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PRESENTAOO / PRESENTACION

Ens plau presentar el segon volum de la col-leccié
"Innovacié Social i Discapacitat", una iniciativa de
l'Institut Guttmann promoguda des del seu Consell
Social i de Participacié, en que estan representades
les principals associacions i federacions de perso-
nes amb discapacitat que reben atencio al nostre
hospital, i amb les quals compartim la voluntat de
construir una societat més justa, respectuosa amb
la diversitat, inclusiva, participativa i més satisfac-
toria per a tothom.

Aquesta col-lecci6é es proposa aportar nous ele-
ments de reflexié sobre el mén de la discapacitat,
tot contribuint a difondre un coneixement que
ajudi a entendre millor el fenomen de la discapa-
citat com a propi de la vida humana i que serveixi
per impulsar un nou relat, més en sintonia amb els
temps de majors incerteses que ens han tocat viure
i ajustat al model vertiginds de la societat de la
informacio actual.

En definitiva, es tracta de posar en valor aquelles
qlestions d'actualitat que més preocupen a les
persones amb discapacitat i a les seves families.
Sén temes que, entenem, també haurien d'ocupar
als professionals que produeixen serveis adrecats
3 aquest col-lectiu, o a aquelles persones que,
d'una manera o altra, s'encarreguen de formular
les politiques publiques i que acaben influint, po-
sitivament o negativa, en el dret a l'autonomia i
'empoderament de les persones amb discapacitat.

Nos complace presentar el segundo volumen de la
coleccidén "Innovacién Social y Discapacidad", una
iniciativa del Institut Guttmann promovida desde su
Consejo Social y de Participacidn, en el que estdn
representadas las principales asociaciones y fede-
raciones de personas con discapacidad que reciben
atencion en nuestro hospital, y con las que comparti-
mos la voluntad de construir una sociedad mds justa,
respetuosa con la diversidad, inclusiva, participativa
y mds satisfactoria para todos.

Esta coleccion se propone aportar nuevos elemen-
tos de reflexion sobre el mundo de la discapacidad,
contribuyendo a difundir un conocimiento que ayu-
de a entender mejor el fenémeno de la discapacidad
como propio de la vida humana y que sirva para
impulsar un nuevo relato, mds en sintonfa con los
tiempos de mayores incertidumbres que nos han
tocado vivir y ajustado al modelo vertiginoso de la
sociedad de la informacion actual.

En definitiva, se trata de poner en valor aquellas
cuestiones de actualidad que mds preocupan a las
personas con discapacidad y en sus familias. Son te-
mas que, entendemos, también deberian ocupar a los
profesionales que producen servicios dirigidos a este
colectivo, o a aquellas personas que, de un modo u
otro, se encargan de formular las politicas publicas
y que acaban influyendo, positiva o negativamente,
en el derecho a la autonomia y el empoderamiento
de las personas con discapacidad.
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PRESENTACIO / presentacion

Si en el nimero anterior reflexionavem al voltant dels
drets i deures de les persones amb discapacitat i del
paper de les mateixes associacions com a motor de
canvi; en aquest volum pretenem acostar al lector
les ponéncies, reflexions i conclusions de les XXVIII
Jornades Tecniques de l'Institut Guttmann que, amb
la col-laboraci6 de la Fundacié Abertis i de 'ONCE,
vam celebrar el 18 d'octubre de 2016, amb el titol
"Empoderament, autonomia personal i neuroetica”.

La jornada va abordar una questio tan rellevant com
l'autonomia personal, el dret a decidir per un mateix
i la necessitat d'empoderament que tenen les per-
sones per poder exercir amb plenitud aquest dret
fonamental avalat per la Convenci6 sobre els Drets
de les Persones amb Discapacitat aprovada per les
Nacions Unides el 2006. La reflexi6 aportada des de
la neuroetica va permetre entendre millor la com-
plexa xarxa de complicitats que s'ha de crear entre
els diferents professionals i institucions que apor-
ten serveis a les persones amb necessitats especials
derivades d'una discapacitat fisica i/o cognitiva per
impulsar el seu empoderament.

L'encarrec de convertir en una lectura amena tot
aquest enorme i complex contingut conceptual va
recaure en Imma Mufoz, periodista col-laboradora
habitual de l'Institut Guttmann que ja va participar
en la redaccié del primer volum. El seu excel-lent
treball de sintesi ha sabut compaginar el rigor pe-
riodistic amb un tractament més proper al reportat-
ge. Les veus testimonials d'en Dani i la Pilar, la seva
mare, sén un valuds contrapunt de realisme a les
aportacions més teoriques dels ponents. Per aixo el
seu titol: "De la teoria a la quotidianitat".

A continuacid, és el nostre company Angel Gil qui, en

un article breu, precis i clar, sintetitza els diferents
conceptes tractats al llarg de la jornada, en un intent
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Sien el numero anterior reflexiondbamos en torno a los
derechos y deberes de las personas con discapacidad
y el papel de las propias asociaciones como motores
de cambio; en este volumen pretendemos acercar al
lector las ponencias, reflexiones y conclusiones de las
XXVIIl Jornadas Técnicas del Institut Guttmann que, con
la colaboracion de la Fundacion Abertis y de la ONCE,
celebramos el 18 de octubre de 2016, con el titulo "Em-
poderamiento, Autonomia Personal y Neuroética".

La jornada abordé una cuestion tan relevante como
la autonomia personal, el derecho a decidir por uno
mismo y la necesidad de empoderamiento que tienen
las personas para poder ejercer con plenitud este de-
recho fundamental avalado por la Convencion sobre
los derechos de las Personas con Discapacidadz apro-
bada por las Naciones Unidas en 2006. La reflexion
aportada desde la neuroética permitié entender mejor
la compleja red de complicidades que se deben crear
entre los diferentes profesionales e instituciones que
aportan servicios a las personas con necesidades es-
peciales derivadas de una discapacidad fisica y/o cog-
nitiva para impulsar su empoderamiento.

El encargo de convertir en una lectura amena todo
este enorme y complejo contenido conceptual reca-
y6 en la Sra. Imma Mufioz, periodista colaboradora
habitual del Institut Guttmann que ya participé en la
redaccion del primer volumen. Su excelente trabajo
de sintesis ha sabido compaginar el rigor periodisti-
co con un tratamiento mds cercano al reportaje. Las
voces testimoniales de Daniy su madre, Pilar, son un
valioso contrapunto de realismo a las aportaciones
mds tedricas de los ponentes. De ahi su titulo: "De la
teoria a la cotidianidad".

A continuacion, es nuestro compariero Angel Gil quien,
en un articulo breve, preciso y claro, sintetiza los dife-
rentes conceptos tratados a lo largo de la jornada, en



de conformar un relat cada vegada més solid i po-
tent al voltant del mén de la discapacitat.

Seguidament, i també de la ma d'Imma Mufioz, el
llibre ens aporta una serie d'entrevistes a perso-
nes rellevants vinculades al mon de la discapacitat:
Facundo Chavez (assessor de ['ONU per als drets
de les persones amb discapacitat), Luk Zelderloo
(director de 'Associacié Europea de Prestadors de
Serveis per a Persones amb Discapacitat), Pablo Co-
bo (un dels pares de la Llei d'autonomia personal i
atenci6 a les persones amb dependéncia), Maribel
Campo (professora universitaria) i Pablo Echenique
(secretari general de Podemos).

Finalment, s'inclou la conferéencia de cloenda pro-
nunciada per Rafael Rib¢, Sindic de Greuges de
Catalunya, que va fer una magnifica exposicié en
qué va repassar el paper que han de representar
les diferents administracions publiques en tots
aquells aspectes que sén de la seva competencia
per afavorir tant 'empoderament de les persones
amb discapacitat, com la seva autonomia personal
iinclusio social.

| ja per acabar, vull manifestar, en nom de la Funda-
cié Institut Guttmann i en el meu propi, la gratitud
a totes les persones que han fet possible l'edicié
d'aquest volum, alhora que invitar a tothom a la
seva lectura, amb la conviccié que ens ajudara a
entendre millor els reptes que com a societat tenim
encara quan parlem de “discapacitat i innovacio so-
cial”. Sens dubte, ens enfrontem a una tasca ingent
en un mén canviant en que solament podem estar
segurs que les certeses ens han abandonat, tal ve-
gada per sempre.

JOSEP M. RAMIREZ
Director de l'Institut Guttmann

un intento de conformar un relato cada vez mds solido
y potente alrededor del mundo de la discapacidad.

Seguidamente, y también de la mano de Imma Murioz,
el libro nos aporta una serie de entrevistas a personas
relevantes vinculadas al mundo de la discapacidad:
Facundo Chdvez (asesor de la ONU para los derechos
de las personas con discapacidad), Luk Zelderloo (di-
rector de la Asociacién Europea de Prestadores de Servi-
cios para Personas con Discapacidad), Pablo Cobo (uno
de los padres de la Ley de autonomia personal y
atencion a las personas con dependencia), Maribel
Campo (profesora universitaria) y Pablo Echenique
(secretario general de Podemos).

Finalmente, se incluye la conferencia de clausura
pronunciada por el Sr. Rafael Ribd, Sindic de Greu-
ges de Catalunya, que hizo una magnifica exposicion
en la que repaso el papel que deben representar las
diferentes administraciones publicas en todos aque-
llos aspectos que son de su competencia para favo-
recer tanto el empoderamiento de las personas con
discapacidad, como su autonomia personal e inclu-
sion social.

Y ya para terminar, quiero manifestar, en nombre de
la Fundacion Institut Guttmann, y en el mio propio, la
gratitud a todas las personas que han hecho posible
la edicion de este volumen, al mismo tiempo que invi-
tar a todos a su lectura, con la conviccion de que nos
ayudard a entender mejor los retos que como sociedad
tenemos por delante cuando hablamos de "discapaci-
dad e innovacion social". Sin duda, nos enfrentamos a
una tarea ingente en un mundo cambiante en el que
solo podemos estar sequros de que las certezas nos
han abandonado, tal vez para siempre.

Director del Institut Guttmann
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PRO LEG /eréLoco

Una mirada
des de l'etica

BEGONA ROMAN

Qualsevol intervencié amb persones ha d'anar
adrecada a empoderar la persona amb vista que
dugui a terme el seu propi projecte de vida, el
que anomenarem una vida apropiada. Amb el con-
cepte de vida apropiada al-ludim tres aspectes
essencials des d'un punt de vista étic: en primer
lloc, el fet que la faci seva, que sigui la vida que
ella decideix i no la que els altres han decidit per
a3 ella. En segon lloc, es tracta d'una vida digna,
perque té els minims decents que tota persona en
la seva condicié de fi en si mateixa (no instrumen-
talitzable, no una mera cosa) ha de tenir. En tercer
lloc, apropiada és l'antonim d'expropiada, que és

Una mirada
desde la ética

Cualquier intervencion con personas debe ir
orientada a empoderar a la persona con vistas a
que lleve a cabo su propio proyecto de vida, lo que
denominamos una vida apropiada. Con el concepto
de vida apropiada aludimos a tres aspectos esencia-
les desde un punto de vista ético: en primer lugar, el
hecho de que la haga suya, que sea la vida que ella
decide y no la que los demds han decidido para ella.
En segundo lugar, se trata de una vida digna, porque
tiene los minimos decentes que toda persona, en su
condicion de fin en si misma (no instrumentalizable,
no una mera cosa), debe tener. En tercer lugar, apro-
piada es el anténimo de expropiada, que es lo que

Fundaci6 Institut Guttmann 9



PROLEG / proLoco

el que genera el paternalisme, el qual redueix la
persona a un mer objecte de proteccid, és a dir, ho
fa tot per a ella perod sense ella.

Les persones amb discapacitat tenen un grau més alt
de dependencia que altres persones. Com que la jus-
ticia és un combat contra la mala sort, tots els suports
i acompanyaments professionals han d'anar encami-
nats a no marginar aquella diferéncia, ni a augmentar-
la ni a viure-la com a vergonyosa, en tant que no és
triada i que, qui més qui menys, tots som dependents.
Historicament, les persones amb discapacitat, pero,
s'han vist sistematicament desproveides dels seus
drets, de les seves capacitats i, per tant, de la seva vi-
da apropiada, sovint des d'una bona voluntat infantil
i protectora que els expropiava l'agencia vital.

Totes les persones tenen dret a un projecte
d'autorealitzaci6 de les seves millors possibilitats,
que depenen de les condicions biologiques, perd
la societat i la ciéncia, amb el canvi de tracte, amb
l'alliberament de la ignorancia i amb els nous sabers
i descobriments, poden contribuir a combatre la ma-
la sort en la loteria biologicosocial. | tot plegat no
és una opcid, és una exigéncia de justicia. El nivell
moral d'un pais no s'hauria de mesurar pel seu pro-
ducte interior brut (PIB), sind pel que les persones
en aquella societat s6n capaces de ser i de fer amb
independéncia de la seva sort. Aquest és l'index de
desenvolupament huma. Quan aquest index s'aplica
a les fronteres de la justicia, és a dir, a aquelles per-
sones que no estan en condicions d’exigir perque
no estan en condicions d'igualtat i no es beneficien
mutuament, les altres parts contractants (que és com
usualment s'’ha concebut la justicia), la nostra socie-
tat en surt malparada.!

genera el paternalismo, que reduce a la persona a
ser un mero objeto de proteccion, es decir, lo hace
todo para ella pero sin ella.

Las personas con discapacidad tienen un mayor grado
de dependencia que otras personas. Como la justicia es
un combate contra la mala suerte, todos los apoyos y
acompanamientos profesionales deben ir encaminados
a no marginar aquella diferencia, ni a aumentarla ni a
vivirla como vergonzosa, en tanto que no es elegida y
que, quien mds quien menos, todos somos dependien-
tes. Histéricamente, las personas con discapacidad, sin
embargo, se han visto sistemdticamente desposeidas
de sus derechos, de sus capacidades y, por tanto, de su
vida apropiada, a menudo desde una buena voluntad
infantil y protectora que les expropiaba la agencia vital.

Todas las personas tienen derecho a un proyecto de
autorrealizacion de sus mejores posibilidades, que
dependen de las condiciones bioldgicas, pero la so-
ciedad y la ciencia, con el cambio de trato, con la
liberacion de la ignorancia y con los nuevos sabe-
res y descubrimientos, pueden contribuir a combatir
la mala suerte en la loteria bioldgico-social. Y todo
ello no es una opcion, es una exigencia de justicia.
El nivel moral de un pais no deberia medirse por su
producto interior bruto (PIB), sino por lo que las per-
sonas en esa sociedad son capaces de sery de hacer
con independencia de su suerte. Este es el indice de
desarrollo humano. Cuando este indice se aplica a
las fronteras de la justicia, es decir, a aquellas perso-
nas que no estdn en condiciones de exigir porque no
estdn en condiciones de igualdad y no se benefician
mutuamente, las otras partes contratantes (que es
como usualmente se ha concebido la justicia), nues-
tra sociedad sale mal parada.

(1) Nussbaum, M. Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclusién. Barcelona: Paidés, 2007.
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La intervencié dels professionals ha d’encaminar-
se al fet que les persones amb discapacitat des-
envolupin la seva autonomia, entesa com a
l'autodeterminacié per prendre les seves decisions
com a capacitat d'obrar i traduir-les en la practi-
Ca, és a dir, capacitat de ser i de fer. Aixi, el procés

RIS

La intervencion de los profesionales debe ir orienta-
da a que las personas con discapacidad desarrollen
su autonomia, entendida como la autodeterminacion
para tomar sus decisiones como capacidad de obrar
y traducirlas a la prdctica, es decir, capacidad de ser y
de hacer. Asi, el proceso de empoderamiento consiste

Perqueé la tria centrada en la persona (autonomia, empoderament i participacio)
sigui possible, caldran professionals 1institucions que estiguin a l'al¢ada. / Para que
la eleccién centrada en la persona (autonomia, empoderamiento y participacion) sea
posible, seran necesarios profesionales e instituciones que estén a la altura.

d’empoderament consisteix a crear capacitats. No es
tracta, pero, que els professionals donin capacitats,
els apoderen perqué els acompanyen en el procés
d’anar traient de si les seves millors possibilitats.

Entre les bones noves tenim que la Convencio
sobre els Drets de les Persones amb Discapaci-
tat fa visibles les injusticies, les violéncies es-
tructurals amb les quals aquestes persones es
troben quotidianament. Des de la mirada ética,
la persona passa a estar al centre, i aix0 ja és una
innovacio, perqueé fins ara eren les persones que
s'adaptaven a l'organitzaci6 i als professionals.
El canvi de concentracié i centralitat és tan gran,
suposa tant una altra cultura, que no sera tan fa-
cil de fer com de proclamar. L'ética pot ajudar en
aquests canvis que per justicia necessitem dur
3 terme. Per comencar, ens fa adonar-nos que
les morals, els habits i els costums sén produc-
tes culturals, dependents dels marcs concep-
tuals i de les cosmovisions, i que tots ells estan
sotmesos a l'obsolescéncia.

—

en crear capacidades. No se trata, sin embargo, de
que los profesionales den capacidades, sino que los
empoderan porque los acompanan en el proceso de
ir expresando sus mejores posibilidades.

Entre las buenas nuevas, tenemos la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, que hace visibles las injusticias, las violencias
estructurales con las que estas personas se encuen-
tran cotidianamente. Desde la mirada ética, la per-
sona pasa a situarse en el centro, y eso ya es una
innovacion, porque hasta ahora eran las personas
las que se adaptaban a la organizacién y a los pro-
fesionales. El cambio de concentracidn y centralidad
es tan grande, supone tanto otra cultura, que no serd
tan fdcil llevarlo a cabo como proclamarlo. La éti-
ca puede ayudar en estos cambios que por justicia
necesitamos llevar a cabo. Para empezar, nos hace
darnos cuenta de que las morales, los hdbitos y las
costumbres son productos culturales, dependientes
de los marcos conceptuales y de las cosmovisiones,
y que todos ellos estdn sometidos a la obsolescencia.

Fundaci6 Institut Guttmann 11



PROLEG / proLoco

Aixi, per exemple, un primer obstacle que cal superar
es pot trobar a la mateixa familia que, en nom d'un
amor incondicional a vegades mal entes, impedeix
que les persones amb discapacitat assumeixin riscos
raonables i, per tant, també els impedeix desenvolupar
capacitats i els neguen drets. Altres cops son les matei-
xes institucions i lleis les que no estan a l'alcada de la
vida humana, sempre més rapida en les seves dinami-
ques d'obrir-se pas en l'interes per l'alliberament. Aixo
passa amb la renovacié juridica que 'Estat espanyol
ha de fer per estar a 'alcada de les demandes de la
vida independent, d'empoderament i d'autonomia en
consonancia amb l'esperit d'aquella Convenci6 dels
Drets de les Persones amb Discapacitat.

Una tercera dificultat pot provenir del risc excessiu
al qual es pot exposar la persona amb discapacitat:
de vegades, volent una inclusi6 total, pot negar la
seva diferencia i el nivell de risc augmenta fins a un
llindar que la seva capacitat no li permet sospesar, i
acaba caient en una hipoproteccio. Altres vegades,
perod, és la mateixa experiéncia de dependéncia la
que fa que les persones consentin, com si fossin
justes, les condicions que els posen les persones
de qué depenen. | és que tot i que hagi consenti-
ment, també es pot generar injusticia.?

En aquest canvi, l'experiéncia de la persona, la princi-
pal afectada per les decisions, és cabdaliva més enlla
de la mera satisfaccié. En mesurar la satisfaccio, les pre-
guntes ja venen tancades per alld que l'organitzacié o
els professionals consideren tracte i serveis adequats
i apropiats. En el model centrat en la personaien la
seva experiencia vital, en les seves vivéncies del servei
ideltracte rebut en la seva quotidianitat, és la mateixa

Asi, por ejemplo, un primer obstdculo a superar se pue-
de encontrar en la misma familia que, en nombre de un
amor incondicional a veces mal entendido, impide que
las personas con discapacidad asuman riesgos razona-
bles y, por tanto, también les impiden desarrollar capaci-
dades y les niegan derechos. Otras veces son las propias
instituciones y leyes las que no estdn a la altura de la
vida humana, siempre mds rdpida en sus dindmicas de
abrirse paso en el interés por la liberacion. Esto ocurre
con la renovacion juridica que el Estado espanol tiene
que hacer para estar a la altura de las demandas de la
vida independiente, de empoderamiento y de autonomia
en consonancia con el espiritu de aquella Convencién de
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Una tercera dificultad puede provenir del riesgo excesi-
vo al que se puede exponer la persona con discapaci-
dad: a veces, queriendo una inclusion total, puede negar
su diferencia, por lo que el nivel de riesgo aumenta has-
ta un umbral que su capacidad no le permite sopesar, y
acaba cayendo en una hipoproteccion. Otras veces, sin
embargo, es la misma experiencia de dependencia la
que hace que las personas consientan, como si fueran
justas, las condiciones que les ponen las personas de
las que dependen. Y es que aunque haya consentimien-
to, también se puede generar injusticia?

En este cambio, la experiencia de la persona, la principal
afectada por las decisiones, es fundamental y va mds
alld de la mera satisfaccion. Al medir la satisfaccion, las
preguntas ya vienen cerradas por lo que la organizacion
o los profesionales consideran trato y servicios adecua-
dos y apropiados. En el modelo centrado en la persona y
en su experiencia vital, en sus vivencias del servicio y del
trato recibido en su cotidianidad, es la propia persona

(2) Pogge, Th. ";Qué es la justicia global?". A: Revista de Economia Institucional, vol. 10, nim. 19 (segon semestre, 2008), p. 99-114.
(3) Honnett, A. La lucha por el reconocimiento. Por una gramdtica moral de los conflictos sociales. Barcelona: Critica, 2007.
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persona qui va narrant si es troba acompanyat, em-
poderat, respectat i recolzat en la seva autonomia. En
aquest canvi cultural, la finalitat de tota intervencio és
l'autonomia, el mitja és 'empoderament i l'estrategia
és la participaci6 adequada al seu ritme.

R ———

quien va narrando si se encuentra acompanado, empo-
derado, respetado y apoyado en su autonomia. En este
cambio cultural, el fin de toda intervencion es la auto-
nomia, el medio es el empoderamiento y la estrategia
es la participacién adecuada a su ritmo.

"..en aquest llibre ha estat cabdal escoltar la veu diferent dels principals afectats,
l3 seva experiencia i vivencia amb les seves paraules. De la mateixa manera que
és essencial escoltar els responsables de les institucions." / ".. en este libro ha
sido primordial escuchar la voz diferente de los principales afectados, su experiencia
y vivencia con sus propias palabras. Del mismo modo que es esencial escuchar a los

responsables de las instituciones."

Per combatre aquestes violéncies estructurals i cultu-
rals també seran d'ajut les politiques del reconeixe-
ment. El reconeixement és crucial per desenvolupar la
personalitat? L'ética parla d'aixo, de l'ethos, de la ma-
nera de ser que la persona ha de desenvolupar bus-
cant la seva manera de viure amb les condicions que li
han tocat. Perd en aquest procés de forja del caracter
les esferes d'acollida son transcendentals. La primera
esfera és la de l'amor de la familia, en que tots som
identificats amb un nom i un cognom, que ens cuida
en la nostra dependencia i ens atorga un recurs cab-
dal per al desenvolupament personal: l'autoconfianca.
En la segona esfera som acollits com a ciutadans de
drets, iguals que qualsevol altre ciutada. El recurs mo-
ral que se'ns dona en aquesta esfera és l'autorespecte.
| en l'esfera de la solidaritat se’ns acull en les nostres
especificitats, en allo que ens fa Unics. Aquesta esfera
ens atorga l'autoestima. Quan a la persona li fallen
una o totes les esferes, es genera ressentiment, i la
violéncia és la manera de reivindicar el que no se li
ha donat per justicia, per la seva intrinseca dignitat.

Para combatir estas violencias estructurales y cultura-
les, también serdn de ayuda las politicas del reconoci-
miento. El reconocimiento es crucial para desarrollar la
personalidad? La ética habla de eso, del ethos, de la for-
ma de ser que la persona debe desarrollar buscando su
manera de vivir con las condiciones que le han tocado.
Pero en este proceso de forja del cardcter, las esferas de
acogida son trascendentales. La primera esfera es la del
amor de la familia, en la que todos somos identificados
con un nombre y un apellido, que nos cuida en nuestra
dependencia y nos otorga un recurso fundamental para
el desarrollo personal: la autoconfianza. En la sequnda
esfera somos acogidos como ciudadanos de derechos,
iguales a cualquier otro ciudadano. El recurso moral que
se nos da en esta esfera es el autorrespeto. Y en la esfera
de la solidaridad se nos acoge en nuestras especificida-
des, en lo que nos hace unicos. Esta esfera nos aporta la
autoestima. Cuando a la persona le fallan una o todas
las esferas, se genera resentimiento, y la violencia es la
manera de reivindicar lo que no se le ha dado por justi-
cia, por su intrinseca dignidad.

Fundaci6 Institut Guttmann 13
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Ara bé, a moltes persones amb discapacitat els han
fallat moltes d'aquestes esferes: estem amb deute
amb elles, els ho devem. Les politiques del reconei-
xement venen a pal-liar aixd. Allo contrari a la igual-
tat és la desigualtat; allo contrari a 'homogeneitat és
l'heterogeneitat i el pluralisme. A vegades, en comp-
tes de respectar la llibertat igual i ser deferent amb
el diferent, confonem igualtat amb homogeneitat.
L'esfor¢ de personalitzar és el que es vol amb el mo-
del centrat en la persona. Tots necessitem un entorn
d'acollida. Perqué la tria centrada en la persona (au-
tonomia, empoderament i participacio) sigui possi-
ble, caldran professionals i institucions que estiguin a
l'alcada. Aixo implica la triada: responsabilitat, acom-
panyament i respecte. La biopolitica, entesa com a
control i vigilancia dels desvalguts, és substituida per
un donar-los agencia i fer-los valdre, al seu ritme, sen-
se atabalar, ni empényer ni emprenyar.

El dret a la fraternitat és un deure politic de les nos-
tres institucions. Per aix0 en aquest llibre ha estat
cabdal escoltar la veu diferent dels principals afec-
tats, la seva experiéncia i vivencia amb les seves
paraules. De la mateixa manera que és essencial
escoltar els responsables de les institucions, com
el Sindic de Greuges. Tot plegat per recordar-nos
que la historia dels drets humans és sempre més
viva i rapida que el ritme de les institucions (amb la
violéncia que la seva lentitud pugui comportar). Ara
bé, les institucions canvien si ho fan alhora els pro-
fessionals que les vivifiguen amb la seva preséncia
i les seves preses de decisions.

BEGONA ROMAN

Professora de la Facultat de Filosofia
(Universitat de Barcelona)
Presidenta del Comité d'Etica dels
Serveis Socials de Catalunya
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Ahora bien, a muchas personas con discapacidad les
han fallado muchas de estas esferas: estamos en deuda
con ellas, se lo debemos. Las politicas del reconocimien-
to vienen a paliar esto. Lo contrario a la igualdad es la
desigualdad; lo contrario a la homogeneidad es la he-
terogeneidad y el pluralismo. A veces, en vez de respetar
la libertad igual y ser deferente con el diferente, con-
fundimos igualdad con homogeneidad. El esfuerzo de
personalizar es lo que se quiere consequir con el modelo
centrado en la persona. Todos necesitamos un entorno
de acogida. Para que la eleccion centrada en la persona
(autonomia, empoderamiento y participacion) sea po-
sible, serdn necesarios profesionales e instituciones que
estén ala altura. Esto implica la triada: responsabilidad,
acompanamiento y respeto. La biopolitica, entendida
como control y vigilancia de los desvalidos, es sustitui-
da por un darles agencia y hacerlos valer, a su ritmo, sin
agobiar, ni empujar ni incordiar.

El derecho a la fraternidad es un deber politico de
nuestras instituciones. Por eso en este libro ha sido
primordial escuchar la voz diferente de los principa-
les afectados, su experiencia y vivencia con sus pro-
pias palabras. Del mismo modo que es esencial es-
cuchar a los responsables de las instituciones, como
el Sindic de Greuges. Todo ello para recordarnos que
la historia de los derechos humanos es siempre mds
viva y rdpida que el ritmo de las instituciones (con
la violencia que su lentitud pueda conllevar). Ahora
bien, las instituciones cambian si lo hacen, a la vez,
los profesionales que las vivifican con su presencia
y sus tomas de decisiones.

Profesora de la Facultad de Filosofia
(Universidad de Barcelona)
Presidenta del Comité de Etica de los
Servicios Sociales de Catalunya
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Empoderament,
autodeterminacio
1 autonomia
personal

ANGEL GIL

Els Gltims anys hem assistit a un important can-
vi de model de la conceptualitzacié de la disca-
pacitat humana, el seu intent d'explicacio, les
causes i la consideracié de la persona amb disca-
pacitat en el marc social. S'ha passat d'un model
medicorehabilitador a un model social que posa
l'accent en les capacitats, els drets i la igualtat

Empoderamiento,
autodeterminacion
y autonomia
personal

E n los ultimos afios hemos asistido a un importan-
te cambio de modelo de la conceptualizacién de la
discapacidad humana, su intento de explicacion, sus
causas y la consideracion de la persona con disca-
pacidad en el marco social. Se ha pasado de un mo-
delo médico-rehabilitador a un modelo social que
pone el acento en las capacidades, los derechos y la
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d'oportunitats. A aquest canvi ha contribuit decisi-
vament l'aparicié de la Classificacio Internacional
del Funcionament, la Discapacitat i la Salut (OMS,
2001) i la Convencid Internacional sobre Drets
de les Persones amb Discapacitat, aprovada per
'ONU el 2006. Tampoc no podem oblidar el gran

R

igualdad de oportunidades. A este cambio ha contri-
buido decisivamente la aparicion de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y
la Salud (OMS, 2001) y la Convencidn Internacional
sobre Derechos de las Personas con Discapacidad
aprobada por la ONU en 2006. Sin olvidar el gran

L'AUTODETERMINACIO és, precisament, la capacitat de decidir. / La AUTODETERMINACION

es, precisamente, la capacidad de decidir.

esforg reivindicatiu de les persones amb discapa-
citat mateixes i de les seves families, constituides
en moviments d'activisme social. Aquest canvi de
model no és alie als importants canvis socials
coincidents amb el canvi de segle, com han estat
la revolucio tecnologica i digital, la globalitzacié o
el sorgiment de noves disciplines estructuradores,
com l'etica aplicada.

Conceptes com els d'autodeterminacio, autono-
mia personal o empoderament no sén patrimoni
exclusiu del relat de la discapacitat, rad per la
qual podem trobar moltes accepcions d'aquests
termes. No obstant aix0, almenys en l'ambit de
la discapacitat, sovint s'utilitzen incorrectament.
L'oportunitat d'aquesta publicacio, arran de la
Jornada Técnica de l'Institut Guttmann, pot ser
una bona ocasié per aclarir o, millor encara, re-
lacionar aquests tres conceptes.

L'AUTONOMIA PERSONAL és el dret a prendre les
decisions que afecten la vida personal. Segons la
Convenci6 Internacional de Drets de les Persones
amb Discapacitat, és el dret a tenir el control sobre
la propia vida. Es tracta d'un dret lligat estretament
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esfuerzo reivindicativo de las propias personas con
discapacidad y sus familias, constituidas en movi-
mientos de activismo social. Este cambio de modelo
no es ajeno a los importantes cambios sociales coin-
cidentes con el cambio de siglo, como han sido la
revolucion tecnologica y digital, la globalizacion o el
surgimiento de nuevas disciplinas estructuradoras,
como la ética aplicada.

Conceptos como los de autodeterminacion, autono-
mia personal o empoderamiento no son patrimonio
exclusivo del relato de la discapacidad, razon por la
cual podemos encontrar muchas acepciones de estos
términos. Sin embargo, al menos en el dmbito de la
discapacidad, con frecuencia se utilizan incorrecta-
mente. La oportunidad de esta publicacion, a raiz de
la Jornada Técnica del Institut Guttmann, puede ser
una buena ocasion para aclarar o, mejor aun, rela-
cionar estos tres conceptos.

La AUTONOMIA PERSONAL es el derecho a tomar las
decisiones que afectan a la vida personal. Segtn la
Convencion Internacional de Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, es el derecho a tener el control
sobre la propia vida. Se trata de un derecho ligado



a la dignitat i a la llibertat dels éssers humans. Cal
significar que exercir aquest dret implica tenir ca-
pacitat per prendre decisions (encara no per dur a
terme accions).

-_—eeeee————

estrechamente a la dignidad y a la libertad de los se-
res humanos. Cabe significar que ejercer este derecho
implica tener capacidad para tomar decisiones (aun
no para llevar a cabo acciones).

Perque una persona pugui tenir capacitat d'autodeterminar-se requereix un
cert nivell d'EMPODERAMENT. / Para que una persona pueda tener capacidad de
autodeterminarse requiere un cierto nivel de EMPODERAMIENTO.

L'AUTODETERMINACIO és, precisament, la capaci-
tat de decidir, de ser agent causal de la propia
vida, de poder triar i prendre decisions. Tenir au-
todeterminacié no sempre és facil. En primer lloc,
implica tenir una certa capacitat d'autoregulacio

L

La AUTODETERMINACION es justo la capacidad de de-
cidir, de ser agente causal de la propia vida, de poder
elegir y tomar decisiones. Tener autodeterminacion
no siempre es fdcil. En primer lugar, implica tener
una cierta capacidad de autorregulacion de nuestra
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de la nostra conducta, unes creences positives so-
bre la nostra capacitat d'actuar i un cert nivell de
consciencia dels nostres limits i dels de l'entorn.
D'aqui les dificultats que tenen moltes persones
amb afectacions cognitives i/o conductuals per
autodeterminar-se.

No obstant aix0, les dificultats més importants
per autodeterminar-se venen determinades per
les restriccions de l'entorn, ja siguin fisiques, so-
cials o "culturals". Les barreres a la mobilitat, els
prejudicis en l'accés al treball, a l'educacié o a la
participacié ciutadana o, senzillament, la invisi-
bilitat social de la discapacitat. Aquesta invisibi-
litat és present fins i tot en molts entorns que,
per la seva qualitat de servei public o d'atencio
3 les persones, haurien de ser escrupolosament
inclusius, com és el cas del sistema de salut, del
transport o de l'accés a la cultura.

Pero, perqué una persona pugui tenir capaci-
tat d'autodeterminar-se requereix un cert nivell
d’'EMPODERAMENT.

Encara que hi ha diverses definicions, s'entén per
empoderament el potencial de cada persona per
assolir fites i objectius definits per ella mateixa,
abordant d'aquesta manera la vida en termes
d'oportunitats personals i socials. Es a dir, té una
dimensié personal o psicologica, referida a atributs
i competéncies, i una altra dimensié de caracter so-
cial, que es refereix a disposar dels contextos i su-
ports necessaris. Les dues dimensions, dbviament,
estan intimament relacionades; si no es possibiliten
entorns facilitadors, dificilment es podran desenvo-
lupar les capacitats necessaries.

Es podria, per tant, parlar de l'empoderament
com d'un procés mitjancant el qual se supera
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conducta, unas creencias positivas sobre nuestra
capacidad de actuar y un cierto nivel de consciencia
de nuestros propios limites y de los del entorno. De
ahi las dificultades que tienen muchas personas con
afectaciones cognitivas y/o conductuales para auto-
determinarse.

Sin embargo, las dificultades mds importantes para
autodeterminarse vienen determinadas por las res-
tricciones del propio entorno, ya sean fisicas, sociales
o "culturales". Las barreras a la movilidad, los pre-
juicios en el acceso al trabajo, a la educacion o a la
participacion ciudadana o, sencillamente, la invisi-
bilidad social de la discapacidad. Esta invisibilidad
estd presente incluso en muchos entornos que, por
su categoria de servicio publico o de atencion a las
personas, deberian ser escrupulosamente inclusivos,
como es el caso del sistema de salud, del transporte
o del acceso a la cultura.

Pero, para que una persona pueda tener capacidad
de autodeterminarse requiere un cierto nivel de EM-
PODERAMIENTO.

Aungque existen diversas definiciones, se entiende por
empoderamiento el potencial de cada persona para
alcanzar metas y objetivos definidos por ella misma,
abordando de este modo la vida en términos de opor-
tunidades personales y sociales. Es decir, tiene una
dimension personal o psicoldgica, referida a atributos
y competencias, y otra dimension de cardcter social,
que se refiere a disponer de los contextos y apoyos
necesarios. Ambas dimensiones, obviamente, estdn
intimamente relacionadas; si no se posibilitan entor-
nos facilitadores, dificilmente se podrdn desarrollar
las capacidades necesarias.

Cabria, por tanto, hablar del empoderamiento
como de un proceso mediante el cual se supera



una situacioé i s'adquireix control sobre la pro-
pia vida a través de contextos que possibiliten
la igualtat d'oportunitats (i de drets) i les capa-
citats i recursos desenvolupats per la persona.
L'empoderament incideix directament en la capa-
citat d'autodeterminar-se i, per tant, en l'exercici
de 'autonomia personal, l'autoestima i la qualitat
de vida.

El model social de la discapacitat posa l'emfasi en:

1. Fer visible les capacitats de les persones per
promocionar la seva vida independent i la seva
participacioé en la societat.

2. La planificacié de suports i programes sobre la
base del principi de l'autonomia i, per tant, cen-
trats en la persona.

Aixi entés, els processos d'empoderament sthan de
promoure mitjangant:

1 . ELreconeixement de les competéncies de les
persones amb discapacitat.

Els principis étics han de presidir la practica de
les entitats prestadores de serveis, dels pro-
fessionals i de les administracions publiques a
'hora de dissenyar serveis o prestacions publi-
ques. El respecte a les creences, a la identitat, a
la intimitat, als projectes personals de vida tenen
a veure amb la dignitat de les persones i ha de
prevaldre en tot moment aquesta praxi. Aquests
principis es recullen en el model actual d'atencié
centrada en la persona que, tot i que amb ritmes
desiguals, s'esta posant en marxa en els diferents
sectors de professionals i entitats prestadores de
serveis per a les persones amb discapacitat en
els ultims anys.

una situacion y se adquiere control sobre la pro-
pia vida a través de contextos que posibilitan la
igualdad de oportunidades (y de derechos) y las
capacidades y recursos desarrollados por la perso-
na. El empoderamiento incide directamente en la
capacidad de autodeterminarse y, por tanto, en el
ejercicio de la autonomia personal, la autoestima
y la calidad de vida.

El modelo social de la discapacidad pone el énfasis en:

1. Visibilizar las capacidades de las personas para
promocionar su vida independiente y su participa-
cion en la sociedad.

2. La planificacion de apoyos y programas sobre
la base del principio de la autonomia y, por tanto,
centrados en la persona.

Asi entendido, los procesos de empoderamiento se
han de promover mediante:

1 . Elreconocimiento de las competencias de las
personas con discapacidad.

Los principios éticos han de presidir la prdctica de
las entidades prestadoras de servicios, de los pro-
fesionales y de las propias administraciones pu-
blicas a la hora de disenar servicios o prestaciones
publicas. El respeto a las creencias, a la identidad,
a la intimidad, a los proyectos personales de vida
tienen que ver con la dignidad de las personas y
han de presidir en todo momento esta praxis. Es-
tos principios se recogen en el actual modelo de
atencion centrada en la persona que, aunque con
ritmos desiguales, se estd poniendo en marcha en
los diferentes sectores de profesionales y entidades
prestadoras de servicios para las personas con dis-
capacidad en los ultimos anos.
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2 . L'existéncia d'una oferta amplia i diversa de
suports, que incloguin prestacions economiques,
tecnologiques i de serveis.

Cal que hi hagi una amplia oferta de prestacions i
de serveis. Aquesta ampliacio de 'oferta dependra,
en gran mesura, del nivell de desenvolupament i
dinamisme social, dels mercats, de la investigacio
ilainnovacio i del nivell de proteccio dels sistemes
de benestar, perd també de les propies persones
amb discapacitat i dels seus entorns pel que fa a
la voluntat decidida d'exercir els seus drets a exigir
una efectiva igualtat d'oportunitats.

La insuficiencia dels sistemes de suport a causa
de les crisis econdmiques i, per tant, de la propia
sostenibilitat de les anomenades societats del
benestar, fa necessari i urgent un debat social i
politic actualment inexistent. Es un debat dificil, ja
que cal explicitar, en primer terme, la contradiccio
paradoxal existent entre l'amplia llista de drets de
les persones amb discapacitat i l'enorme dificultat
per exercir-los.
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2 . La existencia de una oferta amplia y diversa
de apoyos, que incluyan prestaciones econémicas,
tecnologicas y de servicios.

Es necesaria la existencia de una amplia oferta de
prestaciones y de servicios. Esta ampliacion de la ofer-
ta dependerd, en gran medida, del nivel de desarrollo y
dinamismo social, de los mercados, de la investigacion
y la innovacion y del nivel de proteccion de los siste-
mas de bienestar, pero también de las propias perso-
nas con discapacidad y de sus entornos en cuanto a la
voluntad decidida de ejercer sus derechos y exigir una
efectiva igualdad de oportunidades.

La insuficiencia de los sistemas de apoyos debida a
las crisis econémicas y, por tanto, de la propia soste-
nibilidad de las llamadas sociedades del bienestar,
hace necesario y urgente un debate social y politico
actualmente inexistente. Un debate dificil, ya que hay
que explicitar en primer término la paraddjica contra-
diccién existente entre el amplio listado de derechos
de las personas con discapacidad y la enorme dificul-
tad para ejercerlos.

& | Jainclusié social de les PErsones
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_7) . Que el sistema de suports faciliti l'eleccio i
les preferéncies i, per tant, l'autonomia de decidir
de les persones.

Els sistemes de suports han de promoure que les
persones puguin manifestar les seves preferen-
cies i participar en la decisié sobre els suports que
necessiten. Per a aix0, no tan sols cal que siguin
flexibles, és a dir, que puguin adaptar-se a les ne-
cessitats i preferéncies de les persones, sin6 també
que siguin accessibles i comprensibles.

En l'actualitat, hi ha sistemes de serveis publics molt
estructuralistes, basats en el "principi d'igualtat", als
quals s'accedeix per procediments molt "taxats" i no
sempre comprensibles per als ciutadans. Es tracta
de sistemes garantistes, és a dir, en els quals el dret
garanteix el "principi d'igualtat". Fa anys que es
postulen i demanen altres sistemes de suports que
garanteixin el "principi d'autonomia" a través de la
diversitat, 'empoderament i la personalitzacio. Per
tant, que garanteixin 'EQUITAT.

Es tracta d'un debat obert i que segurament té a
veure amb la modernitzaci6 de les administracions
publiques, amb l'empoderament dels mateixos
ciutadans i amb l'aplicacié de les noves tecnolo-
gies i els sistemes d'informacié, perd també hauria
d'estar relacionada amb l'eficiencia i la sostenibili-
tat. Sense oblidar el repte i l'aposta que han de fer
els governs per aplicar les politiques i la legislacio
en materia de discapacitat des d'una perspectiva
dels drets humans.

4 . Estrategies especifiques per a aquelles situa-
cions en qué les persones tenen dificultats perso-
nals per autodeterminar-se com a conseqiiéncia
d'afectacions cognitives, conductuals o mentals.

3 . Que el sistema de apoyos facilite la eleccion
y las preferencias y, por tanto, la autonomia de
decidir de las personas.

Los sistemas de apoyos han de promover que las
personas puedan manifestar sus preferencias y par-
ticipar en la decision sobre los apoyos que necesitan.
Para ello, no tan solo es necesario que sean flexibles,
es decir, que puedan adaptarse a las necesidades y
preferencias de las personas, sino también que sean
accesibles y comprensibles.

En la actualidad, existen sistemas de servicios publicos
muy estructuralistas, basados en el "principio de igual-
dad", a los cuales se accede por procedimientos muy
"tasados" y no siempre comprensibles para los ciuda-
danos. Se trata de sistemas garantistas, es decir, en los
que el derecho garantiza el "principio de igualdad".
Hace afios que se postulan y demandan otros sistemas
de apoyos que garanticen el "principio de autonomia"
através de la diversidad, el empoderamiento y la per-
sonalizacion. Por tanto, que garanticen la EQUIDAD.

Se trata de un debate abierto y que seqguramente
tiene que ver con la modernizacion de las adminis-
traciones publicas, con el empoderamiento de los
propios ciudadanos y con la aplicacién de las nue-
vas tecnologias y los sistemas de informacién, pero
también debiera tener que ver con la eficiencia y la
sostenibilidad. Sin olvidar el reto y la apuesta que de-
ben realizar los gobiernos por aplicar las politicas y
la legislacion en materia de discapacidad desde una
perspectiva de los derechos humanos.

4. Estrategias especificas para aquellas situacio-
nes en las que las personas tienen dificultades perso-
nales para autodeterminarse como consecuencia de
afectaciones cognitivas, conductuales o mentales.
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En el cas de persones amb grans dificultats cog-
nitives, l'exercici de 'autodeterminacio6 s'ha de
fer de manera indirecta a través d'altres persones
properes que les coneguin bé, constituint grups de
suport que prenguin decisions en a seva represen-
tacio. Ens referim a persones amb restriccions en
la realitzacié de les seves activitats quotidianes i
afectacions cognitives greus, com podria ser una
persona gran amb una demencia, o bé aquelles al-
tres amb seqUeles de lesions cerebrals o amb un
trastorn mental greu, i tributaries dels seus drets,
rad per la qual cal coneixer les seves preferencies,
costums i decisions a través de tecniques com la
historia de vida.

Si bé el model social ha suposat un canvi profund
en la conceptualitzacié de la discapacitat, aquests
canvis sempre son progressius i oscil-lants. La in-
terioritzaci6 de les noves idees no sempre és uni-

— e

En el caso de personas con grandes dificultades cog-
nitivas, el ejercicio de la autodeterminacion se ha de
realizar de forma indirecta a través de otras perso-
nas allegadas que las conocen bien, constituyendo
grupos de apoyo que toman decisiones en su repre-
sentacion. Nos referimos a personas con restriccio-
nes en la realizacion de sus actividades cotidianas y
afectaciones cognitivas graves, como podria ser una
persona mayor con una demencia, o bien aquellas
otras con secuelas de lesiones cerebrales o con un
trastorno mental grave, y tributarias de sus derechos,
por lo que es necesario conocer sus preferencias, cos-
tumbres y decisiones a través de técnicas como la
historia de vida.

Si bien el modelo social ha supuesto un cambio pro-
fundo en la conceptualizacion de la discapacidad,
estos cambios siempre son progresivos y oscilantes.
La interiorizacién de las nuevas ideas no siempre es

Empoderar-se i autodeterminar-se implica, també, assumir unes responsabilitats
1uns riscos personals. / Empoderarse y autodeterminarse implica, también, asumir
unas responsabilidades y unos riesgos personales.

forme entre tots els agents socials implicats en una
activitat humana, de manera que les seves accions
tampoc no ho sén. Moltes institucions o entitats han
incorporat des de fa anys aquests canvis, aixi com
la formacid i sistematica de treball de molts profes-
sionals, pero encara hi ha moltes llacunes i feina per
fer, especialment en alguns casos, com la malaltia
mental greu o les lesions cerebrals. D'altra banda,
s'ha de ser molt curds respecte a la praxi quotidiana
en la interpretaci6 del dret a decidir, ja que moltes
persones tenen afectacions que comprometen la
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uniforme entre todos los agentes sociales implicados
en una actividad humana, por lo que las acciones de
estos tampoco lo son. Muchas instituciones o entidades
han incorporado desde hace anos estos cambios, asf
como la formacién y sistemdtica de trabajo de muchos
profesionales, pero atin existen muchas lagunas y tra-
bajo por hacer, especialmente en algunos casos, como
la enfermedad mental grave o las lesiones cerebrales.
Por otra parte, se ha de ser muy cuidadoso respecto ala
praxis cotidiana en la interpretacion del derecho a de-
cidir, ya que muchas personas tienen afectaciones que



Una societat en la qual el reconeixement social de "'altre" formi part de les seves
senyes d'identitat. / Una sociedad en la que el reconocimiento social del "otro" forme
parte de sus sefas de identidad.

seva capacitat d'autodeterminacio respecte a de-
terminades situacions de la seva vida quotidiana,
de manera que s'ha de procurar no vulnerar preci-
sament aquells drets que es volen protegir.

Cal una darrera reflexio: empoderar i autodeter-
minar-se implica, també, assumir unes responsa-
bilitats i uns riscos personals. Podriem afirmar que
existeix un relat social contemporani -postmo-
dern- que estimula un "empoderament" basat en
la individualitat i en una aparent llibertat d'eleccio,

comprometen su capacidad de autodeterminacion res-
pecto a determinadas situaciones de su vida cotidiana,
por lo que se ha de procurar no vulnerar precisamente
aquellos derechos que se pretende proteger.

Cabe una ultima reflexion: empoderarse y autodeter-
minarse implica, también, asumir unas responsabili-
dades y unos riesqgos personales. Podriamos afirmar
que existe un relato social contempordneo —posmo-
derno- que estimula un "empoderamiento" basado
en la individualidad y en una aparente libertad de
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en el "tu pots". Es tracta del "subjecte del rendi-
ment", com bé descriu el filosof alemany Byung-
Chul Han.* Un subjecte en que s'ha dipositat tota
la responsabilitat per les seves errades o fracassos,
una pressi6 davant la qual, si claudica, se sentira
solidesprotegit. Més llibertat a canvi de seguretat
0, el que és el mateix, "la venda" de l'atractiu de
ser més lliure a canvi de trobar-se i sentir-se so-
cialment més sol. Per aquest motiu, potser, calgui
reivindicar el "poder no poder", és a dir, la situacio
de totes aquelles persones que, o bé no poden, o
bé, senzillament, han decidit no poder.

Volem una societat en la qual el reconeixement
social de "l'altre" formi part de les seves senyes
d'identitat, que promogui els entorns inclusius,
faciliti l'empoderament de les persones i fomenti
la responsabilitat individual i la consciéencia civica,
perd que, al seu torn, fugint de models paterna-
listes, protegeixi i ajudi les persones davant les
situacions de vulnerabilitat. Aquesta seria una so-
cietat més vertebrada, oberta i integradora. També,
segurament, més democratica, malgrat les injdries
que ha patit un terme tan bell i huma en aquests
temps que ens han tocat viure.

Hauriem d'estar atents a aquells postulats que
emergeixen des d'un "humanisme" renovat, un hu-
manisme universal, és a dir, des dels models socials
dels drets humans, com una forma de superacio
dels antics models de proteccié basats en l'estat
del benestar, i a com plantegen una evolucié cap
a la consideracio que la dignitat de les persones
radica no tant en ser ciutadans de drets, sin6 sen-
zillament en ser éssers humans de drets. La renda
basica universal és l'exemple més clar d'aixo, aixi

eleccion, en el "tu puedes". Se trata del "sujeto del
rendimiento”, como bien describe el fildsofo alemdn
Byung-Chul Han.* Un sujeto en el que se ha deposita-
do toda la responsabilidad por sus fallos o fracasos,
una presion ante la que, si claudica, se haya solo y
desprotegido. Mds libertad a cambio de sequridad o,
lo que es lo mismo, "la venta" del atractivo de ser mds
libre a cambio de hallarse y sentirse socialmente mds
solo. De ahi que, tal vez, haya que reivindicar el "po-
der no poder", es decir, la situacién de todas aquellas
personas que, o bien no pueden, o bien, sencillamen-
te, han decidido no poder.

Queremos una sociedad en la que el reconocimiento
social del "otro" forme parte de sus sefias de identi-
dad, que promueva los entornos inclusivos, facilite el
empoderamiento de las personas y fomente la res-
ponsabilidad individual y la conciencia civica, pero
que, a su vez, huyendo de modelos paternalistas,
proteja y ayude a las personas ante las situaciones
de vulnerabilidad. Esta seria una sociedad mds verte-
brada, abierta e integradora. También, seguramente,
mds democrdtica, pese a lo denostado de un térmi-
no tan bello y humano en estos tiempos que nos ha
tocado vivir.

Deberiamos estar atentos a aquellos postulados que
emergen desde un "humanismo" renovado, un huma-
nismo universal, o seq, desde los modelos sociales de
los derechos humanos como una forma de superacion
de los antiguos modelos de proteccién basados en el
Estado del bienestar, y a como plantean una evolucion
hacia la consideracion de que la dignidad de las per-
sonas radica no tanto en ser ciudadanos de derechos,
sino sencillamente en ser seres humanos de derechos.
La renta bdsica universal es el ejemplo mds claro de

(1) Han Byung-Chul. La sociedad del cansancio. 2.2 edicion. Barcelona: Herder, 2017.

26 Innovacié Social i Discapacitat [I'/ Innovacion Social y Discapacidad II



com l'esforg necessari per materialitzar una Europa
social que sigui capag, com magistralment ha plan-
tejat Zygmunt Bauman? en la seva obra postuma, de
dotar el projecte d'integraci6 europea del sentitide
l'atractiu general que avui tant es troben a faltar en
aquest projecte.

ANGEL GIL

Doctor en Psicologia

Assessor en l'ambit social de la discapacitat
Fundaci6 Institut Guttmann

ello, asi como el esfuerzo necesario por materializar
una Europa social que sea capaz, como magistralmen-
te ha planteado Zygmunt Bauman? en su obra postu-
ma, de dotar al proyecto de integracién europea del
sentido y del atractivo general que hoy tanto se echan
en falta en éL

Doctor en Psicologia
Asesor en el dmbito social de la discapacidad
Fundacié Institut Guttmann

(2) Bauman Z. Retrotopia. 1.2 edicién. Barcelona: Paidos, 2017.
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Obrint la
quarta paret:
de la teoria a la
quotidianitat

IMMA MUNOZ

I_a platea de l'auditori de 'ONCE és a les fosques,
amb l'escenari il-luminat com si fos un teatre. | aqui
hi ha els ponents de les XXVIII Jornades Tecniques
de l'Institut Guttmann: "Empoderament, autonomia
personal i neuroetica", exposant les seves idees.
Per aquesta tribuna passaran aquests dies una
desena d'experts que ens aportaran diferents mi-

Abriendo la

cuarta pared:
de la teoria a la
cotidianidad

La platea del auditorio de la ONCE estd a oscuras,
con el escenario iluminado como si fuera un tea-
tro. Y ahi estdn los ponentes de las XXVIIl Jornadas
Técnicas del Institut Guttmann: "Empoderamiento,
autonomia personal y neuroética”, exponiendo
sus ideas. Por alli pasardn estos dias una decena
de expertos con distintas miradas que ayudardn a
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rades que ens ajudaran a entendre la profunditat
dels conceptes i la dificultat de dur-los a terme.
Algunes d'aquestes mirades s6n més teodriques,
més filosofiques, si es vol, i estan protagonitzades
per persones que reflexionen sobre aquests temes,
que s'interroguen a partir de la recerca o de la pla-
nificacié d'estratégies. Altres perspectives estan
més enganxades al dia a dia, i en aquest cas els
dubtes sorgeixen de l'acci6 concreta i quotidiana,
apareixen mentre s'arromanguen i tracten directa-
ment amb els "objectes d'estudi". Totes s6n neces-
saries, totes ajuden a avancar, totes es recullen en
aquestes linies. Pero aqui volem trencar (i, ja que
l'escenari predisposa a aixo, utilitzarem el simil) la
quarta paret. Encendre els llums de la platea i que
parlin també dues persones que podrien haver es-
tat entre el public (una d'elles, de fet, hi era) perqué
el que alli es va explicar elles ho viuen les 24 hores
del dia, els 365 dies de l'any (i ho continuaran vi-
vint mentre no dinamitem les barreres socials que
impedeixen la plena equiparaci6 de drets de les
persones amb discapacitat) amb l'objectiu de saltar
de l'exposicié teorica a la quotidianitat.

Aquestes dues persones son Daniel Bernardo i la
seva mare, Pilar Graset. En Daniel, que té ara 22
anys, va patir, quan tenia 18, un accident de moto
que li va causar una lesié medul-lar i un traumatis-
me cranioencefalic, que va implicar una lesid axonal
difusa de grau Ill. Va estar gairebé un mes en coma,
i quan va despertar va haver de tornar a aprendre a
fer coses tan basiques com menjar, vestir-se, parlar...
La seva recuperacio va ser sorprenent. ELl mateix ex-
plica que les claus van ser la seva edat (el cervell és
encara molt plastic en aquesta época), el treball que
van dur a terme ell i els professionals de l'Institut
Guttmann, on va estar ingressat, i l'atencié perma-
nentiincansable de la seva mare. "No va parar de
impulsar-me a fer coses", diu.
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entender la profundidad de los conceptos y la difi-
cultad de llevarlos a cabo. Algunas de estas miradas
son mds tedricas, mds filosoficas, si se quiere, y estdn
protagonizadas por personas que reflexionan sobre
estos temas, que se interrogan a partir de la inves-
tigacion o de la planificacion de estrategias. Otras
estdn mds pegadas al dia a dia, y en ellas las dudas
surgen de la accion concreta y cotidiana, aparecen
mientras se arremangan y tratan directamente con
los "objetos de estudio". Todas son necesarias, to-
das ayudan a avanzar, todas estardn recogidas en
estas lineas. Pero aqui queremos romper (y, ya que
el escenario predispone a ello, utilizaremos el simil)
la cuarta pared. Encender las luces de la platea y
que hablen también dos personas que podrian ha-
ber estado entre el publico (una de ellas, de hecho,
lo estaba) porque lo que alli se cont? ellas lo viven
las 24 horas del dia, los 365 dias del afo (y lo se-
guirdn viviendo mientras no dinamitemos las ba-
rreras sociales que impiden la plena equiparacion
de derechos de las personas con discapacidad), con
el objetivo de saltar de la exposicion tedrica a la
cotidianidad.

Esas dos personas son Daniel Bernardo y su ma-
dre, Pilar Graset. Daniel, que tiene ahora 22 anos,
sufrié, cuando tenia 18, un accidente de moto que
le causé una lesion medular y un traumatismo
craneoencefdlico que implicé una lesion axonal
difusa de grado Ill. Estuvo casi un mes en coma,
y cuando desperté tuvo que volver a aprender a
hacer cosas tan bdsicas como comer, vestirse, ha-
blar... Su recuperacién fue sorprendente. El mismo
explica que las claves fueron su edad (el cerebro
es atin muy pldstico en esa época), el trabajo que
llevaron a cabo él y los profesionales del Institut
Guttmann, donde estuvo ingresado, y la atencion
permanente e incansable de su madre. "No pard de
impulsarme a hacer cosas”, dice.



La seva mare, la Pilar, és la persona d'aquest tan-
dem que va assistir a les jornades de l'Institut Gutt-
mann. Ho va fer en la seva doble condici6 de res-
ponsable principal d'una persona dependent i de
professional que treballa en la detecci6 i atenci6
precog¢ de nens que presenten alguna dificultat en
el seu desenvolupament. Amb tots dos parlem a
casa seva, a Reus, i amb el que ens van explicar
intentarem veure com les idees desenvolupades
en les jornades arrelen en el dia a dia.

La jornada va comengar amb la benvinguda
d'Enric Boti, el president d'ONCE Catalunya, i
amb la presentaci6 de Josep Maria Ramirez, di-
rector gerent de l'Institut Guttmann, que va cen-
trar la voluntat de la trobada: anar "més enlla de
la rehabilitaci6 de la neurona" i plantejar "per qué
hem de fer el que fem". La conclusié: és una qles-
ti6 de drets. En les seves paraules:

"Que les persones amb discapacitat puguin tenir
una vida absolutament plena, i no només en el sen-
tit assistencialista de la qualitat de vida, sin6 que
puguin fer allo que volien fer i com ho volien fer
(...). ELque ens interessa a Guttmann no només és
que aquestes persones dominin uns exercicis i que
quan surtin de ['hospital portin la cadira de rodes
amb molta habilitat, sind que puguin recuperar el
seu estil de vida i portar una existencia tan activa i
participativa com sigui possible."

Els objectius expressats per Ramirez coincideixen
plenament amb la filosofia de la Convencié Inter-
nacional sobre Drets de les Persones amb Disca-
pacitat aprovada per l'ONU fa una decada, com va
recordar el director de l'Institut Guttmann, pero
que encara té un llarg cami al davant perque pu-
guem considerar que ha estat correctament execu-
tada. D'una banda, perque formem part d"'un pais

Su madre, Pilar, es la persona de este tdndem que
acudid a las jornadas del Institut Guttmann. Lo hi-
zo en su doble condicién de responsable principal
de una persona dependiente y de profesional que
trabaja en la deteccion y atencidn precoz de nifios
que presentan alguna dificultad en su desarrollo.
Con ambos hablamos en su casa, en Reus, y con
lo que nos contaron intentaremos ver como las
ideas desarrolladas en las jornadas arraigan en
el dia a dia.

La jornada empez¢ con la bienvenida de Enric Bot],
el presidente de ONCE Catalunya, y la presentacion
de Josep Maria Ramirez, director gerente del Insti-
tut Guttmann, que centrd la voluntad del encuen-
tro: ir "mds alld de la rehabilitacién de la neurona”
y plantearse "por qué tenemos que hacer lo que
hacemos". La conclusion: es una cuestion de dere-
chos. En sus palabras:

"Que las personas con discapacidad puedan tener
una vida absolutamente plena, y no solo en el sentido
asistencialista de la calidad de vida, sino que puedan
hacer aquello que querian hacer y como lo querian
hacer (...). Lo que nos interesa en Guttmann no solo
es que estas personas dominen unos ejercicios y que
cuando salgan del hospital lleven la silla de ruedas
con mucha habilidad, sino que puedan recuperar su
propio estilo de vida y llevar una existencia lo mds
activa y participativa posible."

Los objetivos expresados por Ramirez coinciden
plenamente con la filosofia de la Convencidn Inter-
nacional sobre Derechos de las Personas con Dis-
capacidad aprobada por la ONU hace una década,
como recordo el director del Institut Guttmann, pe-
ro que aun tiene un largo camino por delante para
que podamos considerar que ha sido correctamente
ejecutada. Por un lado, porque formamos parte de
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Victoria Camps

que adquireix compromisos que després no com-
pleix, i per tant continua discriminant un conjunt
important de la societat", i de l'altra, perque "els
que atenem les persones solem pensar que sabem
millor que elles el que els convé, i moltes vegades
decidim per elles o les convencem perque la deci-
si6 que prenguin sigui la que nosaltres considerem
més encertada". Per tot aix0, segons Ramirez, cal
fer una "reflexié més amplia sobre quin és el paper
de l'empoderament, quin és el paper que han de
tenir-hi les mateixes persones amb discapacitat,
quin és el paper que els correspon per guanyar
autonomia i quin és el paper dels professionals".
Precisament és aquest 'objectiu de les Jornades.

Victoria Camps, catedratica d'Etica i presidenta
de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, va presentar
les ponents del primer bloc de conferéncies de
l'acte: la doctora Kathinka Evers, filosofa i profes-
sora del Centre per a la Recerca en Etica i Bioética
de la Universitat d'Uppsala (Suecia) i la doctora
Molly Crockett, psicologa experimental i inves-
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"un pais que adquiere compromisos que luego no
cumple, y por tanto, sigue discriminando a un con-
junto importante de la sociedad", y por otro, porque
"quienes atendemos a las personas solemos pensar
que sabemos mejor que ellas lo que les conviene, y
decidimos muchas veces por ellos o les convence-
mos para que la decisién que tomen sea la que no-
sotros consideramos mds acertada". Por todo ello,
segun Ramirez, es necesario hacer una "reflexion
mds amplia sobre cudl es el papel del empodera-
miento, cudl es el papel que han de jugar en él las
propias personas con discapacidad, cudl es el papel
que les corresponde para ganar autonomia y cudl
es el papel de los profesionales". Justo el objetivo
de las Jornadas.

Victoria Camps, catedrdtica de Etica y presidenta de
la Fundacion Victor Grifols i Lucas, present¢ a las po-
nentes del primer bloque de conferencias del acto:
la doctora Kathinka Evers, filésofa y profesora del
Centro para la Investigacién en Etica y Bioética de
la Universidad de Upsala (Suecia) y la doctora Molly
Crockett, psicologa experimental e investigadora de
la Universidad de Oxford y experta en el estudio de la
relacién entre los trastornos cognitivos y la capaci-
dad de eleccion. Ambas investigadoras son referentes
en neuroética, una disciplina que puede ayudarnos a
averiguar hasta qué punto la autonomia sigue siendo
un atributo de las personas que sufren una discapaci-
dad, especialmente debida a una afectacion cerebral.

Kathinka Evers comenzé su exposicion recordando
lo desconocido que es aun para la ciencia el cerebro
humano, y se centré en explicar en qué consiste la
neuroética y como puede contribuir a la neurociencia
y las aplicaciones clinicas.

La neuroética trata con nuestra conciencia y nues-
tro sentido de nosotros mismos y los valores que ese



tigadora de la Universitat d'Oxford i experta en
l'estudi de la relacio entre els trastorns cognitius i
la capacitat d'elecci6. Les dues investigadores son
referents en neuroeética, una disciplina que pot
ajudar-nos a esbrinar fins a quin punt l'autonomia
segueix sent un atribut de les persones que patei-
xen una discapacitat, especialment deguda a una
afectacié cerebral.

Kathinka Evers va comencar la seva exposicié re-
cordant com de desconegut és encara per a la cien-
cia el cervellhumai es va centrar a explicar en que
consisteix la neuroetica i com pot contribuir a la
neurociéncia i a les aplicacions cliniques.

La neuroetica tracta amb la nostra consciéncia i el
nostre sentit de nosaltres mateixos i dels valors que
aquest sentit fa que desenvolupem. Es una interficie
entre les ciéncies empiriques del cervell, la filosofia
de la ment, la filosofia moral, l'ética i les ciéncies so-
cials. EL que fa la neuroética és fer el pas del conei-
xement neurocientific a altres disciplines: filosofia,
dret, politiques socials, psicologia...

Per a la doctora Evers, la qUesti6 inicial que ha de
plantejar-se la neuroetica és: com les ciencies so-
cials poden ajudar les neurociéncies a aprofundir
en el coneixement del pensament huma, incloses
les qlestions morals? De fet, va continuar, aquest
plantejament no és nou, només és una versio6 del
classic problema entre la relacié del cos i la ment
que s'ha estudiat durant mil-lennis:

Perd és interessant apuntar que la neurociéncia fa
que vegem aquests problemes filosofics classics
sota una altra llum. Per exemple, té l'ésser huma
lliure albir? Qué significa la responsabilitat perso-
nal? Com es relacionen emocions i cognicions, o
emocions i memoria?

at 2
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” V' Empoderament, autonomia
w- < personal i neuroetica

Kathinka Evers

sentido hace que desarrollemos. Es una interface
entre las ciencias empiricas del cerebro, la filosofia
de la mente, la filosofia moral, la ética y las ciencias
sociales. Lo que concierne a la neuroética es el paso
del conocimiento neurocientifico a otras disciplinas:
filosofia, derecho, politicas sociales, psicologia...

Para la doctora Evers, la cuestion inicial que debe
plantearse la neuroética es: ;como las ciencias socia-
les pueden ayudar a las neurociencias a profundizar
en el conocimiento del pensamiento humano, inclu-
yendo las cuestiones morales? De hecho, continud,
este planteamiento no es nuevo, solo es una version
del cldsico problema entre la relacidn del cuerpo y la
mente que se ha estudiado durante milenios:

Pero es interesante apuntar que la neurociencia hace
que veamos estos problemas filoséficos cldsicos bajo
otra luz. Por ejemplo, ;tiene el ser humano libre al-
bedrio? ;Qué significa la responsabilidad personal?
¢Cémo se relacionan emociones y cogniciones, 0 emo-
ciones y memoria?
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La doctora Evers, aixi mateix, va exposar les recents
investigacions sobre bases neuronals de la conscién-
ciaiels seus trastorns, que gliestionen que persones
en estat vegetatiu (o la seva actual denominacié de
"vigilia sense resposta") no tinguin consciencia, i es
preguntin si n'hi ha on créiem que no n’hi havia.

La doctora Molly Crockett va situar al centre de la
moralitat la nostra capacitat per tenir cura dels al-
tres, i va plantejar una pregunta fonamental: "¢ Qué
és el que et fa a tu ser tu? | en aquest sentit, quina
habilitat, qualitat o facultat hauries de perdre per
deixar de ser tu? Ets tu si perds la parla o la ca-
pacitat de caminar? Ets tu si perds els records o
la moralitat?". Per respondre aquestes giestions,

——

La doctora Evers, asimismo, expuso las recientes
investigaciones sobre bases neuronales de la cons-
ciencia y sus trastornos, que cuestionan que perso-
nas en estado vegetativo (o su actual denominacion
de "vigilia sin respuesta") no tengan consciencia, y se
preguntan si la hay donde creiamos que no la habia.

La doctora Molly Crockett situd en el centro de
la moralidad nuestra capacidad para cuidar de
los demds, y plante6 una pregunta fundamental:
"¢sQué es lo que te hace a ti ser tu? Y en este sen-
tido, ¢qué habilidad, cualidad o facultad deberias
perder para dejar de ser tu? ;Eres tu si pierdes el
habla o el andar? ¢Eres tu si pierdes los recuerdos
o la moralidad?". Para responder a estas cuestiones,

La neuroetica tracta amb la nostra consciéncia i el nostre sentit de nosaltres mateixos
i dels valors que aquest sentit fa que desenvolupem. / La neuroética trata con nuestra
conciencia y nuestro sentido de nosotros mismos y los valores que ese sentido hace

que desarrollemos.

va explicar Crockett, els investigadors van dur a
terme estudis amb malalts d'Alzheimer, que per-
den els records, i amb malalts de demencia fron-
totemporal, una afeccié que comporta canvis en el
comportament social. La conclusié va ser que els
éssers estimats i les persones properes als afectats
van considerar que els qui perden records sén la
mateixa persona, pero els que han perdut el seu
sentit anterior del bé i el mal, no. "En altres parau-
les, doncs, la moralitat sembla essencial en el nos-
tre sentit de nosaltres mateixos, i molts passarem
per la vida amb la sensacié que aquest autosentit
és solid i continu i que no canviara", va exposar la
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explicé Crockett, los investigadores llevaron a cabo
estudios con enfermos de Alzheimer, que pierden
los recuerdos, y con enfermos de demencia fronto-
temporal, una afeccion que conlleva cambios en el
comportamiento social. La conclusion fue que los
seres queridos y las personas proximas a los afec-
tados consideraron que quienes pierden recuerdos
son la misma persona, pero quienes han perdido
su sentido anterior del bien y el mal, no. "En otras
palabras, pues, la moralidad parece esencial en
nuestro sentido de nosotros mismos, y muchos pa-
saremos por la vida con la sensacion de que ese
autosentido es sélido y continuo y no cambiard”,



doctora Crockett. Pero de seguida va introduir el
dubte: "Altres estudis neurocientifics suggereixen
que la nostra moralitat és una mica més flexible
del que ens agradaria pensar". Aquesta flexibilitat
es posa de manifest, per exemple, en la resposta a
aquest dilema: seria moralment acceptable sacrifi-
car una persona per salvar-ne cinc? "No hi ha una
resposta correcta i objectiva a aquesta pregunta”,
va apuntar Crockett, que va afegir-hi: "De fet, hi ha
dues escoles de moral que ho veuen de manera
oposada: la utilitaria i la deontologista".

En els experiments que Crockett i el seu equip por-

ten a terme, estudien com reaccionen les persones
davant disjuntives com la seglent: quant estarien

—

expuso la doctora Crockett. Pero enseguida introdu-
jo la duda: "Otros estudios neurocientificos sugie-
ren que nuestra moralidad es un poco mds flexible
de lo que nos gustaria pensar". Esta flexibilidad se
pone de manifiesto, por ejemplo, en la respuesta a
este dilema: ;seria moralmente aceptable sacrificar
a una persona para salvar a otras cinco? "No hay
una respuesta correcta y objetiva a esta pregunta”,
apunto Crockett, que aniadio: "De hecho, hay dos
escuelas de moral que lo ven de forma opuesta: la
utilitaria y la deontologista".

En los experimentos que Crockett y su equipo llevan
a cabo, estudian como reaccionan las personas ante
disyuntivas como la siguiente: ;cudnto estarian dis-

La moralitat sembla essencial en el nostre sentit de nosaltres mateixos. / La moralidad
parece esencial en nuestro sentido de nosotros mismos.

disposades a pagar per estalviar-se el dolor o bé
a cobrar perqueé se l'estalviin els altres, o a cobrar
per les dues coses? La conclusid és que, en absen-
cia de benefici, estem disposats a tolerar el dolor
alie en la mateixa proporcié que el propi, pero si hi
ha un benefici economic, llavors preferim ser no-
saltres qui patim abans que fer patir els altres. Ens
sembla intolerable treure profit del sofriment alié.
Pero Crockett arriba, a més, a altres conclusions,
ja que observa com canvien les nostres decisions
morals quan se'ns subministren diferents subs-
tancies quimiques. La serotoning, per exemple, fa
que un individu estigui disposat a pagar molts més
diners per evitar-se el dolor i evitar-li-ho a una
altra persona. Sabedora de com de llamineres po-
den resultar per a alguns aquestes afirmacions, la

puestas a pagar por ahorrarse dolor o bien a cobrar
por ahorrdrselo a los demds, o a cobrar por ambas co-
sas? La conclusion es que, en ausencia de beneficio,
estamos dispuestos a tolerar el dolor ajeno en la misma
proporcién que el propio, pero si media un beneficio
economico, entonces preferimos ser nosotros quienes
suframos antes que hacer sufrir a los demds. Nos parece
intolerable sacar provecho del sufrimiento ajeno. Pero
Crockett llega, ademds, a otras conclusiones, ya que
observa cémo cambian nuestras decisiones morales
cuando se nos suministran distintas sustancias quimi-
cas. La serotonina, por ejemplo, provoca que un indi-
viduo esté dispuesto a pagar mucho mds dinero para
evitarse el dolor a st mismo y a otra persona. Sabedora
de lo golosas que pueden resultar para algunos estas
afirmaciones, la doctora quiso ser prudente: "He visto
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doctora va voler ser prudent: "He vist que aquests
estudis han portat alguns periodistes a interpretar
erroniament que estem a prop de disposar d'una
pindola per a la moralitat. Jo crec que, si no és im-
possible, falta moltissim perqué puguem crear una
cosa aixi". En qualsevol cas, va alertar dels riscos
que la recerca en neurociencia i els seus resultats
puguin contaminar o ser instrumentalitzats per les
ansies comercialitzadores del mercat.

La conclusi6 final de la interessant xerrada de
Crockett és que, a mesura que les neurotecnolo-
gies avancin i puguem intervenir més en el cer-
vell, és fonamental que entenguem on i com es
du a terme la moralitat cerebral:

"Necessitem comprendre per poder preservar el
nostre sentit del que esta bé i el que esta mala-
ment, perque aixi podrem preservar el nostre sentit
de nosaltres mateixos. Perque, com hem vist, la mo-
ralitat és una cosa extremadament central a l'hora
de definir qui som. Més central que la nostra habi-
litat de caminar, de parlar, i fins i tot de recordar. La
nostra habilitat de tenir cura dels altres, de tenir
empatia, de relacionar-nos amb els qui ens envol-
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que estos estudios han llevado a algunos periodistas
a interpretar erréoneamente que estamos cerca de dis-

Ens sembla intolerable treure profit del sofriment alie. / Nos parece intolerable sacar

provecho del sufrimiento ajeno.

ten és el que ens fa ser qui som, i entendre com el
cervell fa aix0 és molt important per preservar-lo
siintervenim en ell."

També aixi podrem ajudar les persones a prendre
millors decisions.
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poner de una pildora para la moralidad. Yo creo que, si
no es imposible, falta muchisimo para que podamos
crear algo asi". En cualquier caso, alerté de los riesgos
de que la investigacion en neurociencia y sus resultados
puedan contaminarse o ser instrumentalizados por las
ansias comercializadoras del mercado.
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Molly Crockett

Es pregunten Daniel Bernardo i Pilar Graset el que
Kathinka Evers i Molly Crockett van plantejar a les

- e

La conclusidn final de la interesante charla de
Crockett es que, a medida que las neurotecnologias
avancen y podamos intervenir mds en el cerebro,
es fundamental que entendamos dénde y como se
lleva a cabo la moralidad cerebral:

"Necesitamos comprenderlo para poder preservar
nuestro sentido de lo que estd bien y lo que estd
mal, porque asi podremos preservar nuestro senti-
do de nosotros mismos. Porque, como hemos visto,
la moralidad es algo extremadamente central a la
hora de definir quiénes somos. Mds que nuestra ha-
bilidad de caminar, de hablar, incluso de recordar.
Nuestra habilidad de cuidar de los demds, de tener
empatia, de relacionarnos con quienes nos rodean
es lo que nos hace ser quienes somos, y entender
como el cerebro hace eso es muy importante para
preservarlo si vamos a intervenir en éL."

También asi podremos ayudar a las personas a tomar
mejores decisiones.

¢Se preguntan Daniel Bernardo y Pilar Graset
lo que Kathinka Evers y Molly Crockett plantea-
ron en las Jornadas? No explicitamente, no en

A mesura que les neurociencies avancin és fonamental que entenguem on i com
es du a terme la moralitat cerebral. / A medida que las neurociencias avancen es
fundamental que entendamos donde y como se lleva a cabo la moralidad cerebral.

Jornades? No explicitament, no en aquests termes,
sens dubte, pero els problemes apuntats per amb-
dues surten continuament en la xerrada que man-
tenim amb ells, aixi com en el seu dia a dia.

— e

estos términos, sin duda, pero los problemas
apuntados por ambas flotan continuamente en
la charla que mantenemos con ellos, asi como
en su dia a dia.
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Pregunta: Daniel, tu ets la mateixa persona que
eres abans de l'accident?

Daniel Bernardo: Soc millor. Potser hauria madurat
igualment, perd jo em quedo amb com soc ara.

P.: En que fonamentes la teva identitat? Que et
fa dir que ets el mateix que eres, pero en versid
millorada?

D. B.: D'una banda, tinc el mateix cos que tenia
abans, tot i que funciona de manera diferent. Ac-
tualment, ja no camino, pero transmeto energia
a les rodes de la meva cadira, fet que em permet
moure'm i poder avancar. Al cap i a la fi, és una
forma diferent de caminar... D'altra banda, pel que
fa al pensament, he canviat la forma de veure el
mon, tinc més ganes d'aprendre i segueixo sent una
persona a qui li agrada relacionar-se amb els altres,
com abans, perod ara valoro altres aspectes en les
persones. Soc menys superficial.

(A causa de l'accident, en Daniel necessita una
cadira de rodes per desplacar-se, cosa que ha
suposat un important canvi en la seva vida i al
qual ell atribueix el distanciament del seu grup
d'amics de sempre. "Perd amb la cadira.." és el
lament que surt diverses vegades de la seva boca,
al llarg de la conversa, en explicar que ells seguei-
xen quedant com han fet sempre, pero ell ja no
hi va. "Quan deixin de sortir a la discoteca, quan
canviin d'oci..,, tal vegada tornarem a quedar. Ara
ja em diuen que soc 'l'amic dels cafés'™, comenta
entre la resignacio i 'amargor.)

D. B.: Certament, he d'admetre que gran part de
responsabilitat en aquest distanciament la tinc jo,
ja que he estat el que ha deixat d'acudir a la seva
crida. Encara que resulti contradictori, la situacio
és complexa i senzilla. M'explico: ells, els meus
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Pregunta: Daniel, ;tu eres la misma persona que
eras antes del accidente?

Daniel Bernardo: Soy mejor. Tal vez habria madurado
igualmente, pero yo me quedo con cémo soy ahora.

P.: ;En qué fundamentas tu identidad? ; Qué te hace decir
que eres el mismo que eras, pero en version mejorada?

D. B.: Por una parte, tengo el mismo cuerpo que te-
nia antes, pese a que funciona de forma distinta.
Actualmente, ya no camino, pero le trasmito energia
a las ruedas de mi silla, hecho que me permite mo-
verme y poder avanzar. AL fin y al cabo, es una forma
diferente de caminar... Por otra parte, en cuanto al
pensamiento, he cambiado la forma de ver el mun-
do, tengo mds ganas de aprender y sigo siendo una
persona a quien le gusta relacionarse con los de-
mds, como antes, pero ahora valoro otros aspectos
en las personas. Soy menos superficial.

(A causa del accidente, Daniel necesita una silla de
ruedas para desplazarse, algo que ha supuesto un
importante cambio en su vida y a lo que él achaca
el distanciamiento de su grupo de amigos de toda
la vida. "Pero con la silla..." es el lamento que sale
varias veces de su boca, a lo largo de la conversa-
cién, al explicar que ellos siguen quedando como
han hecho siempre, pero él ya no va. "Cuando dejen
de salir a la discoteca, cuando cambien de ocio...,
tal vez volveremos a quedar. Ahora ya me dicen que
soy 'el amigo de los cafés", comenta entre la resig-
nacién y la amarqura).

D. B.: Ciertamente, debo admitir que gran parte de
responsabilidad en este distanciamiento la tengo yo,
ya que he sido el que ha dejado de acudir a su lla-
mada. Aunque resulte contradictorio, la situacion es
compleja y sencilla. Me explico: ellos, mis amigos, no



amics, no han adaptat prou les seves activitats
d'oci a les meves necessitats. Un exemple clar el
tenim en el consum d'alcohol. Ells ja saben que
jo no prenc ni prendré una copa a menys que si-
gui d'aigua. Per tant, el temps que perden fent el
famds botellon ha acabat dinamitant el meu con-
tacte amb ells. D'altra banda, parlar amb algt en
una discoteca és gairebé missi6é impossible. En un
futur, quan els meus amics tinguin una maduresa,
una edat mental més propera a la meva, crec que
podrem trobar-nos. El que fa mal és la diferéncia.
Jo abans era un lider i tenia molts amics, ara no
en tinc gairebé cap; jo abans tenia moltes xicotes,
amigues o com vulguis anomenar-ho, ara no en
tinc gairebé cap. | aixo em fa pensar: "Que ha can-
viat entre abans i ara? La cadira". | aqui comenco
a donar-li la culpa de tot.

(Aixi conclou en Daniel quan el tema de la dificultat
de relacionar-se en la seva nova situacié torna a
sortir durant la xerrada. La seva mare, la Pilar, va
un pas més enlla.)

Pilar Graset: No és la lesio medul-lar sin6 el trau-
matisme cranioencefalic el que li ha implicat més
canvis en la relacié amb els altres. El fa ser poc
prudent, poc empatic, poc sensible per intuir com
afectaran les seves opinions, a decidir que "a mi
tant me fa el que pensin... Tant me fa, perd em que-
do sol". En Daniel ha perdut competéncia relacio-
nal, i ho esta pagant amb molta solitud.

(La Pilar i en Daniel potser no es preguntin mai direc-
tament si aquests canvis conductuals han transformat
qui és en Daniel, com farien Crockett i Evers, pero si
que li donen voltes a la nova situacié amb freqliencia.)

P. G.: Sovint, discutim sobre les conseqiencies del
que ha passat. Com que jo treballo amb nens amb

han adaptado sus actividades de ocio suficientemen-
te a mis necesidades. Un claro ejemplo lo tenemos
en el consumo de alcohol. Ellos ya saben que yo no
tomo ni tomaré una copa a menos que sea de agua.
Por tanto, el tiempo que pierden haciendo el famoso
"botellon" ha terminado dinamitando mi contacto
con ellos. Por otra parte, hablar con alguien en una
discoteca es casi mision imposible. En un futuro,
cuando mis amigos tengan una madurez, una edad
mental, mds préxima a la mia, creo que podremos
encontrarnos. Lo que hace dano es la diferencia. Yo
antes era un lider y tenia muchos amigos, ahora no
tengo casi ninguno; yo antes tenfa muchas novias,
amigas o como quieras llamarlo, ahora no tengo casi
ninguna. Y me pongo a pensar: ";Qué ha cambiado
entre antes y ahora? La silla". Y ahi empiezo a echarle
la culpa de todo.

(Asi concluye Daniel cuando el tema de la dificul-
tad de relacionarse en su nueva situacion vuelve a
salir durante la charla. Su madre, Pilar, va un paso
mds alld.)

Pilar Graset: No es la lesion medular, sino el trauma-
tismo craneoencefdlico el que también le ha implicado
mds cambios en su relacion con los demds. Le hace
ser poco prudente, poco empdtico, poco sensible para
intuir cémo van a afectar sus opiniones, a decidir que
"a mi me da igual lo que piensen... Me da igual, pero
me quedo solo". Daniel ha perdido competencia rela-
cional, y lo estd pagando con mucha soledad.

(Pilar y Daniel tal vez no se pregunten nunca directa-
mente si esos cambios conductuales han transformado
quién es Daniel, como harian Crockett y Evers, pero si
que le dan vueltas a la nueva situacion con frecuencia).

P. G.: A menudo, discutimos sobre las consecuencias
de lo ocurrido. Como yo trabajo con nifios con disca-
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discapacitats, la majoria de les vegades congenites,
ell em pregunta: "Queé és pitjor, néixer amb una dis-
capacitat o adquirir-la?". Jo li dic que néixer amb
ella, perqué és molt dur assumir el que li ha passat
pero ell té una identitat, una identitat que ara ha de
redefinir, perd que és poderosa. Es un noi amb molta
confianga en si mateix i molt segur dels seus valors.

També es plantegen una cosa que van apuntar gai-
rebé tots els ponents del segon bloc de conferén-
cies de les Jornades: pot en Daniel, després d'haver
patit l'accident, fer-se carrec de les decisions sobre
la seva vida?

Angel Gil, moderador de la segona sessi6 de les
Jornades, centrava el tema: "L'autonomia personal
podria ser un objectiu, perd fonamentalment és
un dret, i té a veure amb la possibilitat de pren-
dre decisions, d'autodeterminar-se". Pero, per aixo,
l'individu ha de ser capag d'autoregular-se, de tenir
consciencia de si mateix i dels seus limits, i creure
en la seva capacitat de fer el que vulgui. Aixi doncs,
s'ha d'empoderar.

Josep Maria Solé, director general de la Fundacié
Tutelar de les Comarques Gironines i president del
Consell Social i de Participacié de l'Institut Gutt-
mann, es va encarregar d'obrir aquesta segona
sessi0. Va parlar "des de l'experiencia" de dirigir
un cos de persones que han de prendre decisions
per altres a les qui un jutge ha incapacitat. Amb
els poders que s'atorga a la figura del tutor, una
institucié que "potser és el paradigma del que és
l'intervencionisme social a la vida de les persones i
que ha estat la receptora de la visid paternalista que
fins avui ha presidit la mirada de la societat sobre
les persones amb discapacitat", es pot fer molt bé
0 es poden vulnerar molts drets. Solé va desgranar
les dificultats amb que es troben els tutors: la falta
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pacidades, la mayoria de las veces congénitas, él me
pregunta: ":Qué es peor, nacer con una discapacidad
o adquirirla?". Yo le digo que nacer con ella, porque es
muy duro asumir lo que le ha pasado pero él tiene una
identidad, una identidad que ahora debe redefinir, pero
que es poderosa. Es un chico con mucha confianza en
si mismo y muy seguro de sus valores.

También se plantean algo que apuntaron casi todos
los ponentes del sequndo bloque de conferencias
de las Jornadas: ;puede Daniel, tras haber sufrido
el accidente, hacerse cargo de las decisiones sobre
su vida?

Angel Gil, moderador de la sequnda sesién de las
Jornadas, centraba el tema: "La autonomia personal
podria ser un objetivo, pero fundamentalmente es un
derecho, y tiene que ver con la posibilidad de tomar
decisiones, de autodeterminarse". Pero, para ello, el
individuo tiene que ser capaz de autorregularse, tener
conciencia de s mismo y de sus limites, y creer en su
propia capacidad de hacer lo que desee. Debe, pues,
empoderarse.

Josep Maria Solé, director general de la Fundacié
Tutelar de les Comarques Gironines y presidente del
Consell Social i de Participacié del Institut Guttmann,
se encargd de abrir esta sequnda sesion. Hablo, dijo,
"desde la experiencia" de dirigir a un cuerpo de perso-
nas que deben tomar decisiones por otras a las que un
juez ha incapacitado. Con los poderes que se otorga
a la figura del tutor, una institucion que "quizd sea
el paradigma de lo que es el intervencionismo social
en la vida de las personas y que ha sido la receptora
de la vision paternalista que hasta hoy ha presidido
la mirada de la sociedad sobre las personas con dis-
capacidad", se puede hacer mucho bien o se pueden
vulnerar muchos derechos. Solé desgrand las dificul-
tades con que se encuentran los tutores: la falta de



d'una guia de comportament clara; 'existencia de
moltissima regulaci6 "sobre els comptes per pre-
sentar", perd "molt poca sobre com tenir en compte
la personalitat i la voluntat del tutelat"; la conscien-
cia que en ocasions el que porta a prendre la deci-
si6 no és quina seria la millor opcio per al tutelat,
sind la responsabilitat que va tenir el tutor "respec-
te de la societat o fins i tot respecte de la llei". El
concepte d'empoderament, segons Solé, es relativit-
za per a les persones que estan sota la supervisi6 de
tutors, perqué hi ha ambits en que aquests mai no
deixaran decidir els seus pupils, com en l'economic:

Les entitats tutelars de Catalunya gestionem al
voltant de 6.000 vides, la majoria de les quals
subsisteixen amb pensions de 400 euros. Som
responsables de cobrir les seves necessitats ba-
siques, i si aqui incloem voluntat i preferéncia de
les persones, massa vegades quedarien al desco-
bert qlestions que la nostra societat considera
essencials, com el sostre, el menjari la roba.

Son prioritaries, va lamentar Solé, moltes altres coses
abans que el dret de la persona tutelada a ser felic.

Perd, a més, qué canvia, per a una institucio tan
paternalista com la Tutela, la Convenci6 sobre Drets
de les Persones amb Discapacitat aprovada per
['ONU el 20067 "Ens ha superat -va dir Solé- per-
que ha canviat del tot el paradigma i ara estem una
mica desconcertats, perque hem de buscar noves
formes d'ajudar les persones." Dos punts centren
principalment el dubte dels tutors: la consagracio
del dret a prendre decisions que tenen les perso-
nes amb discapacitat en igualtat de condicions que
la resta de persones, i 'afirmacié que l'existéncia
d'una discapacitat no justifica mai una privacié de
llibertat. S6n qUestions que entren en contradiccio
amb la realitat i que, va assegurar Solé:

una guia de comportamiento clara; la existencia de
muchisima regulacion "sobre las cuentas a presentar”,
pero "muy poca sobre cémo tener en cuenta la perso-
nalidad y la voluntad del tutelado": la conciencia de
que en ocasiones lo que lleva a tomar la decision no
es cudl seria la mejor opcion para el tutelado, sino la
responsabilidad que va a tener el tutor "respecto de
la sociedad o incluso respecto de la ley". El concepto
de empoderamiento, seqtin Solé, se relativiza para las
personas que estdn bajo la supervision de tutores, por-
que hay dmbitos en los que estos nunca van a dejar
decidir a sus pupilos, como el econémico:

Las entidades tutelares de Catalunya estamos ges-
tionando alrededor de 6.000 vidas, la mayoria de las
cuales subsisten con pensiones de 400 euros. Somos
responsables de cubrir sus necesidades bdsicas, y si
aqui incluimos voluntad y preferencia de las per-
sonas, demasiadas veces quedarian al descubierto
cuestiones que nuestra sociedad considera esencia-
les, como techo, comida y ropa.

Van a pesar, lamentd Solé, muchas otras cosas an-
tes que el derecho de la persona tutelada a ser feliz.

Pero, ademds, ¢qué cambia, para una institucion tan
paternalista como la Tutela, la Convencion sobre Dere-
chos de las Personas con Discapacidad aprobada por la
ONU en el 20067 "Nos ha superado —dijo Solé-porque
ha cambiado del todo el paradigma y ahora estamos
un poco desconcertados, porque tenemos que buscar
nuevas formas de ayudar a las personas". Dos puntos
centran principalmente la duda de los tutores: la con-
sagracion del derecho a tomar decisiones que tienen
las personas con discapacidad en igualdad de condi-
ciones que las demds personas y la afirmacion de que
la existencia de una discapacidad no justifica nunca
una privacion de libertad. Son cuestiones que entran
en contradiccion con la realidad y que, asequrd Solé:
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"Generaran als tutors molta feina en els propers
anys. Algunes persones poden desitjar no rebre
cap suport en el seu dret a prendre decisions. Per
tant, molts dels qui estan sent objecte de tutela
podrien dir (alguns ja ho diuen, i sén els que ens
donen més feina) que no necessiten que els aju-
demenres."

Fugint del model paternalista que hi havia fins al
moment, amb les potencials violacions de drets
que podia comportar, s'ha passat a un estandard
tan alt que Solé no té clar si redundara en bene-
fici de les persones amb discapacitat "o si posara
3 persones concretes en una situacié pitjor que
l'anterior".

Una hora després, Esther Busquets, doctora en Fi-
losofia, infermera i experta en bioetica, va endevi-
nar la tecla en definir, al fil d'aquesta afirmacio de
Solé, quin és el veritable perill: "Aplicarem la llei
del pendol: passarem d'un model en el qual hem
vulnerat molts drets a un altre en qué, protegint
tants drets, potser desprotegirem les persones".
En la seva exposicid, Busquets va posar sobre la
taula diverses questions relatives al concepte
d'autonomia que val la pena tenir en compte. La
primera és que les persones amb alteracions cogni-
tives i/o conductuals s6n persones, sén ciutadans (i
toti que sembla una obvietat no ho és tant, perquée
historicament arrosseguem que persona és qui té la
capacitat de raonar, i encara veiem comportaments
d'expulsi6 de 'ambit ciutada davant dels qui tenen
problemes cognitius). La segona és que aquestes
persones tenen dignitat:

"Hi ha una dignitat ontologica que no es perd mai.
I una altra, ética, que ja no depen del que soc, sind
del que faig. | aquesta es construeix o es destrueix,
es guanya o es perd, en funci6 de les nostres ac-
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"Van a generar a los tutores mucho trabajo en los
proximos afios. Algunas personas pueden desear no
recibir ninguin apoyo en su derecho a tomar decisio-
nes. Por tanto, muchos de los que estdn siendo objeto
de tutela podrian decir (algunos lo dicen ya, y son los
que nos dan mds trabajo) que no necesitan que les
ayudemos para nada."

Huyendo del modelo paternalista que habia hasta el
momento, con las potenciales violaciones de dere-
chos que podia comportar, se ha pasado a un estdn-
dar tan alto que Solé no tiene claro si redundard en
beneficio de las personas con discapacidad "o si va
a poner a personas concretas en una situacion peor
que la anterior".

Una hora después, Esther Busquets, doctora en Fi-
losofia, enfermera y experta en bioética, daria en el
clavo al definir, al hilo de esta afirmacion de Solé,
cudl es el verdadero peligro: "Vamos a aplicar la ley
del péndulo: pasaremos de un modelo en el que he-
mos vulnerado muchos derechos a otro en el que,
protegiendo tantos derechos, a lo mejor desprotege-
mos a las personas”. En su exposicion, Busquets puso
sobre la mesa varias cuestiones relativas al concepto
de autonomia que vale la pena tener en cuenta. La
primera es que las personas con alteraciones cogni-
tivas y/o conductuales son personas, son ciudadanos
(y lo que parece una obviedad no lo es tanto, porque
histéricamente arrastramos que persona es quien
tiene la capacidad de razonar, y aiin vemos compor-
tamientos de expulsion del ambito ciudadano ante
quienes tienen problemas cognitivos). La sequnda es
que estas personas tienen dignidad:

"Hay una dignidad ontoldgica que no se pierde
nunca. Y otra, ética, que ya no depende de lo que
soy, sino de lo que hago. Y esta se construye o se
derruye, se gana o se pierde, en funcion de nues-



cions. Pero la dignitat a la qual es refereixen els
drets humans és l'ontologica."

| la tercera és la idea de competéncia. Perque una
persona pugui decidir, ha de ser competent. Pero queé
vol dir ser competent? Significa entendre que s'esta
decidint, quines conseqlencies té. "La competéencia
—-segons Busquets— hauria de ser com la presumpcio
d'innocencia: se'ns ha de pressuposar a tots." Perque,
qui és competent i qui no? A una persona de 40-50
anys sense cap etiqueta no se li qiestiona mai (a
competéncia, pero potser estigui vivint una situacid
angoixant i complexa que la incapacita per prendre
la decisié més encertada. De la mateixa manera, una
persona que esta incapacitada per prendre unes deci-
sions no ha d'estar-ho per prendre'n altres. Com algu
que té limitada la capacitat d'expressid. Perquée, com
s'expressa la competencia? Hem d'estar amatents a
com es manifesta una preferencia, perqué no sempre
ha de ser d'una manera cognitiva i racional (per exem-
ple, el somriure o el crit en entrar a l'aigua d'una per-
sona que no tingui més recursos comunicatius que
aquests pot indicar-nos si desitja o no ser-hi). | hem
de crear el context perque les persones puguin de-
cidir, proporcionant-los la informacié de manera que
puguin entendre-la, donant-los temps per processar-
la i fent-ho a l'espai adequat. Perquée tenim una res-
ponsabilitat amb aquestes persones, perque podem
condicionar la seva vida (també a un fill, 0 a un pare
que ja s'ha fet molt gran...). Hem de reflexionar sobre
la importancia que té decidir per un altre i aguditzar
tots els nostres sentits per aproximar-nos al maxim al
que l'altre decidiria.

Com es traslladen aquests conceptes, aquestes
idees, a la vida quotidiana d'en Daniel i la Pilar? Po-
driem respondre ara a la pregunta que plantejavem?
La Pilar es va separar de la seva parella mentre en
Daniel es recuperava de l'accident, i és ella quien té

tras acciones. Pero la dignidad a la que se refieren
los derechos humanos es la ontoldgica."

Y la tercera es la idea de competencia. Para que una
persona pueda decidir, debe ser competente. Pero ;qué
significa ser competente? Significa entender qué se es-
td decidiendo, qué consecuencias tiene. "La competen-
cia =segun Busquets— deberia ser como la presuncion
de inocencia: debe presuponérsenos a todos". Porque,
¢quién esy quién no es competente? A una persona de
40-50 anos sin ninguna etiqueta no se le cuestiona
jamds la competencia, pero tal vez esté viviendo una
situacién angustiosa y compleja que la incapacita para
tomar la decision mds acertada. Del mismo modo, una
persona que estd incapacitada para tomar unas deci-
siones no tiene por qué estarlo para tomar otras. Como
alguien que tiene limitada la capacidad de expresion.
Porque ,é;cémo se expresa la competencia? Debemos
estar atentos a cémo se manifiesta una preferencia,
porque no siempre tiene que ser de un modo cognitivo y
racional (por ejemplo, la sonrisa o el grito al entrar en el
agua de una persona que no tenga mds recursos comu-
nicativos que esos puede indicarnos si desea o no estar
alli). Y debemos crear el contexto para que las personas
puedan decidir, proporciondndoles la informacion de
modo que puedan entenderla, ddndoles tiempo para
procesarla y haciéndolo en el espacio adecuado. Por-
que tenemos una responsabilidad con estas personas,
porque podemos condicionarles la vida (también a un
hijo, 0 a un padre que estd ya muy mayor...). Debemos
reflexionar sobre la importancia que tiene decidir por
otro y agudizar todos nuestros sentidos para aproximar-
nos al mdximo a lo que decidirian ellas.

¢Como se trasladan estos conceptos, estas ideas, a
la vida cotidiana de Daniel y Pilar? ;Podriamos res-
ponder ahora a la pregunta que plantedbamos? Pilar
se separo de su pareja mientras Daniel se recuperaba
del accidente, y es ella quien tiene la custodia efecti-

Fundaci6 Institut Guttmann 45



REPORTATGE / reportase

la custodia efectiva (el seu pare comparteix les des-
peses que genera en Daniel i viu amb ell tres caps
de setmana al mes). Per tant, com a mare i persona
que passa la major part del temps amb en Daniel, la
Pilar ha d'enfrontar-se sovint a aquestes qlestions.

Pregunta: Daniel, tu et consideres capacitat per
prendre totes les decisions sobre la teva vida?

D. B.: Si. Si no fos perqué depenc economicament
de la meva mare, jo ja faria temps que me n'hauria
anat a viure sol.

P.: | tu, Pilar? El veus capacitat?
D. B.: Qué vg, ella no! (s'avanga en Daniel).

P. G.: Bé. Jo preferiria que n'estigués. Pero no el
veig capacitat encara. Li deia ahir: "Tu saps quants
diners tens al banc? Saps entrar al teu compte
corrent? Has anat a comprar civada? Has dema-
nat hora al metge?". Sén coses del dia a dia, molt
basiques, que cal poder controlar per viure sol. |
ell no les controla. Aixi i tot, confio que guanyara
en autonomia i sé que aixo també depen del mar-
ge d'accié que jo li doni. Sovint, els qui envoltem
les persones amb algun tipus de discapacitat els
fem, amb la nostra sobreproteccié, més indefen-
sos del que sén. Solem sobreadaptar-nos a la
situacio, i especialment en els casos com el seu
cal estar atents a l'evoluci6... Ara les coses no sén
com a l'inici de la recuperacio, ni ho seran més
endavant..,, cal estar oberts al canvi. Que en Da-
niel tingui alguna limitacié, doncs, no vol dir que
no prengui les seves propies decisions. Després
de l'accident va comencar a estudiar un modul de
Gestié de Vendes i Espais Comercials, perd el va
abandonar perqué l'experiéncia a l'institut on el
cursava no va ser satisfactoria.
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va (su padre comparte los gastos que genera Daniel
y vive con él tres fines de semana al mes). Por tanto,
como madre y persona que pasa la mayor parte del
tiempo con Daniel, Pilar tiene que enfrentarse a estas
cuestiones a menudo.

Pregunta: Daniel, ;tu te consideras capacitado para
tomar todas las decisiones sobre tu vida?

D. B.: 5i. Si no fuera porque dependo econémicamen-
te de mi madre, yo ya hace tiempo que me habria ido
a vivir solo.

P.: ;Y td, Pilar? ¢Le ves capacitado?
D. B.: jQué va, ella no! (se adelanta Daniel).

P. G.: No. Yo preferiria que asi fuera. Pero no le veo
capacitado todavia. Se lo decia ayer: ";Tu sabes lo
que tienes en el banco? ;Sabes entrar en tu cuenta
corriente? ¢Has ido a comprar avena? ;Has pedido
hora al médico?". Son cosas del dia a dia, muy bd-
sicas, que hay que poder controlar para vivir solo.
Y él no las controla. Aun asi, confio en que alcanza-
rd mayor autonomia y sé que también depende del
margen de accion que yo le dé. A menudo, quienes
rodeamos a las personas con algtn tipo de discapa-
cidad les hacemos, con nuestra sobreproteccion, mds
indefensos de lo que son. Solemos sobreadaptarnos
a la situacion, y especialmente en los casos como el
suyo hay que estar atentos a la evolucion... Las co-
sas no son ahora como al inicio de la recuperacion,
ni lo serdn mds adelante..., hay que estar abiertos al
cambio. Que Daniel tenga alguna limitacion, pues,
no quiere decir que no tome sus propias decisiones.
Tras el accidente empezo a estudiar un modulo de
Gestion de Ventas y Espacios Comerciales, pero lo
abandon¢ porque la experiencia en el instituto don-
de lo cursaba no fue satisfactoria.



D. B.: Estudiar una cosa que no t'interessa és per-
dre el temps. Ho vaig deixar i, després d'un viatge a
Amsterdam, em vaig bolcar en l'anglées, i m'ha servit
per recuperar-me molt, perquée implica treballar el
vocabulari, les estructures, la forma d'escriure, la
lectura, la comprensio... Tot aixo em fa construir-me
millor mentalment. M'he aficionat a les llengies i
ara estic estudiant xineés mandari.

(En Daniel té una targeta bancaria de la qual pot
disposar quan ho necessita amb relativa llibertat.)

P. G.: Només la utilitza per anar a la perruqueria. |
per fer-se pircings: ara se n'ha fet un a la llengua.
Per aixo si pren les seves propies decisions. Com
el dia que va prendre la de comprar sexe. Aquest
és un tema important. Afortunadament, ha pogut
comptar amb el sexe assistit, a través de Tandem
Team. A casa van venir dues persones i el van
ajudar a recuperar la confianca. Per ell, com per a
tothom, és una necessitat.

D. B.: Es un tema molt important, en dono fe... Perd
un cop passada l'etapa inicial ja no he volgut tenir
més suport de Tandem Team... Era pagant, i aixd no
és el que jo volia. Afortunadament, aquest cicle ja es
va tancar i avui dia soc capag de convidar a prendre
un café a una noia que acabo de veure mentre "ca-
mino" pel carrer... Imagino que son els inconvenients
de ser molt extravertit i jove i de tenir tanta seguretat
en mi mateix.

P. G.: | tan desinhibit a conseqiéncia de la lesid!

(Decidir per l'altre, ja ho deia Esther Busquets,
pesa sobretot quan aquest altre esta en edat de
rebel-lar-se contra l'autoritat paterna, ha perdut part
d'aquests filtres de qué parlava la mare d'en Daniel
i esta en procés d'acceptar una situacié complicada.

D. B.: Estudiar una cosa que no te interesa es perder
el tiempo. Lo dejé y, tras un viaje a Amsterdam, me
volqué en el inglés, y me ha servido para recuperarme
mucho, porque implica trabajar el vocabulario, las
estructuras, la forma de escribir, la lectura, la com-
prension... Todo esto me hace construirme mejor
mentalmente. Me he aficionado a las lenguas y ahora
estoy estudiando chino mandarin.

(Daniel tiene una tarjeta bancaria de la que puede
disponer cuando lo necesita con relativa libertad.)

P. G.: Solo la utiliza para ir a la peluqueria. Y para
hacerse pirsines: ahora se ha hecho uno en la lengua.
Para eso sitoma sus propias decisiones. Como el dia
que tomé la de comprar sexo. Ese es un tema impor-
tante. Afortunadamente, ha podido contar con el se-
Xo asistido, a través de Tandem Team. A casa vinieron
dos personas y le ayudaron a recuperar su confianza.
Para él, como para todo el mundo, es una necesidad.

D. B.: Es un tema muy importante, doy fe... Pero una
vez pasada la etapa inicial ya no he querido tener
mds apoyo de Tandem Team... Era pagando, y eso no
es lo que yo queria. Afortunadamente, este ciclo ya se
cerré y hoy dia soy capaz de invitar a tomar un café
a una chica que acabo de ver mientras "camino" por
la calle... Imagino que son los inconvenientes de ser
muy extrovertido y joven y tener tanta seqguridad en
mi mismo.

P. G.: jY tan desinhibido a consecuencia de la lesion!

(Decidir por otro, ya lo decia Esther Busquets, pesa,
sobre todo cuando ese otro estd en edad de rebelarse
contra la autoridad paterna, ha perdido parte de esos
filtros de los que hablaba la madre de Daniel y estd en
proceso de aceptar una situacion complicada. Pilar,
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La Pilar, com tants cuidadors, necessita un suport ex-
tern que i proporcionen terapeutes que paga ella
mateixa, perque sembla que ['"Administracié encara
no assumeix que aquesta assisténcia és tant per a
les persones dependents com per als qui se'n fan
carrec, encara més imprescindible que algud que els
ajudi a aixecar-se del llit. Més important que tenir
algl que els ajudi a posar-se dret és ajudar-los a
trobar un motiu per fer-ho.)

P. G.: Per mi és innegociable que tant en Daniel
com jo anem al terapeuta. Ell ho fa cada tres set-
manes, aproximadament. Jo, cada setmana. Per a
mi és una feina essencial, ja que és important que
digerim aquesta nova situacié. Anem a terapeutes
privats. Potser ens podrien visitar a través del sis-
tema public de salut, perd no tindriem garantida
una periodicitat fixa ni el mateix professional, i
aixo dificulta la recuperacié emocional. La nostra
realitat no canviara, perd si hem de ser capacgos de
trobar sentit a la vida que hem de viure.

Entre els ponents que van participar en la sessio6
matinal de les Jornades, Ramon Novell, doctor en
Medicina, psiquiatre i referent en persones amb dis-
capacitat, va ser qui va posar el focus més clarament
en la diferéncia entre la reflexié teorica i el treball
diari per part dels professionals a "la trinxera". Va co-
mencar amb un exemple molt clarificador d'aquesta
dicotomia que s'havia trobat tot just la tarda ante-
rior: un pacient amb una discapacitat intel-lectual
lleugera que, per diverses circumstancies, es trobava
institucionalitzat, havia viscut un episodi de gran al-
teracio que va derivar en agressivitat. La causa? La
institucié havia canviat les regles en relacidé amb la
roba, per qlestions organitzatives. El pacient, que
patia @ més un trastorn obsessiucompulsiu greu,
tenia un ritual associat a la cura de la seva roba. El
canvi, fet sense consultar-li ni parlar amb ell, li va
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como tantos cuidadores, necesita un apoyo externo
que le proporcionan terapeutas que paga ella misma,
porque parece que la Administracion aun no asume
que esa asistencia es, tanto para las personas depen-
dientes como para quienes se hacen cargo de ellas,
aun mds imprescindible que alguien que les ayude a
levantarse de la cama. Mds importante que tener a
alguien que les ayude a ponerse en pie es ayudarles a
encontrar un motivo para hacerlo.)

P. G.: Para mi es innegociable que tanto Daniel como
yo vayamos al terapeuta. El lo hace cada tres sema-
nas, aproximadamente. Yo, cada semana. Para mi es
un trabajo esencial, puesto que es importante que
digiramos esta nueva situacion. Vamos a terapeutas
privados. Tal vez nos podrian visitar a través del sis-
tema publico de salud, pero no tienes garantizada
una periodicidad fija ni el mismo profesional, y eso
dificulta la recuperacién emocional. Nuestra realidad
no cambiard, pero si tenemos que ser capaces de en-
contrar sentido a la vida que hemos que vivir.

Entre los ponentes que participaron en la sesion
matinal de las Jornadas, Ramon Novell, doctor en
Medicina, psiquiatra y referente en personas con dis-
capacidad, fue el que puso el foco mds claramente
en la diferencia entre la reflexion tedrica y el trabajo
diario por parte de los profesionales en "la trinche-
ra". Empezd con un ejemplo muy clarificador de esta
dicotomia que le habia ocurrido la tarde anterior: un
paciente con una discapacidad intelectual ligera que,
por diversas circunstancias, se hallaba instituciona-
lizado, habia vivido un episodio de gran alteracion
que derivo en agresividad. ¢;La causa? La institucion
habia cambiado las reglas en relacion con la ropa,
por cuestiones organizativas. El paciente, que sufria
ademds un trastorno obsesivo-compulsivo grave, te-
nia un ritual asociado al cuidado de su ropa. El cam-
bio, hecho sin consultarle ni hablar con él, le produjo
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produir una agitacié que només la medicacio va
poder calmar. Com podriem haver-ho evitat? Se li
hauria d'haver comentat el canvi. S'hauria d'haver
adaptat la situacio a les seves necessitats. Perdo com
es fa aixo sense els recursos suficients? Aqui esta
la clau perqueé la substitucid del model paternalista
(que tots celebrem que s'estigui deixant enrere) pel
model social i de drets que tots anhelem (i que és el
que s'esta implantant) sigui una realitat i un éxit, i es
faci un pas més cap al model de vida independent.

Novell va plantejar si aquest tercer pas, el dret a
viure d'una manera autonoma, és possible en les
persones amb alteracié cognitiva i conductual, amb
qui ell treballa. | la seva resposta va ser que les lleis
ho permeten, els protocols es dissenyen i les eines
també, pero tot el que es planteja és, en les seves
paraules, "bastant utopic". El doctor va ser molt critic
amb la professid, perque les etiquetes es canvien,
pero no la forma de treballar amb qui les porta.
L'heterogeneitat del col-lectiu és enorme i, per tant,
la dificultat de personalitzar al maxim l'atenci6 és
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una agitacioén que solo la medicacion pudo calmar.
¢Como evitarlo? Se le tenia que haber comentado el
cambio. Se tenia que haber adaptado la situacion a
sus necesidades. Pero ;como se hace eso sin recur-
sos suficientes? Ahi estd la clave para que la susti-
tucion del modelo paternalista (que todos celebran
que se esté dejando atrds) por el modelo social y de
derechos que todos ansian (y que es el que se estd
implantando) sea una realidad y un éxito, y se dé un
paso mds hacia el modelo de vida independiente.

Novell planted si ese tercer paso, el derecho a vivir
de una forma auténoma, es posible en las personas
con alteracion cognitiva y conductual, con quienes
él trabaja. Y su respuesta fue que las leyes lo per-
miten, los protocolos se disenan y las herramientas
también, pero todo lo que se plantea es, en sus pa-
labras, "bastante utopico". El doctor fue muy critico
con la profesion, porque, segun dijo, las etiquetas se
cambian, pero no la forma de trabajar con quienes
las llevan. La heterogeneidad del colectivo es enorme
y, por tanto, la dificultad de personalizar al mdximo
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extrema. | qui ha de prendre les decisions que els
afecten? Sobre el paper esta clar: les persones amb
discapacitat. Pero qui pren les decisions realment?
En les seves paraules:

"Prendre decisions implica un procés cognitiu correc-

te [..]. No oblidem que moltes persones tenen greus
dificultats cognitives, sobretot executives, per pren-

-— e

la atencidn es extrema. ¢Y quién debe tomar las de-
cisiones que les afectan? Sobre el papel estd claro:
las personas con discapacidad. ;Pero quién toma las
decisiones realmente? En sus palabras:

"Tomar decisiones implica un proceso cognitivo co-
rrecto [...]. No nos olvidemos de que muchas personas
tienen graves dificultades cognitivas, sobre todo ejecu-

L'important, "més enlla de les parets, son els professionals de suport". / Lo importante,
"mds alld de las paredes, son los profesionales de apoyo".

dre decisions. | amb freqencia els serveis col-loquem
la pastanaga tan lluny, pressuposant habilitats en la
gestio diaria, que l'Gnic que aconseguim és generar
frustracio i més problemes de conducta en persones
amb discapacitat. Es a dir, no ens passem de frenada:
tinguem els peus a terra per saber realment de que
estem parlant.”

Fins i tot models aparentment idil-lics, com estruc-
tures comunitaries de petites llars, poden tenir la
seva cara lletja i no donar els resultats esperats.
Novell va posar com a exemple una experiéncia a
Anglaterra que va evidenciar que el comportament
de les persones no canviava en passar de viure en
una residéncia a viure en pisos compartits. Per
quée? Perque l'important, "més enlla de les parets,
son els professionals de suport". | aquesta és la
clau de tot. "Sirealment poguéssim treballar i aug-
mentar el coneixement del personal i desenvolupar
unes creences més precises i reduir les respostes
emocionals negatives (la por a la critica), aixo es
traduiria en efectes molt beneficiosos sobre les
persones a les quals ajudem", va concloure.
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tivas, para tomar decisiones. Y con frecuencia los servi-
cios colocamos la zanahoria tan lejos, presuponiendo
habilidades en la gestion diaria, que lo tnico que lo-
gramos es generar frustracion y mds problemas de la
conducta en personas con discapacidad. Es decir, no
nos pasemos de frenada: tengamos los pies en el suelo
para saber realmente de qué estamos hablando."

Incluso modelos aparentemente idilicos, como es-
tructuras comunitarias de pequenos hogares, pue-
den tener su cara fea y no dar los resultados espera-
dos. Novell puso como ejemplo una experiencia en
Inglaterra que evidencid que el comportamiento de
las personas no cambiaba al pasar de vivir en una
residencia a vivir en pisos compartidos. ;Por qué?
Porque lo importante, "mds alld de las paredes, son
los profesionales de apoyo". Y esa es la clave de to-
do. "Si realmente pudiésemos trabajar y aumentar el
conocimiento del personal y desarrollar unas creen-
cias mds certeras y reducir las respuestas emocio-
nales negativas (el miedo a la critica), se traduciria
en efectos muy beneficiosos sobre las personas a las
que ayudamos", concluyé.



Després del doctor Novell va intervenir la doctora
en medicina Sara Laxe, especialista en rehabili-
tacié i que treballa amb lesions cerebrals (ictus,
traumatismes cranioencefalics). Laxe va parlar del
model biopsicosocial de ['Organitzacio Mundial de
la Salut, de la Classificacié Internacional del Fun-
cionament (CIF) en el context de l'empoderament
del pacient amb un dany cerebral adquiriti de la
capacitacié d'aquestes persones perquée aconse-
gueixin "tornar a formar part de la societat i tenir
qualitat de vida".

La doctora, que exerceix a l'Institut Guttmann, va ex-
posar que els professionals de la salut estan educats
en un model estrictament medic, on "salut i malal-
tia son dos conceptes dicotomics i complementaris.
En aquest model, una persona o esta sana o esta
malalta, perd no hi ha res intermedi". Ara ens movem
en un mén en qué la majoria de les malalties son
croniques o sthan cronificat i l'esperanca de vida és
molt alta, amb les complicacions de salut que se’'n
deriven, que no impliquen que la persona estigui
malalta. L'atencio, assegura Laxe, ha millorat, pero
continua faltant una visi6 holistica, que és el que

Tras el doctor Novell intervino la doctora en me-
dicina Sara Laxe, especialista en rehabilitacion y
que trabaja con lesiones cerebrales (ictus, trauma-
tismos craneoencefdlicos). Laxe hablé del modelo
biopsicosocial de la Organizacion Mundial de la
Salud, de la Clasificacion Internacional del Funcio-
namiento (CIF) en el contexto del empoderamiento
del paciente con un dano cerebral adquirido y de
la capacitacién de estas personas para que logren
"volver a formar parte de la sociedad y tener cali-
dad de vida".

La doctora, que ejerce en el Institut Guttmann, expu-
so que los profesionales de la salud estdn educados
en un modelo estrictamente médico, donde "salud y
enfermedad son dos conceptos dicotémicos y comple-
mentarios. En este modelo, una persona o estd sana
o0 estd enferma, pero no hay nada intermedio". Ahora
nos movemos en un mundo en el que la mayoria de las
enfermedades son cronicas o se han cronificado y la
esperanza de vida es muy alta, con las complicaciones
de salud que se derivan de ello, que no implican que la
persona esté enferma. La atencion, asegura Laxe, ha
mejorado, pero sigue faltando una vision holistica, que

Sara Laxe
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['OMS, a través de la promocié del model biopsico-
social, tracta d'inspirar als professionals. "Els ma-
teixos pacients se senten com puzles", comenta la
doctora. En aquest model, continua Laxe, es fona-
menta la CIF, que se centra en la condicid de la salut
ino en la malaltia, no en la patologia.

De la complexa exposicié de Sara Laxe sobre el mo-
del de classificacié i el que suposa, val la pena que-
dar-se amb una conclusio, que és la que assenyala
més clarament on es pot incidir en la millora de la
situacio de les persones amb discapacitat: els met-
ges i altres professionals saben molt més sobre la
malaltia que sobre les conseqiencies que té per a
la persona, sobre la repercussio que té en les seves

—

es lo que la OMS, a través de la promocion del modelo
biopsicosocial, trata de inspirar a los profesionales.
"Los propios pacientes se sienten como puzles", define
la doctora. En ese modelo, continua Laxe, se funda-
menta la CIF, que se centra en la condicion de salud y
no en la enfermedad, en la patologia.

De la compleja exposicion de Sara Laxe sobre el mo-
delo de clasificacion y lo que supone, vale la pena
quedarse con una conclusion, que es la que sefiala
mds claramente ddnde se puede incidir en la mejora
de la situacion de las personas con discapacidad: los
médicos y otros profesionales saben mucho mds sobre
la enfermedad que sobre las consecuencias que tiene
para la persona, sobre la repercusion que tiene en sus

Per poder decidir, un pacient ha d'estar ben informat. / Para poder decidir, un paciente

debe estar bien informado.

activitats quotidianes i la seva participacio en la so-
cietat. "Hem avancat moltissim en el coneixement
del que la persona té, és a dir, de la malaltia, pero
realment encara ens queda molt cami a recorrer
en el coneixement del que la persona pot fer real-
ment", va exposar Laxe.

I com enllaga aixd amb l'empoderament, tema cen-
tral de les Jornades? Prenent consciéncia que va
associat a la informacio, perque per poder decidir,
un pacient ha d'estar ben informat: saber el seu
pronostic de vida, el seu tractament, quin sera el
seu futur. Per a aixo, apunta, "és important que hi
hagi una bona comunicacié". "l en la trobada clinica
entre els metges i els pacients sembla que els met-
ges obtenim un suspens", va lamentar Laxe.
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actividades cotidianas y su participacion en la socie-
dad. "Hemos avanzado muchisimo en el conocimiento
de lo que la persona tiene, es decir, de la enfermedad,
pero realmente todavia nos queda mucho camino por
recorrer en el conocimiento de lo que la persona pue-
de hacer realmente", expuso Laxe.

¢Y cémo enlaza esto con el empoderamiento, tema
central de las Jornadas? Tomando conciencia de que
va asociado a la informacion, porque, para poder de-
cidir, un paciente debe estar bien informado: saber
su pronostico de vida, su tratamiento, cudl va a ser
su futuro. Para ello, apunta, "es importante que haya
una buena comunicacion”. "Y en el encuentro clinico
entre los médicos y los pacientes parece que los médi-
cos obtenemos un suspenso"”, lamento Laxe.



Les queixes habituals, ha detallat, son la fredor, la
manca d'empatia i la despersonalitzacio. "Cal mi-
llorar-ho", va concloure la doctora, que en aquest
sentit va voler fer dues consideracions: d'una ban-
da, que l'altra part també ha d'estar disposada a
escoltar el que no li agrada sentir, i, de l'altra, que
cal tenir en compte com influeix el "biaix optimis-
ta" que molts familiars de pacients donen a la re-
cuperacié. En aquest sentit, afirma Laxe:

Pel que sembla, el 80% de les persones som op-
timistes per naturalesa. Es a dir, ens imaginem el
futur millor del que realment és i infravalorem les
possibilitats de fracas. Aixo ens dificulta de vega-
des el pla de rehabilitacié i que els objectius realis-
tes que proposen els professionals es consensuin i
s'acordin amb les families, que solen creure que es
podria arribar més lluny.

L'exposicié de Laxe va acabar amb la definicié dels
tres pilars que, al seu entendre, son basics perque
els professionals de la salut puguin contribuir a do-
nar poder als afectats per una discapacitat perqué
tinguin una vida plena: 1) 'educacié dels estudiants
de totes les disciplines sanitaries en el model biop-
sicosocial, l'etica de la resoluci6 de problemes i la
millora de les habilitats comunicatives; 2) la promo-
cio, per part de les institucions, d'entorns de treball
més saludables que afavoreixin la seguretat i a sa-
tisfaccié dels metges i, amb elles, l'empatia, i 3) la
recerca, que se centri també en promoure estudis
sobre l'activitat i la participacio, aspectes que sén
molt importants per als pacients i els seus familiars.
"Que ells ens diguin exactament per on volen que
nosaltres anem", va concloure Laxe.

El Daniel i la Pilar viuen en el seu dia a dia molt
del que han exposat els doctors Novell i Laxe. El
fet d'haver estat ingressat a l'Institut Guttmann,

Las quejas habituales, detallo, son la frialdad, la falta
de empatia y la despersonalizacion. "Hay que mejo-
rarlo", concluy¢ la doctora, que en este sentido quiso
hacer otras dos consideraciones: por un lado, que la
otra parte también debe estar dispuesta a escuchar
lo que no le gusta ofir, y, por otro, que hay que tener
en cuenta como influye el "sesgo optimista" que mu-
chos familiares de pacientes dan a la recuperacion.
En este sentido, afirma Laxe:

Al parecer, el 80 % de las personas somos optimistas
por naturaleza. Es decir, nos imaginamos el futuro
mejor de lo que realmente es e infravaloramos las
posibilidades de fracaso. Esto nos dificulta a veces
el plan de rehabilitacion y que los objetivos realistas
que proponen los profesionales se consensuen y se
acuerden con las propias familias, que suelen creer
que se podria llegar mds lejos.

La exposicion de Laxe acabd con la definicion de los
tres pilares que, a su entender, son bdsicos para que
los profesionales de la salud puedan contribuir a em-
poderar a los afectados por una discapacidad para
que lleven una vida plena: 1) la educacién de los estu-
diantes de todas las disciplinas sanitarias en el modelo
biopsicosocial, la ética de la resolucion de problemas y
la mejora de las habilidades comunicativas; 2) la pro-
mocion, por parte de las instituciones, de entornos de
trabajo mds saludables que favorezcan la sequridad y
la satisfaccion de los médicos y, con ellas, la empatia,
y 3) la investigacidn, que se centre también en promo-
ver estudios sobre la actividad y la participacion, cosas
que son muy importantes para los pacientes y sus fa-
miliares. "Que ellos nos digan exactamente por dénde
quieren que nosotros vayamos", concluyo¢ Laxe.

Daniel y Pilar viven en su dia a dia mucho de lo

expuesto por los doctores Novell y Laxe. El hecho
de haber estado ingresado en el Institut Gutt-
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i que sigui alla on en Daniel rep el seguiment,
va fer que s'estalviessin, i que es continuin es-
talviant, la sensacié de puzle denunciada per la
doctora, ja que van disposar, i disposen, d'una
atenci6 integral que inclou els elements emocio-
nals de la recuperacio, els més dificils, assegura
la Pilar, de controlar.

P. G.: Treballar un brag o una cama és molt senzill.
La complexitat de les emocions d'una persona és
una cosa molt diferent. A Guttmann et sents tractat
COM una persona, N0 com una cama que no cami-
na, una uretra que falla... Fa uns mesos, en Daniel
va tenir una época dificil, amb un comportament
agressiu. En un control rutinari a Guttmann ho vaig
comentar de passada, sense voler, referint-me a
una altra cosa. El metge d'en Daniel va agafar el
tema al vol i aquell dia ens va enviar a la psiquiatra
immediatament. Ens van programar visita amb ella
iamb el neuropsicoleg i ara ens visiten i controlen
cada sis mesos. Aquest suport és essencial! Per-
qué el més dificil ve un cop has passat la situacio6
critica, quan surts de ['hospital. Pots aprendre a fer
transferéncies, a fer servir la cadira, a vestir-te...
Pero, al final, el més important que has d'aprendre
és com trobar el sentit a la vida en aquesta nova
situacio. Jo li deia al metge de 'UCI: "Per que li esta
salvant la vida al meu fill? Quina vida li esta sal-
vant?". | ell em contestava: "Espera, en dos anys em
vens a veure i m'expliques quina vida té". Doncs té
una vida que es pot viure, de la qual en pot gaudir
molt, i plena de possibilitats, tot i les mancances.
(No era ella, doncs, d'aquest col-lectiu d"'optimistes
terapéutics" que ho posen dificil als doctors a
['hora de marcar objectius realistes.)

P. G.: Jo crec que mai no vaig minimitzar el que pas-
sava. Potser el fet de tenir una feina relacionada amb
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mann, y de que sea alli donde Daniel recibe el
seguimiento, hizo que se ahorraran, y que se si-
gan ahorrando, la sensacion de puzle denunciada
por la doctora, ya que dispusieron, y disponen, de
una atencion integral que incluye los elementos
emocionales de la recuperacion, los mds dificiles,
asegura Pilar, de controlar.

P. G.: Trabajar un brazo, una pierna, es muy sencillo.
La complejidad de las emociones de una persona es
algo muy distinto. En Guttmann te sientes tratado
como una persona, no COmo und pierna que no ca-
mina, una uretra que falla... Hace unos meses, Da-
niel tuvo una época dificil, con un comportamiento
agresivo. En un control rutinario de Guttmann lo
comenté de pasada, sin querer, refiriéndome a otra
cosa. El médico de Daniel lo cogi¢ al vuelo y ese
dia nos mandé a la psiquiatra inmediatamente. Nos
programaron visita con ella y con el neuropsicélogo
y ahora nos visitan y controlan cada seis meses. jEse
apoyo es esencial! Porque lo mds dificil viene una
vez has pasado la situacién critica, cuando sales del
hospital. Puedes aprender a hacer transferencias, a
usar la silla, a vestirte... Pero, al final, lo mds impor-
tante que tienes que aprender es como encontrar el
sentido a la vida en esta nueva situacion. Yo le decia
al médico de la UCI: ";Por qué le estd salvando la
vida a mi hijo? ;Qué vida le estd salvando?". Y él me
contestaba: "Espera, en dos afios me vienes a ver y
me cuentas qué vida tiene". Pues tiene una vida muy
vivible, de la que puede disfrutar mucho y llena de
posibilidades, a pesar de las carencias.

(No era ella, pues, de ese colectivo de "optimistas te-
rapéuticos" que se lo ponen dificil a los doctores a la
hora de marcar objetivos realistas.)

P. G.: Yo creo que nunca minimicé lo que ocurria. Tal
vez el tener un trabajo relacionado con acompanar



acompanyar les persones en situacions de dol em va
3ajudar. Mai no hem tingut la fantasia de "tornara a cami-
nar". Crec que aixo et desvia del que és important, que
és assumir el que ha passat i aprendre a viure amb aixo.

P.:1 en Daniel, va ser optimista?

D. B.: Jo mai em vaig sentir de cap manera. Al princi-
pino era conscient de res. Perd si que recordo que jo
em prenia molt seriosament la recuperacié, que
treballava molt. Em vaig proposar aconseguir-ho,
esforcar-me per tenir autonomia. Per mi seria
més comode no fer-ho, perd em permet millorar
i poder estar sol i valer-me per mi mateix.

P. G.: Des de l'inici hem treballat molt. Les meves
companyes de feina em van fer un "kit d'estimulacio”
i 'aplicavem quan en Daniel estava a 'UCI. No po-
dies estar alla plorant. Havies de fer, fer, fer.., sense

atabalar-se, pero fent.

| quines ajudes es reben en aquest "fer" incansa-
ble, com s'atén les persones que necessiten assis-
téncia a causa d'una discapacitat? Sobre aquestes
qlestions es va centrar el tercer gran bloc de les
Jornades de l'Institut Guttmann en qué, amb Imma
Mufioz com a moderadora, representants de dife-
rents entitats gestores de serveis van analitzar el
model d'atencié centrat en la persona (ACP) i la im-
plantacio en el seu sector d'activitat.

El primer a intervenir va ser Josep Pascual, met-
ge i director tecnic de SAR-Quavitae, una entitat
que atén persones grans amb gran dependéncia i
problemes de salut. La seva simple preséncia en el
programa, el fet que s'hagués volgut dedicar una
de les exposicions a aquest col-lectiu, recordava al-
guna cosa fonamental a la platea: que tots, un dia,
serem dependents. Que no cal haver nascut amb

a las personas en situaciones de duelo me ayudé.
Nunca hemos tenido la fantasia de "volverd a andar".
Creo que eso te desvia de lo importante, que es asu-
mir lo que ha pasado y aprender a vivir con ello.

P.: Y Daniel, ;fue optimista?

D. B.: Yo nunca me senti de ninguna manera. Al prin-
cipio no era consciente de nada. Pero si que recuerdo
que yo me tomaba muy en serio la recuperacion, que
trabajaba mucho. Me propuse conseguirlo, esforzar-
me por tener autonomia. Para mi seria mds cémodo
no hacerlo, pero me permite mejorar y poder estar
solo y valerme por mi mismo.

P. G.: Desde el principio hemos trabajado mucho. Mis
companeras de trabajo me hicieron un "kit de estimu-
lacion"y lo aplicdibamos cuando Daniel estaba en la
UCI. No podias estar alli llorando. Tenias que hacer,
hacer, hacer..., sin agobiarle, pero haciendo.

¢Y qué ayudas se reciben en ese "hacer" incansa-
ble, cémo se atiende a las personas que necesitan
asistencia a causa de una discapacidad? Sobre es-
tas cuestiones se centro el tercer gran bloque de
las Jornadas del Institut Guttmann en las que, con
Imma Mufioz como moderadora, representantes de
diferentes entidades gestoras de servicios analizaron
el modelo de atencién centrada en la persona (ACP) y
la implantacién en su sector de actividad.

El primero en intervenir fue Josep Pascual, médico
y director técnico de SAR-Quavitae, una entidad que
atiende a personas mayores con gran dependencia y
problemas de salud. Su mera presencia en el progra-
ma, el hecho de que se hubiera querido dedicar una
de las exposiciones a este colectivo, recordaba algo
fundamental a la platea: que todos, un dia, vamos
a ser dependientes. Que no hace falta haber nacido

Fundaci6 Institut Guttmann 55



REPORTATGE / reportase

Josep Pascual

I ——

con una discapacidad, ni que la vida te la imponga
con un revés: el paso del tiempo sobre nosotros, la
edad, simplemente, va a traer consigo impedimen-
tos que hardn que necesitemos la asistencia de otros.
Asi que, egoistamente, a todos nos interesa construir
sociedades que tengan mucho mds en cuenta a las
personas con dependencia. Pascual explicé que en
la entidad que dirige se aplica el modelo de ACP
mediante instrumentos como la historia de vida y el
cuestionario de preferencias (para conocer mejor a
los usuarios y poder personalizar las actividades que
se les ofrecen, hacer que tengan sentido para ellos y
potencien sus capacidades), la incorporacién de los
allegados a todos los procesos de decision que tienen
que ver con la persona y el establecimiento de un
profesional de referencia.

El pas del temps sobre nosaltres, 'edat, simplement, comporta impediments que
faran que necessitem ['assistencia d'altres. / El paso del tiempo sobre nosotros, la
edad, simplemente, va a traer consigo impedimentos que hardn que necesitemos

la asistencia de otros.

una discapacitat, ni que la vida te la imposi amb
un revés: el pas del temps sobre nosaltres, l'edat,
simplement, comporta impediments que faran que
necessitem l'assistencia d'altres. Aixi que, de mane-
ra egoista, a tots ens interessa construir societats
que tinguin molt més en compte les persones amb
dependéncia. Pascual va explicar que a l'entitat
que dirigeix s'aplica el model d’ACP mitjancant
instruments com la historia de vida i el qlestiona-
ri de preferencies (per conéixer millor els usuaris
i poder personalitzar les activitats que se'ls ofe-
reixen, fer que tinguin sentit per a ells i potenciin
les seves capacitats), la incorporacié dels familiars
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Pilar Rodriguez, trabajadora social y directora de
la Unidad Sociosanitaria de la Associacié Benestar
i Desenvolupament (ABD), centrd la cuestion en los
servicios de atencion domiciliaria. El primer objetivo
de la entidad en la que trabaja, dijo, siempre ha sido
promover la autonomia de esas personas mediante
tareas (asistenciales, de prevencion y también de edu-
cacién) que las mantengan en éptimas condiciones y
les permitan mejorar su calidad de vida. Sin embargo,
las dificultades para lograrlo no son pocas. Una de
las dificultades de la SAD es la fragmentacion entre
la valoracion, la confeccion del plan individualizado
de atencion y la provision del servicio. Ellos tan solo



propers a tots els processos de decisié que tenen
3 veure amb la persona i l'establiment d'un pro-
fessional de referéncia.

Pilar Rodriguez, treballadora social i directora de
la Unitat Sociosanitaria de 'Associacié Benestar i
Desenvolupament (ABD), va centrar la qUesti6 en
els serveis d'atencié domiciliaria. El primer objec-
tiu de l'entitat en que treballa, va dir, sempre ha
estat promoure l'autonomia d'aquestes persones
mitjancant tasques (assistencials, de prevenci6 i
també d'educacid) que les mantinguin en optimes
condicions i els permetin millorar la seva qualitat
de vida. No obstant aixo, les dificultats per aconse-
guir-ho no sén poques. Una de les dificultats de la
SAD és la fragmentacio entre la valoracio, la con-
feccid del pla individualitzat d'atencid i la provisid
del servei. Ells tan sols s'encarreguen d'aixo Gltim:
els dos passos previs depenen dels serveis socials,
és a dir, de l'Administracio; i la burocracia, sovint, re-
tarda massa els processos, de manera que quan ells
arriben a aplicar allo acordat la situacié ha canviat
i s'ha de redissenyar, aquest cop amb unes presses
que fan més dificil escoltar els implicats (la fami-
lia i l'afectat). Un altre problema és la dificultat de
gestionar la diversitat (de casos, de voluntats i pre-
ferencies dels usuaris) si no es disposa dels recursos
suficients, cosa que la crisi, de la qual els serveis
socials no han sortit encara, ha agreujat. Rodriguez
va aportar una dada preocupant: si bé és cert que
a Catalunya ha augmentat el nombre de benefi-
ciaris d'assistencia domiciliaria, també ho és que
ha estat possible a costa de disminuir l'atencio
que rep cada un, de manera que en l'actualitat la
mitjana se situa en 20 hores setmanals.

Rodriguez va assenyalar altres problemes que
cal combatre, com l'estigma dels professionals
que es dediquen a l'atencié domiciliaria, que,

-
a

Pilar Rodriguez

se encargan de esto ultimo: los dos pasos previos de-
penden de los servicios sociales, o sea, de la Adminis-
tracion; y la burocracia, con frecuencia, retrasa dema-
siado los procesos, de modo que, cuando ellos llegan
a aplicar lo acordado, la situaciéon ha cambiado y se
tiene que redisenar, esta vez con unas prisas que ha-
cen mds dificil escuchar a los implicados (la familia y
el afectado). Otro problema es la dificultad de gestionar
la diversidad (de casos, de voluntades y preferencias de
los usuarios) si no se dispone de los recursos suficien-
tes, algo que la crisis, de la que los servicios sociales no
han salido todavia, ha agravado. Rodriguez aporté un
dato preocupante: si bien es cierto que en Catalunya
ha aumentado el numero de beneficiarios de asisten-
cia domiciliaria, también lo es que ha sido posible a
costa de disminuir la atencion que recibe cada uno,
de modo que en la actualidad la media se situa en 20
horas semanales.

Rodriguez sefialo otros problemas que es necesario

combatir, como el estigma de los profesionales que
se dedican a la atencion domiciliaria, que, lamenté,
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ha lamentat, "no ajuda a generar bons valors".
L'atencié domiciliaria no és "una persona que va
al domicili: és tot un equip invisible de professio-
nals que treballen perqué aquesta persona pugui
anar al domicili". L'estigma social fa que ni tan
sols la persona que es beneficia de l'atencié la
valori com es mereix. Davant d'aquesta situacié,

-

"no ayuda a generar buenos valores". La atencion
domiciliaria no es "una persona que va al domici-
lio: es todo un equipo invisible de profesionales que
trabajan para que esa persona pueda ir al domici-
lio". El estigma social hace que ni siquiera la perso-
na que se beneficia de la atencion la valore como
se merece. Ante esta situacion, ;cémo cambiar el

Una de les dificultats del servei d'atencié domiciliaria és la fragmentacio entre la
valoraci, la confecci6 del pla individualitzat d'atencid i la provisio del servei. / Una
de las dificultades del servicio de atencién domiciliaria es la fragmentacion entre la
valoracion, la confeccion del plan individualizado de atencién y la provision del servicio.

com canviar el paradigma? En la seva entitat ho
intenten construint sistemes d'informacio6 efec-
tius perqueé els usuaris tinguin més capacitat de
decisié, incrementant la formacié dels professio-
nals que van als domicilis (amb manuals de bo-
nes practiques, recomanacions, l'elaboracié d'un
codi étic) i treballant en xarxa.

La representant de l'ABD va acabar la seva exposi-
ci6 plantejant els reptes: incrementar la inversié en
politiques socials, desenvolupar la integraci6 dels
serveis de saluti els serveis socials, competir per a
qualitat del servei (que aquesta s'imposi al preu, "i
que es permeti que sigui la mateixa persona inte-
ressada qui pugui triar com vol ser atesa i de quina
entitat vol rebre els serveis d'atencié domiciliaria"),
dissenyar nous instruments d'avaluaci6, convertir
les tecnologies de la informacié i la comunicacio
en complices del procés i corresponsabilitzar a
tothom. Només aixi s'aconseguira erradicar defini-
tivament el model proteccionista-assistencialista
de l'atenci6 domiciliaria.
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paradigma? En su entidad lo intentan construyen-
do sistemas de informacion efectivos para que los
usuarios tengan mayor capacidad de decision, in-
crementando la formacion de los profesionales que
acuden a los domicilios (con manuales de buenas
prdcticas, recomendaciones, la elaboracion de un
codigo ético) y trabajando en red.

La representante de ABD acabd su exposicion
planteando los retos: incrementar la inversion en
politicas sociales, desarrollar la integracion de los
servicios de salud y los servicios sociales, competir
por la calidad del servicio (que esta se imponga al
precio, "y que se permita que sea la propia persona
la que pueda elegir cémo quiere ser atendida y qué
entidad quiere que le preste los servicios de aten-
cion domiciliaria"), disefiar nuevos instrumentos de
evaluacion, convertir a las tecnologias de la infor-
macion y la comunicacion en complices del proceso
y corresponsabilizarnos a todos. Solo asi se logrard
erradicar definitivamente el modelo proteccionista-
asistencialista de la atencion domiciliaria.



En Daniel va rebre ajuda domiciliaria una tempora-
da: una treballadora venia a casa i l'ajudava a dutxar-
se i a vestir-se. "Pero ja no: ell ha avancat molt, i
3ixo el feia sentir-se malament, aixi que hem can-
viat aquest servei per la prestacié econdmica, i ara
l'ajudo jo, perque igualment cal supervisar", explica
la Pilar. En Daniel té un grau 2 de dependéncia i, a

e

Daniel recibié ayuda domiciliaria una temporada: una
trabajadora venia a su casa y le ayudaba a ducharse y
a vestirse. "Pero ya no: él ha avanzado mucho, y eso le
hacia sentirse mal, asi que hemos cambiado ese ser-
vicio por la prestacion econdmica, y ahora le ayudo
yo, porque igualmente hay que supervisarle", explica
Pilar. Daniel tiene un grado 2 de dependencia y, ade-

L'atencié domiciliaria no és "una persona que va al domicili: és tot un equip invisible
de professionals que treballen perqué aquesta persona pugui anar al domicili". / La
atencion domiciliaria no es "una persona que va al domicilio: es todo un equipo invisible
de profesionales que trabajan para que esa persona pueda ir al domicilio"

més d'aquesta prestacio, la Pilar rep una assignacio
mensual per tenir un fillamb discapacitat. També es-
ta exempt del pagament de la matricula a l'institut.

Pregunta: Creieu que us estan proporcionant l'ajuda
que de veritat necessiteu? Potser a en Daniel i ani-
ria millor una altra cosa, com un suport escolar...

D. B.: Tots necessitariem coses, perd si no hi son...

P. G.: Calen prestacions, perd també canvis en les
actituds dels professionals que es va trobant. Per
exemple, a l'institut va ser molt dificil que com-
prenguessin les seqleles del dany cerebral. La
lesio medul-lar és visible, perod, qui entén el que
suposa tenir una lesié cerebral que no deixa mar-
ques visibles? Com s'interpreten els problemes de
manca de memoria, de concentracié, d'habilitats
socials? Sovint com a manca d'interés, de voluntat.

(EL contrast amb l'atenci6 rebuda a Guttmann, a més, in-
crementa la sensacié de desatenci6, com explica la Pilar.)

-— e

mds de esa prestacion, Pilar recibe una asignacion
mensual por tener un hijo con discapacidad. También
estd exento del pago de la matricula en el instituto.

Pregunta: ;Creéis que os estdn proporcionando la
ayuda que de verdad necesitdis? Tal vez a Daniel le
vendria mejor otra cosa, como un apoyo escolar...

D. B.: Todos necesitariamos cosas, pero si no existen...

P. G.: Son necesarias prestaciones, pero también cam-
bios en las actitudes de los profesionales que se va en-
contrando. Por ejemplo, en el instituto fue muy dificil
que comprendieran las secuelas del dafio cerebral. La
lesion medular es visible, pero, ;quién entiende lo que
supone tener una lesion cerebral que no deja marcas
visibles? ;Cémo se interpretan los problemas de falta
de memoria, de concentracion, de habilidades socia-
les? A menudo como falta de interés, de voluntad.

(El contraste con la atencidn recibida en Guttmann, ademds,
incrementa la sensacién de desatencion, como explica Pilar).
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P. G.: Hi ha molts nivells de professionalitat i alla [a
Guttmann] et sents molt protegit. | després, en sortir,
no és facil. Perd vam tenir molta sort d'entrar en el
seu moment i de fer el seguiment. Jo crec que ens
faltaria tenir un neuropsicoleg, com el que en Daniel
tenia alla seguint el seu cas, més a prop. El cas és que
hi falta alguna cosa més, també per donar suport als
cuidadors i la gent que envolta 'afectat.

La idea que l'atencié centrada en la persona és un
cami llarg i ple d'obstacles, i que no constitueix un fi
en si mateix, sind un mitja per promoure 'autonomia
personal i garantir els drets de les persones amb dis-
capacitat, va ser una constant en les exposicions de
tots els ponents d'aquest tercer bloc de les Jornades.

——

P. G.: Hay muchos niveles de profesionalidad y alli [en
Guttmann] te sientes muy protegido. Y luego, al salir,
no es fdcil. Pero tuvimos mucha suerte de entrar en su
momento y de hacer el sequimiento. Yo creo que nos
faltaria tener un neuropsicélogo, como el que Daniel
tenia alli siguiendo su caso, mds cerca. El caso es que
falta algo mds, también para dar soporte a los cuida-
dores y a la gente que rodea al afectado.

La idea de que la atencidn centrada en la persona es un
camino largo y plagado de obstdculos, y de que no cons-
tituye un fin en si mismo, sino un medio para promover la
autonomia personal y garantizar los derechos de las per-
sonas con discapacidad, fue una constante en las exposi-
ciones de todos los ponentes de este tercer bloque de las

8 de cada 10 persones amb trastorns mentals pateixen discriminacio. / 8 de cada 10
personas con trastornos mentales sufren discriminacion.

Hilario Andrés, infermer especialista en salut mental
del Parc Sanitari Sant Joan de Déu, també ha posat
emfasi en aixo, i molt especialment en les traves que
la societat posa a "aixd tan bonic que anomenem em-
poderament". | ho va denunciar amb dades:

8 de cada 10 persones amb trastorns mentals pa-
teixen discriminacio; el 84,4% dels afectats ama-
guen la malaltia; el 88,8% ha deixat de fer algu-
na activitat per por de ser discriminat; el 39% ha
deixat d'expressar la seva opinié en public [...]; el
20% pensa que ha estat pressionat per no tenir
fills. I, a sobre, des del seu propi entorn.

Aquestes xifres (i altres d'una enquesta de la Fede-
raci6 Espanyola de Familiars, que revela que més del
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Jornadas. Hilario Andrés, enfermero especialista en salud
mental del Parc Sanitari Sant Joan de Déu, también hizo
hincapié en ello, poniendo el énfasis muy especialmente
en las trabas que la sociedad pone a "eso tan bonito que
llamamos empoderamiento”. Y lo denuncié con datos:

8 de cada 10 personas con trastornos mentales su-
fren discriminacion; el 84,4 % de los afectados ocul-
tan la enfermedad; el 88,8 % ha dejado de hacer al-
guna actividad por miedo a ser discriminado; el 39 %
ha dejado de expresar su opinién en publico [...]; el
20 % piensa que ha sido presionado para no tener
hijos. Y, encima, desde su propio entorno.

Estas cifras (y otras de una encuesta de la Federacion
Espafola de Familiares, que revela que mds del 50 %



50% dels participants creuen que no tenen llibertat
per prendre decisions importants en la seva vida),
haurien d'escandalitzar la societat, i no obstant aixo,
ni tan sols apareixen en els mitjans de comunica-
cié —que si, en canvi, contribueixen a estigmatitzar
el col-lectiu, exercint d'altaveus del prejudici de la
condicié violenta d'aquests malalts (quan només el
3% dels pacients mentals es manifesten amb cer-
ta violéncia, que, a més, solen exercir contra ells
mateixos). Davant aquestes dades, Andrés aposta
perqué 'empoderament del col:lectiu es basi en un
model de recuperaci6 en el qual la persona amb tras-
torn mental no només recuperi la capacitat de decidir
sobre la seva vida, sind també la seva veu social. "Ac-
tualment, el pacient mental no té veu social, i per aixo

e

de los participantes creen que no tienen libertad pa-
ra tomar decisiones importantes en su vida), deberian
escandalizar a la sociedad, y sin embargo, ni siquiera
aparecen en los medios de comunicacién —que si, en
cambio, contribuyen a estigmatizar al colectivo, ejer-
ciendo de altavoces del prejuicio de la condicién violen-
ta de estos enfermos (cuando solo el 3 % de los pacien-
tes mentales se manifiestan con cierta violencia, que,
ademds, suelen ejercer contra si mismos). Ante estos
datos, Andrés aboga por que el empoderamiento del
colectivo se base en un modelo de recuperacion en el
que la persona con trastorno mental no solo recupere
la capacidad de decidir sobre su vida, sino también su
voz social. "Actualmente, el paciente mental no tiene
voz social, y por eso la tiene que reclamar”. El activismo

EL 50 % de les persones amb malalties mentals creuen que no tenen llibertat per
prendre decisions importants en la seva vida. / El 50 % de las personas con enfermedades
mentales creen que no tienen libertad para tomar decisiones importantes en su vida.

l'ha de reclamar." L'activisme és, doncs, indispensable
per aconseguir 'empoderament del pacient mental. |
no només del mateix afectat i de les associacions que
defensen els seus drets: també dels professionals.

"En salut mental, donar el poder al pacient pot sem-
blar impossible. Quan un professional creu en aixo i
ho fa, corre el risc de ser titllat de rebel, de seguir un
model antipsiquiatric”, va denunciar l'infermer, que
per posar en evidéncia que és possible, va fer un
resum de les diferents experiencies alternatives al
model biomedic tradicional que impera en el siste-
ma de salut de Catalunya. Es tracta de grups d'ajuda
muUtua que opten per alternatives d'autogestio, "de
pur empoderament"”. Andrés va citar els projectes

—

es, pues, indispensable para lograr el empoderamiento
del paciente mental. Y no solo del propio afectado y de
las asociaciones que defienden sus derechos: también
de los profesionales.

"En salud mental, dar el poder al paciente puede pa-
recer imposible. Cuando un profesional cree en ello y
lo hace, corre el riesgo de ser tachado de rebelde, de
seguir un modelo antipsiquidtrico", denuncid el enfer-
mero, que para poner en evidencia que es posible, hizo
un resumen de las diferentes experiencias alternati-
vas al modelo biomédico tradicional que impera en el
sistema de salud de Catalunya. Se trata de grupos de
ayuda mutua que optan por alternativas de autoges-
tién, "de puro empoderamiento". Andrés cito los pro-
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L'empoderament del col-lectiu es basa en un model de recuperacid en el qual la persona
recuperi la seva veu social. / El empoderamiento del colectivo se basa en un modelo de
recuperacion en el cual la persona recupere su voz social.

Emilia, Nicosia, ADEN, ActivaMent, Entrevoces, Ober-
taMent, agrupats al voltant de la Federaci6 Veus.
També va destacar els projectes de 'Associacid
Espanyola de Neuropsiquiatria (l'Gnica, va dir, que
aposta clarament pel model de recuperacio), el Con-
sell Consultiu de Pacients i el Pla de salut mental de
Barcelona, que va considerar importants per aconse-
guir la inclusié social, per "dotar de veu els pacients
afectats i les seves families, garantir la participacio
activa de les persones amb problemes mentals en
la vida civica, cultural i lddica".

En aquest objectiu, va explicar, s'ha implicat tam-
bé Sant Joan de Déu amb la creaci6 d'una comis-
si6 mixta d'empoderament, formada per professio-
nals (psiquiatres, infermers, treballadors socials) i
usuaris, que pretén sensibilitzar els qui treballen
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yectos Emilia, Nicosia, ADEN, ActivaMent, Entrevoces,
ObertaMent, agrupadas en torno a la Federacion Veus.
También destacé los proyectos de la Asociacion Espa-
Aola de Neuropsiquiatria (la tnica, dijo, que apuesta
claramente por el modelo de recuperacion), el Conse-
jo Consultivo de Pacientes y el Plan de Salud Mental
de Barcelona, que considerd importantes para lograr
la inclusion social, para "dotar de voz a los pacientes
afectados y sus familias, garantizar la participacion
activa de las personas con problemas mentales en la
vida civica, cultural y ludica".

En este objetivo, explicd, se ha implicado también Sant
Joan de Déu con la creacién de una comision mixta de
empoderamiento, formada por profesionales (psiquia-
tras, enfermeros, trabajadores sociales) y usuarios, que
pretende sensibilizar a quienes trabajan con estos pa-
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amb aquests pacients per facilitar el seu empo-
derament. Entre les accions que ja esta duent a
terme, destaca l'establiment d'un pla terapeutic
individualitzat amb plans de decisions anticipa-
des per a les situacions de crisi que, en el cas que
el pacient no sigui competent, podra defensar un
representant. Amb vista al futur, Andrés aposta per
la professionalitzacid de la figura del pacient ex-
pert, que vol promoure el paper del pacient com
a primer responsable de la cura de la seva salut.

En Daniel no té un problema de salut mental, pero
és inevitable pensar que molts dels obstacles que

-_

cientes para facilitar su empoderamiento. Entre las ac-
ciones que ya estd llevando a cabo, destaca el estable-
cimiento de un plan terapéutico individualizado con
planes de decisiones anticipadas para las situaciones
de crisis que, en el caso de que el paciente no sea com-
petente, podrd defender un representante. Con vistas
al futuro, Andrés aboga por la profesionalizacion de
la figura del paciente experto, que pretende promover
el papel del paciente como primer responsable del
cuidado de su salud.

Daniel no tiene un problema de salud mental, pero es
inevitable pensar que muchos de los obstdculos que

La figura del pacient expert vol promoure el paper del pacient com a primer
responsable de la cura de la seva salut. / La figura del paciente experto pretende
promover el papel del paciente como primer responsable del cuidado de su salud.

observa Hilario Andrés en les persones amb que
treballa, els pateix també el jove reusenc. Ja ho
haviem vist: ell s'entesta a atribuir a la cadira
el distanciament del seu grup habitual d'amics,
pero la Pilar apuntava la importancia de la com-
peténcia relacional perduda a causa del trau-
matisme cranioencefalic en aquest allunyament
inesperat: el que no és evident ni té una explica-
cio clara, el que pot sorprendre i descol-locar, és
el que més solincomodar. Una sortida de to, una
sensacio de retret més o menys velat pot ser més
dificil de superar que una dotzena d'escales. La
societat, com va dir Andrés a les jornades —-i tam-
bé la Pilar a l'inici de la nostra conversa-, posa
obstacles a 'empoderament dels qui se surten
de l'estandard. "Aquest és el gran repte: aconse-
guir que la reflexié arribi a la ciutadania i hi hagi

——

observa Hilario Andrés en las personas con las que
trabaja, los sufre también el joven reusense. Ya lo ha-
biamos visto: él se empeiia en achacar a la silla el
distanciamiento de su grupo habitual de amigos,
pero Pilar apuntaba la importancia de la compe-
tencia relacional perdida a causa del traumatismo
craneoencefdlico en ese alejamiento inesperado: lo
que no es evidente ni tiene una explicacion clara, lo
que puede sorprender y descolocar, es lo que mds
suele incomodarnos. Una salida de tono, una sen-
sacion de reproche mds o menos velado puede ser
mads dificil de sortear que una docena de escaleras.
La sociedad, como dijo Andrés en las jornadas -y
en lo que coincidid Pilar al inicio de nuestra con-
versacion—, pone obstdculos al empoderamiento de
quienes se salen del estdndar. "Ese es el gran reto:
consequir que la reflexion llegue a la ciudadania
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un canvi d'actitud davant de les persones que
tenen una discapacitat.”

En aquest canvi d'actitud tenen un paper fonamen-
tal uns actors que Andrés va assenyalar directament
en la seva exposicio: els mitjans de comunicacio.

P. G.: Jo, des de l'accident, estic molt desconnectada,
pero, quan veiem que aparegui amb normalitat una
persona en cadira de rodes o amb discapacitat psiqui-
ca enuna serie o en una desfilada? | cal que es faci. Per
qué no hi surten? Perque la discapacitat no és bonica. |
caldria normalitzar-la. Almetro, la gent mira. Al principi,
en Daniel els deia: "Qué mires?". Ens feia molta rabia
a tots dos. Tot i que és logic: la gent mira tot el que se
surt de la normalitat. Per aixo cal normalitzar.

D. B.: A mino em molesta l'actitud dels nens. Els
nens son indiscrets, pregunten, perd et demos-
tren que per a ells no ets una persona normal,
mentre que els adults no expressen cap emocio,
pero per dins estan fent judicis de valor.

P.: Creus que el prejudici continua?

D. B.: La diferencia sempre causa sorpresa o un de-
sig d'investigar i anar una mica més enlla d'aquesta
senzilla mirada. Tinc un amic que em comentava
aquest estiu que la gent li mira fixament la cama
quan va en pantalons curts, a causa d'unes mar-
ques ocasionades no sé ben bé per que, perd que
no mosseguen, aix0 si puc assegurar-ho...

P. G.: S'ha avancgat en algunes coses: els autobu-
sos estan més ben adaptats, hi ha menys vora-
des... Perd costa que s'accepti la diferencia. Quan
[en Daniel] va a Barcelona a passar temps amb el
seu pare, sol aprofitar per participar en trobades
d'intercanvi d'idiomes —té una facilitat increible
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y haya un cambio de actitud frente a las personas
que tienen una discapacidad".

En ese cambio de actitud desemperian un papel fun-
damental unos actores que Andrés sefnald directa-
mente en su exposicion: los medios de comunicacion.

P. G.: Yo, desde el accidente, estoy muy desconectada,
pero ¢;cudndo sale con normalidad una persona en silla
de ruedas o con una discapacidad psiquica en una serie
o enundesfile? Y hace falta. ;Por qué no salen? Porque
la discapacidad no es bonita. Y habria que normalizarla.
En el metro, la gente mira. Al principio, Daniel les decia:
"¢Qué miras?". Nos daba mucha rabia a los dos. Aunque
es logico: la gente mira todo lo que se sale de lo normal.
Por eso hay que normalizarlo.

D. B.: A mi no me molesta la actitud de los ninos.
Los nifos son indiscretos, preguntan, pero te de-
muestran que para ellos no eres una persona normal,
mientras que los adultos no expresan ninguna emo-
cién, pero por dentro estdn haciendo juicios de valor.

P.: ;Crees que el prejuicio continua?

D. B.: La diferencia siempre causa sorpresa o un de-
seo de investigar e ir un poco mds alld de esa sencilla
mirada. Tengo un amigo que me comentaba este ve-
rano que la gente le mira fijamente la pierna cuando
va en pantalones cortos, debido a unas marcas oca-
sionadas no sé bien por qué, pero que no muerden,
eso si puedo asegurarlo...

P. G.: Se ha avanzado en algunas cosas: los auto-
buses estdn mejor adaptados, hay menos bordillos...
Pero cuesta que se acepte la diferencia. Cuando [Da-
niel] va a Barcelona a pasar tiempo con su padre,
suele aprovechar para participar en encuentros de
intercambio de idiomas —tiene una facilidad increi-



per aprendre'ls: haurien de veure’l intercanviant
missatges en mandari- amb gent a la qual només
coneix d'Internet.

D. B.: Aquest tipus de trobades m'ha permes
guanyar o, més aviat, recuperar la confianga en
mi mateix. Quan et relaciones amb gent que no ha
conegut com eres abans no tens la mateixa por, crec
jo. Ells et coneixen ja a la cadira, i quan els expli-
ques la teva historia i veuen com estas, pensen que
ets una persona admirable. Perdo amb els d'abans...
A vegades et passes tota la tarda a casa sol, i de so-
bte entres a Instagram i veus que han muntat una
festa a casa d'algu, o que han fet alguna altra acti-
vitat, i penses que tu també hauries d'anar-hi, pero
que, sino és aixi, és el resultat de dues parts que no
s'entenen a l'hora de signar el contracte.

P. G.: Aquesta és una altra: les xarxes socials.
S'obre un compte, l'esborra, el torna a obrir... Et
fa mal veure passar la vida, pero tu tampoc no fas
res per ser-hi, i aixd també cal reconéixer-ho. Ell
ho diu: "Jo soc aqui protegint-me". | 3ix0 és el que
hem de superar.

Pere Rueda, psicoleg especialista en discapacitat
intel-lectual de l'associaci6 AMPANS de Manresa
va ser l'encarregat de fer un breu recorregut per la
historia de la planificaci6 assistencial, des dels seus
inicis (el 1975 als Estats Units, entre 19791 1981 a
Espanya) fins als plans actuals d'atencié centrada en
la persona, que suposen "veure els individus com
a persones, més que utilitzar etiquetes diagnosti-
ques que poden ser estigmatitzadores", buscar "les
capacitats de la persona en el context de la comu-
nitat" i enfortir "el seu protagonisme i el d'aquells
que la coneixen millor". Tot aixd fomenta noves for-
mes d'organitzacio per proveir de suports a qui els
necessiten, i requereix, per arribar a bon port, uns

ble para aprenderlos: deberian verle intercambiando
mensajes en mandarin— con gente a la que no cono-
ce mds que a través de internet.

D. B.: Este tipo de encuentros me ha permitido ganar o,
mds bien, recuperar la confianza en mi mismo. Cuando
te relacionas con gente que no te ha conocido como
eras antes no tienes el mismo miedo, creo yo. Ellos te
conocenyaen lasilla, y cuando les cuentas tu historia
y ven como estds, piensan que eres una persona ad-
mirable. Pero con los de antes... A veces te pasas toda
la tarde en casa solo, y de pronto entras en Instagram
y ves que han montado una fiesta en casa de alguien,
o0 que han hecho alguna otra actividad, y piensas que
tu también deberias estar ahi, pero que, si no es asi,
es el resultado de dos partes que no se entienden a la
hora de firmar el contrato.

P. G.: Esa es otra: las redes sociales. Se abre una
cuenta, la borra, la vuelve a abrir... te hace dano
ver pasar la vida, pero tu tampoco haces nada por
estar ahi, y eso también hay que reconocerlo. El lo
dice: "Yo estoy aqui protegiéndome". Y eso es lo que
tenemos que superar.

Pere Rueda, psicologo especialista en discapacidad
intelectual de la asociacion AMPANS de Manresa fue el
encargado de hacer un breve recorrido por la historia
de la planificacién asistencial, desde sus inicios (en
1975 en Estados Unidos, entre 1979 y 1981 en Es-
paia) hasta los planes actuales de atencion centrada
en la persona, que suponen "ver a los individuos como
personas, mds que utilizar etiquetas diagndsticas que
pueden ser estigmatizadoras", buscar "las capacida-
des de la persona en el contexto de la comunidad" y
fortalecer "su protagonismo y el de aquellos que la
conocen mejor". Todo ello fomenta nuevas formas de
organizacion para proveer de apoyos a quienes los
necesitan, y requiere, para llegar a buen puerto, unos
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Pere Rueda

— e

Les entitats han de ser obertes, flexibles, amb professionals que tinguin ganes
d'aprendre de ['experiéncia propia. / Las entidades tienen que ser abiertas, flexibles,
con profesionales que tengan ganas de aprender de la experiencia propia.

facilitadors, que s6n molts i diversos: tenir treballa-
dors de referencia, gestors de casos que estiguin
compromesos, disposar previament d'un programa
individual, tenir una bona xarxa social, aconseguir la
implicacio de la persona amb discapacitat...

També cal tenir en compte els obstacles amb qué
els professionals es troben per aplicar els plans
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_————

facilitadores, que son muchos y diversos: tener tra-
bajadores de referencia, gestores de casos que estén
comprometidos, disponer previamente de un progra-
ma individual, tener una buena red social, lograr la
implicacion de la persona con discapacidad...

También hay que tener en cuenta los obstdculos con
los que los profesionales se encuentran para aplicar



d'ACP: les propies caracteristiques de la perso-
na, la dificultat per programar reunions amb els
cercles comunitaris per implicar les persones de
l'entorn de l'afectat, la manca de facilitadors for-
mats... Es molt necessari, va exposar Rueda, que
s'estableixin sinergies amb els diversos agents
de la comunitat i comptar amb "organitzacions
0 entitats que siguin obertes, flexibles, amb pro-
fessionals que tinguin ganes d'aprendre tant de
l'experieéncia propia com de la d'altres, que abracin
el canvi". Tot aixo amb la finalitat d'aconseguir una
veritable inclusié social. Com va assenyalar molt
encertadament: "El simple fet de dur a terme acti-
vitats fora dels centres no és inclusié social. Es un

Laia Ribas

los planes de ACP: las propias caracteristicas de la
persona, la dificultad para programar reuniones con
los circulos comunitarios para implicar a las perso-
nas del entorno del afectado, la falta de facilitadores
formados... Es muy necesario, expuso Rueda, que se
establezcan sinergias con los diversos agentes de la
comunidad y contar con "organizaciones o entidades
que sean abiertas, flexibles, con profesionales que
tengan ganas de aprender tanto de la experiencia
propia como de la de otros, que abracen el cambio".
Todo ello, con el fin de lograr una verdadera inclu-
sion social. Como senalé muy acertadamente: "El
mero hecho de llevar a cabo actividades fuera de los
centros no es inclusion social. Es un paso, evidente-
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pas, evidentment, perd no ésinclusié. El fet d’anar
demanant sempre..., estem acostumats a demanar,
perd també cal donar". Aixo, va concloure, "no és
una eina per a la discapacitat, sind un valor im-
prescindible per a una societat sostenible".

Va tancar el bloc de ponencies dedicat a l'aplicacié
de l'atenci6 centrada en la persona la treballadora
i educadora social Laia Ribas, directora de serveis
i projectes de l'associacié ASPID de Lleida, que
va posar sobre la taula la importancia de la infor-
macio, tenint en compte que els mateixos profes-
sionals s'enfronten a un volum ingent de dades,
métodes, requeriments, criteris técnics, davant dels
quals ASPID va definir uns criteris clars d'actuacio:
informacio precisa i comprensible que faciliti als
usuaris la presa de decisions, coneixement de "les
necessitats, les creences i els valors de la persona"
i uns serveis que s'adeqiin a les persones, i no a
l'inrevés (i que, per tant, siguin flexibles, individua-
litzats i entenent la persona de manera holistica, en
totes les seves dimensions).

ASPID, ha explicat Ribas, procura crear espais fisics
en els quals la persona "no se senti institucionalit-
zada", i treballa per potenciar les seves relacions
socials i comunitaries, "per a que la persona for-
mi part del seu entorn" i per acompanyar-la en la
presa de decisions, especialment en els processos
d'insercié laboral, fonamentals en els processos
d'empoderament i una de les arees en qué opera
l'entitat (amb centres especials de treball i serveis
d'orientacid). L'entitat també ha posat en marxa una
oficina de vida independent (una finestreta Unica
d'atencio que faciliti a l'usuari la informacio precisa
per emprendre una vida autonoma i l'obtencié d'un
pla de vida independent, després de l'avaluacio de
les seves potencialitats i les seves vulnerabilitats),
i al seu centre d'atenci6 de dia ha decidit recorrer
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mente, pero no es inclusion. ELir pidiendo siempre...,
estamos acostumbrados a pedir, pero también hay
que dar". Algo que, segtin concluyé, "no es una he-
rramienta para la discapacidad, sino un valor impres-
cindible para una sociedad sostenible".

Cerro el bloque de ponencias dedicado a la aplicacién
de la atencidn centrada en la persona la trabajadora
y educadora social Laia Ribas, directora de servicios
y proyectos de la asociacion ASPID de Lleida, que pu-
so sobre la mesa la importancia de la informacion,
teniendo en cuenta que los propios profesionales se
enfrentan a un volumen ingente de datos, métodos,
requerimientos, criterios técnicos, frente al que ASPID
definid unos criterios claros de actuacion: informacion
precisa y comprensible que facilite a los usuarios la
toma de decisiones, conocimiento de "las necesida-
des, las creencias y los valores de la persona" y unos
servicios que se adecuen a las personas, y no al revés
(v que, por tanto, sean flexibles, individualizados y en-
tendiendo a la persona de forma holistica, en todas
sus dimensiones).

ASPID, explicé Ribas, procura crear espacios fisicos
en los que la persona "no se sienta institucionaliza-
da", y trabaja para potenciar sus relaciones sociales
y comunitarias, "para que la persona forme parte de
su entorno" y para acompanarla en la toma de de-
cisiones, especialmente en los procesos de insercion
laboral, fundamentales en los procesos de empo-
deramiento y una de las dreas en las que opera la
entidad (con centros especiales de trabajo y servi-
cios de orientacion). La entidad también ha puesto
en marcha una oficina de vida independiente (una
ventanilla unica de atencion que facilite al usuario la
informacion precisa para emprender una vida auto-
noma y la obtencién de un plan de vida independien-
te, tras la evaluacion de sus potencialidades y sus
vulnerabilidades), y en su centro de atencion de dia



a la realitzaci6 d'assemblees setmanals en que es
debaten aspectes de la gestid del centre i es prenen
decisions consensuades per fomentar la correspon-
sabilitat dels usuaris i potenciar el respecte vers els
altres i les seves opinions.

L'accés a l'ocupacié. Abordar aquesta qiestio si
que és furgar en la ferida. Ara si que es veuen cares
d'abatiment en el Daniel i la Pilar.

—

ha decidido recurrir a la realizacion de asambleas se-
manales en las que se debaten aspectos de la gestion
del centro y se toman decisiones consensuadas para
fomentar la corresponsabilidad de los usuarios y po-
tenciar el respeto hacia los demds y sus opiniones.

El acceso al empleo. Abordar esa cuestion si que es
hurgar en la herida. Ahora si que se ven caras de aba-
timiento en Daniel y Pilar.

Serveis que s'adequin a les persones, i no a l'inrevés. / Servicios que se adecuen

a las personas, y no al revés.

Pregunta: Com veieu el futur?
D. B.: Buf! Aqui has tocat un tema negre...
P. G.: Jo prefereixo no pensar-hi.

D. B.: El futur, en general, ens fa panic, als de la
meva generacio. | si li sumes que jo tindré moltes
més dificultats...

P. G.: Li fa molta por. "Com em guanyaré la vida,
com sortiré endavant?" A mi també. Jo sé que té
moltes capacitats, perd al mateix temps...

D. B.: Perqué vivim en un mén que no esta ben
organitzat, i en el qual un titol mana més que el
coneixement o l'experiencia...

P. G.: | per sostenir-se en el treball cal tenir
moltes habilitats, a més del titol, com perse-
veranca. Aixdo també em fa por. Perque tu, Da-

Pregunta: ;Como veis el futuro?
D. B.: jBuf! Aqui has tocado un tema negro...
P. G.: Yo prefiero no pensar en él.

D. B.: El futuro, en general, le da pdnico a mi gene-
racion. Y si le sumas que yo tendré muchas mds di-
ficultades...

P. G.: Le da mucho miedo. ":Como me ganaré la vi-
da, cémo saldré adelante?". A mi también. Yo sé que
tiene muchas capacidades, pero al mismo tiempo...

D. B.: Porque vivimos en un mundo que no estd bien
organizado, y en el que un titulo manda mds que el
conocimiento o la experiencia...

P. G.: Y para sostenerse en el trabajo hace falta tener

otras muchas habilidades, ademds del titulo, como
perseverancia. Eso también me da miedo. Porque td,
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niel, capacitat per treure't el titol tens, perod
després, aguantaras a la feina? T'avorriras, et
desil-lusionaras...?

D. B.: Tu tranquil-la, que tu saps el que seré jo, no?
P. G.: L'amo del mon.

(En Daniel ho ha dit amb un somriure murri. La Pilar ha
sospirat entre divertida per ['ocurréncia i desesperada.)

P. G.: Quan li sento dir aixo és com si em clavessin
un punyal. Es una fantasia que demostra que no té
consciéncia de la seva realitat.

Pregunta: T'agradaria veure’l més ficat en la realitat?
P. G.: Si, em donaria més tranquil-litat.

Pregunta: Pero... no és aquest projecte de futur el
que li correspon per edat?

P. G.: Potser si.

(Suposo que en moments com aquest, en el qual
els limits entre normalitat i deficit son tan difusos
que qualsevol se sentiria perdut, és quan la Pilar
troba més a faltar l'acompanyament que ha estat
reclamant durant tota la conversa.)

P. G.: No ens hem mogut gaire, encara, en aquest
sentit. Només ha fet una entrevista i ni tan sols van
trucar per donar-li una resposta. En casos com el
d'en Daniel, no saps com abordar-ho. Crec que una
cosa son els centres laborals per a discapacitats i
una altra cosa la proteccié que ell necessitaria.

També agrairia un suport per fomentar la millora
de les relacions socials i aconseguir que tornés a
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Daniel, capacidad para sacarte el titulo tienes, pero
luego, ¢aguantards en el trabajo? ;Te aburrirds, te des-
ilusionards...?

D. B.: Tu tranquila, que tu sabes lo que voy a ser yo, ;no?
P. G.: El amo del mundo.

(Daniel lo ha dicho con una sonrisa picara. Pilar ha sus-
pirado entre divertida por la ocurrencia y desesperada).

P. G.: Cuando le oigo decir eso es como si me clava-
ran un pufial. Es una fantasia que demuestra que no
tiene conciencia de su realidad.

Pregunta: ;Te gustaria verle mas metido en la realidad?
P. G.: Si, me daria mds tranquilidad.

Pregunta: Pero ;no es ese proyecto de futuro lo que
le corresponde por edad?

P. G.: Tal vez si.

(Supongo que en momentos como este, en el que los
limites entre normalidad y déficit son tan difusos que
cualquiera se sentiria perdido, es cuando Pilar echa
mds de menos el acompafniamiento que ha estado
reclamando durante toda la conversacion).

P. G.: No nos hemos movido mucho, todavia, en este
sentido. Solo ha hecho una entrevista y ni siquiera
llamaron para darle una respuesta. En casos como
el de Daniel, no sabes cémo abordarlo. Creo que una
cosa son los centros laborales para discapacitados y
otra cosa la proteccion que necesitaria él.

También agradeceria un apoyo para fomentar la me-
jora de las relaciones sociales y lograr que volviera



establir un grup d'iguals que el fes sentir plena-
ment valorat, perqué veu els efectes que té sobre
ell participar en programes com el Game Over de
['Institut Guttmann. Quan fa aquestes xerrades als
centres de secundaria perque els xavals siguin
conscients dels perills de la carretera, en Daniel
no té problemes amb la seva veu ["Em molesta
bastant la manera de parlar que tinc ara, que em
faci diferent. Si de primeres algu et parla aixi, amb
aquesta veu, ja no t'agradara", havia dit en Daniel
a l'inici de la conversa] ni tampoc amb la cadira. En
aguest moment no hi ha handicaps.

("M'agrada molt fer-les. M'ajuda a digerir la me-
va situacio, i m'encanta tenir-los pendents de mi,
del que els dic", va dir més tard en Daniel. Esclat
d'autoestima, fonamental per a l'empoderament, que
confirma la sentencia de Pere Rueda que per a una
veritable inclusi6 de les persones amb discapacitat
no n'hi ha prou que rebin: també han de donar, per-
queé capacitat els en sobra.)

P. G.: Tu te'n recordes, no?, del que deia sempre
l'avia: "No tots som iguals". Doncs mira, aixo has
d'assumir-ho: no tots som iguals i tu vas en cadira
de rodes. | has de poder viure amb aixo. Has de
poder dir: "]Jo, en Daniel, soc una persona que va
en cadira de rodes, que ha tingut un traumatisme i
m‘assumeixo tal com soc". | esprémer tot el que si
pots fer. | aixo és tot.

| tornant a la metafora del teatre amb la qual arren-
cavem aquestes pagines, en aquest punt ja po-
driem baixar el telé. Les XXVIIl Jornades Técniques
de l'Institut Guttmann: "Empoderament, autonomia
personal i neuroética", van tenir com a colof6 un
magnific discurs del Sindic de Greuges, Rafael Rib6,
que esta transcrit integrament en una altra seccio
d'aquesta publicacio.

a establecer un grupo de pares que le hiciera sentir
plenamente valorado, porque ve los efectos que tiene
sobre él participar en programas como el Game Over
del Institut Guttmann. Cuando da esas charlas en los
centros de secundaria para que los chavales sean
conscientes de los peligros de la carretera, Daniel no
tiene problemas con su voz ["Me molesta bastante
el modo de hablar que tengo ahora, que me haga di-
ferente. Si de primeras alguien te habla asi, con esta
voz, ya no te va a gustar”, habia dicho Daniel al inicio
de la charla] ni tampoco con la silla. En ese momento
no hay hdndicaps.

("Me gusta mucho darlas. Me ayuda a digerir mi situa-
Cidn, y me encanta tenerles pendientes de mj, de lo que
les digo", dijo mds tarde Daniel. Subidén de autoestima,
fundamental para el empoderamiento, que confirma
la sentencia de Pere Rueda de que para una verdadera
inclusion de las personas con discapacidad no basta
con que reciban: también tienen que dar. Porque ca-
pacidad les sobra.)

P. G.: Tu te acuerdas, ;no?, de lo que decia siempre
la abuela: "No todos somos iguales". Pues mira, eso
tienes que asumirlo: no todos somos iguales, y tu vas
en silla de ruedas. Y tienes que poder vivir con eso.
Tienes que poder decir: "Yo, Daniel, soy una persona
que va en silla de ruedas, que ha tenido un trauma-
tismo y me asumo tal como soy". Y exprimir todo lo
que si puedes hacer. Y no hay mds.

Y volviendo a la metdfora del teatro con el que
arrancdbamos estas pdginas, en este punto ya po-
driamos bajar el teldn. Las XX VIl Jornadas Técnicas
del Institut Guttmann: "Empoderamiento, autono-
mia personal y neuroética”, tuvieron como colofon
un magnifico discurso del Sindic de Greuges, Rafael
Ribo, que estd transcrito integramente en otra sec-
cion de esta publicacion.
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No calen aplaudiments, només que del que alla
es va exposar i aqui es reprodueix surtin anims
renovats per seguir treballant per una societat
més respectuosa amb els drets de les persones
amb discapacitat, que serg, al cap i alafi, una so-
cietat més justa per a tothom. Aquest seria el ram
de roses que posa el segell de l'éxit a les grans
nits d'estrena, reconeixent als actors, directors i
la mateixa obra.

IMMA MUNOZ
Periodista
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No hacen falta aplausos, solo que de lo que alli
se expuso y aqui se reproduce salgan dnimos re-
novados para sequir trabajando por una sociedad
mds respetuosa con los derechos de las personas
con discapacidad, que serd, al fin y al cabo, una
sociedad mds justa para todos. Ese seria el ramo
de rosas que pone el sello del éxito a las grandes
noches de estreno, reconociendo a los actores, di-
rectores y la misma obra.

Periodista



Entrevistes
Entrevistas



Entrevista a Facundo Chavez

Assessor de Drets Humans i Discapacitat a 'ONU / Asesor de Derechos Humanos y Discapacidad en la ONU

"Arriba el
moment de trar
entre vetllar pels
drets humans

0 mantenir els
vells interessos”

Imma Murnioz

]

Els Estats han de decidir si apliquen la llei des
d'una perspectiva de drets humans o mantenen
els vells interessos per por de les conseqiéncies
politiques."

Facundo Chéavez és un advocat argenti que fa anys
que treballa perqueé es respectin els drets de les
persones amb discapacitat, primer com a membre
especialitzat en aquestes questions en l'equip del
Defensor del Ciutada de Buenos Aires, i, des de
2013, com a assessor de Drets Humans i Disca-
pacitat de l'Alt Comissionat pels Drets Humans de
['Organitzacio de les Nacions Unides.
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"Llega el momento
de elegir entre
velar por los
derechos humanos
0 mantener los
viejos intereses”

\\

Los Estados tienen que decidir si aplican la ley
desde una perspectiva de derechos humanos o man-
tienen los viejos intereses por miedo a las consecuen-
cias politicas.”

Facundo Chdvez es un abogado argentino que lleva
anos trabajando para que se respeten los derechos
de las personas con discapacidad, primero como
miembro especializado en estas cuestiones en el
equipo del Defensor del Ciudadano de Buenos Aires,
y, desde 2013, como asesor de Derechos Humanos y
Discapacidad del Alto Comisionado por los Derechos
Humanos de la Organizacion de las Naciones Unidas.



Quina és la seva comesa a l'ONU?

La meva tasca és transversalitzar la perspectiva de drets
humans de la discapacitat a través del sistema de Na-
cions Unides. El mandat de l'oficing, en aquest sentit, és
ampli i té entre les seves funcions donar suport als Es-
tats en el desenvolupament de politiques publiques en
materia de discapacitat. Principalment, la meva funcio6
és el desenvolupament de politiques publiques globals.

La Convenci6 de Drets de les Persones amb
Discapacitat aprovada per l'ONU el 2006 su-
posa, sobre el paper, un aven¢ molt gran per a
l'autonomia personal d'aquest col-lectiu. Podria
explicar-nos per qué?

La Convenci6 adopta una perspectiva sobre la te-
matica basada en el model social de la discapacitat.
Aquest model interpreta que la situacio de les per-
sones amb discapacitat deriva de la interaccié entre
elles i de les barreres imposades per l'entorn. Aixi,
aquest tractat sorgeix amb l'objectiu de combatre
la discriminacié que pateixen i de promoure la im-

¢Cudl es su cometido en la ONU?

Mi tarea es transversalizar la perspectiva de derechos
humanos de la discapacidad a través del sistema de
Naciones Unidas. El mandato de la oficing, en tal sen-
tido, es amplio y tiene entre sus funciones apoyar a
los Estados en el desarrollo de politicas publicas en
materia de discapacidad. Principalmente, mi funcion
es el desarrollo de politicas publicas globales.

La Convencion de Derechos de las Personas con
Discapacidad aprobada por la ONU en 2006 su-
pone, sobre el papel, un avance muy grande para
la autonomia personal de este colectivo. ;Podria
explicarnos por qué?

La Convencion adopta una perspectiva sobre la te-
madtica basada en el modelo social de la discapaci-
dad. Este modelo interpreta que la situacion de las
personas con discapacidad deriva de la interaccion
entre ellas y de las barreras impuestas por el entorno.
Asi, este tratado surge con el objetivo de combatir la
discriminacion que sufren y de promover la implemen-
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plementacié de politiques publiques que permetin
la inclusié d'aquest col:lectiu en la vida comunitaria
de les diferents societats en igualtat de condicions
amb la resta de persones. En el seu article tercer, el
tractat estableix una série de principis a partir dels
quals s'ha d'interpretar la totalitat de l'instrument,
entre els quals hi ha el principi d'autonomia perso-
nal. Alhora, en l'article 19, es reconeix el dret a a vi-
da autonoma i a la inclusié en la comunitat. La Con-
vencié planteja un canvi de paradigma que deixa
enrere perspectives mediques i de caritat en rela-
cié amb les persones amb discapacitat. A diferéncia
d'altres instruments internacionals anteriors, la Con-
vencio és un marc legal obligatori per als paisos que
la van ratificar, de manera que els Estats signants
tenen el deure de complir les seves provisions.

Creu que la seva aplicacio en els Estats que la
van subscriure esta a l'altura de les expectati-
ves generades?

La implementacio de la Convencié esta en la seva
etapa inicial. El seu impacte actual pot mesurar-se
en la multiplicitat de reformes legals i en el desen-
volupament de politiques publiques d'acord amb
els seus postulats, que s'han dut a terme. Cal tenir
en compte que la implementacié dels tractats in-
ternacionals demana temps. Aixo no vol dir que els
Estats puguin postergar-los de manera indefinida:
han de prendre mesures per avangar progressiva-
ment en la seva implementacié i, alhora, complir im-
mediatament amb aquelles obligacions vinculades
al marc no discriminatori i garantir els drets civils i
politics que s'hiinclouen.

Coneix el cas d'Espanya? Qué creu que ha aportat
la Convenci6 a aquest pais?
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tacién de politicas publicas que permitan la inclusion
de este colectivo en la vida comunitaria de las distin-
tas sociedades en igualdad de condiciones con los de-
mds. En su articulo tercero, el tratado establece una
serie de principios a partir de los cuales debe inter-
pretarse la totalidad del instrumento, entre los cuales
se establece el principio de autonomia personal. Al
mismo tiempo, en su articulo 19, se reconoce el dere-
cho ala vida auténoma y a la inclusién en la comuni-
dad. La Convencion plantea un cambio de paradigma
que deja atrds perspectivas médicas y de caridad en
relacion con las personas con discapacidad. A diferen-
cia de otros instrumentos internacionales anteriores,
la Convencién es un marco legal obligatorio para los
paises que la ratificaron, por lo que los estados firman-
tes tienen el deber de cumplir sus provisiones.

éCree que su aplicacion en los Estados que la
suscribieron estd a la altura de las expectativas
generadas?

La implementacion de la Convencion estd en su eta-
pa inicial. Su impacto actual puede medirse en la
multiplicidad de reformas legales y en el desarrollo
de politicas publicas acordes con sus postulados que
se han llevado a cabo. Debe tenerse en cuenta que la
implementacion de los tratados internacionales lleva
tiempo. Esto no quiere decir que los Estados puedan
postergarla de manera indefinida: deben tomar medi-
das para avanzar progresivamente en su implemen-
tacion y, al mismo tiempo, cumplir inmediatamente
con aquellas obligaciones vinculadas al marco no
discriminatorio y a la garantia de los derechos civiles
y politicos incluidos en ella.

éConoce el caso de Espana? ;Qué cree que ha apor-
tado la Convencion a este pais?



Espanya, en el moment de ratificar la Convencid,
comptava amb un seguit de practiques avancades
en materia de garantia de drets. No obstant aixo,
moltes d'elles encara mantenien i mantenen una
perspectiva medica i de caritat. Des de la ratificacid
de la Convencio, les coses van comengar a canviar
per adaptar-se al paradigma de drets, i aquest canvi
s'ha anat consolidant amb el temps. La Convencié
va donar un marc conceptual a 'Administracié pu-
blica i al moviment de persones amb discapacitat
per alinear objectius, molts d'ells compartits, i aixi
avancar en un dialeg més robust.

Quin seria, al seu entendre, el pais que l'esta apli-
cant amb més encert? Per qué?

No hi ha un pais que hagi implementat la Conven-
ci6 en la seva totalitat en totes les arees i que jo
pugui ressaltar davant d'altres. No obstant aixo,
molts paisos han avancat en arees especifiques
sota el seu marc. Per exemple, el Per( va realitzar
una reforma legal del model del marc de discapa-
citat; New Brunswick, al Canada, va implementar un
sistema d'educaci6 inclusiva; Argentina va eliminar
les restriccions a l'exercici del vot per a persones
sordes que no poden fer-se entendre per escrit;
['Associacié de Nacions del Sud-est Asiatic (ASEAN)
va impulsar un pla de desenvolupament sostenible
en el marc regional, per citar algunes accions des-
tacables. Els paisos tenen diferents prioritats que
deriven d'una multiplicitat de circumstancies poli-
tiques, socials i contextuals. Aquells que més ajus-
ten les seves accions al marc legal de la Convencié
son els que escolten més i millor les persones amb
discapacitati les seves organitzacions representa-
tives. Aquesta perspectiva de participacio és clauy,
no només per 'encert d'atendre les prioritats de (a
poblacié objectiu, sin6 també per l'eficiencia que

Esparia, en el momento de ratificar la Convencion,
contaba con una serie de prdcticas avanzadas en ma-
teria de garantia de derechos. Sin embargo, muchas
de ellas aun mantenian y mantienen una perspectiva
médica y de caridad. Desde la ratificacion de la Con-
vencion, las cosas empezaron a cambiar para adap-
tarse al paradigma de derechos, y ese cambio se ha
ido consolidando con el tiempo. La Convencion dio
un marco conceptual a la Administracion Publica y
al movimiento de personas con discapacidad para
alinear objetivos, muchos de ellos compartidos, y asi
avanzar en un didlogo mds robusto.

¢Cudl seria, a su entender, el pais que la estd apli-
cando con mayor acierto? ;Por qué?

No hay un pais que haya implementado la Con-
vencion en su totalidad en todas las dreas y que
yo pueda resaltar frente a otros. Sin embargo,
muchos paises han avanzado en dreas especifi-
cas bajo su marco. Por ejemplo, Peru realizé una
reforma legal modelo del marco de discapacidad;
New Brunswick, en Canadd, implementd un siste-
ma de educacion inclusiva,; Argentina eliminé las
restricciones al ejercicio del voto para personas
sordas que no pueden hacerse entender por escri-
to; la Asociacion de Naciones del Sudeste Asidtico
(ASEAN) impulsé un plan de desarrollo sostenible
en el marco regional, por citar algunas acciones
destacables. Los paises tienen distintas prioridades
que derivan de una multiplicidad de circunstan-
cias politicas, sociales y contextuales. Aquellos que
mds ajustan sus acciones al marco legal de la Con-
vencion son los que mds y mejor escuchan a las
personas con discapacidad y a sus organizaciones
representativas. Esta perspectiva de participacion
es clave, no solo por el acierto de atender las prio-
ridades de la poblacién objetivo, sino también por

Fundaci6 Institut Guttmann 77



ENTREVISTA A FACUNDO CHAVEZ

implica adoptar mesures d'acord amb les seves
necessitats i no altres.

Com definiria vosté l'empoderament? Com creu
que es pot facilitar a les persones que, a causa
d'una discapacitat, depenen d'altres persones?

Empoderar és donar les eines a algl perque pugui
decidir sobre la seva vida, planejar-la i dur endavant
aquest pla. Per facilitar l'empoderament cal tenir en
compte una dimensio social (que té a veure amb el
fet que la persona amb discapacitat accedeixi als
suports per poder viure a la comunitat igual que
qualsevol altra), una tecnica (els avengos que ajuden
a construir aquesta vida independent) i una legal
(l'establiment de marcs normatius per fer-ho possi-
ble). En aquesta triada és on es juga l'empoderament
real, efectiu. Si no es resol satisfactoriament, la per-
sona amb discapacitat sempre tindra barreres: les
primeres seran les estructurals; les segones tenen a
veure amb la provisi6 de serveis, i les terceres, amb
l'autodeterminacio de la persona.

Que les persones amb discapacitat coneguin els
seus propis drets, que disposin d'un forum public
on expressar-se i una via per demanar l'exercici
d'aquests drets, que es garanteixi el seu accés a la
participacio politica i a la justicia, i que s'afavoreixi
la seva capacitat per organitzar-se i participar en la
presa de decisions, son qiiestions també fonamen-
tals per al seu empoderament.

| després hi ha la dimensié personal, com sigui
cadaun, no?
Aix0 és discutible, perqué l'ambit personal esta li-

mitat per un context social. Per exemple, on queda
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la eficiencia que implica adoptar medidas acordes
con sus necesidades y no otras.

¢Como definiria usted el empoderamiento? ;Como
cree que se puede facilitar a las personas que, a causa
de una discapacidad, dependen de otras personas?

Empoderar es dar las herramientas a alguien para que
pueda decidir sobre su propia vida, planearla y llevar
adelante ese plan. Para facilitar el empoderamiento
hay que tener en cuenta una dimension social (que tiene
que ver con cémo la persona con discapacidad accede a
los apoyos para poder vivir en la comunidad igual que
cualquier otra), una técnica (los avances que ayudan a
construir esa vida independiente) y una legal (el estable-
cimiento de marcos normativos para hacerlo posible).
En esa triada es donde se juega el empoderamiento real,
efectivo. Si no se resuelve satisfactoriamente, la persona
con discapacidad siempre va a tener barreras: las pri-
meras serdn las estructurales; las sequndas tienen que
ver con la provision de servicios, y las terceras, con la
autodeterminacion de la propia persona.

Que las personas con discapacidad conozcan sus
propios derechos, que dispongan de un foro publico
donde expresarse y una via para demandar el ejerci-
cio de estos derechos, que se garantice su acceso a
la participacion politica y a la justicia, y que se favo-
rezca su capacidad para organizarse y participar en
la toma de decisiones son cuestiones también funda-
mentales para su empoderamiento.

Y luego estd la dimension personal, como sea ca-
da uno, ¢no?
Eso es discutible, porque el dmbito personal estad li-

mitado por un contexto social. Por ejemplo, ;donde
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la dimensid personal en una persona amb disca-
pacitat intel-lectual que mai no ha pogut desenvo-
lupar la seva autonomia perqué sempre ha estat
institucionalitzada? Jo no entraria mai en el de-
bat de com és la persona, de quina deficiencia té.
Aix0 pot ser part de l'analisi, perd no és el centre.
El centre és establir quin és el context d'aquesta
persona, quines son les xarxes de qué disposa, de
quina forma 'Estat opera per intervenir en el fet
que pugui participar. A partir d'aqui, cal treballar
perque efectivament hi pugui participar. Quan ana-
litzem dades sobre integracié d'altres col-lectius,

-— e

queda la dimensién personal en una persona con
discapacidad intelectual que nunca ha podido desa-
rrollar su autonomia porque siempre ha estado ins-
titucionalizada? Yo no entraria nunca en el debate
de como es la persona, de qué deficiencia tiene. Eso
puede ser parte del andlisis, pero no es el centro. El
centro es establecer cudl es el contexto de esta per-
sona, cudles son las redes de que dispone, de qué
forma el Estado opera para intervenir en que pueda
participar. A partir de ahi, trabajar para que efectiva-
mente pueda participar. Cuando analizamos datos
sobre integracion de otros colectivos, como el LGBT,

Reconeixer que tots, d'una manera o altra, podem operar com a barreres o com a
facilitadors de la inclusio de les persones amb discapacitat / Reconocer que todos, de
una forma u otra, podemos operar como barreras o como facilitadores de la inclusion

de las personas con discapacidad.

com 'LGBT, ningl no entra en la discussié sobre
la caracteristica individual de la persona. Sempre
l'analisi és sobre les barreres, la discriminaci6 de
genere... Quan parlem de discapacitat, en canvi, la
tornada sempre cau en la deficiéncia, de manera
que es perd l'eix de la discussio.

La Convenci6 no diferencia entre les diferents perso-
nes basant-se en el seu tipus de deficiencia. Totes les
persones amb discapacitat tenen el dret de prendre
decisions, indistintament de quin tipus de discapa-
citat tinguin o de si aquesta afecta la seva capaci-
tat mental. El tractat adopta l'anomenat paradigma
de suports, on l'eix gravita sobre el grau de suport
necessari per prendre decisions, i no sobre el defi-
cit. Aixi, la Convencié reconeix l'entitat de totes les
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nadie entra en la discusion sobre la caracteristica in-
dividual de la persona. Siempre el andlisis es sobre
las barreras, la discriminacion de género... Cuando
hablamos de discapacidad, en cambio, la vuelta
siempre cae en la deficiencia, con lo que se pierde el
eje de la discusion.

La Convencion no diferencia entre las distintas
personas basdndose en su tipo de deficiencia. Las
personas con discapacidad tienen todas el derecho
de tomar decisiones indistintamente de qué tipo de
discapacidad tengan o si esta afecta a su capacidad
mental. El tratado adopta el denominado paradig-
ma de apoyos, donde el eje gravita sobre el grado de
apoyo necesario para tomar decisiones y no sobre
el déficit. Asi, la Convencidn reconoce la entidad de



persones amb discapacitat com a subjectes de dret j,
partint d'aquesta base, estableix que cal garantir que
exerceixin els seus drets sense discriminaci6. Des
d'aquesta perspectiva, contribuir al seu empodera-
ment és garantir-los el dret a viure com a adults -as-
sumint riscos i cometent errors—, proveint els suports
necessaris perquée ho facin.

Quin paper té la societat en aquest empodera-
ment? Estem preparats per facilitar-lo?

Tots i totes tenim un paper i un deure en relacié
amb les persones amb discapacitat. El primer
pas és reconeixer que tots, d'una manera o altra,
podem operar com a barreres o com a facilita-
dors de la inclusié d'aquest grup i de tots aquells
altres exclosos. Tenim el deure d'informar-nos i
comencar el cami de destruir barreres. Els can-
vis de paradigma requereixen multiples ac-
tors: els periodistes han d'informar-se per no
replicar estereotips; els metges, reconeixer
l'autodeterminacio; els advocats, acceptar la ca-
pacitat de decidir; el forner, ser receptiu davant
la diferencia; el politic, ser participatiu; els docents
i pares, valorar l'aportaci6 d'aquests individus; les
families de persones amb discapacitat, deixar-les
créixer i viure d'acord amb els plans de vida que
hagin triat. | tots i totes, reconéixer que sense les
persones amb discapacitat estem perdent una part
de l'experiéncia humana que ens enriqueix la vida.

Un dels estereotips que reprodueixen els mitjans de
comunicacio és el del superhome, en comptes de
donar una aparenca de normalitat a la discapacitat.

Ara estem al bell mig d'aquest debat a les Nacions
Unides. La Convencio és un dels pocs tractats que

todas las personas con discapacidad como sujetos de
derecho y, partiendo de esta base, establece que hay
que garantizar que ejerzan sus derechos sin discrimi-
nacion. Desde esta perspectiva, contribuir a su empo-
deramiento es garantizarles el derecho a vivir como
adultos —asumiendo riesgos y cometiendo errores—,
proveyendo los apoyos necesarios para ello.

éQué papel tiene la sociedad en este empodera-
miento? ;Estamos preparados para facilitarlo?

Todos y todas tenemos un rol y un deber en relacion
con las personas con discapacidad. El primer paso
es reconocer que todos, de una forma u otra, pode-
mos operar como barreras o como facilitadores de
la inclusion de este grupo y de todos aquellos otros
excluidos. Tenemos el deber de informarnos y co-
menzar el camino de destruir barreras. Los cambios
de paradigma requieren multiples actores: los perio-
distas deben informarse para no replicar estereoti-
pos; los médicos, reconocer la autodeterminacion;
los abogados, aceptar la capacidad de decidir, el
panadero, ser receptivo a la diferencia; el politico,
ser participativo, los docentes y padres, valorizar la
aportacion de esos individuos; las familias de per-
sonas con discapacidad, dejarlas crecer y vivir de
acuerdo con los planes de vida que hayan elegido.
Y todos y todas, reconocer que sin las personas con
discapacidad estamos perdiendo una parte de la ex-
periencia humana que nos enriquece la vida.

Uno de los estereotipos que reproducen los medios
de comunicacion es el del superhombre, en lugar de
dar una apariencia de normalidad a la discapacidad.

Ahora estamos justo en medio de ese debate en Na-
ciones Unidas. La Convencion es uno de los pocos tra-
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tenen una previsio especifica en materia de mitjans
de comunicacio, perqué per a nosaltres el seu paper
és essencial: poden ser multiplicadors de la bona
veu o de la dolenta. Els mitjans solen enfocar la re-
alitat de les persones amb discapacitat des de dues
perspectives: la del superhome o la del pobret. La
primera alimenta una visio6 individualista, autosupe-
radora (en els Ultims Jocs Paralimpics, l'espot publi-
citari potenciava el missatge de "miri que fantastic,

—_———

tados que tienen una prevision especifica en materia
de medios de comunicacion, porque para nosotros su
papel es esencial: pueden ser multiplicadores de la
buena voz o de la mala. Los medios suelen enfocar
la realidad de las personas con discapacidad desde
dos perspectivas: la del superhombre o la del pobre-
cito. La primera alimenta una visién individualista,
autosuperadora (en los ultimos Juegos Paralimpicos,
el spot publicitario abundaba en el mensaje de "mire

Espanya ha avangat moltissim en escola inclusiva i molt poc en vida autonoma. /
Espana ha avanzado muchisimo en escuela inclusiva y muy poco en vida auténoma.

vinguin a veure aquestes meravelles de la natura-
lesa", que només serveix per reforcar estereotips);
la segona, la tipica mirada de caritat, aquest pensar
que nosaltres no podem i ens han de cuidar i aten-
dre.| quan s'imposa aquesta segona mirada és quan
es parla de proporcionar a les persones amb disca-
pacitat suports a llarg termini i coses aixi, en lloc de
parlar de suports per al desenvolupament de la vida
autonoma o la participacio en societat.

Avancem cap a un canvi de paradigma que superi
aquesta mirada?

En algunes arees, si; en d'altres, no. Abans em
preguntava si hi ha paisos model. No n'hi ha: hi
ha paisos que avancen en unes arees i en d'altres
no. Espanya ha avancat moltissim en escola in-
clusiva i molt poc en vida autonoma. Ha avancat
molt en atencidé precog, en l'atencié durant la
infancia, perd després, quan aquesta persona
aconsegueix el seu estandard de desenvolu-
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qué fantdstico, vengan a ver a estas maravillas de la
naturaleza”, que solo sirve para reforzar estereotipos);
la segunda, la tipica mirada de caridad, ese pensar
que nosotros no podemos y nos tienen que cuidar y
atender. Y cuando se impone esa sequnda mirada es
cuando se habla de proporcionar a las personas con
discapacidad apoyos a largo plazo y cosas asi, en lu-
gar de hablar de apoyos para el desarrollo de la vida
auténoma o la participacion en sociedad.

¢Avanzamos hacia un cambio de paradigma que
supere esa mirada?

En algunas dreas, si; en otras, no. Antes me pre-
guntaba si hay paises modelo. No los hay: hay
paises que avanzan en unas dreas y en otras no.
Espana ha avanzado muchisimo en escuela inclu-
siva y muy poco en vida auténoma. Ha avanzado
mucho en atencidn precoz, en la atencién duran-
te la infancia, pero después, cuando esa persona
alcanza su estdndar de desarrollo, no se generan



pament, no es generen les seglents eines, el
seglent pas que necessita per participar en so-
cietat. El canvi de paradigma, com tot canvi de
paradigma, necessita temps. Jo crec que ara cal
aprofitar les oportunitats politiques en tots els
espais en que es pugui avangar. Si no, la discus-
si6 es torna molt abstracta.

Ho és.

Si. Cal fer aquest salt del marc del dret (obligatori,
amés) a la implementacié practica. | aqui és on em
sembla que ens estem perdent en la discussié. Hi
ha qui diu que les associacions de persones amb
discapacitat es van equivocar en esdevenir pres-
tadores de serveis, perqué amb aixo es va perdre
la veu politica del col-lectiu, la reivindicaci6. No és
facil: d'una banda, hi ha el panorama macro, tenir
una veu politica que canvii les coses, i que s'escolti;
d'altra banda, el que canvia la teva realitat, princi-
palment, és que tinguis accés als serveis de suport
que necessites per viure en comunitat. T'has de
llevar al mati, anar a l'escola o a buscar feina..., i
aix0 ho has de fer avui, ara mateix, no és una pro-
jeccio politica a 10 o 15 anys vista: és on ets ara. |
en aquesta discussié entre la immediatesai el llarg
termini és on de vegades ens perdem: cal tenir el
sentit practic d'implementar els serveis imprescin-
dibles per poder participar en la comunitat ara ma-
teix, la visid micro, pero sense perdre la visié macro
de cap a on hem de anar.

Em sorpren veure com treballem sobre uns mecanis-
mes ja existents, com els donem voltes per veure com
els adaptem, en lloc de plantejar-nos com subvertir
politiques de ['Estat que recompensen viure en una
institucié i penalitzen viure de manera autonoma.
Aquesta hauria de ser la discussio. Estem en el marc

las siguientes herramientas, el siguiente paso que
necesita para su participacion en sociedad. El
cambio de paradigma, como todo cambio de pa-
radigma, lleva tiempo. Yo creo que ahora hay que
aprovechar las oportunidades politicas en todos
los espacios en los que se pueda avanzar. Si no, la
discusion se torna muy abstracta.

Loes.

Si. Hace falta dar ese salto del marco del derecho
(obligatorio, ademds) a la implementacidn prdctica.
Y ahi es donde me parece que nos estamos perdiendo
en la discusion. Hay quien dice que las asociacio-
nes de personas con discapacidad se equivocaron al
convertirse en prestadoras de servicios porque con
ello se perdid la voz politica del colectivo, la reivin-
dicacién. No es fdcil: por un lado, estd el panorama
macro, tener una voz politica que cambie las cosas, y
que se escuche; por otro lado, lo que cambia tu reali-
dad, principalmente, es que tengas acceso a los servi-
cios de apoyo que necesitas para vivir en comunidad.
Te tienes que levantar por la manana, ir a la escuela
o a buscartrabajo..., y eso lo tienes que hacer hoy, ya,
no es una proyeccion politica a 10 o 15 anos vista: es
donde estds ahora. Y en esa discusion entre lo inme-
diato y el largo plazo es donde a veces nos perdemos:
hay que tener el sentido prdctico de implementar los
servicios imprescindibles para poder participar en
la comunidad ya, lo micro, pero sin perder la vision
macro de hacia donde debemos ir.

Me sorprende ver cémo trabajamos sobre unos me-
canismos ya existentes, como les damos vueltas para
ver como los adaptamos, en lugar de plantearnos co-
mo subvertir politicas del Estado que recompensan
vivir en una institucion y castigan vivir de manera
auténoma. Esa deberia ser la discusion. Estamos en

Fundaci6 Institut Guttmann 83



ENTREVISTA A FACUNDO CHAVEZ

d'un sistema de politiques publiques que va ser dis- el marco de un sistema de politicas publicas que fue

senyat des d'una perspectiva de caritati médicaique disefiado desde una perspectiva de caridad y médica

des de la Convencio6 esta comencant a adoptar un que desde la Convencidn estd empezando a adoptar

discurs de drets humans, perd que no aconsegueix un discurso de derechos humanos, pero que no logra

fer el salt, no aconsegueix trencar aquesta barrera. dar el salto, no logra quebrar esa barrera.
R

L'Estat ha de prendre una posicio: o valora i respecta (a llei des d'una perspectiva de
drets humans o manté els vells interessos per por a les consequencies politiques. / £l
Estado tiene que tomar una posicion: o valora y respeta la ley desde una perspectiva de

derechos humanos o mantiene los viejos intereses por miedo a las consecuencias politicas.
R —
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I l'argument de la crisi, que se sent molt a Espanya
itambé en altres paisos, em sembla fal-lag, perqué
si es consideren les previsions de despesa del
sector, es veu que podria invertir-se de manera
que comenci una transicié (que no ha de ser dema
passat) cap a un sistema que valori l'autonomia
enfront d'un sistema que no la valora, que el que
fa és reforcar els models existents.

Llavors, per qué no es fa aquest salt? Creu que po-
sa en perill interessos creats?

Ho deia Gramsci: els que se n'han d'anar no se’nvani
els que han d'arribar no arriben. Estem en aquest mo-
ment de transicié entre dos sistemes de politiques
publiques. | agui hi ha la base de la discussié politica:
com construir un consens per fer aguesta transicié
d'un sistema a un altre que possibiliti, a més, que la
fem tots junts. Es dificil per als poders instituits aban-
donar aquestes mirades, perqué hi ha una por a per-
dre el lloc de treball, la capacitat d'ingrés... Pero aixo
no hauria de ser necessariament aixi: si aquestes ma-
teixes organitzacions que avui presten serveis d'una
manera ho fessin des d'una altra perspectiva, sens
dubte el canvi seria possible. | aqui és on entra en
joc la decisi6 politica, on l'Estat, principalment, que
és el que finanga tot aquest sistema, ha de prendre
una posicio: o valora i respecta la llei des d'una pers-
pectiva de drets humans o manté els vells interessos
per por a les conseqiiéncies politiques.

Quina ha estat la seva experiéncia personal cap a
l'empoderament, com a persona que pateix una
discapacitat motriu?

Per mi va ser un recorregut que es va donar, si es
vol, casualment. Jo pertanyo a una familia de classe

Y el argumento de la crisis, que se oye mucho en
Espana y también en otros paises, me parece falaz,
porque si uno toma las previsiones de gasto del sec-
tor, ve que podria invertirse de forma que empiece
una transicion (que no tiene que ser pasado manana)
hacia un sistema que valore la autonomia frente a un
sistema que no la valora, que lo que hace es reforzar
los modelos existentes.

Entonces, ;por qué no se da ese salto? ;Cree que
é é
pone en peligro intereses creados?

Lo decia Gramsci: los que se tienen que ir no se van
y los que tienen que venir no vienen. Estamos en
ese momento de transicion entre dos sistemas de
politicas publicas. Y ahi estd la base de la discusion
politica: cémo construir un consenso para hacer esa
transicién de un sistema a otro que posibilite, ademds,
que la hagamos todos juntos. Es dificil para los pode-
res instituidos abandonar esas miradas, porque hay un
miedo a perder el puesto de trabajo, la capacidad de
ingreso... Pero esto no tendria que ser necesariamente
asf: siesas mismas organizaciones que hoy prestan ser-
vicios de una manera lo hicieran desde otra perspectiva,
sin duda el cambio seria posible. Y ahi es donde entra
en juego la decision politica, donde el Estado, principal-
mente, que es el que financia todo este sistema, tiene
que tomar una posicion: o valora y respeta la ley desde
una perspectiva de derechos humanos o mantiene los
viejos intereses por miedo a las consecuencias politicas.

¢Cudl ha sido su experiencia personal hacia el em-
poderamiento, como persona que sufre una disca-
pacidad motriz?

Para mi fue un recorrido que se dio, si se quiere,
casualmente. Yo pertenezco a una familia de cla-
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mitjana, mai no vaig tenir problemes per menjar, vaig
comptar amb suports de l'escola; a la universitat em
van atorgar beques per poder acabar els meus estu-
dis... EL 2001, el moment en que estava passant de
la universitat a la vida laboral, a més, a l'Argentina
estava sorgint un moviment politic en que jo em vaig
involucrar pels meus propis interessos i per les me-
ves circumstancies, i aixd em va permetre després
participar activament en la politica del meu pais, en
el marc de la lluita pels drets de les persones amb
discapacitat. | no vaig arribar aqui sol, hi va haver
molta gent involucrada: des de la meva familia fins

e

se media, nunca tuve problemas para comer, con-
té con apoyos de la escuela, en la universidad, me
otorgaron becas para poder acabar mis estudios... En
2001, el momento en el que estaba pasando de la
universidad a la vida laboral, ademds, en Argentina
estaba surgiendo un movimiento politico en el que
yo me involucré por mis propios intereses y por mis
circunstancias, y eso me permitio después participar
activamente en la politica de mi pais, en el marco de
la lucha por los derechos de las personas con dis-
capacidad. Y no llegué ahi solo, hubo mucha gente
involucrada: desde mi familia hasta la organizacion

Els sistemes de proteccié social s'han de dissenyar de manera participativa. / Los sistemas
de proteccion social deben disenarse de manera participativa.

a l'organitzaci6 de persones amb discapacitat de la
qual jo formava part. | moltes apostes, gent que em
va dir "creiem en tu, que pots fer-ho i ser un actor
en aquest mén". Com li he apuntat abans, cadascu
és una conseqiencia del seu context. Jo pertanyo a
aquest ambit del dret, pero hi ha altres persones que
van aconseguir desenvolupar el seu pla de vida en
la politica, l'economia, l'art, la musica... Sén persones
que van arribar on volien una mica per les seves ca-
pacitats perd molt per com van ser habilitades per
poder participar-hi. Perque sense un context que
t'ajudi, per més insistent que siguis, no hi arribes.

L'accés a ajudes li sembla, doncs, fonamental per
aconseguir-ho?
Jo no diria "ajudes". Les persones amb discapaci-

tat necessitem el mateix que les altres persones.
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de personas con discapacidad de la que yo formaba
parte. Y muchas apuestas, gente que me dijo “cree-
mos en vos, que vos lo podés hacer y ser un actor
en este mundo”. Como le he apuntado antes, uno
es una consecuencia de su contexto. Yo pertenezco
a este dmbito del derecho, pero hay otras personas
que lograron desarrollar su plan de vida en la politi-
ca, laeconomia, el arte, la musica... Personas que lle-
garon adonde querian un poco por sus capacidades,
pero mucho por como fueron habilitadas para poder
participar. Porque sin un contexto que te ayude, por
mds insistente que seas, no llegas.

éElacceso a ayudas le parece, pues, fundamental
para ello?

Yo no diria "ayudas". Las personas con discapacidad
necesitamos lo mismo que las demds personas. Sin



No obstant aix0, cal reconeixer un procés historic
d'exclusio social. Alla on els sistemes van fallar en
garantir la igualtat, s'ha d'intervenir per combatre
aquestes desigualtats estructurals, mitjancant el
sistema de protecci6 social. L'enfocament és res-
tauratiu i reparatiu, no assistencial.

En qualsevol cas, com creu que haurien de ser
aquests suports? Quin paper hauria de tenir la
persona amb discapacitat en el seu disseny?

Els sistemes de protecci6 social s'han de dissenyar
de manera participativa. Les persones amb disca-
pacitat son expertes en les seves propies necessi-
tats i, majoritariament, saben quins sén els tipus de
suports, economics o en especies, que farien caure
les barreres a les quals s'enfronten diariament. Les
caracteristiques de cada suport varien de persona a
persona. Establir mecanismes flexibles que perme-
tin aquesta individualitzaci6 és fonamental.

Es vosté partidari de les ajudes directes?

Aquesta pregunta és molt genérica com per poder
contestar-la breument. Hi ha situacions en que les
transferencies directes sén necessaries (per exem-
ple, en estrategies de reduccié de pobresa o en ma-
téria d'assisténcia personal), pero en altres pot ser
més convenient que siguin indirectes o en espécie
(per exemple, quan es requereixen suports tecnics).

Li sembla apropiat l'augment d'entitats privades
amb anim de lucre que han entrat a competir pels
contractes publics de prestacio de serveis a per-
sones amb discapacitat? Es partidari de models
100 % publics?, 100 % privats?, mixtes?

embargo, hay que reconocer un proceso histérico de
exclusion social. Alli donde los sistemas fallaron en
garantizar la igualdad, debe intervenirse para com-
batir esas desigualdades estructurales, a través del
sistema de proteccion social. El enfoque es restaura-
tivo y reparativo, no asistencial.

En cualquier caso, ;como cree que deberian ser
esas ayudas? ;Qué papel deberia tener la persona
con discapacidad en su diseno?

Los sistemas de proteccion social deben disenarse de
manera participativa. Las personas con discapacidad
son expertas en sus propias necesidades y, mayorita-
riamente, saben cudles son los tipos de apoyos, eco-
némicos o en especies, que harian caer las barreras
a las que se enfrentan a diario. Las caracteristicas de
cada apoyo varian de persona a persona. Establecer
mecanismos flexibles que permitan esa individuali-
zacion es fundamental.

¢Es usted partidario de las ayudas directas?

Esa pregunta es muy genérica como para poder con-
testarla brevemente. Hay situaciones en las que las
transferencias directas son necesarias (por ejemplo,
en estrategias de reduccion de pobreza o en materia
de asistencia personal), pero en otras puede ser mds
conveniente que sean indirectas o en especie (por
ejemplo, cuando se requieren apoyos técnicos).

¢éLe parece apropiado el aumento de entidades priva-
das con dnimo de lucro que han entrado a competir
por los contratos publicos de prestacion de servicios
para personas con discapacidad? ¢Es partidario de
modelos 100 % publicos? ;100 % privados? ; Mixtos?
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Jo crec que cada Estat ha de triar quin model de
pais vol. N'hi ha que han optat per desenvolupar,
des de la iniciativa publica, tota la prestacié de
serveis, i que ho fan molt bé (paisos nordics, prin-
cipalment, amb una carrega impositiva molt alta i
una tradicio cultural), i d'altres en qué la iniciativa
publica no funciona, per un milié de variables, i
es generen sistemes mixtos. Si es dissenyen bé
(amb bons sistemes de regulacié, mecanismes de
control i sempre donant el poder a 'usuari en el
maneig del servei) i amb una perspectiva social,
basada en el model de drets humans, no veig cap
problema perqué sigui aixi: l'Gnica cosa que can-
viara sera la logica d'organitzacid politica i finan-
cera del pafs.

Davant la crisi de l'estat del benestar, a més, els
Estats hauran de trobar la clau per garantir la pres-
tacié de serveis, i no sempre estara lligada als re-
cursos publics. També caldria pensar en politiques
d'inclusié en el sistema contributiu de les perso-
nes amb discapacitat: el cost de l'exclusio d'aquest
col-lectiu suposa el 4 % del PIB d'un pals, segons
el Banc Mundial. Aixo, ja en el context europeu o
espanyol, és un munt de diners. Caldria veure el
que s'esta perdent i el que s'esta guanyant amb
l'exclusi6 actual.

| per qué costa tant veure els beneficis que supo-
saria apostar per una economia de cures?

Aqui és on entra la politica. Per més que hi ha
evidencies clares, i que els sistemes funcionen
millor, 1 la gent se sent més satisfeta quan deci-
deix i participa en els recursos que rep, encara ha
de produir-se el clic en ['Administracié publica i
el poder politic per fer aquest salt. Cal la valentia
politica de prendre decisions en aquest sentit, fo-
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Yo creo que cada Estado tiene que elegir qué mo-
delo de pais quiere. Los hay que han optado por
desarrollar, desde la iniciativa publica, toda la pres-
tacién de servicios, y que lo hacen muy bien (paises
ndrdicos, principalmente, con una carga impositiva
muy alta y una tradicién cultural) y otros en los que
la iniciativa publica no funciona, por un millén de
variables, y se generan sistemas mixtos. Si se dise-
Aan bien (con buenos sistemas de requlacion, me-
canismos de control y siempre ddndole el poder al
usuario en el manejo del servicio) y con una pers-
pectiva social, basada en el modelo de derechos hu-
manos, no veo ningun problema en que sea asi: lo
unico que cambiard serd la ldgica de organizacion
politica y financiera del pais.

Ante la crisis del estado del bienestar, ademds, los
Estados tendrdn que encontrar la vuelta para ga-
rantizar la prestacion de servicios, y no siempre va a
estar ligada a los recursos publicos. También habria
que pensar en politicas de inclusion al sistema con-
tributivo de las personas con discapacidad: el coste
de la exclusion de este colectivo supone el 4 % del
PIB de un pais, segun el Banco Mundial. Eso, puesto
en el contexto europeo o espafol, es un monton de
dinero. Habria que ver lo que se estd perdiendo y lo
que se estd ganando con la exclusion actual.

¢Y por qué cuesta tanto ver los beneficios que su-
pondria apostar por una economia de cuidados?

Ahi es donde entra la politica. Por mds que hay evi-
dencias claras, y que los sistemas funcionan mejor,
y la gente se siente mds satisfecha cuando decide y
participa en los recursos que recibe, aun debe produ-
cirse el clic en la Administracién Publica y el poder
politico para dar ese salto. Hace falta la valentia po-
litica de tomar decisiones en ese sentido, fomentar



mentar practiques participatives que puguin dur a
models radicalment diferents. | aquest és el repte
que tenim al davant.

Després de la Convencio aprovada el 2006, quin
és el segiient gran pas en qué esta treballant
l'ONU per continuar millorant la vida de les per-
sones amb discapacitat?

La inversio publica en l'exercici de drets de les per-
sones amb discapacitat ha estat sectoritzada i re-
plica iniquitats. Des de 'ONU estem estudiant com
implementar sistemes inclusius que, alhora, inclo-
guin els requeriments especifics de les persones
amb discapacitat. A escala global es van fer els pri-
mers passos amb a inclusié de persones amb dis-
capacitat a 'Agenda del Desenvolupament 2030,
a l'agenda humanitaria des de la Cimera Mundial
d'Istanbul, i ja, des de fa 10 anys, a la de drets hu-
mans. Els propers passos sén fer d'aquestes agen-
des una realitat en politiques publiques. D'aqui a
10 anys podrem mesurar els resultats d'aquest pro-
cés. Per aix0 necessitem una base de mesurament
estadistica. Els qui no mesurin aquesta base en la
proxima ronda de censos el 2020 no en disposaran
i no podran avaluar els seus resultats. Per aix0 és
imperatiu i urgent promoure ['Us d'eines estadjisti-
ques disponibles per avancar.

prdcticas participativas que puedan llevar a modelos
radicalmente diferentes. Y este es el desafio que te-
nemos por delante.

Tras la Convencion aprobada en 2006, ¢cudl es el
siguiente gran paso en el que estd trabajando la
ONU para seguir mejorando la vida de las perso-
nas con discapacidad?

Lainversion publica en el ejercicio de derechos de las
personas con discapacidad ha sido sectorizada y re-
plica inequidades. Desde la ONU estamos estudiando
cémo implementar sistemas inclusivos que al mismo
tiempo incluyan los requerimientos especificos de las
personas con discapacidad. A escala global se die-
ron los primeros pasos con la inclusion de personas
con discapacidad en la Agenda del Desarrollo 2030,
en la agenda humanitaria desde la Cumbre Mundial
de Estambul, y ya, desde hace 10 afios, en la de de-
rechos humanos. Los proximos pasos son hacer de
esas agendas una realidad en politicas publicas. En
10 anos podremos medir los resultados de este pro-
ceso. Para esto necesitamos una base de medicion
estadistica. Quienes no midan esa base en la proxima
ronda de censos en 2020 no dispondrdn de ella y no
podrdn evaluar sus resultados. Por eso es imperativo
y urgente promover el uso de herramientas estadisti-
cas disponibles para avanzar.
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Director Associacio Europea de Prestadors de Serveis per a Persones amb Discapacitat / Director
Asociacion Europea de Prestadores de Servicios para Personas con Discapacidad

"Cal dignificar
la feina dels
prestadors de
serveis”

Imma Munoz

N ascut a Flandes (Bélgica) i llicenciat en Filosofia,
Ciéncies Socials i Gestid, Luk Zelderloo fa més de
32 anys que treballa en el sector de la discapacitat,
els Ultims 20 al capdavant de 'Associacié Europea
de Prestadors de Serveis per a Persones amb Dis-
capacitat (EASPD, per les sigles en anglés), un lobby
que representa 15.000 organitzacions actives de 33
paisos europeus. El passat 6 d'octubre va participar
en les jornades "Societats Integradores i Discapaci-
tat", coorganitzades per Biocat (Fundacié La Caixa) i
l'Institut Guttmann.

Sr. Zelderloo, quin és el paper de 'EASPD?
El nostre objectiu principal és donar veu a les as-

sociacions que representem. Intentem garantir que
els serveis que presten tinguin les condicions ade-
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"Hay que dignificar
el trabajo de los
prestadores de
servicios”

N acido en Flandes (Bélgica) y licenciado en Filoso-

fia, Ciencias Sociales y Gestion, Luk Zelderloo lleva
mds de 32 afos trabajando en el sector de la disca-
pacidad, los ultimos 20 al frente de la Asociacién Eu-
ropea de Prestadores de Servicios para Personas con
Discapacidad (EASPD, por sus siglas en inglés), un
lobby que representa a 15.000 organizaciones ac-
tivas de 33 paises europeos. El pasado 6 de octubre
participo en las jornadas "Sociedades Integradoras y
Discapacidad", coorganizadas por Biocat (Fundacid
La Caixa) y el Institut Guttmann.

Sr. Zelderloo, écudl es el papel de la EASPD?
Nuestro objetivo principal es dar voz a las asociacio-

nes a las que representamos. Intentamos garantizar
que los servicios que prestan tengan las condiciones



quades i els marcs financers i de treball en xarxa
necessaris per contribuir a la implementacié de la
Convencié de les Nacions Unides sobre els Drets
de les Persones amb Discapacitat. Qué significa
3ix0? Que els professionals siguin formats i remu-
nerats adequadament, que se'ls doni suport en la
seva feina diaria i que els subministradors de ser-
veis treballin en cooperacio estreta amb les perso-
nes amb discapacitat a 'hora de dissenyar les pres-
tacions. Aixo és absolutament essencial. També que
funcioni a la perfeccié el triangle fonamental de la
prestaci6 de serveis, el constituit per la persona
afectada per la discapacitat (amb les seves neces-
sitats i anhels), d'una banda, les autoritats (que han
de propiciar les normatives i inversions necessaries
perque els serveis estiguin disponibles), de l'altra,
i, finalment, el subministrador de serveis. D'aix0
depen la qualitat de l'ajuda.

adecuadas y los marcos financieros y de trabajo en
red necesarios para contribuir a la implementacion
de la Convencidn de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. ;Qué
significa eso? Que los profesionales sean formados y
remunerados adecuadamente, que se les apoye en su
trabajo diario y que los suministradores de servicios
trabajen en cooperacion estrecha con las personas
con discapacidad a la hora de disenar las prestacio-
nes. Eso es absolutamente esencial. También que fun-
cione a la perfeccion el tridngulo fundamental de la
prestacion de servicios, el constituido por la persona
afectada por la discapacidad (con sus necesidades y
anhelos), por una parte, las autoridades (que deben
propiciar las normativas e inversiones necesarias
para que los servicios estén disponibles), por la otra,
y, por ultimo, el suministrador de servicios. De ello
depende la calidad de la ayuda.
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Quin és l'assoliment del qual se sent més orgullés?

A nivell intern, estic molt satisfet que els nostres
afiliats hagin comprés realment l'esmentada con-
vencio, cosa que no és tan facil com podria semblar.
Realment, vam fer una campanya de sensibilitzacio
i de convenciment important, pel canvi de perspec-
tiva que suposa. Si miro cap a fora, estic molt orgu-
llés de veure les bones relacions que tenim amb

-— e

éCudles el logro del que se siente mds orgulloso?

A nivelinterno, estoy muy satisfecho de que nuestros
afiliados hayan comprendido realmente la citada
convencion, algo que no es tan fdcil como pudiera
parecer. Realmente, hicimos una campana de sen-
sibilizacién y de convencimiento importante, por el
cambio de perspectiva que supone. Si miro afuera,
estoy muy orgulloso de ver las buenas relaciones que

Les politiques d'austeritat han tingut un impacte profund en [a prestacio de serveis
socials. / Las politicas de austeridad han tenido un impacto profundo en la prestacion

de servicios sociales.

les organitzacions de persones amb discapacitat. Fa
20 anys, sovint hi havia una mena de rivalitat entre
aquestes entitats i els subministradors de serveis.
Crec que nosaltres hem fet una gran aportacio per
aconseguir que ens percebem com a socis. Final-
ment, en l'ambit de la Unié Europea, m'enorgulleix
que els responsables de la presa de decisions a
Brussel-les tinguin en compte cada vegada més el
paper tan important que representem nosaltres
a l'hora de crear una societat més inclusiva. Per
exemple, tenim una comesa important en el Se-
mestre Europeu a l'hora de donar recomanacions
als Estats sobre com reformar el seu sector social i
el seu sistema de seguretat social, i la formacio de
professionals del sector de la discapacitat s'ha con-
vertit en una prioritat en l'agenda social de la UE.

Com han afectat la crisi i la imposicié de politi-
ques d'austeritat als operadors de serveis per a
persones amb discapacitat?

92 Innovacié Social i Discapacitat [I'/ Innovacion Social y Discapacidad II

tenemos con las organizaciones de personas con dis-
capacidad. Hace 20 afios, a menudo habia una espe-
cie de rivalidad entre estas entidades y los suminis-
tradores de servicios. Creo que nosotros hemos hecho
una gran aportacion para lograr que nos percibamos
como socios. Finalmente, en el dmbito de la Union
Europea, me enorgullece que los responsables de la
toma de decisiones en Bruselas vean cada vez mds el
papel tan importante que jugamos nosotros a la hora
de crear una sociedad mds inclusiva. Por ejemplo, te-
nemos un cometido importante en el Semestre Euro-
peo a la hora de dar recomendaciones a los Estados
sobre como reformar su sector social y su sistema de
sequridad social, y la formacion de profesionales del
sector de la discapacidad se ha convertido en una
prioridad en la agenda social de la UE.

¢Como han afectado la crisis y la imposicion de po-
liticas de austeridad a los operadores de servicios
para personas con discapacidad?



La crisi va tenir un impacte enorme sobre els in-
dividus mateixos i, @ molts paisos, les politiques
d'austeritat han tingut un impacte profund en la
prestacié de serveis socials. Sovint es diu, encara
que pugui sonar paradoxal, que no cal desaprofitar
una bona crisi. Doncs bé, aquesta s'ha desaprofi-
tat. Perque esperariem que la crisi hagués servit
per distanciar-nos de sistemes de suport caducs,
que no ajuden la inclusi6 de les persones amb
discapacitat. Perd el que jo veig a tot Europa és
exactament el contrari: l'impacte de l'austeritat ha
recaigut sobretot en els serveis més innovadors,
mentre que els models més caducs (perqué potser
son més forts, estan més arrelats o millor represen-
tats politicament) no s'han vist tan lesionats. Per
tant, la primera conclusioé és que la crisi va tenir
un impacte enorme sobre els serveis, i la segona
és que va tenir un gran impacte sobre els més in-
novadors. A poc a poc, ens estem recuperant i els
serveis més innovadors estan comencant a ressor-
gir, perd é€s una pena que la crisi no s'aprofités per
fer una seleccio positiva.

M'agradaria afegir a aquesta pregunta que els
models de serveis del futur, que es basaran més
en la comunitat i que es desenvoluparan més en
cooperacié amb les families i amb els mateixos
beneficiaris, sovint sén menys costosos que els
models més antics. També hem vist com les re-
tallades de despesa social causades per la crisi
sovint han estat utilitzades per les autoritats per
plantejar que proporcionar aquest suport ja no
és responsabilitat seva, sin6 de l'individu i de
la seva familia, i aix0 és absolutament inaccep-
table als Estats membres de la Uni6 Europea.
Aquests Estats van ratificar la Convencié de les
Nacions Unides, i aixo implica la responsabilitat
de proporcionar sistemes de suport de qualitat.
No parlem de costos, sin6 d'inversid en perso-

La crisis tuvo un impacto enorme sobre los individuos
mismos y, en muchos paises, las politicas de austeri-
dad han tenido un impacto profundo en la presta-
cion de servicios sociales. A menudo se dice, aunque
pueda sonar paraddjico, que no hay que desperdiciar
una buena crisis. Pues esta se ha desperdiciado. Por-
que uno esperaria que la crisis hubiera servido para
distanciarnos de sistemas de apoyo caducos, que no
ayudan a la inclusion de personas con discapacidad.
Pero lo que yo veo en toda Europa es exactamente
lo contrario: el impacto de la austeridad ha recaido
sobre todo en los servicios mds innovadores, mientras
que los modelos mds caducos (porque tal vez son mds
fuertes, estdn mds arraigados o mejor representados
a nivel politico) no se han visto tan lesionados. Por lo
tanto, la primera conclusion es que la crisis tuvo un
impacto enorme sobre los servicios, y la segunda es
que tuvo un tremendo impacto sobre los mds inno-
vadores. Poco a poco nos estamos recuperando y los
servicios mds innovadores estdn empezando a resur-
gir, pero es una pena que la crisis no se aprovechara
para hacer una criba positiva.

Me gustaria afiadir a esta pregunta que los mo-
delos de servicios del futuro, que se basardn mds
en la comunidad y que se desarrollardn mds en
cooperacion con las familias y con los propios
beneficiarios, a menudo son menos costosos que
los enfoques mds antiguos. También hemos visto
cémo los recortes de gasto social causados por la
crisis a menudo han sido utilizados por las auto-
ridades para decir que proporcionar ese apoyo ya
no es responsabilidad suya, sino del individuo y de
su familia, y esto es absolutamente inaceptable en
los Estados miembros de la Union Europea. Estos
Estados ratificaron la Convencion de las Nacio-
nes Unidas, y esto implica la responsabilidad de
proporcionar sistemas de apoyo de calidad. No
hablamos de costes, sino de inversion en perso-
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nes perqué puguin participar activament en la
societat. | aquest és el canvi de mentalitat que
desitgem veure.

Hi ha massa interessos creats que impedeixen el
canvi de paradigma?

Per descomptat. Els interessos creats sempre blo-
quegen algunes innovacions. Perd jo no crec en un
abordatge en blanc i negre: la major part dels ser-
veis que coneixem a hores d'ara es van desenvolu-
par sota un model que avui ens sembla caduc, pero
que en el seu moment es va dur a terme amb la

-

nas para que puedan participar activamente en la
sociedad. Y este es el cambio de mentalidad que
deseamos ver.

Hay demasiados intereses creados que impiden el
cambio de paradigma?

Por supuesto. Los intereses creados siempre blo-
quean algunas innovaciones. Pero yo no creo en un
abordaje en blanco y negro: la mayor parte de los
servicios que conocemos en estos momentos se desa-
rrollaron bajo un modelo que hoy nos parece caduco,
pero que en su momento se llevo a cabo con la mejor

Es una pena que la crisi no s'aprofités per fer una seleccio positiva. / Es una pena
que la crisis no se aprovechara para hacer una criba positiva.

millor de les intencions. No hem de culpar aquest
tipus d'enfocaments, pero si hem de plantejar-nos
-juntament amb les persones amb discapacitat, els
Estats i els prestadors de serveis— qué és el que
volem per al futur. | aqui és on hem de comencar
a posar en marxa nous tipus de models. Qui utilit-
zaria avui una maquina de vapor per accionar un
tren? La innovacio i l'evolucié sén caracteristiques
essencials en la nostra societat, i aixd ho hauriem
d'aplicar també al sector social, aprofitant que te-
nim informacié nova.

Fins a quin punt és important l'accés a serveis de
suport perqué les persones amb discapacitat es
puguin empoderar i exercir el dret a la seva auto-
nomia personal?
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de las intenciones. No debemos culpar a ese tipo de
enfoques, pero si tenemos que plantearnos —junto
con las personas con discapacidad, los Estados y los
prestadores de servicios— qué es lo que queremos pa-
ra el futuro. Y aqui es donde tenemos que empezar
a poner en marcha nuevos tipos de modelos. ;Quién
utilizaria hoy una mdquina de vapor para accionar
untren? Lainnovacion y la evolucién son caracteris-
ticas esenciales en nuestra sociedad, y eso lo deberia-
mos aplicar también al sector social, aprovechando
que tenemos informacioén nueva.

¢Hasta qué punto es importante el acceso a servi-
cios de apoyo para que las personas con discapa-
cidad puedan empoderarse y ejercer el derecho a
su autonomia personal?



Crec que per a moltes persones és una cosa abso-
lutament essencial. Perd també considero que hem
d'acceptar una definicié amplia i oberta del que és
un servei de suport. Quan penso en el paper que tin-
dran els proveidors de serveis en un futur, d'entrada
veig que la tecnologia sera essencial i que hem de
treballar molt més en aquest aspecte. A més, en el
futur no només tindrem com a clienta la persona
afectada per una discapacitat i la seva familia, sin6
també altres actors de la societat. Potser els ajunta-
ments necessitin consells sobre com assegurar-se
que les seves infraestructures siguin accessibles,
potser un empresari vulgui donar feina a una per-
sona amb discapacitat, perd no tingui niidea de com
modificar els processos en l'entorn de treball, i estic
segur que l'escola ordinaria del poble també vol do-
nar suport als nens amb algun tipus de discapacitat
intel-lectual, perd no sap com fer-ho... Per tant, hem
de treballar amb la comunitat per crear i promocio-
nar un abordatge més inclusiu, i aportar el nostre
saber fer a la societat com a serveis especialitzats
que som. | un tercer paper que haurem de potenciar
en un futur, molt més del que ho fem avui, és el de
coordinadors del sistema de suport que envolta la
persona amb discapacitat. El suport a aquesta per-
sona el proporcionaran les comunitats locals, la fa-
milia, els professionals, els ajuntaments, el transport
public..., i nosaltres hi haurem de fer un paper de
coordinadors del conjunt, de manera que arribarem
a un abordatge holistic que doni suport a la persona
com a individu d'una manera molt personalitzada,
tenint en consideracio les seves necessitats i anhels
iimplicant-la també a ella mateixa.

Apuntava vosté que la tecnologia tindra un paper
en 'empoderament de les persones amb disca-
pacitat. Pero amb la tecnologia, a més de benefi-
cis, sempre hi ha el risc de la bretxa que pot obrir

Creo que para muchas personas es algo absoluta-
mente esencial. Pero creo que también tenemos que
aceptar una definicion amplia y abierta de lo que es
un servicio de apoyo. Cuando pienso en el papel que
desempeniardn los proveedores de servicios en un fu-
turo, de entrada veo que la tecnologia va a ser esen-
cial y que tenemos que trabajar mucho mds en ese
aspecto. Ademds, en el futuro no solo vamos a tener
como cliente a la persona afectada por una discapa-
cidad y a su familia, sino también a otros actores de
la sociedad. Quizd los ayuntamientos necesiten conse-
jos sobre como asegurarse de que sus infraestructuras
sean accesibles, quizd un empresario quiera emplear
a alguien con discapacidad, pero no tenga ni idea de
coémo modificar los procesos en el entorno de trabajo,
y estoy sequro de que la escuela ordinaria del pueblo
también quiere apoyar a los nifios con algun tipo de
discapacidad intelectual, pero no sabe como hacerlo...
Por lo tanto, tenemos que trabajar con la comunidad
para crear y promocionar un abordaje mds inclusivo, y
aportar nuestro saber hacer en la sociedad como ser-
vicios especializados que somos. Y un tercer papel que
deberemos potenciar en un futuro, mucho mds de lo
que lo hacemos hoy, es el de coordinadores del sistema
de apoyo que rodea a la persona con discapacidad.
El apoyo a esta persona serd proporcionado por las
comunidades locales, la familia, los profesionales, los
ayuntamientos, por el transporte publico..., y para no-
sotros veo ahi un papel de coordinadores del conjunto,
de modo que llegaremos a un abordaje holistico que le
dé apoyo a la persona como individuo de una mane-
ra muy personalizada, teniendo en consideracion sus
necesidades y anhelos e implicdndola también a ella.

Apuntaba usted que la tecnologia tendrd un pa-
pel en el empoderamiento de las personas con
discapacidad. Pero la tecnologia, ademds de
beneficios, siempre tiene el peligro de la brecha
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o pot augmentar entre els que hi accedeixenila
dominenii els qui no.

Aix0 és cert. | li'n posaré un exemple: si no ets capag
d'utilitzar la tecnologia moderna, es fa gairebé im-
possible accedir als serveis bancaris, per exemple.
Cada vegada més bancs funcionen aixi: pagaments

e

que puede abrir o puede acrecentar entre quienes
acceden a ella y la dominan y quienes no.

Eso es cierto. Y le voy a dar un ejemplo: si no eres ca-
paz de utilizar la tecnologia moderna se hace casi im-
posible acceder a los servicios bancarios, por ejemplo.
Cada vez mds bancos funcionan asi: pagos a través del

Estarem creant noves barreres sino podem garantir que les persones amb discapacitat
tinguin un accés igualitari. / Estaremos creando nuevas barreras si no podemos garantizar
que las personas con discapacidad tengan un acceso igualitario.

a través del mobil, seguiment de comptes bancaris,
serveis al web... Si no saps manejar-te, quedes cada
vegada més exclos de l'accés als serveis bancaris. |
aquest només n'és un exemple. El mateix succeeix
amb l'adquisicié d'entrades per a actes culturals, per
exemple. Per tant, estarem creant noves barreres si
no podem garantir que les persones amb discapa-
citat tinguin un accés igualitari a tot aixo. I, de nou,
hem d'invertir-hi o n'exclourem un grup important
de la nostra societat. La tecnologia esta obrint un
enorme ventall d'oportunitats fascinants, pero si
no ho dirigeixes, si les persones amb discapacitat
i els seus serveis de suport no son damunt La taula
quan aquests serveis i productes, que compten
tant amb la tecnologia, s'estan dissenyant, pot
perjudicar-los encara més.

Creu que els Estats aposten prou per fomentar
l'autonomia personal?
El que veiem a tot Europa és que les autoritats

estan lluitant amb el problema de com dur a la
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movil, sequimiento de cuentas bancarias, servicios en
la web... Si no sabes manejarte, quedas cada vez mds
excluido del acceso a los servicios bancarios. Y este
es solo un ejemplo. Lo mismo sucede con la adquisi-
cion de entradas para actos culturales, por ejemplo.
Por lo tanto, estaremos creando nuevas barreras si
no podemos garantizar que las personas con disca-
pacidad tengan un acceso igualitario a todo ello. Y,
de nuevo, tenemos que invertir o excluiremos a un
grupo importante de nuestra sociedad. La tecnologia
estd abriendo un enorme abanico de oportunidades
fascinantes, pero si no lo diriges, si las personas con
discapacidad y sus servicios de apoyo no estdn en la
mesa cuando esos servicios y productos que cuentan
tanto con la tecnologia estdn siendo disenados, pue-
de perjudicarles ain mds.

éCree que los Estados apuestan lo suficiente por
fomentar la autonomia personal?

Lo que vemos en toda Europa es que las autoridades
estdn luchando con el problema de cémo llevar a



practica la Convencié de les Nacions Unides. La
major part dels paisos han signat una ratificacio
sense entendre realment que implica aquesta Con-
vencioé, i veiem que els seus marcs financers, de
subvencions, han estat dissenyats per als sistemes
del passat i no per als sistemes d'avui i de dema.
Una vegada més, li'n posaré un exemple: els ser-
veis, en la major part dels paisos, son financats per
les autoritats. Si tu, com a gestor, vols proporcionar
a la persona amb discapacitat una tecnologia que
l'apoderi, no reps cap tipus de suport, has de pagar
tu, perque el sistema esta construit per finangar
els salaris dels professionals, i fins i tot en el cas
que tu diguis "bé, tindré menys professionals, de
manera que pugui proporcionar aquesta tecnolo-
gia", el sistema de subvencions no t'ho permetra. |
aquest només n'és un exemple. Cal que analitzem
aquesta situacio si volem desenvolupar un siste-
ma realment individualitzat. Continuem concebent
massa els serveis socials com una cosa que treu les
persones de la societat, quan el que cal fer és as-
segurar-se que s'utilitzin per incloure les persones.
Hi ha tants paisos en qué tenim un sistema social
d'habitatge important... perd d’'un habitatge que no
esta adaptat! Segueixen invertint en edificis que
no son accessibles. O sigui, que en els propers 20
anys els diners estaran bloquejats en pisos que
no sén accessibles i que, per tant, no permetran a
les persones amb una discapacitat beneficiar-se
d'aquestes oportunitats.

Del seu discurs s'infereix que vosteé creu que els
usuaris no tenen prou llibertat d'elecci6 pel que
fa als serveis que necessiten, que '"Administraci6
imposa massa el seu criteri. Correcte?

Aixd és aixi. Es clar i diafan. Novament, un exem-
ple per veure on comenca a produir-se el canvi.

la prdctica la Convencion de las Naciones Unidas.
La mayor parte de los paises han firmado una ra-
tificacion sin entender realmente qué implica esta
Convencion, y vemos que sus marcos financieros, de
subvenciones, han sido disefiados para los sistemas
del pasado y no para los sistemas de hoy y de ma-
Aiana. De nuevo le daré un ejemplo: los servicios, en
la mayor parte de los paises, son financiados por las
autoridades. Si tu, como gestor, quieres proporcionar
ala persona con discapacidad una tecnologia que la
empodere, no recibes ningun tipo de apoyo, tienes
que pagarlo tu, porque el sistema estd construido pa-
ra financiar los salarios de los profesionales, e inclu-
so en el caso de que tu digas "bueno, tendré menos
profesionales, de manera que pueda proporcionar
esa tecnologia", el sistema de subvenciones no te lo
permite. Y esto es solo un ejemplo. Es necesario que
analicemos esta situacion si queremos desarrollar un
sistema realmente individualizado. Sequimos conci-
biendo demasiado los servicios sociales como algo
que saca a las personas de la sociedad, y lo que hay
que hacer es asegurarse de que sean utilizados para
incluir a las personas. jExisten tantos paises en los que
tenemos un sistema social de vivienda importante...
que no estd adaptada! Siguen invirtiendo en edificios
que no son accesibles. O sea, que en los proximos
20 anos el dinero estard bloqueado en pisos que no
son accesibles y que, por lo tanto, no permiten a las
personas con una discapacidad beneficiarse de estas
oportunidades.

De su discurso se infiere que usted cree que los
usuarios no tienen suficiente libertad de eleccion
de los servicios que necesitan, que la Administra-
cion impone demasiado su criterio. ;Correcto?

Eso es asi. Claro y didfano. De nuevo le puedo
dar un ejemplo de dénde empieza a producirse el
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En gairebé tots els paisos occidentals les autori-
tats ara estan pensant en sistemes de pagament
directes. Queé vol dir, aixd? Que canvies el trian-
gle. En molts sistemes, els diners van de les au-
toritats als subministradors de serveis, i aquests
ofereixen suport a l'individu. En el cas de paga-
ments directes, l'ordre s'inverteix: les autoritats
lliuren els diners a 'individu i és aquest qui deci-
deix quin és el ventall de suports que pot neces-
sitar. | aix0, per descomptat, implica una manera
de pensar completament diferent.
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cambio. En casi todos los paises occidentales, las
autoridades ahora estdn pensando en sistemas de
pago directos. ;Qué significa esto? Que cambias el
tridngulo. En muchos sistemas, el dinero va de las
autoridades a los suministradores de servicios, y
estos ofrecen un apoyo al individuo. En los pagos
directos, el orden se invierte: las autoridades entre-
gan el dinero al individuo, y es este el que decide
cudl es el abanico de apoyos que pueda necesitar.
Y esto, por supuesto, implica una manera de pensar
completamente distinta.




| potser algl em podria dir: "Vosteé representa els
serveis de suport. Es que vol fer-los la vida més di-
ficil?". Doncs no crec que s'hagi d'entendre aixi. Jo
penso que els subministradors de serveis que de
veritat volen que es compleixi la Convenci6 estan
satisfets amb els sistemes directes, perque aixi po-
den demostrar el que valen, que hi aporten un va-
lor afegit i que, efectivament, poden proporcionar
un suport individualitzat de qualitat elevada. Pero,
una vegada més, les autoritats haurien de ser conse-
quents entre el que proclamen i on posen la cartera,
perque el que veiem actualment és que en relacio
amb els salaris del sector social, per exemple, hi ha
un descens cada vegada més gran. Si la inversio no
és suficient, no podrem proporcionar serveis de qua-
litat. Si pagues cacauets, tindras simis.

I ————

Y quizd alguien me podria decir: "Usted representa
los servicios de apoyo. ¢Es que quiere hacerles la vida
mds dificil?". Pues no creo que se deba entender asi.
Yo pienso que los suministradores de servicios que
de verdad quieren que se cumpla la Convencidn es-
tdn satisfechos con los sistemas directos, porque asf
pueden probar lo que valen, que aportan un valor
anadido y que, efectivamente, pueden proporcionar
un apoyo individualizado de calidad elevada. Pero,
de nuevo, las autoridades deberian ser consecuentes
entre lo que proclaman y dénde ponen la cartera,
porque lo que vemos actualmente es que en relacion
con los salarios del sector social, por ejemplo, hay
un descenso cada vez mayor. Si la inversidn no es
suficiente, no podremos proporcionar servicios de
calidad. Si pagas cacahuetes, tendrds simios.

La major part dels paisos han signat una ratificacié sense entendre realment qué
implica aquesta Convencio. / La mayor parte de los paises han firmado una ratificacion
sin entender realmente qué implica esta Convencion.

Les externalitzacions, tal com vosté les planteja,
sempre son per abaratir costos i no per millorar
els serveis. Es un mal d'Europa, tot i que pen-
savem que era només un mal espanyol.

No, no, passa a tot el continent. Li puc exposar
el cas de Finlandia, per exemple. Els serveis so-
cials alla sempre han estat for¢a ben establerts.
Doncs bé, ara les autoritats han comencat a sub-
contractar nous actors, en concret multinacionals
de l'assisténcia dels Estats Units que arriben i
que, per descomptat, no empren una forca de

Las externalizaciones, segin lo plantea usted,
siempre son para abaratar costes y no para mejo-
rar los servicios. Es un mal de Europa. Pensabamos
que era solo un mal espaiiol.

No, no, ocurre en todo el continente. Le puedo ex-
poner el caso de Finlandia, por ejemplo. Los servi-
cios sociales alli siempre han estado bastante bien
establecidos. Pues bien, ahora las autoridades han
empezado a subcontratar a nuevos actores, en con-
creto a multinacionales de la asistencia de Estados
Unidos que llegan aqui'y, por supuesto, no emplean
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treball molt qualificada, siné que contracten tre-
balladors als preus més barats del mercat i amb
unes condicions laborals molt dures. Doncs aixo
esta fent que comencin a haver-hi manca de tre-
balladors en el sector social, perqué els joves no
se senten atrets a fer-hi carrera. | la rad és molt
clara: és una feina molt exigent, també amb gran
compromis emocional, i les condicions de treball
i la remuneracié no compensen. Per aixd hem
comencat un dialeg social a Europa per tractar
aquests temes.

Vol un altre exemple? A Holanda, fa 15 anys que
es va privatitzar el servei d'ocupacio. Hi va ha-
ver una davallada general de la qualitat i dels
salaris, i tres anys més tard aquestes empreses
es van adonar que no podrien guanyar el que
preveien en aquest sector i el van abandonar.
Perd ja 'havien destrossat: el coneixement i

-

una fuerza de trabajo altamente preparada, sino que
contratan trabajadores a los precios mds baratos del
mercado y con unas condiciones laborales muy du-
ras, y esto estd haciendo que empiecen a haber falta
trabajadores en el sector social, porque los jovenes
no quieren iniciar una carrera en él. Y la razon es
muy clara: es un trabajo muy exigente, también con
gran compromiso emocional, y las condiciones de
trabajo y la remuneracion no compensan. Por eso
hemos empezado un didlogo social en Europa para
tratar estos temas.

¢Quiere otro ejemplo? En Holanda, el servicio
de ocupacion se privatizé hace 15 anos. Hubo
una bajada general de la calidad y de los sa-
larios, y tres anos mds tarde esas empresas se
dieron cuenta de que no iban a ganar mucho en
ese sector y lo abandonaron. Pero ya lo habian
destrozado: el conocimiento y la pericia habian

Silainversid no és suficient, no podrem proporcionar serveis de qualitat. Si pagues
cacauets, tindras simis. / Si la inversion no es suficiente, no podremos proporcionar
servicios de calidad. Si pagas cacahuetes, tendrds simios.

l'expertesa havien desaparegut, perqueé els seus
professionals se n'havien anat. | han hagut de
reconstruir-ho tot gairebé des de zero. El mercat
no sempre proporciona les solucions.

Es aquesta una tendéncia? | la podem aturar?
Nosaltres, com a lobby, almenys intentem tenir un

impacte sobre les regles de subministrament de la
Unié Europea. Els Estats son els compradors més
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desaparecido, porque sus profesionales se ha-
bian ido ya. Y han tenido que reconstruirlo casi
desde cero. El mercado no siempre proporciona
las soluciones.

¢Es esto una tendencia? ;Y la podemos parar?
Nosotros, como lobby, al menos intentamos tener un

impacto sobre las reglas de suministro de la Unidn Eu-
ropea. Los Estados son los compradores mds importan-



importants del mercat en tots els ambits, també en
el dels serveis socials, i 'EASPD ha convencut la Co-
missié que, a l'hora d'atorgar un contracte, el preu
no sigui el factor més rellevant, que la qualitat sigui
l'element fonamental. Ho hem aconseguit, pero ara
ens trobem amb una perversio: pel que fa a la UE,
la qualitat és un factor determinant en el procés de
presa de decisions, perd en l'ambit nacional i local
és el preu el que decanta la balanca. Les diferents
administracions locals diuen que volen el provei-
dor més barat i, després, davant els seus ciutadans,
fan recaure la culpa en Brussel-les. Utilitzen la UE
com a coartada per reduir costos.

Que opina de la cooperaci6 publicoprivada en el
sector de l'atenci6 a les persones amb discapacitat?

Pot ser molt potent, molt eficag i molt reeixida, pero
ha d'estar ben dirigida, i organitzada dins d'un marc
referencial adequat. Si només es busca maximit-
zar beneficis, el que acostumo a veure és que els
costos son per a la comunitat i els beneficis per a
l'actor privat, i aquesta no és la manera correcta
de fer les coses. Es evident que les administra-
cions publiques tenen una responsabilitat molt
important quan es tracta de garantir la qualitat de
vida dels ciutadans, perd també 'han de tenir els
actors privats, les empreses. | sovint constato que
hi ha grans empreses que comencen a desenvo-
lupar aquest pensament de responsabilitat social
corporativa. Sap qui és un dels principals ocupa-
dors de persones amb discapacitat intel-lectual
al mén? Doncs, McDonald's. Per tant, és possible
aquesta cooperacio, pero s'ha de basar clarament
en determinats valors i principis. Les autoritats no
poden posar en marxa soles la Convencié de les
Nacions Unides. Tots els actors de la societat s'hi
han d'implicar.

tes del mercado en todos los dmbitos, también en el de
los servicios sociales, y la EASPD ha convencido a la
Comisidn de que, a la hora de otorgar un contrato, el
precio no sea el factor mds relevante, de que la calidad
deberia ser el elemento fundamental. Lo logramos, pero
ahora nos encontramos con una perversion: en lo que
se refiere a la UE, la calidad es un factor determinan-
te en el proceso de toma decision, sin embargo, en el
dmbito nacional y local es el precio lo que decanta la
balanza. Las distintas administraciones locales dicen
que quieren el proveedor mds barato y luego, ante sus
ciudadanos, le echan la culpa a Bruselas. Utilizan a la
UE como coartada para reducir costes.

¢Qué opina de la cooperacion publico-privada en el
sector de la atencion a personas con discapacidad?

Puede ser muy potente, muy eficaz y muy exitosa,
pero tiene que estar bien dirigida, organizada dentro
de un marco referencial adecuado. Si solo se bus-
ca maximizar beneficios, lo que suelo ver es que los
costes son para la comunidad y los beneficios para
el actor privado. Y esa no es la manera correcta de
hacer las cosas. Es evidente que las administraciones
publicas tienen una responsabilidad muy importante
cuando se trata de garantizar la calidad de vida de
los ciudadanos, pero también la deben tener los ac-
tores privados, las empresas. Y a menudo constato
que grandes empresas empiezan a desarrollar este
pensamiento de responsabilidad social corporati-
va. ¢Sabe quién es uno de los principales emplea-
dores de personas con discapacidad intelectual en
el mundo? McDonald’s. Por lo tanto, es posible esa
cooperacion, pero tiene que basarse claramente en
determinados valores y principios. Las autoridades
no pueden poner en marcha solas la Convencion de
las Naciones Unidas. Todos los actores de la sociedad
tienen que estar implicados.
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Quines experiéncies innovadores que s'estiguin
duent a terme ara a Europa estaria bé que inspi-
ressin a tots els paisos?

Hi ha illes d'excel:lencia a tot arreu. L'Gnic proble-
ma és que es tracta d'illes. El repte és com podem
convertir-les en practica comuna. Hi ha uns models
meravellosos a favor d'una societat més inclusiva
en paisos de ['Europa Oriental, tot i que la part del
PIB que poden dedicar a la dependéncia és inferior
a la que poden dedicar Espanya, Suécia, Bélgica o
Alemanya. També en el mén de la tecnologia hi ha
exemples de com fer les coses bé. No obstant aixo,
el repte és, insisteixo, com aconseguir que aixo si-
gui habitual. En aixo, la Unié Europea i el Consell
d'Europa tenen un paper molt important. A través
dels fons socials europeus, de programes com Eras-
mus i Horizon, legislant... Aquesta és una altra de
les nostres tasques com a xarxa europea: sempre
intentem que els nostres socis comparteixin la in-
novacio, i els donem suport perque l'estenguin a
les seves regions.

Creu vosté que assistirem algun dia a un procés de
convergéncia pel que fa a les respostes dels Estats
en la provisio dels serveis socials?

S6c optimista al 200%. Quan miro enrere, he
de dir que la situacié de les persones amb dis-
capacitat mai no ha estat millor que ara, encara
que hi hagi tantissims problemes i, obstacles i
desafiaments pendents. Per tant, crec que en els
propers anys, pas a pas, desenvoluparem aquesta
societat més inclusiva. Europa esta envellint, i
aixd comporta, també, moltes oportunitats en re-
lacié amb l'accessibilitat: la gent gran i les perso-
nes amb discapacitat comparteixen els mateixos
problemes. D'altra banda, la tecnologia creara un
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¢Qué experiencias innovadoras que se estdn lle-
vando a cabo ahora en Europa estaria bien que
inspirasen a todos los paises?

Existen islas de excelencia en todas partes. El tinico
problema es que se trata de islas. El reto es como
podemos convertirlas en prdctica comun. Existen
unos modelos maravillosos a favor de una sociedad
mds inclusiva en paises de la Europa Oriental, pese a
que la parte del PIB que pueden dedicar a la depen-
dencia es inferior a la que pueden dedicar Espana,
Suecia, Bélgica o Alemania. También en el mundo de
la tecnologia hay ejemplos de como hacer las cosas
bien. Sin embargo, el reto es, insisto, como lograr que
eso sea lo habitual. En esto, la Unién Europea y el
Consejo de Europa desempefian un papel muy im-
portante. A través de los fondos sociales europeos,
de programas como Erasmus y Horizon, legislando...
Este es otro de nuestros cometidos como red europea:
siempre intentamos que nuestros socios compartan
lainnovacion, y les apoyamos para que la extiendan
en sus propias regiones.

éCree usted que asistiremos algun dia a un proceso
de convergencia en cuanto a las respuestas de los
Estados en la provision de los servicios sociales?

Soy optimista al 200 %. Cuando miro atrds, debo
decir que la situacion de las personas con disca-
pacidad nunca ha sido mejor que ahora, aunque
haya tantisimos problemas y, obstdculos y desafios
pendientes. Por lo tanto, creo que en los anos veni-
deros, paso a paso, desarrollaremos esta sociedad
mds inclusiva. Europa estd envejeciendo, y esto trae
consigo también muchas oportunidades en relacion
con la accesibilidad: las personas mayores y las
personas con discapacidad comparten los mismos
problemas. Por otra parte, la tecnologia creard un



mercat laboral totalment diferent (el 40 % dels
treballs d'avui no existira d'aquia 10 0 15 anys)
i aix0 és un repte enorme per a tothom. Totes les
capacitats i tota la creativitat seran necessaries
per desenvolupar la societat del dema, i també
les persones amb discapacitat seran necessaries
per desenvolupar aquesta societat del futur. Per
tant, em sento molt optimista.

mercado laboral totalmente distinto (el 40 % de
los trabajos de hoy no existirdn dentro de 10 0 15
afios) y eso es un reto enorme para todo el mundo.
Todas las capacidades y toda la creatividad serdn
necesarias para desarrollar la sociedad del mana-
na, y también las personas con discapacidad serdn
necesarias para desarrollar esta sociedad del futuro.
Por lo tanto, me siento muy optimista.
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Entrevista a Pablo Cobo

Ex-director general del Ministeri d'Afers Socials / Ex director general del Ministerio de Asuntos Sociales

La cris
economica i

les politiques
d'austeritat han
tingut un gran
impacte en els
serveis socials

Imma Munioz

I_licenciat en Dret i Filosofia i Lletres per la Uni-
versidad Complutense de Madrid i amb un Master
en Gesti6 de 'Administracio Publica, Pablo Cobo va
ser director general del Ministeri d'Afers Socials i
secretari general i subdirector general de Planifica-
ci6, Ordenaci¢ i Avaluacio de l'Imserso en el govern
socialista de José Luis Rodriguez Zapatero, per (3
qual cosa va tenir una implicacié molt directa en
la concepcio i redaccié de la Llei de Promocié de
l'Autonomia Personal i l'Atencié a les Persones en
Situacié de Dependencia, que va entrar en vigor el
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La crisis
economicay

las politicas de
austeridad han
tenido un gran
impacto en los
servicios sociales

Licenciado en Derecho y Filosofia y Letras por la
Universidad Complutense de Madrid y con un Mds-
ter en Gestion de la Administracion Publica, Pablo
Cobo fue director general del Ministerio de Asuntos
Sociales y secretario general y subdirector general
de Planificacién, Ordenacion y Evaluacién del Im-
serso en el gobierno socialista de José Luis Rodri-
guez Zapatero, por lo que tuvo una implicacion muy
directa en la concepcion y redaccion de la Ley de
Promocidn de la Autonomia Personal y la Atencion
a las Personas en Situacion de Dependencia, que



gener de 2007. Actualment esta jubilat, pero im-
parteix alguns cursos de postgrau i col-labora amb
oenegés com la Fundaci6 Caser, que treballa per
incentivar l'atenci6 social a les persones amb algun
tipus de dependencia. La seva trajectoria el va fer
mereixedor de la Creu d'Or de 'Ordre Civil de la
Solidaritat Social.

Espanya és un dels paisos que va subscriure la
Convencio sobre els drets de les persones amb

entro en vigor en enero de 2007. Actualmente estd
jubilado, pero imparte algunos cursos de posgrado y
colabora con oenegés como la Fundacion Caser, que
trabaja para incentivar la atencion social a las per-
sonas con algun tipo de dependencia. Su trayectoria
le hizo merecedor de la Cruz de Oro de la Orden Civil
de la Solidaridad Social.

Espaiia es uno de los paises que suscribié la Con-
vencion sobre los derechos de las personas con
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discapacitat aprovada fa una década per l'ONU.
Creu que en l'actualitat aquests drets, realment,
s'estan respectant?

La Convenci6 ha suposat un impuls fonamental per
a les politiques a favor de la discapacitat a Espanya,
no només perque a partir de la seva ratificacié forma
part del cos juridic de l'Estat espanyol, sin6 també, i
sobretot, perquée ha representat una nova concepcio
del dret de la discapacitat, que a partir d'aquesta llei
arrela en els drets humans. La Convencio estableix
com a principis generals el respecte a la dignitat in-
herent a la persona, l'autonomia individual —inclosa la
llibertat per prendre les propies decisions—, la inde-
pendéncia de cada ésser humag, la no discriminacié, la
participacié i inclusié plenes i efectives en la societat,
la igualtat d'oportunitats, el respecte per la diferencia
i l'acceptacio de les persones amb discapacitat com
a manifestaci6 de la diversitat i la condicié humana.

Des del punt de vista juridic, es pot dir que fins a 10
lleis van ser modificades en diferents apartats per
adaptar-se als requeriments de la Convencié. Una
altra questio és fins a quin punt aquests principis
i drets es respecten en el dia a dia de l'actuacié de
les administracions publiques i de les institucions.
Penso que cal temps perqueé les persones que es-
tan al capdavant dels poders publics assumeixin els
principis que han de regir la seva actuacio i, sobre-
tot, perque les mateixes persones amb discapacitat i
les seves organitzacions siguin conscients dels seus
drets i no dubtin a exigir-los en les instancies que
corresponguin, administratives o judicials.

Aleshores, hi ha obstacles per poder aplicar-la?

Els obstacles se superaran amb conscienciacio
de la societat, amb formacié especifica dels fun-
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discapacidad aprobada hace una década por la
ONU. ¢Cree que en la actualidad estos derechos,
realmente, se estdn respetando?

La Convencion ha supuesto un impulso fundamental
para las politicas en Espana en favor de la discapacidad,
no solo porque a partir de su ratificacién forma parte del
cuerpo juridico del Estado espanol, sino también, y sobre
todo, porque ha representado una nueva concepcion del
derecho de la discapacidad, que a partir de ella arraiga en
los derechos humanos. La Convencion establece como
principios generales el respeto a la dignidad inherente a
la persona, la autonomia individual —incluida la libertad
para tomar las propias decisiones—, la independencia de
cada ser humano, la no discriminacion, la participacion
einclusion plenas y efectivas en la sociedad, la igualdad
de oportunidades, el respeto por la diferencia y la acep-
tacién de las personas con discapacidad como manifes-
tacion de la diversidad y la condiciéon humana.

Desde el punto de vista juridico, se puede decir que
hasta 10 leyes fueron modificadas en distintos aparta-
dos para adaptarse a los requerimientos de la Conven-
cion. Otra cuestion es hasta qué punto estos principios
y derechos se respetan en el dia a dia de la actuacion
de las administraciones publicas y de las instituciones.
Pienso que se requiere tiempo para que las personas
que estdn al frente de los poderes publicos asuman los
principios que deben regir su actuacion y, sobre todo,
para que las propias personas con discapacidad y sus
organizaciones sean conscientes de sus derechos y no
duden en exigirlos en las instancias que correspondan,
administrativas o judiciales.

Entonces, ¢hay obstdculos para poder aplicarla?

Los obstdculos se superardn con concienciacion de
la sociedad, con formacidn especifica de los fun-



cionaris i de les persones que han d'aplicar les
normes que garanteixen aquests drets, i amb
'aplicacié de les sancions establertes quan
s'infringeixen les normes.

Com es pot conciliar la necessaria garantia ju-
ridica, el dret a la igualtat, amb la també ne-
cessaria singularitzacio i personalitzacio dels
serveis, perqué la persona pugui manifestar les
seves preferéncies, opinions i, per tant, es faci-
liti el seu empoderament?

Els drets es reconeixen en les lleis i necessiten
concrecio. La Constituci6 els defineix, perd son
les lleis ordinaries les que els concreten i els fan
efectius. Es facil garantir la igualtat quan els drets
tenen naturalesa economica, com en el cas del
sistema de pensions de la Seguretat Social, perd
és més complicat aconseguir-la quan els drets ga-
rantits sén serveis com els sanitaris, l'educaci6 o
els serveis socials.

En aquests casos, cal un procés de definicié pro-
gressiva, que només s'aconsegueix amb el temps i
que mai no acabara de desenvolupar-se: necessita
catalegs i carteres de serveis que aniran canviant en
la mesura que avanci la investigacid, que apareguin
noves tecnologies aplicables, noves técniques de
tractament o, senzillament, que augmentin els recur-
SOSs que garanteixin una assistencia de més qualitat.

Els serveis més ben garantits sén aquells en
queé, de manera permanent, la cartera de serveis
s'adequa a les necessitats dels ciutadans en fun-
ci6 dels recursos técnics i economics. No hi ha
una garantia plena dels serveis educatius, sani-
taris o socials al marge de la realitat economica
del pais. Si posem un exemple, s'entendra millor.

cionarios y de las personas que deben aplicar las
normas que garantizan estos derechos, y con la
aplicacion de las sanciones establecidas cuando se
infringen las normas.

¢Como se puede conciliar la necesaria garantia
juridica, el derecho a la igualdad, con la también
necesaria singularizacion y personalizacién de
los servicios, para que la persona pueda mani-
festar sus preferencias, opiniones y, por tanto,
se facilite su empoderamiento?

Los derechos se reconocen en las leyes y necesitan
concrecion. La Constitucion los define, pero son las
leyes ordinarias las que los concretan y los hacen
efectivos. Es fdcil garantizar la igualdad cuando los
derechos tienen naturaleza econémica, como en el
caso del sistema de pensiones de la Seguridad So-
cial, pero es mds complicado conseguirla cuando los
derechos garantizados son servicios como los sanita-
rios, la educacion o los servicios sociales.

En estos casos, es preciso un proceso de definicion
progresiva, que solo se alcanza con el tiempo y que
nunca acabard de desarrollarse: necesita catdlogos
y carteras de servicios que irdn cambiando segun
avance la investigacion, aparezcan nuevas tecno-
logias aplicables, nuevas técnicas de tratamiento o,
sencillamente, aumenten los recursos que garanticen
una asistencia de mayor calidad.

Los servicios mejor garantizados son aquellos en
los que de forma permanente la cartera de servicios
se adecua a las necesidades de los ciudadanos en
funcidn de los recursos técnicos y economicos. No
cabe una garantia plena de los servicios educati-
vos, sanitarios o sociales al margen de la realidad
economica del pais. Si ponemos un ejemplo, se en-
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La despesa sanitaria varia entreel 4 % iel 17 %
del PIB als paisos occidentals. A Espanya esta al
voltant del 9 %, en la mitjana de |'OCDE. Seria
raonable gastar fins al 17 % dels Estats Units? Si
decidissim fer-ho, hauria de ser a costa de reduir
altres drets.

Definit i establert el dret —en que, sens dubte, els
usuaris tenen molt a dir-, és en la seva aplicacio
on s'han de tenir en compte les necessitats de cada
persona i les seves singularitats, aixi com les seves
preferencies en el cas que 'opci6 sigui possible per
la naturalesa del servei que necessita. Si un malalt
necessita una operacié d'apendicitis, l'dnica opcid
que té és si s'opera o no. Es interessant conixer
com es regula la participacié dels usuaris respecte
dels serveis que se li ofereixen. No hi ha una regu-
laci6 especifica, excepte en el cas de les persones
en situacié de dependéncia, en qué la mateixa llei
estableix com ha de ser aquesta participacio.

Fins a quin punt creu vosté que l'empoderament
de les persones amb discapacitat depén de la pos-
sibilitat que tinguin de manifestar les seves pre-
feréncies respecte dels serveis que reben? Real-
ment, creu que, ara com ara, poden triar? Estan
prou presents en la presa de decisions?

L'empoderament té una gran importancia, especial-
ment en l'ambit dels serveis socials, en la mesura
que per rehabilitar i integrar les persones amb algun
tipus de discapacitat o mancanca és fonamental que
desenvolupin la confianga, l'autonomia i el poder
suficient que els permeti ser artifexs de la seva vi-
da. No dic que l'empoderament no sigui important
en 'ambit sanitari o l'educatiu -n'és, i molt-, pero
esta més condicionat per la tecnologia i la ciéncia
experimental i aplicada en que es recolzen.
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tenderd mejor. El gasto sanitario varia entre el 4 %
yel17 % del PIB en los paises occidentales. Espana
estd en torno al 9 %, en la media de la OCDE. ;Seria
razonable gastar hasta el 17 % de Estados Unidos?
Si decidiéramos hacerlo, deberia ser a costa de re-
ducir otros derechos.

Definido y establecido el derecho —en el que, sin duda,
los usuarios tienen mucho que decir-, es en su aplica-
cion donde deben tenerse en cuenta las necesidades de
cada persona y sus singularidades, asi como sus prefe-
rencias en el supuesto de que la opcidn sea posible por
la naturaleza del servicio que precisa. Si un enfermo ne-
cesita una operacion de apendicitis, la unica opcion que
tiene es si se opera o no. Es interesante conocer como
se regula la participacion de los usuarios respecto de
los servicios que se le ofrecen. No existe una regulacion
especifica, salvo en el caso de las personas en situacion
de dependencia, en el que la propia ley establece como
debe ser dicha participacion.

¢Hasta qué punto cree usted que el empoderamien-
to de las personas con discapacidad depende de la
posibilidad que tengan de manifestar sus preferen-
cias respecto de los servicios que reciben? Realmen-
te, ;cree que, a dia de hoy, pueden elegir? ;Estdn lo
suficientemente presentes en la toma de decisiones?

El empoderamiento tiene una gran importancia, es-
pecialmente en el dmbito de los servicios sociales, en
tanto que para rehabilitar e integrar a las personas con
algun tipo de discapacidad o carencia es fundamental
desarrollar en ellas la confianza, la autonomia y el po-
der suficiente, que les permita ser artifices de su propia
vida. No digo que el empoderamiento no sea impor-
tante en el dmbito sanitario o el educativo —lo es, y mu-
cho-, pero estd mds condicionado por la tecnologia y
la ciencia experimental y aplicada en la que se apoyan.



Ni l'usuari final ni els seus responsables i/o cuidadors son conscients que son ells
mateixos qui han de prendre les decisions que afecten la seva vida personal. / Ni
el usuario final ni sus responsables y/o cuidadores son conscientes de que son ellos
mismos quienes deben tomar las decisiones que afectan a su vida personal.

La llibertat de prendre decisions forma part del
nucli de qUestions lligades al "respecte de la
dignitat inherent i l'autonomia individual [...] i
la independencia de les persones", base de tot
el sistema de drets humans. No obstant aix0, ha
estat i continua sent practica generalitzada en
totes les societats la manca de reconeixement o
l'afebliment d'aquesta llibertat, fins que s'arriba
fins i tot a la pura i simple anul-lacié, en la qual

e

La libertad de tomar las propias decisiones forma
parte del nucleo de cuestiones ligadas al "respeto
de la dignidad inherente y la autonomia individual
[...] y la independencia de las personas”, base de
todo el sistema de derechos humanos. Sin embar-
go, ha sido y sigue siendo prdctica generalizada
en todas las sociedades la falta de reconocimien-
to o el debilitamiento de esa libertad, hasta llegar
incluso a la pura y simple anulacion, en la que el
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el subjecte que pateix una discapacitat és subs-
tituit en la presa de decisions per persones o
instancies diferents i alienes.

Qué podem fer davant d'aixo? Han evolucionat
les coses?

Segurament, 'empoderament dels usuaris dels ser-
veis socials és el repte més gran que aquests tenen
en els propers anys al nostre pais. La legislacié sobre
discapacitat és una de les més avangades i modernes,
pero al marge de les elits de les organitzacions que
lideren la defensa dels interessos d'aquest grup, ni
['usuari final ni els responsables de la seva atencio
i cura sén realment conscients que és a ell a qui li
correspon prendre les decisions que afecten la seva

-— e

sujeto que sufre una discapacidad es sustituido en
la toma de decisiones por personas o instancias
distintas y ajenas a él.

Qué podemos hacer frente a eso? ;Han evolucio-
nado las cosas?

Seguramente, el empoderamiento de los propios usua-
rios de los servicios sociales sea el mayor reto que estos
tienen en los proximos anos en nuestro pais. La legisla-
Cién sobre discapacidad es una de las mds avanzadas
y modernas, pero al margen de las élites de las organi-
zaciones que lideran la defensa de los intereses de este
grupo, ni el usuario final ni los responsables de su aten-
cion y cuidado son realmente conscientes de que es a él
aquien le corresponde tomar las decisiones que afectan

La conscienciacio de la societat respecte de la discapacitat és un procés a llarg termini
en qué intervenen multiples factors. / La concienciacion de la sociedad respecto de la
discapacidad es un proceso a largo plazo en el que influyen multiples factores.

vida personal. Els professionals i les families s'han de
limitar a prestar els serveis per als quals estan capa-
citats o a donar els suports necessaris, sense subs-
tituir el subjecte en les decisions, atribuint-los més
capacitat i millor informacio. Per tant, ens enfrontem a
un problema dificil de resoldre, perqué, d'una banda,
la majoria de les persones amb discapacitat no sén
conscients del seu dret a ser protagonistes i, d'altra
banda, molts professionals i familiars creuen que es-
tan fent el millor per a ells. Com podem veure, s'ha
avangat molt en els Gltims anys posant aquest tema
a debat entre els professionals, les organitzacions i
molts usuaris, pero encara queda molt per fer.
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a su vida personal. Los profesionales y las familias de-
ben limitarse a prestar los servicios para los que estdn
capacitados o a dar los apoyos necesarios, sin sustituir
al sujeto en las decisiones, atribuyéndose mayor capaci-
dad y mejor informacion. Por lo tanto, nos enfrentamos
a un problema dificil de resolver, porque, por una parte,
la mayoria de las personas con discapacidad no son
conscientes de su derecho a ser protagonistas y, por otra
parte, muchos profesionales y familiares creen que estdn
haciendo lo mejor para ellos. Como podemos ver, se ha
avanzado mucho en los ultimos afios poniendo este te-
ma a debate entre los profesionales, las organizaciones
y muchos usuarios, pero aun queda mucho por hacer.



Creu que la societat esta avui preparada per faci-
litar-los que prenguin les regnes de la seva vida?

La societat, en general, no és conscient que les perso-
nes amb discapacitat, fins i tot les més afectades, son
capaces de decidir per elles mateixes i, per que no, de
desenvolupar activitats sempre que comptin amb el
suport que en cada cas sigui necessari. Es més facil,
per a la societat, la sobreprotecci6, que moltes vega-
des comporta l'eliminaci6 de drets, que singularitzar
quin suport necessita cada persona i proporcionar-
l'hi. Un exemple el tenim en la incapacitacio legal:
amb freqiiencia es recorre a la incapacitacié total
de forma innecessaria, amb persones capacitades
per fer moltes coses si compten amb ajuda. La ne-
gacio6 del dret al vot de les persones amb discapa-
citat intel-lectual n'és un altre exemple.

Ha evolucionat prou la visié que es té dels dife-
rents col-lectius que pateixen alguna discapaci-
tat, o segueixen regnant el desconeixement i els
prejudicis?

Ha evolucionat considerablement al llarg dels anys
i, especialment, des que les organitzacions del sec-
tor van aconseguir unir-se i promoure una accio
coordinada davant la societat i les administracions
publiques mitjancant el CERMI (Comite Espanyol
de Representants de Persones amb Discapacitat).

Avui, llevat de casos especials, la societat és sen-
sible a les reivindicacions respecte de l'eliminacio
de barreres o l'accés indiscriminat a tota mena de
serveis, i es compta amb el suport dels mitjans
de comunicacié quan es produeix algun tipus de
discriminaci6. No obstant aixo, ni les ciutats, ni els
edificis, ni els habitatges es troben adaptats per-
qué aquestes persones puguin fer una vida auto-

éCree que la sociedad estd hoy preparada para fa-
cilitarles que tomen las riendas de su vida?

La sociedad, en general, no es consciente de que las
personas con discapacidad, incluso las mds afectadas,
son capaces de decidir por si mismas y, por qué no,
de desarrollar actividades siempre que cuenten con el
apoyo que en cada caso sea necesario. Es mds fdcil pa-
ra la sociedad la sobreproteccion, que muchas veces
conlleva la eliminacidn de derechos, que singularizar
qué apoyo necesita cada persona y proporciondrselo.
Un ejemplo lo tenemos en la incapacitacion legal:
con frecuencia se recurre a la incapacitacion total
de forma innecesaria, con personas capacitadas para
hacer muchas cosas si cuentan con ayuda. La nega-
cion del derecho al voto de las personas con disca-
pacidad intelectual es otro ejemplo.

éHa evolucionado lo suficiente la vision que se
tiene de los distintos colectivos que sufren algu-
na discapacidad, o siguen reinando el desconoci-
miento y los prejuicios?

Ha evolucionado considerablemente a lo largo de los
anos y, especialmente, desde que las organizaciones
del sector consiguieron unirse y promover una accion
coordinada ante la sociedad y las administraciones
publicas a través del CERMI (Comité Espanol de Re-
presentantes de Personas con Discapacidad).

Hoy, salvo casos especiales, la sociedad es sensible
a las reivindicaciones respecto de la eliminacion
de barreras o el acceso indiscriminado a todo tipo
de servicios, y se cuenta con el apoyo de los medios
de comunicacion cuando se produce algun tipo de
discriminacion. Sin embargo, ni las ciudades, ni los
edificios, ni las viviendas se hallan adaptadas para
que estas personas puedan hacer una vida auténo-
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noma i, el que és més greu, tampoc els ciutadans
semblen ser realment conscients de les necessi-
tats d'aquestes persones en el seu dia a dia, ni sé6n
solidaris amb elles: es percep quan no es respec-
ten els aparcaments reservats per a persones amb
discapacitat, s'obstaculitzen zones de transit per a
cadires de rodes o s'impedeix, a les comunitats de
veins, que s'adaptin els espais per fer-los accessi-
bles per a tothom.

Com combatem aquesta manca d'empatia?

La conscienciacité de la societat respecte de la
discapacitat és un procés a llarg termini en que
intervenen multiples factors: educatius, culturals,
economics, normatius, de comunicacio... Penso
que en aquests anys s'ha treballat bé i s'ha acon-
seguit situar la legislacié en un molt bon nivell
entre els paisos desenvolupats; s'esta aconseguint
que la preséncia de les persones amb discapacitat
mitjancant el CERMI sigui una realitat en qualse-
vol projecte o decisié que pugui afectar aquest
col-lectiu. Aixi mateix, les seves necessitats i rei-
vindicacions tenen resso, no sé si suficient, als
mitjans de comunicacio.

Com ha vist vosté el tema de la crisi que ens ha
afectat o ens afecta? Quina incidéncia, al marge
de les conegudes retallades pressupostaries, creu
que ha tingut en els sistemes de serveis socials
puablics?

La crisi ha afectat els serveis socials en una doble
direccié. D'una banda, ha expulsat milions de ciuta-
dans d'una confortable classe mitjana a la indigen-
cia o, si més no, ha fet que hagin tingut la neces-
sitat de recorrer als serveis socials municipals. Les
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ma y, lo que es mds grave, tampoco los ciudadanos
parecen ser realmente conscientes de las necesida-
des de estas personas en su dia a dia, ni son solida-
rios con ellas: se percibe cuando no se respetan los
aparcamientos reservados para personas con dis-
capacidad, se obstaculizan zonas de trdnsito para
sillas de ruedas o se impide, en las comunidades de
vecinos, que se hagan adaptaciones que las hagan
accesibles para todos.

¢Como combatimos esta falta de empatia?

La concienciacion de la sociedad respecto de la
discapacidad es un proceso a largo plazo en el
que influyen multiples factores: educativos, cultu-
rales, econdmicos, normativos, de comunicacion...
Pienso que en estos afos se ha trabajado bien y
se ha conseguido situar la legislacion en un muy
buen nivel entre los paises desarollados; se estd
logrando que la presencia de las personas con dis-
capacidad a través del CERMI sea una realidad en
cualquier proyecto o decision que pueda afectar a
este colectivo. Asimismo, sus necesidades y reivin-
dicaciones tienen eco, no sé si suficiente, en los
medios de comunicacion.

é¢Como ha visto usted el tema de la crisis que nos
ha afectado o nos afecta? ;Qué incidencia, al mar-
gen de los consabidos recortes presupuestarios,
cree que ha tenido en los sistemas de servicios so-
ciales publicos?

La crisis ha afectado a los servicios sociales en una
doble direccion. Por una parte, ha expulsado a millo-
nes de ciudadanos de una confortable clase media a
la indigencia o, cuando menos, a tener la necesidad de
recurrir a los servicios sociales municipales. Los datos



dades son significatives. |, de l'altra, la insuficiencia
d'ingressos publics per la via dels impostos ha sot-
mes les administracions publiques a retallades im-
portants en els pressupostos publics, i de manera
especial en els de serveis socials, en tractar-se de
serveis no garantits, en a sanitat i en l'educacié.

Cal assenyalar que l'abordatge dels pressupostos
per als serveis publics no és politicament neutral;
tot el contrari: és on la ideologia politica es mani-
festa de forma més significativa. En aquesta crisi,

-

son significativos. Y, por otra, la insuficiencia de ingre-
sos publicos por la via de los impuestos ha sometido a
las administraciones publicas a recortes importantes
en los presupuestos publicos, y de manera especial
en los de servicios sociales, al tratarse de servicios no
garantizados, como la sanidad y la educacion.

Es preciso sefialar que el abordaje de los presupues-
tos para los servicios publicos no es politicamente
neutral; todo lo contrario: es donde la ideologia poli-
tica se manifiesta de forma mds significativa. En esta

La sortida de la crisi encara no ha arribat a la millora del financament dels serveis
socials. / La salida de la crisis aun no ha llegado a la mejora de la financiacion de los

servicios sociales.

el sector de l'atencio a les persones dependents
ha estat un dels més castigats, tant en el nom-
bre de beneficiaris atesos com en el nivell de les
prestacions, que han vist reduida la seva quantia
economica i la intensitat dels serveis previstos per
3 cada un dels graus de dependencia. De fet, s'ha
modificat la Llei de dependéncia per reduir els ser-
veis previstos.

Segons les dades de 'Associacié de Gerents,
l'impacte de les retallades en els serveis socials
va ser de 5.000 milions d'euros en els anys 2013,
20141 2015. Els efectes d'aquestes retallades han
comportat no només la disminucié de les presta-
cions, sind també un increment significatiu del co-
pagament dels beneficiaris: entre 2009 i 2013 ha
augmentat un 68 %. ELl 2013, les administracions
van passar d'abonar 8.648 euros per usuari a abo-
nar 6.879 euros, una reducci6 del 20,4 %.

crisis, el sector de la atencion a las personas depen-
dientes ha sido uno de los mds castigados, tanto en
el numero de beneficiarios atendidos como en el nivel
de las prestaciones, que han visto reducida su cuantia
economica y la intensidad de los servicios previstos
para cada uno de los grados de dependencia. De he-
cho, se ha modificado la Ley de dependencia para
reducir los servicios previstos.

Segun los datos de la Asociacion de Gerentes, el im-
pacto de los recortes en los servicios sociales fue de
5.000 millones de euros en los anos 2013, 2014 y
2015. Los efectos de estos recortes han supuesto no
solo la disminucidn de las prestaciones, sino también
un incremento significativo del copago de los benefi-
ciarios: entre 2009 y 2013 ha aumentado un 68 %.
En 2013, las administraciones pasaron de abonar
8.648 euros por usuario a abonar 6.879 euros, una
reduccion del 20,4 %.

Fundaci6 Institut Guttmann = 113



ENTREVISTA a pasLO coBo

Pel que vosteé sap, els anuncis de final de la cri-
si han vingut acompanyats d'un canvi d'aquesta
tendéncia?

La sortida de la crisi encara no ha arribat a la millora
del financament dels serveis socials, ni especifica-
ment al Sistema d'Autonomia i Atencié a la Depen-
dencia, que no només ha vist retallats els seus pres-
supostos, sind que, @ més, ha hagut d'incorporar al
sistema les persones amb dependéncia moderada,
les necessitats de les quals encara no s'havien cobert.

En l'ambit de l'Imserso, el passat 5 de setembre es
va aprovar un informe d'una comissi6 creada per
a l'analisi de la situaci6 de la dependencia en el
qual es destaca la necessitat de dur a terme una
revisié de la llei i de procedir a la reconsideracio
del sistema de financament, que a més garanteixi
la incorporaci6 al sistema de les persones en llista
d'espera pendents de ser ateses. Pero, permeteu-
me que sigui una mica escéptic: no només perqué
aquest informe s'ha aprovat amb els vots particu-
lars de Catalunya, Andalusia, Arago i Asturies, sin6
també pel fet que perquée aquest sigui efectiu ha
de ser assumit pel Ministeri d'Hisenda i incorporat
a la nova Llei de Pressupostos, el que dubto que
pugui passar quan l'objectiu continua sent reduir el
deficit public, i els serveis socials no estan precisa-
ment entre les prioritats del Govern actual.

Els darrers anys hi ha hagut un increment
d'entitats privades de caracter lucratiu que han
entrat en els serveis socials i actualment compe-
teixen pels contractes publics. Es bona aquesta
diversificaci6?

La lliure competénciai el lliure mercat sén principis
basics del liberalisme i de l'economia de mercat.

114 Innovacié Social i Discapacitat [I'/ Innovacion Social y Discapacidad II

Por lo que usted sabe, ¢los anuncios de fin de la
crisis han venido acompanados de un cambio de
esta tendencia?

La salida de la crisis aun no ha llegado a la mejora
de la financiacidn de los servicios sociales, ni espe-
cificamente al Sistema de Autonomia y Atencion a la
Dependencia, que no solo ha visto recortados sus pre-
supuestos, sino que, ademds, ha tenido que incorporar
al sistema a las personas con dependencia moderada,
cuyas necesidades aun no se habian cubierto.

En el dmbito del Imserso, el pasado 5 de septiembre
se aprobd un informe de una comision creada pa-
ra el andlisis de la situacion de la dependencia, en
el que se destaca la necesidad de llevar a cabo una
revision de la ley y de proceder a la reconsideracion
del sistema de financiacion, que ademds garantice la
incorporacién al sistema de las personas en lista de
espera pendientes de ser atendidas. Pero, permitame
que sea algo escéptico: no solo porque este informe
se ha aprobado con los votos particulares de Cata-
lunya, Andalucia, Aragon y Asturias, sino también por
el hecho de que para que este sea efectivo, deberd ser
asumido por el Ministerio de Hacienda e incorporado
en la nueva Ley de Presupuestos, lo que dudo que
vaya a ocurrir cuando el objetivo sigue siendo reducir
el déficit publico y los servicios sociales no estdn pre-
cisamente entre las prioridades del actual Gobierno.

En los ultimos afios ha habido un incremento de
entidades privadas de cardcter lucrativo que han
entrado en los servicios sociales y actualmente
compiten por los contratos publicos. ;Es buena
esta diversificacion?

La libre competencia y el libre mercado son princi-
pios bdsicos del liberalismo y de la economia de mer-



Amb l'extensié de la normativa europea als Estats,
les entitats empresarials estan entrant també en
el sector dels serveis socials, sense que, des de
['ambit juridic, resulti facil posar traves a aquesta
expansio.

Convé, pero, fer una mica d'historia sobre el paper
que les institucions sense anim de lucre han tingut
en la prestacié de serveis en aquest sector. Men-
tre en l'ambit de les persones grans han tingut una
preséncia molt escassa, en el de la discapacitat po-

I

cado. Con la extension de la normativa europea a los
Estados, las entidades empresariales estdn entrando
también en el sector de los servicios sociales, sin que
desde el dmbito juridico resulte fdcil poner trabas a
dicha expansion.

Conviene, sin embargo, hacer algo de historia sobre
el papel que las instituciones sin dnimo de lucro han
tenido en la prestacion de servicios en este sector.
Mientras en el dmbito de las personas mayores han
tenido muy escasa presencia, en el de la discapaci-

EL CERMI defensa que les comunitats autonomes incorporin el concert social a les
seves lleis de serveis socials. / El CERMI defiende que las comunidades autonomas
incorporen el concierto social en sus leyes de servicios sociales.

dem dir que han estat elles les que s'han responsa-
bilitzat de la prestacié de serveis, juntament amb
['accié directa de les administracions publiques, i
que compten amb centres d'altissima qualitat i pro-
fessionals molt qualificats.

D'altra banda, la forma com s‘han organitzat i fi-
nangat representa un exemple sobre la millor ma-
nera de fer davant de la complexitat de gestionar
centres i serveis d'aquestes caracteristiques. Una
part d'aquestes organitzacions han sorgit a inicia-
tiva dels familiars dels afectats per alguna discapa-
citat, que al llarg del temps han anat constituint as-
sociacions de pares i familiars amb les quals donar
resposta a les necessitats creixents; una altra part
ha sorgit del mén fundacional en les seves diverses
variants, mitjancant patrimonis adscrits a un fi, que
durant anys s'han anat consolidant com a centres
de recerca, formacié o, senzillament, prestadors

—

dad podemos decir que han sido ellas quienes se han
responsabilizado de la prestacion de servicios, junto
con la accion directa de las administraciones publi-
cas, y que cuentan con centros de altisima calidad y
profesionales muy cualificados.

Por otra parte, la forma en que se han organizado y fi-
nanciado representa un ejemplo sobre la mejor manera
de hacer frente a la complejidad de gestionar centros
y servicios de estas caracteristicas. Una parte de estas
organizaciones han surgido a iniciativa de los familia-
res de los afectados por alguna discapacidad, que a
lo largo del tiempo han ido constituyendo asociacio-
nes de padres y familiares con las que dar respuesta
a las necesidades crecientes; otra parte ha surgido del
mundo fundacional en sus diversas variantes, median-
te patrimonios adscritos a un fin, que durante afios se
han ido consolidando como centros de investigacion,
formacion o sencillamente prestadores de atencion.
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d'atencié. Aquest background de les ONG, basat
en la qualitat i la personalitzacié de l'atencio, no
es pot perdre introduint 'adjudicacié de contractes
a serveis externs empresarials, que tiren a la baixa
els preus a costa de reduir els salaris dels empleats.

A partir de la publicacio6 en el Diari Oficial de la Unié
Europea (28/03/2014) de les noves directives de
contractacio publica, s'ha establert un nou model
de col-laboracié privada amb el sistema public de
serveis socials: l'anomenat concert social, que ad-
vOCa per una major proximitat i participacié dels
usuaris en la gestio, i posa l'accent en el concepte
nonprofit com a element clau de la remodelacio dels

-

Este background de las ONG, basado en la calidad y
la personalizacion de la atencion, no puede perderse
introduciendo la adjudicacion de contratos a servicios
externos empresariales, que tiran a la baja los precios
a costa de reducir salarios de los empleados.

A partir de la publicacién en el Diario Oficial de la
Unién Europea (28-03-2014) de las nuevas directivas
de contratacion publica, se ha establecido un nuevo
modelo de colaboracién privada con el sistema publi-
co de servicios sociales: el llamado concierto social,
que aboga por una mayor cercania y participacion
de los usuarios en la gestion, y pone el acento en el
nonprofit como elemento clave de la remodelacion de

La multiplicitat de sistemes i la descentralitzacio existent a escala municipal fan molt
dificil establir normes comunes en el marc de la Uni6 Europea. / La multiplicidad de
sistemas y la descentralizacion existente a escala municipal hacen muy dificil establecer
normas comunes en el marco de la Unién Europea.

sistemes socials autonomics. Bastantes comunitats
autonomes (entre elles el Pais Basc, Balears, Astu-
ries i Catalunya) ho han establert legalment com a
nova modalitat de contractacié publica. Entenen que
les férmules tradicionals de contractacié publica
vigents —com el concurs, la subhasta o la subven-
cié- no son, en absolut, adequades per a la gestid
de serveis de proximitat, perqué resten eficacia i
qualitat a les prestacions publiques i posen en risc
els suports a la inclusié i al benestar de les persones
amb discapacitat i les seves families.

Al'espera que l'Estat transposi al dret espanyol les

directives europees de l'any 2014 sobre contrac-
tacié en una nova llei de contractes del sector pu-
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los sistemas sociales autonémicos. Bastantes comuni-
dades auténomas (entre ellas el Pais Vasco, Baleares,
Asturias y Catalunya) lo han establecido legalmente
como nueva modalidad de contratacién publica. En-
tienden que las formulas tradicionales de contratacion
publica vigentes —como el concurso, la subasta o la
subvencién— no son, en absoluto, adecuadas para la
gestion de servicios de proximidad, porque restan efi-
cacia y calidad a las prestaciones publicas y ponen en
riesgo los apoyos a la inclusion y al bienestar de las
personas con discapacidad y sus familias.

A la espera de que el Estado trasponga al derecho
espanol las directivas europeas del ano 2014 sobre
contratacion en una nueva ley de contratos del sec-



blic, el CERMI, amb el qual col-laboro, reclama a les
comunitats autonomes que incorporin el concert
social a les seves lleis de serveis socials.

Sembla que la societat esta canviant més de pres-
sa que les administracions publiques. Creu que
aquestes necessiten transformacions substancials
que els permetin ser més agils, rapides i capaces
de prendre decisions més personalitzades, espe-
cialment en l'ambit de la discapacitat?

Aquesta pregunta planteja un tema molt interes-
sant sobre quin ha de ser el paper de les adminis-
tracions publiques en la societat actual i si estan
a l'altura dels temps. Es cert que aquest assumpte
porta implicit un component important d'ideologia
politica: des dels qui defensen que l'Estat ha de
desapareixer i que la societat i els ciutadans sén els
qui han de resoldre les seves necessitats deixant
el mercat que actui, i els qui defensen que ha de
ser 'Estat qui s'encarregui de forma directa de fer
front als problemes de salut, educacio, habitatge,
serveis socials...

Al llarg dels anys, pero especialment en aquesta Ul-
tima década de crisi, l'Administraci6 ha anat renun-
ciant progressivament a la gestio directa dels serveis
publics: només gestiona aquells que es van crear en
la segona meitat del segle XX, i fins i tot aquests, mi-
tjancant la privatitzacié o subcontractacié d'una part
important dels serveis. Ja es comenga a assumir com
a normal que la funci6é de les administracions sigui
només la de regulacié, finangcament i control dels
serveis subcontractats, sense cap funcio de gestio,
acceptant com a veritat indiscutible que la gestio pri-
vada és més eficient que la publica. Dins d'aquesta
filosofia s'emmarquen les politiques de reduccié de
les inversions publiques en educacié, sanitat i ser-

tor publico, el CERMI, con el que colaboro, reclama a
las comunidades auténomas que incorporen el con-
cierto social en sus leyes de servicios sociales.

Parece que la sociedad estda cambiando mds depri-
sa que las administraciones publicas. ;Cree que
estas necesitan transformaciones sustanciales
que les permitan ser mds dgiles, rapidas y tomar
decisiones mds personalizadas, especialmente en
el dmbito de la discapacidad?

Esta pregunta plantea un tema muy interesante so-
bre cudl debe ser el papel de las administraciones
publicas en la sociedad actual y si estdn a la altura
de los tiempos que corren. Es cierto que este asunto
lleva implicito un componente importante de ideo-
logia politica: desde quienes defienden que el Estado
debe desaparecery que la sociedad y los ciudadanos
son quienes deben resolver sus necesidades dejando
al mercado que acte, y quienes defienden que debe
ser el Estado quien se encargue de forma directa de
hacer frente a los problemas de salud, educacion, vi-
vienda, servicios sociales...

A lo largo de los anos, pero especialmente en esta
ultima década de crisis, la Administracion ha ido
progresivamente renunciando a la gestion directa
de los servicios publicos: solo gestiona aquellos que
se crearon en la sequnda mitad del siglo XX, e incluso
estos, mediante la privatizacion o subcontratacion de
una parte importante de los servicios. Ya empieza a
asumirse como normal que la funcién de las admi-
nistraciones sea solo la de regulacion, financiacion y
control de los servicios subcontratados, sin ninguna
funcion de gestion, aceptando como verdad indis-
cutible que la gestion privada es mds eficiente que
la publica. Dentro de esta filosofia se enmarcan las
politicas de reduccion de las inversiones publicas en
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veis socials, a canvi de promoure inversions priva-
des amb el compromis de concertacié durant llargs
periodes de temps.

El seglient pas dels qui defensen aquesta ideologia
liberal sera la privatitzacié completa dels centres
hospitalaris i educatius, que ja es va intentar a Ma-
drid i que afortunadament no va arribar a materia-
litzar-se. En l'ambit dels serveis socials fa temps
que les administracions han deixat d'invertir en
centres propis, i no crec que sigui reversible. Per
tant, el que s'espera d'elles és que el finangcament
dels serveis privats existents i dels nous que es
crein, si se'n crea algun, sigui suficient i es tramiti
de manera agil per evitar descoberts que exigeixin
finangament abusiu de les entitats bancaries.

Quée s'hauria de fer per equilibrar el triangle pro-
veidor de serveis (administracions) - prestadors
de serveis - destinataris/usuaris?

En primer lloc, cal que la normativa reguladora del
servei a prestar i dels agents que hi intervenen
sigui clara i precisa. Després, que el finangament
establert sigui 'adequat als requeriments exigits
pel que fa a locals necessaris, ratios de personal,
equipaments... En tercer lloc, una gestioé transparent
que permeti claredat en els diferents processos. |,
finalment, actuar de manera que els drets de les
tres parts quedin garantits.

Parli'ns de la Uni6 Europea: considera que assis-
tirem algun dia a un procés de convergéncia pel
que fa a les respostes dels Estats en la provisio
dels serveis socials?

Dubto que la Unid Europea avanci de manera sig-
nificativa en la convergencia dels serveis socials.
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educacion, sanidad y servicios sociales, a cambio de
promover inversiones privadas con el compromiso
de concertacion durante largos periodos de tiempo.

El siguiente paso de quienes defienden esta ideologia
liberal serd la privatizacion completa de los centros
hospitalarios y educativos, lo que ya se intenté en Ma-
drid y que afortunadamente no llegé a materializarse.
En el dmbito de los servicios sociales hace tiempo que
las administraciones ha dejado de invertir en centros
propios, y no creo que sea reversible. Por tanto, lo que
se espera de ellas es que la financiacion de los servi-
cios privados existentes y de los nuevos que se creen,
si se crea alguno, sea suficiente y se tramite de forma
dgil para evitar descubiertos que exijan financiacion
abusiva de las entidades bancarias.

éQué se debe hacer para equilibrar el tridngulo
proveedor de servicios (administraciones) — pres-
tadores de servicios — destinatarios/usuarios?

En primer lugar, es necesario que la normativa re-
guladora del servicio a prestar y de los agentes que
intervienen en él sea clara y precisa. Después, que
la financiacion establecida sea la adecuada a los
requisitos exigidos en cuanto a locales necesarios,
ratios de personal, equipamientos... En tercer lugar,
una gestion transparente que permita claridad en los
distintos procesos. Y, finalmente, actuar de forma que
los derechos de las tres partes queden garantizados.

Hdableme de la Unién Europea: ;considera que asis-
tiremos algun dia a un proceso de convergencia en
cuanto a las respuestas de los Estados en la provi-
sion de los servicios sociales?

Dudo que la Union Europea avance de forma significa-
tiva en la convergencia de los servicios sociales. La mul-



La multiplicitat de sistemes i la descentralitzacié
existent a escala municipal fan molt dificil establir
normes comunes. La convergencia, com a molt,
arribara al nivell d'aprovacié de plans d'accio,
com ja es fa, pel qual cada un dels Estats mem-
bres es compromet a aplicar mesures que millorin
els serveis, pero dubto que pugui arribar-se a la
aprovacid d'una directiva que reguli aquest tema
en l'ambit europeu.

tiplicidad de sistemas y la descentralizacion existente a
escala municipal hacen muy dificil establecer normas
comunes. La convergencia, como mucho, alcanzard
el nivel de aprobacion de planes de accion, como ya
se viene haciendo, por el que cada uno de los Estados
miembros se compromete a la aplicacion de medidas
que mejoren los servicios, pero dudo que pueda llegarse
a la aprobacion de una directiva que regule este tema
en el dmbito europeo.
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Entrevista a Pablo Echenique

Secretari d'Organitzacio de Podemos / Secretario de Organizacion de Podemos

"Promoure
'economia

de cures és
fonamental en
una societat
avancada"

Imma Mufioz

Pablo Echenique (1978) és originari de Rosario
(Argentina) i va venir a Espanya amb la seva familia
quan era un nen. Va néixer amb una atrofia muscular
espinal que li causa una discapacitat del 88 %, i la
seva mare, advocada de professio, va decidir creuar
l'Atlantic convencuda que Pablo tindria més oportu-
nitats fora del seu pais natal. Doctorat en Fisica, es-
pecialitzat en fisica quantica i molecular, treballa al
CSIC, encara que des de fa uns anys va demanar una
excedencia per poder-se dedicar a la politica, com a
eurodiputat primer (va ser el cinqué parlamentari de
Podem a l'Eurocambra en les eleccions de 2014, lloc
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"Promover la
economia de
cuidados es
fundamental en
una sociedad
avanzada”

P ablo Echenique (1978) es originario de Rosario (Ar-
gentina) y vino a Espafa con su familia cuando era
un nifio. Nacié con una atrofia muscular espinal que
le causa una discapacidad del 88 %, y su madre, abo-
gada de profesion, decidio cruzar el charco convenci-
da de que Pablo tendria mds oportunidades fuera de
su pais natal. Doctorado en Fisica, especializado en
fisica cudntica y molecular, trabaja en el CSIC, aun-
que desde hace unos afios pidié una excedencia pa-
ra poderse dedicar a la politica, como eurodiputado
primero (fue el quinto parlamentario de Podemos en
la Eurocdmara en las elecciones de 2014, puesto que



T -

que va ocupar tot just un any) i com a diputat a les
Corts d'Arag6 després. El passat mes de setembre va
anunciar que deixava el seu esco per dedicar-se de
ple al seu carrec de secretari d'Organitzacié i Progra-
ma de la formacié morada.

Espanya va subscriure la Convenci6 sobre els
drets de les persones amb discapacitat aprova-
da fa una década per 'ONU. Creu que, realment,
U'esta complint?

Crec que és evident que no. Es una cosa que esta
signada al BOE pel rei emerit, Joan Carles |, i que
per tant forma part del nostre ordenament juri-
dic. Pero, com tantes altres coses, com el dret a
['habitatge o a una sanitat de qualitat, és un dret

——

ocupd apenas un afio) y como diputado en las Cor-
tes de Aragon, después. El pasado mes de septiembre
anuncié que dejaba su escano para volcarse en su
cargo de secretario de Organizacion y Programa de
la formacién morada.

Espaiia suscribié la Convencion sobre los derechos
de las personas con discapacidad aprobada hace
una década por la ONU. ;Cree que, realmente, la
estd cumpliendo?

Creo que es evidente que no. Es algo que estd firma-
do en el BOE por el rey emérito, Juan Carlos I, por lo
que forma parte de nuestro ordenamiento juridico.
Pero, como tantas otras cosas, como el derecho a la
vivienda o a una sanidad de calidad, es un derecho
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que a Espanya s'esta violant. | passa amb diver-
sos articles: l'educacio inclusiva, per exemple, no
s'esta desenvolupant com s'hauria de fer, pero
possiblement la violacié més flagrant és la del
dret a la vida independent, que consagra l'article
19 de la Convencio, si no m'equivoco. S'hi diu que
les persones tenen dret a triar com viuen, amb
qui i on; quin és, en definitiva, el seu esquema
de vida. | aix0, a hores d'ara, no es compleix: no

I

que se estd violando en Espariia. Y ocurre con varios
articulos: la educacion inclusiva, por ejemplo, no se
estd desarrollando como debiera, pero posiblemen-
te la violacion mds flagrante es la del derecho a la
vida independiente, que consagra el articulo 19 de
la Convencidn, si no me equivoco. En él se dice que
las personas tienen derecho a elegir cémo viven, con
quién y donde; cudl es, en definitiva, su esquema de
vida. Y eso, en estos momentos, no se cumple: como

Amb [a discapacitat hi ha dues batalles en qué cal lluitar i que cal guanyar: la material
11a cultural. / Con la discapacidad hay dos batallas en las que es necesario pelear y que
hay que ganar: la de lo material y la de lo cultural

diposem, doncs, ni de les lleis ni del financament
necessaris, la immensa majoria de persones amb
discapacitat han de viure com poden, que nor-
malment és o amb la familia o en una residéncia.
Aquesta vulneraci6 de drets es produeix tot i que
la Convencié estableix que els Estats signants es
comprometen a posar els mitjans legals i mate-
rials per garantir-los. Doncs bé, a Espanya no es
fa. I no és que ho digui jo, siné que ho diuen totes
les associacions de discapacitats del pais.

El punt clau és la manca de mitjans?

Jo diria que si. Amb la discapacitat hi ha dues ba-
talles en queé cal lluitar i que cal guanyar: la mate-
rial i la cultural. Pero la segona no la pots guanyar
sense guanyar-ne la primera. Evitar la discriminacio
0, en sentit positiu, normalitzar la discapacitat, no
és una Ccosa que pugui passar espontaniament: per-
que passi hi ha d'haver persones amb discapacitat
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no contamos ni con las leyes ni con la financiacion
necesarias, la inmensa mayoria de personas con dis-
capacidad tienen que vivir como pueden, que nor-
malmente es o con su familia o en una residencia. Es-
ta vulneracion de derechos se produce a pesar de que
la Convencion establece que los Estados firmantes
se comprometen a poner los medios legales y mate-
riales para garantizarlos. Pues bien, en Espana no se
hace. Y no porque lo diga yo, sino que lo dicen todas
las asociaciones de discapacitados del pais.

¢El punto clave es la falta de medios?

Yo diria que si. Con la discapacidad hay dos batallas en
las que es necesario pelear y que hay que ganar: la de lo
material y la de lo cultural. Pero la sequnda no la pue-
des ganar sin ganar la primera. Evitar la discriminacion
o, en sentido positivo, normalizar la discapacidad, no
es algo que vaya a ocurrir espontdneamente: para
que ocurra tiene que haber personas con discapaci-



a les escoles, als consells d'administracié de les
empreses, als parlaments. Aquesta és la manera de
normalitzar-la. | per arribar a aconseguir-ho cal que
les persones amb discapacitat puguin tenir una vi-
da normal: estudiar, descobrir Barcelona, treballar...
| aix0 requereix mitjans materials, perqué tothom
que té una discapacitat sap que suposa un cost afe-
git. Depenent de la que es tingui, la despesa pot
ser en material ortopedic o en assisténcia personal,

—

dad en los colegios, en los consejos de administra-
cion de las empresas, en los parlamentos. Esa es la
manera de normalizarlo. Y para llegar a eso hace falta
que las personas con discapacidad puedan tener una
vida normal: estudiar, moverse por la ciudad, trabajar...
Y eso requiere medios materiales, porque cualquiera
que tenga una discapacidad sabe que supone un coste
anadido. Dependiendo de la que uno tenga, puede ser
en material ortopédico o en asistencia personal, en re-

L'aspecte material és prioritari, i el material ens porta al cultural. /Lo material es lo

primero, y lo material lleva a lo cultural

en rehabilitacié, en transport adaptat... Jo crec que
l'aspecte material és prioritari, i el material ens porta
al cultural. Podriem fer una analogia amb el que pas-
sa en la batalla per la igualtat entre homes i dones:
és veritat que la societat en que vivim és masclista,
perod ho seria menys si la desigualtat economica que
hi ha entre homes i dones no fos tan gran.

En ambdues respostes ha citat l'educacié6. Li sem-
bla que és fonamental perqué tinguem una so-
cietat més preparada per acceptar la diferéncia,
de qualsevol tipus?

Les primeres etapes de l'educacié sén molt impor-
tants, perquée en aquestes edats és quan la ment
dels nens, que s'estan formant, fixa la norma, el que
és normal i el que no. Jo vaig tenir la sort d'anar a
un col-legi public a Saragossa que comptava amb un
programa per poder atendre persones amb proble-
mes de mobilitat (hi havia una fisioterapeuta i gent
que et donava un cop de ma), i després a un institut,

habilitacion, en transporte adaptado... Yo creo que lo
material es lo primero, y lo material lleva a lo cultural.
Podriamos hacer una analogia con lo que ocurre en
la batalla por la igualdad entre hombres y mujeres: es
verdad que la sociedad en la que vivimos es machista,
pero lo seria menos si la desigualdad econdmica que
hay entre hombres y mujeres no fuera tan grande.

En ambas respuestas ha citado la educacion. ;Le
parece que es fundamental para que tengamos
una sociedad mds preparada para aceptar la dife-
rencia, de cualquier tipo?

Las primeras etapas de la educaciéon son muy impor-
tantes, porque a esas edades es cuando la mente de
los nifnos, que se estdn formando, fija la norma, lo que
es normal y lo que no. Yo tuve la suerte de ir a un
colegio publico en Zaragoza que contaba con un pro-
grama para poder atender a personas con problemas
de movilidad (habia una fisioterapeuta y gente que te
echaba una mano), y luego a un instituto, también un
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també un centre public de Saragossa, on es feia el
mateix. Compartiem classe joves amb discapacitat
amb altres que no en tenien cap, almenys visible-
ment. Jo crec que aixi s'aconsegueix que aquests
nois, quan siguin adults, percebin la discapacitat
com una cosa completament normal, com a part de
la diversitat humana natural, que és el que és. Al vol-
tant d'un 10 % de la poblacio del planeta té alguna
discapacitat, aixi que si no l'entenem com una cosa
normal, si ens sembla que el que veiem a la nostra
societat no es correspon amb aquesta proporcio, és
perque segueix invisibilitzada. |, hi insisteixo, aixo té
molt a veure amb qiestions economiques.

Podemi els moviments sorgits del 15-M han posat
molt d'émfasi en el concepte d'empoderament.
Com el defineix, voste?

Per mi, lempoderament significa adonar-se'n, con-

vencer-se un mateix que pot fer coses, que pot in-
fluir en el seu entorn, o fins i tot en el seu pais. Els

R

centro publico de Zaragoza, donde pasaba lo mismo.
Compartiamos clase jovenes con discapacidad con
otros que no tenian, por lo menos visiblemente, nin-
guna. Yo creo que asi se logra que esos chavales, cuan-
do sean adultos, perciban la discapacidad como algo
completamente normal, como parte de la diversidad
humana natural, que es lo que es. En torno a un 10 %
de la poblacion del planeta tiene alguna discapaci-
dad, asi que si no la entendemos como algo normal, si
nos parece que lo que vemos en nuestra sociedad no
se corresponde con esta proporcion, es porque sigue
invisibilizada. E, insisto, eso tiene mucho que ver con
cuestiones econémicas.

Podemos y los movimientos surgidos del 15-M han
puesto mucho énfasis en el concepto de empodera-
miento. ;Como lo define usted?

Para mi, el empoderamiento significa darte cuenta,
convencerte a ti mismo, de que puedes hacer cosas, de
que puedes influir en tu entorno, o incluso en tu pars.

Jo vaig tenir la sort d'anar a un col-legi public a Saragossa que comptava amb un programa
per poder atendre persones amb problemes de mobilitat. / Yo tuve la suerte de ir a un
colegio publico en Zaragoza que contaba con un programa para poder atender a personas

con problemas de movilidad.

sectors més reaccionaris, els que estan comodes
amb un statu quo en qué 'l % de la poblaci6 té
més riquesa que la meitat més pobra del nostre pafs,
prefereixen convencer la gent que les coses no es
poden canviar, que la capacitat que un té d'incidir
en la realitat és poca. De fet, hi ha una frase molt
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Los sectores mds reaccionarios, los que estdn cémo-
dos con un statu quo en el que el 1 % de la poblacion
tiene mds riqueza que la mitad mds pobre de nuestro
pais, prefieren convencer a la gente de que las cosas
no se pueden cambiar, de que la capacidad que uno
tiene de incidir en la realidad es poca. De hecho, hay



famosa de Margaret Thatcher, de quan el neolibe-
ralisme comencava a fer-se hegemonic, que diu:
"No hi ha alternativa". | aquest és el mantra dels re-
accionaris: aixo és el que hi ha; si no us agrada, us
aguanteu, perque no podeu fer res per canviar-ho.
Politicament, empoderar-se vol dir adonar-se que
aixo és mentida, i en l'aspecte personal és una ba-

——

una frase muy famosa de Margaret Thatcher, de cuan-
do el neoliberalismo empezaba a hacerse hegemanico,
que dice: "No hay alternativa". Y ese es el mantra de
los reaccionarios: esto es lo que hay; si no te gusta, te
aguantas, porque no puedes hacer nada por cambiarlo.
Politicamente, empoderarse significa darse cuenta de
que eso es mentira, y, en lo personal, que es una batalla

Aixi s'aconsegueix que aquests nois, quan siguin adults, percebin |3 discapacitat com una
cosa completament normal, com a part de la diversitat. /Asi se logra que esos chavales,
cuando sean adultos, perciban la discapacidad como algo completamente normal, como

parte de la diversiaad.

talla que es lliura en privat; significa convencer-se
un mateix que pot fer coses que potser algl havia
suggerit, entre linies o explicitament, que no podies
fer. Empoderar-te és convéncer-te que les coses po-
den canviar i que tu pots ser un dels agents que forci
o doni empenta a aquest canvi.

que se libra en privado; significa convencerte a ti mismo
de que puedes hacer cosas que a lo mejor alguien te
habia sugerido, entre lineas o explicitamente, que no
podias hacer. Empoderarte es convencerte de que las
cosas pueden cambiar y de que tu puedes ser uno de
los agentes que fuerce o empuje ese cambio.
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Creu que per a les persones amb alguna discapa-
citat és encara més dificil empoderar-se?

Es molt més dificil, i crec que els qui ho hem acon-
seguit no hem de ser tractats com a exemples, sin6
com a excepcions. Perque, basicament, el que ha
passat és que s'han donat un munt de circumstan-
cies (que tenen a veure amb l'atzar, o amb el fet
que la teva familia tingui unes idees determinades,
0 amb la teva personalitat...), pero en cap cas no
la norma. Abordem els problemes que afecten la
majoria de les persones amb discapacitati no ven-
guem una historia molt neoliberal segons la qual
que et vagi bé o malament a la vida depén de la
teva fortalesa individual. Aixd no és veritat.

Per explicar per que necessitem una xarxa de ser-
veis socials, jo sempre poso el mateix exemple: en-
cara que tinguis vint anys, siguis fort i intel-ligent
i tinguis una feina fantastica, un dia pots tenir un
accident de moto, el més simple, i seccionar-te la
medul-la a una altura més alta o més baixa. | tu,
que pensaves que eres invulnerable i no necessi-
taves un Estat que et protegis, descobreixes que et
cal una xarxa de solidaritat que et pugui subjectar
perqué no caiguis molt a baix perqué després et
puguis tornar a aixecar. | jo crec que és d'aixo que
hem de parlar fonamentalment quan parlem de
discapacitat o de dependeéncia, i no tant d'aquesta
minoria de persones amb discapacitat que per al-
gun motiu hem aconseguit tirar endavant.

Reivindica també “que es pugui no poder”.
Es clar. Aquest discurs sobre els emprenedors que
tant hem sentit té efectes molt negatius: qui no tira

endavant, a més es veu rebaixat moralment, perqué
sembla que sigui per culpa seva. Perd és que, di-
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éCree que para las personas con alguna discapaci-
dad es todavia mads dificil empoderarse?

Es muchisimo mds dificil, y creo que los que lo hemos
conseguido no debemos ser tratados como ejemplos,
sino como excepciones. Porque, bdsicamente, lo que
ha pasado es que se han dado un montdn de circuns-
tancias (que tienen que ver con el azar, o con que
tu familia tenga unas ideas determinadas, o con tu
personalidad...), pero no es para nada la norma. Ata-
quemos los problemas que afectan a la mayoria de
las personas con discapacidad y no vendamos una
historia muy neoliberal segun la cual el que te vaya
bien o mal en la vida depende de tu fortaleza indivi-
dual. Eso no es verdad.

Para explicar por qué necesitamos una red de servi-
cios sociales, yo siempre pongo el mismo ejemplo:
aunque tengas veintipocos anos, seas fuerte e inteli-
gente y tengas un trabajo fantdstico, un dia puedes
tener un accidente de moto, el mds tonto, y seccionar-
te la médula, a una altura mds alta o mds baja. Y tu,
que pensabas que eras invulnerable y no necesitabas
un Estado que te protegiera, descubres que te hace
falta una red de solidaridad que te pueda sujetar para
que no caigas muy abajo y luego te puedas volver a
levantar. Y yo creo que de eso es de lo que tenemos
que hablar fundamentalmente cuando hablamos de
discapacidad o de dependencia, y no tanto de esa
minoria de personas con discapacidad que por algun
motivo hemos conseguido salir adelante.

Reivindicas también "que se pueda no poder".

Claro. Ese discurso sobre los emprendedores que tan-
to hemos oido tiene efectos muy negativos: quien no
sale adelante, encima se ve rebajado moralmente,
porque parece que sea por su culpa. Pero es que di-



rectament, és mentida, les coses no funcionen aixi.
No hi ha un comité celestial de savis que, si tu t'hi
esforces molt, et dona el que et mereixes. Aixd no
passa. Pots caure de la moto, et pot néixer un fill
amb discapacitat i que li hagis de dedicar molt de
temps i postergar la teva carrera professional. Aixo
no ho preveus. A més que aquest discurs és immo-
ral, és sobretot fals. | fins que no ho entenguem, no

-

rectamente es mentira, las cosas no funcionan asi.
No hay un comité celestial de sabios que, si tu te es-
fuerzas mucho, te da lo que te mereces. Eso no pasa.
Te puedes caer de la moto, te puede nacer un hijo
con discapacidad y que tengas que dedicarle mucho
tiempo y postergar tu carrera profesional. Eso no lo
prevés. Ademds de que ese discurso es inmoral, es
que es falso. Y hasta que no lo entendamos no vamos

Els qui ho hem aconseguit no hem de ser tractats com a exemples, sind com a
excepcions. / Los que lo hemos consequido no debemos ser tratados como ejemplos,

Sino como excepciones.

construirem totes aquestes xarxes d'ajuda mutua
que han de ser, fonamentalment, promogudes pels
poders publics, perque la iniciativa privada amb
anim de lucre no ho fara. Jo crec que aquest dis-
curs tan en voga té molt a veure amb un interes per
minimitzar la mida de l'Estat i maximitzar 'ambit
privat, i sotmet la gent a un doble calvari: patir les
mancances i que, a més, la culpabilitzin.

Fins a quin punt creu vosté que 'empoderament de
les persones amb discapacitat depén de la possibi-
litat que tinguin de triar les ajudes que necessiten?

Jo estic d'acord amb aquest plantejament. El mo-
viment de vida independent diu alguna cosa bas-
tant obvia: si tu necessites un assistent personal
que t'ajudi en les tasques de la vida quotidiana,
no pot ser que el tri7 l'Estat, i aix0 té a veure amb
la corresponsabilitat. Aquest moviment defensa un
model de subvencio¢ directa: l'Estat et dona els di-
ners i tu contractes la persona. Jo hi estic d'acord:

a construir todas esas redes de ayuda mutua que tie-
nen que ser fundamentalmente promovidas por los
poderes publicos, porque la iniciativa privada con
dnimo de lucro no lo va a hacer. Yo creo que ese dis-
curso tan en boga tiene mucho que ver con un interés
por minimizar el tamafio del Estado y maximizar el
dmbito privado, y somete a la gente a un doble calva-
rio: sufrir las carencias y que la culpabilicen de ello.

¢Hasta qué punto cree usted que el empoderamiento
de las personas con discapacidad depende de la posi-
bilidad que tengan de elegir las ayudas que necesiten?

Yo estoy de acuerdo con ese planteamiento. El mo-
vimiento de vida independiente dice algo bastante
obvio: si tu vas a tener un asistente personal que te
ayude en las tareas de la vida cotidiana, no puede
ser el Estado el que lo elija, y eso tiene que ver con
la corresponsabilidad. Este movimiento defiende
un modelo de subvencion directa: el Estado te da el
dinero y tu contratas a la persona. Yo lo comparto:
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crec que la discapacitat és tan diversa que és molt
dificil que algl sapiga millor que tu i la teva fami-
lia qué necessites. Es clar que hi ha professionals
excel-lents que poden ajudar-te a decidir, pero
normalment la persona amb discapacitat és molt
singular, hi ha milers de malalties rares discapaci-
tants i s6n ben diferents, i per aixo bona part del
disseny del que et cal jo crec que ha de recaure en
la persona mateixa o en la seva familia, si necessi-
tes la seva ajuda per decidir-ho.

Perd crec que a hores d'ara el debat és purament
teoric, perqueé les ajudes estan tan infrafinanga-
des que no hi ha on triar. Quan tinguem un siste-
ma de benestar com el dels paisos nordics, que
espero que alguna vegada el tinguem, llavors
es podra plantejar aquest debat sobre si ha de
decidir més ['Estat o l'usuari, sobre a quin tipus
d'assistencia s'ha d'acollir la persona amb disca-
pacitat. Pero, ara per ara, estem tan enrere dels
paisos desenvolupats de l'entorn que el debat
principal és un altre. De moment, el que voste em
planteja és un debat per a tractats sobre discapa-
citat i no tant sobre com funcionen els instituts
de serveis socials a Espanya.
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creo que la discapacidad es tan diversa que es muy
dificil que alguien sepa mejor que tu y tu familia qué
te hace falta. Claro que hay profesionales excelentes
que pueden ayudarte a decidir, pero normalmente
la persona con discapacidad es muy singular, hay
miles de enfermedades raras discapacitantes y son
todas distintas, y por eso buena parte del disefio de
lo que te hace falta yo creo que debe recaer en la
propia persona o en la familia, si necesitas su ayuda
para decidirlo.

Pero creo que en estos momentos el debate es pu-
ramente tedrico, porque las ayudas estdn tan infra-
financiadas que no hay donde elegir. Cuando tenga-
mos un sistema de bienestar como el de los paises
nérdicos, que espero que alguna vez lo tengamos,
entonces se podrd plantear este debate de si debe
decidir mds el Estado o el usuario, de a qué tipo de
asistencia debe acogerse la persona con discapaci-
dad. Pero, hoy por hoy, estamos tan por detrds de los
paises desarrollados del entorno que el debate prin-
cipal es otro. De momento, el que usted me plantea
es un debate para tratados sobre discapacidad y no
tanto sobre como funcionan los institutos de servi-
cios sociales en Espana.
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Defensar un model de subvencio directa: ['Estat et dona els diners i tu contractes la
persona. Jo hi estic d'acord. / Defender un modelo de subvencion directa: el Estado te
da el dinero y tu contratas a la persona. Yo lo comparto.

Es impossible generalitzar i parlar de col-lectiu da-
vant d'una pluralitat de persones tan gran, amb situa-
cions tan dispars, pero com veu la situacio de les per-
sones amb discapacitat a Espanya respecte d'aquesta
necessitat d'empoderament? Les veu empoderades?

A mi no m'agrada ser completament negatiu. Jo
si que crec que en els Gltims anys (no els darrers
8, en que s'han donat molts passos enrere per les
politiques d'austeritat, sind els Gltims 20 0 30) s'ha
avancat a Espanya en l'empoderament com a con-
seqiieéncia del que s'ha fet. Es veritat que la Llei de
dependéncia esta en un estat lamentable, perd tam-
bé és veritat que abans no n'hi havia cap. Mai no va
arribar a ser el que hauria d'haver estat, ni tan sols
quan els nostres liders politics deien que estavem a
la Champions League, i ara el PP la vol matar sense
que es noti, perque aixo és el que esta fent. Pero

Es imposible generalizar y hablar de "colectivo" ante
una pluralidad de personas tan grande, con situacio-
nes tan dispares, pero ;como ve la situacion de las
personas con discapacidad en Espaiia respecto de esa
necesidad de empoderamiento? ;Las ve empoderadas?

A mi no me gusta ser completamente negativo. Yo si
que creo que en los ultimos anos (no en los ultimos
8, en que se han dado muchos pasos atrds por las po-
liticas de austeridad, sino en los ultimos 20 o 30) se
ha avanzado en Espana en el empoderamiento como
consecuencia de lo que se ha hecho. Es verdad que la
Ley de dependencia estd en un estado lamentable, pero
también es verdad que antes no habia ninguna. Nunca
llegd a ser lo que deberia haber sido, ni siquiera cuando
nuestros lideres politicos decian que estdbamos en la
Champions League, y ahora el PP la quiere matar sin
que se note, porque eso es lo que estd haciendo. Pero
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també és cert que, respecte a fa dos décades o tres,
les coses han canviat: les ciutats sobn més accessi-
bles, els transports també, i hi ha subvencions per a
material ortopedic (escasses, perd n'hi ha). La Llei de
dependéncia esta amb respiracio assistida, pero en-
cara existeix i permet a una serie de families sobre-
viure, poc més que aixo, perd almenys sobreviure.

e

también es cierto que, respecto a hace dos o tres dé-
cadas, las cosas han cambiado: las ciudades son mds
accesibles, los transportes también, y hay subvenciones
para material ortopédico (escasas, pero las hay). La Ley
de dependencia estd con respiracion asistida, pero aun
existe y permite a una serie de familias sobrevivir, poco
mds que eso, pero al menos sobrevivir.

La Llei de dependéncia esta en un estat lamentable, pero també és veritat que abans
no n'hi havia cap. / La Ley de dependencia estd en un estado lamentable, pero también

es verdad que antes no habia ninguna.

En temes d'accessibilitat i mobilitat (jo he viatjat
una mica, sobretot quan era al Parlament Euro-
peu), Espanya esta relativament bé. Estem molt
malament en serveis socials si ens comparem amb
la mitjana europea, molt malament, pero no en
accessibilitat.

Tenim unes administracions pabliques prepara-
des per atendre de la millor manera (amb agilitat,
flexibilitat i amb decisions més personalitzades)
la diversitat?

Jo crec que, a hores d'ara, no. Perd insisteixo que el
problema previ és que no hi ha ajudes per donar. Es
veritat que la Llei de dependencia és poc flexible, que
té uns cinc tipus de prestacions, i, amb la varietat de
discapacitats que hi ha, aixd no cobreix ni de lluny la di-
versitat de necessitats. En aquest sentit, s que crec que
hi ha certa inflexibilitat en les lleis actuals, o0 en com
et donen informacio o t'orienten les administracions
publiques, pero altra vegada em sembla que és sobre-
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En temas de accesibilidad (yo he viajado un poco, so-
bre todo cuando estaba en el Parlamento Europeo),
Espana estd relativamente bien en accesibilidad
urbana y movilidad. Estamos muy mal en servicios
sociales si nos comparamos con la media europea,
muy mal, pero en accesibilidad, no.

é¢Tenemos unas administraciones publicas prepa-
radas para atender de la mejor manera (con agili-
dad, flexibilidad y con decisiones mds personali-
zadas) la diversidad?

Yo creo que, en estos momentos, no. Pero insisto en que
el problema previo es que no hay ayudas que dar. Es
verdad que la Ley de dependencia es poco flexible, que
tiene como 5 tipos de prestaciones, y, con la variedad
que hay en la discapacidad, eso no cubre ni de lejos la
diversidad de necesidades. En este sentido, si creo que
hay cierta inflexibilidad en las leyes actuales, o en cémo
te dan informacion o te orientan las administraciones
publicas, pero de nuevo me parece que es sobre todo



tot un tema de recursos: no n'hi ha prou. | no només
economics; probablement tampoc n'hi ha d’humans.

Abans parlavem del discurs neoliberal imperant.
Doncs un dels seus mantres és que tenim molts
funcionaris. | és mentida. Si mirem el nombre
de funcionaris per habitant que tenen els paisos
del nostre entorn, Espanya esta a la cua; no té un

e

un tema de recursos: no hay suficientes. Y no solo eco-
némicos: probablemente tampoco humanos.

Antes habldbamos del discurso neoliberal impe-
rante. Pues uno de sus mantras es que tenemos
muchos funcionarios. Y es mentira. Si miramos el
numero de funcionarios por habitante que tienen los
paises de nuestro entorno, Espafia estd a la cola, no

Estem molt malament en serveis socials si ens comparem amb (a mitjana europea,
per0 no en accessibilitat. / Estamos muy mal en servicios sociales si nos comparamos
con la media europea, pero en accesibilidad, no.

sector public sobredimensionat. A l'inrevés: estem
8 punts per sota de la mitjana europea en recap-
tacié fiscal, i amb aix0 pots sostenir el que pots
sostenir. Per aix0, quan parlo de recursos també
em refereixo a persones: no només al fet que la
subvencio6 de l'ortopédia et cobreixi tota la cadira
de rodes que necessites i no solament la meitat,
sin6é també al fet que els treballadors dels serveis
socials tinguin el temps i la formaci6 necessaris
per poder atendre de manera personalitzada cada
un dels casos. Només cal anar a l'Institut Aragones
de Serveis Socials, on vaig jo, i veure les cues, el
poc temps que pot dedicar la funcionaria a ajudar-
te... Aqui també hi falten molts diners.

Com casa aix6 amb la crisi que ens ha afectat (o
que de fet encara ens afecta)?

Doncs molt millor del que sembla. L'economia
de cures, que és com l'anomenen els economis-
tes (també els moviments feministes: és una de-

tiene un sector publico sobredimensionado. Al revés:
estamos 8 puntos por debajo de la media europea
en recaudacion fiscal, y con eso puedes sostener lo
que puedes sostener. Por eso, cuando hablo de recur-
so0s también me refiero a personas: no solo a que la
subvencion de la ortopedia te cubra toda la silla de
ruedas que necesitas y no unicamente la mitad, sino
también a que los trabajadores de los servicios socia-
les tengan el tiempo y la formacidn necesarios para
poder atender de forma personalizada cada uno de
los casos. Basta con ir al Instituto Aragonés de Servi-
cios Sociales, adonde voy yo, y ver las colas, el poco
tiempo que te puede dedicar la funcionaria que estd
ahi ayuddndote... Ahi también falta mucho dinero.

¢Coémo casa esto con la crisis que nos ha afectado
(o que de hecho atin nos afecta)?
Pues mucho mejor de lo que parece. La economia

de cuidados, que es como la llaman los economis-
tas (también los movimientos feministas: es una
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nominacié que es va imposant a poc a poc), té
molts avantatges, també des del punt de vista
economic. Deixant apart la part ética, que a mi
ja em sembla suficient, i pensant només en efi-
ciencia economica, l'economia de cures és un
dels sectors amb més intensitat d'ocupacio, com
diuen els economistes. Aixo vol dir que per cada
milié d'euros, generes més llocs de treball que si
els inverteixes, per exemple, en el ciment. Amb
taxes d'atur entre el 15 % i el 20 % a Espanya,
apostar per sectors econdmics que siguin inten-
sius en ocupacié sembla raonable. A més, és una
feina que no es pot deslocalitzar: no te la pots

-

denominacién que se va imponiendo poco a poco),
tiene muchas ventajas, también desde el punto de
vista econdmico. Dejando aparte la parte ética,
que a mi ya me parece suficiente, y pensando solo
en eficiencia econémica, la economia de cuidados
es uno de los sectores con mayor intensidad de
empleo, como dicen los economistas. Eso significa
que por cada milldn de euros generas mds puestos
de trabajo que si lo inviertes, por ejemplo, en el
cemento. Con tasas de paro entre el 15 % y 20 %
en Espana, apostar por sectores econémicos que
sean intensivos en empleo parece razonable. Ade-
mds, es un empleo que no se puede deslocalizar:

Pensant només en eficiéncia economica, l'economia de cures és un dels sectors
amb més intensitat d'ocupacid. / Pensando solo en eficiencia economica, la
economia de cuidados es uno de los sectores con mayor intensidad de empleo.

endur @ Hong Kong, per més bones condicions
fiscals que t'hi ofereixin. Ho has de fer al terri-
tori, no hi una altra opcio.

A més, és un tipus d'ocupacié que s'ajusta a la
nostra piramide de poblacié: la poblacié esta en-
vellint i cada vegada hi ha més necessitat de cures.
| tancaria la bretxa de genere, perque dignificaria
molt les condicions laborals de les dones, que
son les que s'encarreguen de les cures, en la ma-
joria de casos sense cobrar. | té molt retorn per
a les arques de |'Estat: s'estima en un 35 % la
inversio que torna de forma automatica. El pro-
fessor Viceng Navarro sempre diu que als paisos
nordics 1 de cada 4 treballs sén de l'economia
de cures, i que si a Espanya arribéssim a aquesta
taxa, no tindriem atur.
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no te lo puedes llevar a Hong Kong, por buenas
condiciones fiscales que te ofrezcan. Lo tienes que
desempenar en el territorio, no hay otra.

Ademds, es un tipo de empleo que se ajusta a nues-
tra pirdmide poblacional: la poblacidn estd enveje-
ciendo y cada vez hay mds necesidad de cuidados.
Y cerraria la brecha de género, porque dignificaria
mucho las condiciones laborales de las mujeres,
que son quienes llevan a cabo los cuidados, en la
mayoria de casos sin cobrar. Y tiene mucho retorno
para las arcas del Estado: se estima en un 35 % la
inversion que vuelve de forma automdtica. El pro-
fesor Vicen¢ Navarro siempre dice que en los paises
ndrdicos 1 de cada 4 trabajos estd en la economia
de cuidados, y que si en Espana llegdsemos a esa
tasa, no tendriamos desempleo.



Hi ha un altre avantatge que hauriem de tenir en
compte: és un sector de l'economia d'arrencada
rapida. Es a dir, si apostes per la innovacié i el des-
envolupament (que cal fer-ho), els diners que hi
poses ara donen el seu fruit al cap de 5 anys. No
obstant aixo, el sector de les cures és immediat: tu
hi inverteixes i les ocupacions es creen amb im-
mediatesa. Als paisos moderns, com Espanya, les
crisis son fonamentalment de consum intern, i se
solucionen fent que la gent tingui més diners a la
butxaca. Es a dir: apostar per ['economia de cures
ens permetria sortir més rapidament de la crisi.
Aquesta dicotomia de "trii voste, qué vol: deute pu-

-_

Hay otra ventaja que deberiamos tener en cuenta: es
un sector de la economia de arranque rdpido. Es decir,
si tu apuestas por la innovacion y el desarrollo (que
hay que hacerlo), el dinero que pones ahora da su
fruto dentro de 5 afios. Sin embargo, el sector de los
cuidados es inmediato: tu inviertes en él y los em-
pleos se crean con inmediatez. En los paises moder-
nos, como Espana, las crisis son fundamentalmente
de consumo interno, y se solventan haciendo que la
gente tenga mds dinero en el bolsillo. Es decir: apostar
por la economia de cuidados nos permitiria salir mds
rdpido de la crisis. Esta dicotomia de "elija usted, qué
quiere: ;deuda publica o servicios sociales?" es men-

Apostar per 'economia de cures ens permetria sortir més rapidament de (a crisi. / Apostar
por la economia de cuidados nos permitiria salir mds rdpido de la crisis.

blic o serveis socials?" és mentida: si inverteixes en
serveis socials, la gent té més diners a la butxaca,
consumeix més, ['Estat recapta més, el deficit baixa
més de pressa i potser algun dia deixem de tenir un
deute public del 100 % del PIB, que és un record
historic a Espanya. Si els qui ens governen pen-
sessin de veritat en 'economia i en la gent que la
pateix, ara mateix estarien llan¢ant un pla nacional
per reactivar l'economia de cures a Espanya.

| també dignificaria les condicions laborals dels
qui es dediquen a les cures. Perqué és un treball
mal pagat i mal considerat.

Exactament. Es dona la paradoxa que en la batalla
cultural ha guanyat, de moment, el discurs que
considera que ser productiu és fabricar coses, ob-

e

tira: si tu inviertes en servicios sociales, la gente tiene
mds dinero en el bolsillo, consume mds, el Estado re-
cauda mds, el déficit baja mds deprisa y a lo mejor
algun dia dejamos de tener una deuda publica del 100
% del PIB, que estamos en récords historicos, en Espa-
Aa. Si quienes nos gobiernan pensaran de verdad en
la economia y en la gente que la sufre, estarian ahora
mismo lanzando un plan nacional para reactivar la
economia de cuidados en Espana.

Y también dignificaria las condiciones laborales de
quienes se dedican a los cuidados. Porque es un
trabajo mal pagado y mal considerado.

Totalmente. Se da la paradoja de que en la bata-

lla cultural ha ganado, de momento, el discurso
que considera que ser productivo es fabricar co-
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jectes, programes, treballar fora de casa i generar
alts indexs de benefici per a la teva empresa. | hi
ha una part de l'economia que va abans i sense
la qual aquesta altra part no funcionaria, que és
l'economia reproductiva, la de cures. | aquesta, tot
i que qualsevol entén que és fonamental (perqué
si no cuides els teus fills o la teva gent gran o
les persones amb discapacitat, no tens un pais),
no esta dignificada laboralment, ni en salari ni en

e

sas, objetos, programas, trabajar fuera de casa y
generar altas tasas de beneficio para tu empresa.
Y hay una parte de la economia, que va antes y
sin la cual esa otra parte no funcionaria, que es
la economia reproductiva, la de cuidados. Y esa,
aunque cualquiera entiende que es fundamental
(porque si no cuidas a tus hijos, o a tus mayores,
o a las personas con discapacidad, no tienes un
pais), no estd dignificada laboralmente, ni con sa-

Cal posar sobre a taula el concepte d'economia social i les clausules socials. / Hay que
poner sobre la mesa el concepto de economia social y las clausulas sociales.

reconeixement public. Per aixo crec que, a més
dels arguments etics, hem d'insistir en els finan-
cers, en el fet que potenciar aquesta economia
de cures no només és bo per se (perqué dignifica,
perque fa més felic la gent), sind que des del punt
de vista estrictament monetari seria una decisio
intel-ligent. Les politiques d'austeritat ja hem vist
per a qué serveixen.

Fins a quin punt ha estat important en la seva vida
tenir un assistent per poder arribar on és avui?

En la meva vida, la figura de l'assistent no ha estat
especialmentimportant, perqué ha estat (i és) la meva
familia qui, fonamentalment, m'ha ajudat. Jo només
he recorregut a assistents personals externs per des-
carregar-los d'una miqueta de feina. Quan era cienti-
fic del CSIC, amb un sou de dos mil euros i escaig al
mes, vaig calcular el que em costaria viure sol, sense
que m’hagués d'ajudar la meva mare (abans de conéi-
xer la meva dona). Vaig arribar a la conclusié que era

134 Innovacié Social i Discapacitat [I'/ Innovacion Social y Discapacidad II

— e

lario ni con reconocimiento publico. Por eso creo
que, ademds de los argumentos éticos, debemos
insistir en los financieros, insistir en que potenciar
esa economia de cuidados no solo es bueno per se
(porque dignifica, porque hace mds feliz a la gen-
te), sino que desde el punto de vista estrictamente
monetario seria una decision inteligente. Las poli-
ticas de austeridad ya hemos visto para qué sirven.

¢Hasta qué punto ha sido importante en su vida te-
ner un asistente para poder llegar adonde estd hoy?

En mivida, la figura del asistente no ha sido especial-
mente importante, porque ha sido (y es) mi familia
quien me ha ayudado fundamentalmente. Yo solo he
recurrido a asistentes personales externos para des-
cargarles un poquito de trabajo a ellos. Cuando era
cientifico del CSIC, con un sueldo de dos mil y pico
euros al mes, calculé cudnto me costaria vivir solo, sin
que me tuviera que ayudar mi madre (antes de cono-
cer a mi mujer). Y llegué a la conclusion de que seria



inassumible: necessitava almenys 2.000 euros al mes,
aixi que si ni un cientific titular del CSIC s'ho podria
permetre, no diguem ja una persona que treballés en
una botiga o en un centre d'atencié telefonica. Tal com
esta a dia d'avui la Llei de dependéncia, és impossible
que un dependent de grau 2 o de grau 3 pugui viure
una vida independent. Necessitaria uns ingressos de
4.000 euros al mes, cosa molt poc freqent a Espanya.
Aix0 és el minim que et cal per viure si necessites dos
torns d'assisténcia al dia, per exemple. Jo, com que la
meva mare va decidir ajudar-me i postergar la seva ca-
rrera professional (sempre sén les dones les que han
de sacrificar-se, un altre motiu pel qual també caldria
canviar el sistema) i després vaig coneixer la meva
dona, la veritat és que he tirat poquissim d'assistents
personals. Pero cal dir novament que ha estat perque
he tingut molta sort amb les meves circumstancies. Si
hagués volgut viure sol, mai no hauria pogut perme-
tre-m’ho. | jo soc funcionari de nivell A.

Es partidari que hi hagi empreses privades amb
anim de lucre competint per contractes publics
d'atencié a les persones amb discapacitat? Es par-
tidari de models 100% publics, o creu que la com-
binacié publicoprivada pot donar bons resultats?

Per contestar aquesta pregunta cal posar sobre la
taula el concepte d'economia social i les clausu-
les socials. Jo, a priori, diria que és l'Estat qui ha
de prestar el maxim de serveis publics. | crec que
3ix0 és més necessari com menys clausules socials
s'imposen en els contractes o en les externalitza-
cions. Pero si s'exigeix a les empreses o a les enti-
tats privades que compleixin amb certs criteris, en
principi no hi hauria rad per oposar-se que optes-
sin a oferir determinats serveis. El que passa és que
en aquests moments hi ha una directiva europea
que fixa les clausules socials que s'han de complir

inasumible: necesitaria como minimo 2.000 euros al
mes, asi que ni un cientifico titular del CSIC se lo po-
dria permitir, no digamos ya una persona que traba-
jara en una tienda o en un call center. Tal y como estd
a dia de hoy la Ley de dependencia, es imposible que
un dependiente de grado 2 o de grado 3 pueda vivir
una vida independiente. Necesitaria unos ingresos de
4.000 euros al mes, algo muy poco frecuente en Es-
pana. Eso es el minimo que te hace falta para vivir si
necesitas dos turnos de asistencia al dia, por ejemplo.
Yo, como mi madre decidié ayudarme a mi y poster-
gar su carrera profesional (siempre son las mujeres
las que tienen que sacrificarse, otro motivo por el que
también habria que cambiar el sistema) y luego cono-
cf a mi mujer, la verdad es que he tirado poquisimo de
asistentes personales. Pero, de nuevo, ha sido porque
he tenido mucha suerte con mis circunstancias. Si hu-
biese querido vivir solo, nunca habria podido permi-
tirmelo. Y yo soy funcionario de nivel A.

¢Es partidario de que haya empresas privadas con
dnimo de lucro compitiendo por contratos publicos
de atencion a las personas con discapacidad? ;Aboga
por modelos 100% ptiblicos, o cree que la combina-
cion publico-privado puede dar buenos resultados?

Para contestar esta pregunta hay que poner sobre la
mesa el concepto de economia social y las cldusu-
las sociales. Yo, a priori, diria que es el Estado quien
tiene que prestar el mdximo de servicios publicos. Y
creo que eso es mds necesario cuantas menos cldu-
sulas sociales se imponen a las contratas o a las ex-
ternalizaciones. Pero si se exige a las empresas o las
entidades privadas que cumplan con ciertos criterios,
en principio no habria por qué oponerse a que opta-
ran a ofrecer determinados servicios. Lo que ocurre
es que en estos momentos hay una directiva europea
que fija las cldusulas sociales que se deben cumplir
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en les contractacions publiques, i l'Estat espanyol
no l'ha volgut traslladar o 'ha traslladat malament.
Tal com estan les coses ara, externalitzar un servei
implica que aquest perd qualitat. Per que? Perque
el primer que es baixa és el preu de la concessio
(de fet, aquest és 'objectiu per externalitzar), i aixo
fa que les empreses que opten per ella hagin de
reduir costos. | hi ha tres maneres de fer-ho: 1) eva-
dir impostos, posar la seu en un paradis fiscal; 2)
empitjorar els drets laborals dels treballadors, i 3)
reduir la qualitat del servei. No nhi ha més.

Aquest és el problema actualment, tot i que es
poden fer algunes excepcions. Per exemple, aix0
no passa quan la col-laboracié publicoprivada és
amb fundacions o amb algunes associacions sense
anim de lucre. Abans de ficar-me en aquest embo-
lic de la politica, jo era president d'una fundacié,
i puc assegurar que poques entitats hi ha que es-
tiguin més controlades. Per aixo, ara com ara, els
seus estandards de qualitat (tant de les condicions
dels seus treballadors com del servei que presten)
son els més propers als que pot haver-hi en el sec-
tor public. Per 'experiéncia que tinc jo a Arago, on
he estat parlamentari, quan es concedeix un servei
3 una empresa amb anim de lucre, tant perden els
treballadors com els usuaris. Quan es concedeix a
una organitzacié no lucrativa o a una fundacio, pot
haver-hi bones noticies i que doni un bon resultat.
Es fonamental incloure en el plec de contractaci6
les clausules socials: com ha de ser el servei, que
s'obligui a pagar impostos a Espanya, que els seus
treballadors tinguin condicions laborals dignes... Si
tot aix0 esta previst, l'externalitzacié pot anar bé;
si no, sortira malament. | avui en dia aixo no s'hi
posa: avui dia l'Unic criteri per externalitzar serveis
és el cost.
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en las contrataciones publicas, y el Estado espariol
no la ha querido trasponer o la ha traspuesto mal. Tal
y como estdn las cosas ahora, externalizar un servicio
implica que este pierde calidad. ;Por qué? Porque lo
primero que se baja es el precio de la concesién (de
hecho, ese es el objetivo para externalizar), lo que hace
que las empresas que opten a ella tengan que reducir
costes. Y hay tres maneras de hacerlo: 1) evadirimpues-
tos, poner tu sede en un paraiso fiscal; 2) empeorar los
derechos laborales de tus trabajadores, y 3) reducir la
calidad del servicio. No hay mds.

Ese es el problema actualmente, aunque se pueden
hacer algunas salvedades. Por ejemplo, eso no ocurre
cuando la colaboracién publico-privada es con funda-
ciones o con algunas asociaciones sin dnimo de lucro.
Antes de meterme en este lio de la politica, yo era pre-
sidente de una fundacion, y puedo asequrar que pocas
entidades hay que estén mds controladas que estas. Por
eso, a dia de hoy, sus estdndares de calidad (tanto
de las condiciones de sus trabajadores como del ser-
vicio que prestan) son los mds préximos a los que
puede haber en el sector publico. Por la experiencia
que tengo yo en Aragon, donde he sido parlamen-
tario, cuando se concede un servicio a una empresa
con dnimo de lucro, pierden tanto los trabajadores
como los usuarios. Cuando se concede a una or-
ganizacion no lucrativa o a una fundacidn, puede
haber buenas noticias y que dé buen resultado. Lo
fundamental es incluir en el pliego de contratacion
las cldusulas sociales: cémo tiene que ser el servi-
cio, que se obligue a pagar impuestos en Espana,
que sus trabajadores tengan condiciones laborales
dignas... Si todo eso estd contemplado, puede salir
bien la externalizacion; si no, saldrd mal. Y hoy en
dia no se pone: hoy en dia, el unico criterio para
externalizar servicios es el coste.



Per la seva experiéncia com a eurodiputat, en
quin pais creu que s'hauria d’emmirallar Espanya
per millorar l'atenci6 a la discapacitat?

No sé si hi ha un pafs concret, perd potser si en els
paisos escandinaus, en el nord d'Europa, inclosa Is-
landia; en el Regne Unit, en menor mesura, perod tam-
bé... Aquests serien models a estudiar, paisos que
han fet l'analisi economica que jo plantejava abans i
que inverteixen en cura molt més que Espanya. Perd
parlo de serveis socials i de dependencia, hi insis-
teixo, perque en temes d'accessibilitat potser hi ha
paisos que s'’han d’'emmirallar en Espanya. Diverses
capitals europees haurien d'aprendre de Barcelona
0 Saragossa. Excepte Londres, la resta de ciutats on
he estat m'atreviria a dir que estan pitjor que les
nostres ciutats, i d'algunes diria que molt pitjor. No
recomano a ningl que vagi en cadira de rodes a pas-
sejar gaire per Roma o Brussel:les.

Puc afegir-hi una dada final? Ara mateix, la despesa
en tot el que té a veure amb discapacitat i depen-
déncia a Espanya és un 60 % inferior a la mitjana
europea. | aixo és la mitjana: els paisos que ho fan bé
dupliqueni tripliquen la nostra inversioé. L'organisme
que el va calcular ho va ficar tot aqui: ortopedia, llei
de dependencia... Aixi estem ara: lluny de la mitjana.
No del capdavant, de la mitjana.

Por su experiencia como eurodiputado, ;en qué
pais cree que se deberia mirar Espaina para mejo-
rar la atencioén a la discapacidad?

No sé si hay un pais concreto, pero en los paises es-
candinavos, el norte de Europa, incluyendo Islandia,
el Reino Unido, en menor medida, pero también...
Esos serian modelos para estudiar, paises que han
hecho el andlisis econémico que yo planteaba antes
e invierten mucho mds que Espafa. Pero hablo de
servicios sociales y de dependencia, insisto, porque
en temas de accesibilidad, igual hay paises que tie-
nen que mirar a Espana. Varias capitales europeas
tendrian que aprender de Barcelona o Zaragoza. Ex-
cepto Londres, las otras ciudades en las que he esta-
do me atreveria a decir que estdn peor que nuestras
ciudades, y de algunas diria que mucho peor. No
recomiendo a nadie que vaya en silla de ruedas a
pasear mucho por Roma o Bruselas.

¢Puedo anadir un dato final? Ahora mismo, el gasto
en todo lo que tiene que ver con discapacidad y de-
pendencia en Espafia es un 60 % inferior a la media
europea. Y eso es la media: los paises que lo hacen
bien duplican y triplican nuestra inversion. El orga-
nismo que lo calculd lo meti6 todo ahi: ortopedia,
ley de dependencia... Asi estamos ahora: lejos de la
media. No ya de la cabeza: de la media.
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Entrevista a Maribel Campo

Professora del Institut Universitari d'Integracio en la Comunitat de la Universitat de Salamanca /
Profesora del Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad de la Universidad de Salamanca

"Hem avancat
molt en drets,
pero cal seguir
lluitant perque
siguin efectius”

Imma Munoz

Maribel Campo és doctora en Psicologia per la
Universitat de Salamanca, en la qual treballa com
a professora investigadora de l'Institut Universitari
d'Integracié en la Comunitat (INICO). Ho fa a mitja
jornada, perqué ho compatibilitza amb la seva tas-
ca com a regidora del grup socialista a l'ajuntament
de la ciutat. Coneix a la perfeccié el moén de la dis-
capacitat i la integracio: va ser directora del Servei
d'Afers Socials de la Universitat de Salamanca i, per
preparar la seva tesi, va obtenir una beca FPI que
li va permetre passar tres anys visitant universitats
dels Estats Units per veure com funcionaven els
serveis d'atencié als estudiants amb discapacitat.
També té estudis d'Economia i postgraus en disca-
pacitat, riscos viaris i vida independent. A tot aixo
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"Hemos avanzado
mucho en derechos,
pero hay que sequir
luchando para que
sean efectivos”

Maribel Campo es doctora en Psicologia por la
Universidad de Salamanca, en la que trabaja como
profesora investigadora del Instituto Universitario
de Integracién en la Comunidad (INICO). Lo hace a
media jornada, porque lo compatibiliza con su labor
como concejala del grupo socialista en el ayunta-
miento de la ciudad. Conoce a la perfeccion el mundo
de la discapacidad y la integracion: fue directora del
Servicio de Asuntos Sociales de la Universidad de Sa-
lamanca y, para preparar su tesis, obtuvo una beca
FPI que le permitid pasar tres afos visitando univer-
sidades de Estados Unidos para ver cémo funciona-
ban los servicios de atencion a los estudiantes con
discapacidad. También tiene estudios de Economia
y posgrados en discapacidad, riesgos viales y vida



se suma a seva experiéncia personal: amb només
21 anys va patir un accident de cotxe que la va
deixar tetraplegica.

Com a experta en integracié de persones amb dis-
capacitat, creu que Espanya esta complint la Con-
venci6 de I'ONU que es va aprovar fa més d'una
décadai que U'Estat va subscriure? Per qué?

Espanya ho esta intentant, perdo no l'esta com-
plint com hauria de fer-ho. Ni tan sols en matéria
d'accessibilitat, l'aspecte més evident, perque el
4 de desembre de 2017 hauriem d'haver tingut
tots els serveis publics accessibles per a complir la
Convencio, i no ha estat aixi. A Catalunya aquesta
questio esta millor resolta que a la resta d'Espanya
(Barcelona és un exemple de ciutat accessible), perd
en l'accessibilitat cal anar més enlla d'allo fisic, i en
l'aspecte cognitiu hi ha encara molt per fer.

e

»

’
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independiente. A todo ello se suma su experiencia
personal: con solo 21 anos sufrié un accidente de
coche que la dejo tetrapléjica.

Como experta en integracion de personas con dis-
capacidad, ;cree que Espaia estd cumpliendo la
Convencion de la ONU que se aprobé hace mds de
una década y que el Estado suscribio? ;Por qué?

Esparna lo estd intentando, pero no la estd cumpliendo
como deberia. Ni siquiera en materia de accesibilidad,
el aspecto mds evidente, porque el 4 de diciembre de
2017 tendriamos que haber tenido todos los servicios
publicos accesibles para cumplir con la Convencién, y
no ha sido asi. En Catalunya esta cuestion estd mejor
resuelta que en el resto de Espaia (Barcelona es un
ejemplo de ciudad accesible), pero en la accesibilidad
hay que ir mds alld de lo fisico, y en lo cognitivo queda
todavia mucho por hacer.
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Es clar, perqué la inclusié de noves tecnologies
comporta reptes nous en accessibilitat.

Molts. Les noves tecnologies son molt importants
per millorar la qualitat de vida de tots. Poden aju-
dar molt les persones a qui els resta molt poca
mobilitat o visié, per posar-ne dos exemples. Pero
avancen molt rapidament, i ja hi ha una nova bretxa
digital tremenda que hem d'intentar tancar fent-ho
tot accessible perque les persones es puguin co-
municar. De fet, el correu electronic es va inventar
perque les persones sordes es comuniquessin, i ara
els altres no podem viure'n sense.

A aquesta valoraci6 com a experta, vosté pot
aportar una doble experiéncia personal: com a
persona amb tetraplegia que necessita una cadira
de rodes per desplacar-se, i com a persona impli-
cada en la gestio del dia a dia de la ciutat on viu,
Salamanca, a través de la seva acci6 en el grup
socialista a l'Ajuntament. Li demostren, ambdues
experiéncies, que una cosa son els plantejaments
teorics i una altra la realitat diaria? En quin sentit?

Si. EL Moviment de Vida Independent, per exemple,
diu que no es faci res relacionat amb nosaltres sen-
se consultar-nos, i és cert que hi ha més participa-
i6 de les persones amb discapacitat en la societat
(fins i tot recordo que en Plena Inclusidn, la Federa-
cién de Organizaciones de Personas con Discapa-
cidad Intelectual o del Desarrollo de Madrid, per-
sones amb discapacitat intel-lectual, estan testant
l'accessibilitat cognitiva de diferents espais), pero
encara som lluny que els plantejaments teorics es
reflecteixin en el dia a dia. Fa 28 anys que vaig en ca-
dira de rodes i aix0 et dona una visié més tranquil-la,
amb més referéncies per poder comparar, i puc dir
que és cert que les coses han millorat moltissim.
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Claro, porque la inclusion de nuevas tecnologias
conlleva retos nuevos en accesibilidad.

Muchos. Las nuevas tecnologias son muy importan-
tes para mejorar la calidad de vida de todos. Pueden
ayudar mucho a personas que tienen muy poco res-
to de movilidad o de vision, por poner dos ejemplos.
Pero avanzan muy rdpidamente, y ya hay una nueva
brecha digital tremenda que debemos intentar cerrar
haciéndolo todo accesible para que las personas se
puedan comunicar. De hecho, el correo electronico
se inventd para que las personas sordas se comu-
nicaran, y ahora los demds no podemos vivir sin él.

A esta valoracion como experta, usted puede apor-
tar una doble experiencia personal: como persona
con tetraplejia que necesita una silla de ruedas
para desplazarse, y como persona implicada en
la gestion del dia a dia de la ciudad donde vive,
Salamanca, a través de su accion en el grupo socia-
lista en el Ayuntamiento. ;Le demuestran, ambas
experiencias, que una cosa son los planteamientos
tedricos y otra la realidad diaria? ;En qué sentido?

Si. El Movimiento de Vida Independiente, por ejemplo,
dice que no se haga nada relacionado con nosotros
sin consultarnos, y es cierto que hay mds participa-
Cion de las personas con discapacidad en la sociedad
(incluso me estoy acordando de que en Plena Inclu-
sion, la Federacion de Organizaciones de Personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo de Madrid,
personas con discapacidad intelectual estdn testando
la accesibilidad cognitiva de diferentes espacios), pero
aun estamos lejos de que los planteamientos tedricos
se reflejen en el dia a dia. Llevo 28 afios en silla de
ruedas y eso te da una vision mds tranquila, con mds
referencias para poder comparar, y puedo decir que es
cierto que las cosas han mejorado muchisimo. Antes



Abans havia de venir a Barcelona obligatoriament
en cotxe. Ara agafo dos AVE, un rodalies i un munt de
taxis sense cap problema, perqué estan ben adap-
tats, i esta canviant l'actitud de les persones, una
barrera que de vegades és més important superar
que les fisiques. Aqui hem avangat molt, i aixo és
molt bo. EL meu fill té 10 anys i me n'he anat sola
amb ell a Eurodisney, amb l'ajuda d'una assistent
personal. Aixo era una cosa impensable fa anys. Pero
també és cert que encara queda molt a fer.

-

tenia que venir a Barcelona obligatoriamente en co-
che. Ahora cojo dos AVE, un cercanias y un monton de
taxis sin ningun problema, porque estdn bien adapta-
dos, y estd cambiando la actitud de las personas, una
barrera que a veces es mds importante superar que
las fisicas. Ahi hemos avanzado mucho, y eso es muy
bueno. Mi hijo tiene 10 anos y me he ido sola con él
a Eurodisney, con la ayuda de una asistente personal.
Eso era algo impensable hace afos. Pero también es
cierto que aun queda mucho por hacer.

Calun"clic"ipensar en termes de drets, no de beneficencia, suports o ajuda. / Hace falta
un "clic"y pensar en términos de derechos, no de beneficencia, apoyos o ayuda.

Quin és el problema principal perqué la Convencio
no pugui aplicar-se a Espanya com seria desitjable?
Falta de recursos? Necessitat d'un canvi de men-
talitat tant de les institucions com de la societat,
que percebin com a prioritari apostar per la plena
igualtat de les persones amb discapacitat?

Crec que aquest ultim aspecte és la clau: cal un
“clic" i pensar en termes de drets, no de benefi-
céncia, suports o ajuda. Se'ns omple la boca amb
la paraula suport, que és valida i si defineix el
que necessita una persona, perd no hem de pen-
sar que proporcionem ajuda perque és bo fer-ho,
perqué som una societat solidaria, siné perqué
és la manera de garantir els drets d'aquesta per-
sona. El que impedeix que la implantacio de la
Convencié es desenvolupi com hauria de ser és
que estem en un pais on les normes de vegades
no es compleixen i no passa res. En altres paisos

— e

¢Cudl es el problema principal para que la Conven-
cion no pueda aplicarse en Espaiia como seria desea-
ble? ;Falta de recursos? ;Necesidad de un cambio de
mentalidad tanto de las instituciones como de la so-
ciedad, que perciban como prioritario apostar por la
plena igualdad de las personas con discapacidad?

Creo que ese ultimo aspecto es la clave: hace falta
un "clic" y pensar en términos de derechos, no de
beneficencia, apoyos o ayuda. Se nos llena la boca
con la palabra apoyo, que es vdlida y si define lo
que necesita una persona, pero no tenemos que
pensar que se los proporcionamos porque es bue-
no hacerlo, porque somos una sociedad solidaria,
sino porque es la manera de garantizar los dere-
chos de esa persona. Lo que impide que la implan-
tacion de la Convencion se desarrolle como debe-
ria es que estamos en un pais donde las normas
a veces no se cumplen y no pasa nada. En otros
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si que passa, si que es castiguen els incompli-
ments, i precisament passa als paisos que millor
aborden el tema de l'accessibilitat, per exemple.
Insisteixo: jo crec que és una questié de drets. Si
tots tinguéssim clar que no hi pot haver perso-
nes amb més drets que d'altres, ningl dubtaria
de la necessitat de fer tot el possible perqué to-
tes les persones accedissim a tot: estudis, tre-
ball, esport, oci, cultura, transport... A tot, perque
s'haurien dissenyat els serveis sota els principis
del Disseny per a Tothom.

Vosteé era una persona amb una vida "normal” que
un dia va patir un accident gravissim que li va causar
una tetraplegia. Era una persona empoderada que
va haver de tornar a empoderar-se en la seva nova
situaci6? Va ser més senzill en la mesura que vosté
ja s'havia empoderat préviament (era jugadora pro-
fessional de basquet, no és facil a Espanya per a les
dones!) i "només" va haver d'aplicar aquestes eines
que ja tenia a un nou context?

M'he hagut de reempoderar, perd soc conscient
que en el meu cas ha estat més facil. Alguns
estudis parlen de la resiliéncia, de la capacitat
de superar les coses negatives que et passen i
transformar-les, i fer-te, a partir d'aquesta mala
experiéncia, més fort. Es una cosa que es treba-
lla en l'esport. Hi ha un gran paral-lelisme entre
'empoderament, la motivacié i la superacié per-
sonal en persones que sOn esportistes i en perso-
nes que han tingut algun problema i n’han sortit
enfortides. En el que jo no estic d'acord és en el
fet que quan un té una lesid, aixo el fa ser millor
persona. No, no, aixd no és una questio d'herois o
de paries: es tracta de transformar el teu punt de
vista sobre el teu nou dia a dia. La meva mentali-
tat d'esportista em va ajudar a gestionar la nova
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paises si que pasa, si se castigan los incumplimien-
tos, y precisamente ocurre en los paises que mejor
abordan el tema de la accesibilidad, por ejemplo.
Insisto: yo creo que es una cuestion de derechos.
Sitodos tuviéramos claro que no puede haber per-
sonas con mds derechos que otras, nadie dudaria
de la necesidad de hacer todo lo posible para que
todas las personas accediéramos a todo: estudios,
trabajo, deporte, ocio, cultura, transporte... A todo,
porque se habrian disefiado los servicios bajo los
principios del Disefio para Todas las Personas.

Usted era una persona con una vida "normal” que
un dia sufrié un accidente gravisimo que le causé
una tetraplejia. ;Era una persona empoderada que
tuvo que volver a empoderarse en su nueva situa-
cion? ;Fue mds sencillo en tanto que usted ya se
habia empoderado previamente (jera jugadora
profesional de baloncesto, no es fdcil en Espaia
para las mujeres!) y "solo" tuvo que aplicar esas
herramientas que ya tenia a un nuevo contexto?

Me he tenido que reempoderar, pero soy conscien-
te de que en mi caso ha sido mds fdcil. Algunos
estudios hablan de la resiliencia, de la capacidad
de superar las cosas negativas que te ocurren y
transformarlas, y hacerte, a partir de esa mala ex-
periencia, mds fuerte. Es algo que se trabaja con el
deporte. Hay un gran paralelismo entre el empode-
ramiento, la motivacion y la superacion personal
en personas que son deportistas y en personas que
han tenido algun problema y han salido de él for-
talecidas. En lo que yo no estoy de acuerdo es en
que cuando uno tiene una lesion, eso le hace ser
mejor persona. No, no, esto no es una cuestion de
héroes o de parias: se trata de transformar tu pun-
to de vista sobre tu nuevo dia a dia. Mi mentalidad
de deportista me ayudo a llevar la nueva situacion,



situacié, perd també els suports rebuts, i poder
treballar, i l'economia... Tot suma, pero també és
cert que hi ha persones que tenen molts recur-
sos (diners, suport, familia) i després, aixi i tot, no
aconsegueixen refer la seva vida d'una manera
normalitzada, que és el que hauriem d'intentar
fer tots. Res és prou normal, pero el fet de poder
treballar, poder viatjar, i no estar a casa només
pendent d"em toca la revisié aquest any; a veure
com vaig de la bufeta i els ronyons; a veure com
em llevo, com me'n vaig a dormir.." és fonamen-
tal per superar el que ha passat. | l'accés de les

-— e

pero también los apoyos recibidos, y el poder tra-
bajar, y la economia... Todo suma, pero también es
cierto que hay personas que tienen muchos recur-
sos (dinero, apoyo, familia) y tras un golpe asi no
logran rehacer su vida de una forma normalizada,
que es lo que deberiamos intentar hacer todos. Na-
da es lo suficientemente normal, pero el hecho de
poder trabajar, poder viajar, y no estar en casa solo
pendiente de "me toca la revision este ano; a ver
qué tal estoy con la vejiga y los rinones; a ver como
me levanto, cdmo me acuesto..." es fundamental
para superar lo ocurrido. Y el acceso de las perso-

Hiha un gran paral-lelisme entre l'empoderament, la motivacio i la superacio personal
en persones que son esportistes i en persones que han tingut algun problemain'han
sortit enfortides. / Hay un gran paralelismo entre el empoderamiento, la motivacion y
la superacion personal en personas que son deportistas y en personas que han tenido
alguin problema y han salido de él fortalecidas.

persones amb discapacitat a la feina, a l'oci, ha
de plantejar-se, torno a insistir, com una qlestio
de drets: cal tenir una cobertura suficient perque
la intendéncia, el com et lleves o com te'n vas a
dormir, no sigui el teu problema diari, sind que els
teus problemes siguin els mateixos que té tothom,
com si no anessis en cadira de rodes o t'afectés
una altra limitacio.

Moltes de les persones que pateixen una discapa-
citat sobrevinguda s'enfronten al mal de sentir-
se sols perqué part de l'entorn, amics i coneguts,
sobretot, no responen com esperaven. Va viure
voste alguna cosa aixi?

nas con discapacidad al trabajo, al ocio, tiene que
plantearse, vuelvo a insistir, como una cuestion de
derechos: hay que tener una cobertura suficiente
para que la intendencia, el como te levantas o co-
mo te acuestas, no sea tu mayor problema diario,
sino que tus problemas sean los mismos que tiene
todo el mundo, como si no fueras en silla de ruedas
o te afectara otra limitacion.

Muchas de las personas que sufren una discapaci-
dad sobrevenida se enfrentan al dolor de sentirse
solos porque parte del entorno, amigos y conoci-
dos, sobre todo, no responden como esperaban.
¢Vivio usted algo asi?
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A mi em va passar, com a tots. Jo tenia 21 anys,
anava a complir-ne 22, quan vaig patir l'accident.
Pensem-hi: surts un dia de casa teva a veure un
amic en una altra ciutatino tornes fins un any des-
prés, en cadira de rodes i sent dependent per fer la
majoria de les coses del dia a dia. Aixo és dificil de
gestionar. També per als qui t'envolten. A tu la gent
et coneix d'una manerg, i de sobte et veuen amb
uns altres ulls perque t'ha passat alguna cosa molt
traumatica. "Es que si a mi em passés, em moriria",
pensen. | és que és veritat, és inevitable pensar-
ho: de fet, els indexs de suicidi son elevadissims.
Normal: ningl vol ser dependent, que et portin,
que t'hagin de fer les coses... Aix0 costa! Perd aixo
és un temps. El truc, si és que n'hi ha cap, és que
en aquest temps d'adaptacié tinguis suports o els
busquis, i que si no sén interns siguin externs, i si
no tens un controlintern fort per la rad que sigui, el
busquis fora, i si no el tens fora, que algu tiri de tu.

| encara que tinguis la sort de disposar de tot aixo,
perdras amics, és el que hi ha. Tots els perdem,
perque no tots sabem enfrontar-nos a les coses.
A mi avui em venen amics que em diuen: "Em va
costar tres anys saber com tractar-te". Es clar! No
et volen veure aixi: "Per veure-la malament, no hi
vaig", pensen ells, o "perquée em vegin malament,
no hivaig", penses tu... i acabes sortint del cercle
d'amistats. Es logic perdre algun amic, perd també
la vida és molt llarga i coneixes gent estant ja aixi,
i aquestes persones no pensen en tot aixo, perqué
no saben com estaves ni com eres abans. Jo el que
crec és que no cal culpabilitzar qui no encaixa bé
la lesid, sin6 donar-li el seu temps. | és com tot a la
vida: després, quan tot esta ja digerit, compleixes
anys i vas perdent persones pel cami i guanyant-
ne de noves perqué canvien les circumstancies i et
distancies d'uns i t'acostes a uns altres. El que no
té sentit és ancorar-se en la sensacié de péerdua,
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A mi me pasé, como a todos. Yo tenia 21 anos, iba
a cumplir 22, cuando sufri el accidente. Pensémoslo:
tu sales un dia de tu casa a ver a un amigo en otra
ciudad y no vuelves hasta un ano después, en silla de
ruedas y siendo dependiente para realizar la mayoria
de las cosas del dia a dia. Eso es dificil de gestio-
nar. También para los que te rodean. A ti la gente te
conoce de una manera, y de pronto te ven con otros
ojos porque te ha pasado algo muy traumadtico. "Es
que si a mi me pasara, me moriria", piensan. Y es que
es verdad, es inevitable pensarlo: de hecho, los indices
de suicidio son elevadisimos. Normal: nadie quiere ser
dependiente, que te lleven, te traigan, que te tengan
que hacer las cosas... jEso cuesta! Pero eso cuesta un
tiempo. El truco, si es que hay alguno, es que en ese
tiempo de adaptacion tengas apoyos o los busques, y
que si no son internos sean externos, y si no tienes un
controlinterno fuerte por la razén que sea, lo busques
fuera, y si no lo tienes fuera, que alguien tire de ti.

Y aunque tengas la suerte de disponer de todo eso,
vas a perder amigos, no hay otra. Todos los perde-
mos, porque no todos nos sabemos enfrentar a las
cosas. A mi hoy me vienen amigos que me dicen:
"Me costd tres aiios saber como tratarte". jClaro! No
te quieren ver asi: "Para verla mal, no voy", piensan
ellos, o "Para que me vea mal, no voy", piensas tu...
y acabas saliendo del circulo de amistades. Es 6gi-
co perder algtin amigo, pero también la vida es muy
larga y conoces a gente estando ya asf, y estas perso-
nas no piensan en todo eso, porque no saben cémo
estabas ni como eras antes. Yo lo que creo es que no
hay que culpabilizar a quien no encaja bien tu lesion,
sino darle su tiempo. Y es como todo en la vida: lue-
go, cuando todo estd ya digerido, cumples anos y vas
perdiendo personas por el camino y ganando nuevas
porque cambian las circunstancias y te distancias de
unos y te acercas a otros. Lo que no tiene sentido es
anclarse en la sensacion de pérdida, porque cuando



perqué quan t'ancores aqui és quan et deprimei-
Xes, no en surts..., 1 és un cercle viciés, perque si tu
estas malament, com faras un grup nou d'amistats?

De tota manera, no totes les lesions son iguals,
perqueé si porten algun tipus de mal o deficiencia
associada, com un traumatisme cranioencefalic, po-
den aparéixer complicacions, com canvis sobtats
de caracter, incapacitat de filtrar... | quan ens passa
3ix0, caiem malament i hi ha gent amb la qual no
encaixem, i aix0 no té a veure directament amb la
discapacitat, sind amb la situacié. En qualsevol cas,
jo crec que aquestes qulestions cal abordar-les. Soc
partidaria de treballar les habilitats socials amb la
gent, perque al final acabes aprenent a controlar
molts aspectes teus que et desagraden. No pots
canviar la teva personalitat, perd si que pots can-
viar formes d'actuar que no t'ajuden.

Una de les queixes freqiients de les persones que
pateixen una discapacitat és la parcel-laci6 de
l'atencié médica. Vosté ho ha patit?

Es clar. Per aix0 jo crec que la gent ha de tenir un
punt de referencia. A Catalunya teniu l'Institut Gutt-
mann, en l'ambit estatal hi ha 'Hospital Nacional
de Paraplegics... S6n molt necessaris, perqué quan
vas a l'uroleg, per exemple, i li dius que tens una
infecci6 d'orina, per ell ets un cas estrany, perqué no
encaixes en la tipologia que esta acostumat a tractar.
Per aix0, sempre cal una visio holistica en medicina,
pero és fonamental en lesions com les nostres, per-
que som “rarets"”, molt dificils per a un professional
que no sapiga res sobre lesions medul-lars... No hi ha
dos paraplegics iguals, perque no hi ha dues perso-
nes iguals, pero la simptomatologia, els processos,
son els mateixos. | necessitem ser atesos per metges
que els coneguin. Si @ mi em passa alguna cosa i

te anclas ahi es cuando te deprimes, no sales..., y es
un circulo vicioso, porque si tu estds mal: ;como vas
a hacer un grupo nuevo de amistades?

De todos modos, no todas las lesiones son iguales,
porque si llevan algun tipo de dolencia o deficiencia
asociada, como un traumatismo craneoencefdlico,
pueden aparecer complicaciones como cambios su-
bitos de cardcter, incapacidad de filtrar... Y cuando
nos pasa eso, caemos mal y hay gente con la que no
encajamos, y eso no tiene que ver directamente con
la discapacidad, sino con la situacion. En cualquier
€aso, yo creo que esas cuestiones hay que abordarlas.
Soy partidaria de trabajar las habilidades sociales
con la gente, porque al final acabas aprendiendo a
controlar muchos aspectos tuyos que te desagradan.
No puedes cambiar tu personalidad, pero si puedes
cambiar formas de actuar que no te ayudan.

Una de las quejas frecuentes de las personas que
sufren una discapacidad es la parcelacion de la
atencion médica. ;Usted lo ha sufrido?

Claro. Por eso yo creo que la gente debe tener un
punto de referencia. En Catalunya tenéis el Institut
Guttmann, en el dmbito estatal estd el Hospital Na-
cional de Parapléjicos... Son muy necesarios, porque
cuando vas al urdlogo, por ejemplo, a decir que tie-
nes una infeccion de orina, para él eres un bicho raro,
porque no encajas en la tipologia que estd acostum-
brado a tratar. Por eso, una vision holistica es nece-
saria, siempre, en la medicina, pero es fundamental
en lesiones como las nuestras, porque somos raritos,
muy dificiles para un profesional que no sepa sobre
lesion medular... No hay dos parapléjicos iguales,
porque no hay dos personas iguales, pero la sintoma-
tologia, los procesos, son los mismos. Y necesitamos
ser atendidos por médicos que los conozcan. Si a mi
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m’envien a Urgéncies, no m'agrada gens, perqué em
tenen tres hores explicant el meu cas i els meus an-
tecedents. | aixd ens ho hauriem de poder estalviar.

El col-lectiu de persones amb discapacitat és molt
divers i és molt perillés generalitzar, pero, creu
que esta prou empoderat a Espanya?

Jo crec que, en general, tots els grups socials estem
perdent empoderament, que estem participant menys
en la societat. Fa temps que ho penso. | no em refe-
reixo només a les persones amb discapacitat, que
tenim La sort que el CERMI defensi els nostres drets.
Abans érem més reivindicatius, hi havia una associa-
Ci6 a cada poblacio, lluitant pels seus objectius... Ara
es treballa més en xarxa, amb estratégies comunes, i
no dic que s'hagin polititzat, no vull dir aixo, pero si
que s'han jerarquitzat. En integrar-te en collectius més
grans, perds individualitat. Ara et representen aques-
tes macroentitats, no et representes tu mateix, i aixo
pot fer-te perdre identitat: el que necessita un lesionat
medul-lar no és el que necessita una persona cega o
sorda. A aix0 és al que es tendeix, perd també cal mirar
la part positiva: eliminar etiquetes esta molt bé. El que
tots tenim en comu és la necessitat que es garanteixin
els nostres drets, que se'ns proporcioni aquesta ajuda
que necessitem per fer-los efectius, i després cadascu
veura qué fa amb ella. Que faig jo amb el xec servei
que rebo? Doncs jo contracto assistencia personal;
la persona sorda, un interpret de llengua de signes;
l'altra, una altra cosa... Aixd és el que necessitem.

Es vosté, doncs, partidaria de l'ajut directe que
alguns paisos ja estan aplicant?
Si, si, els paisos nordics ja l'apliquen. A Castella

i Lle6 tenim també xec servei, pero jo crec que
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me pasa algo y me mandan a Urgencias, me da algo,
porque me tienen tres horas explicando mi caso y mis
antecedentes. Y eso deberiamos podérnoslo ahorrar.

El colectivo de personas con discapacidad es muy
diverso y es muy peligroso generalizar, pero, ;cree
que estd suficientemente empoderado en Espaiia?

Yo creo que, en general, todos los grupos sociales esta-
mos perdiendo empoderamiento, estamos participando
menos en la sociedad. Hace tiempo que lo pienso. Y no
me refiero solo a las personas con discapacidad, que
tenemos la suerte de que el CERMI defiende nuestros
derechos. Antes éramos mds reivindicativos, habia una
asociacion en cada sitio, luchando por sus objetivos...
Ahora se trabaja mds en red, con estrategias comunes,
y no digo que se hayan politizado, no voy a decir eso,
pero si se han jerarquizado. Al integrarte en colectivos
mds grandes pierdes individualidad. Ahora te represen-
tan estas macroentidades, no te representas tu, y eso
puede hacerte perder identidad: lo que necesita un lesio-
nado medular no es lo que necesita alguien ciego o sor-
do. Eso es a lo que se tiende, pero también hay que mirar
la parte positiva: eliminar etiquetas estd muy bien. Lo
que todos tenemos en comun es la necesidad de que se
garanticen nuestros derechos. Que se nos proporcione
esa ayuda que precisamos para hacerlos efectivos, y lue-
go cada uno verd qué hace con ella. ;Qué hago yo con el
cheque servicio que reciba? Pues yo contrato asistencia
personal; la persona sorda, un intérprete de lengua de
signos; el otro, otra cosa... Eso es lo que necesitamos.

¢Es usted, pues, partidaria de la ayuda directa que
algunos paises ya estdn aplicando?

Si, si, los paises ndrdicos ya la aplican. En Castilla y
Ledn tenemos también cheque servicio, pero yo creo
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Una visi6 holistica sempre és necessaria en medicina, pero és fonamental en lesions
com les nostres. / Una vision holistica siempre es necesaria en la medicina, pero es

fundamental en lesiones como las nuestras.

l'ajuda directa estaria bé si realment la gestionés
la persona: si la gestio depen d'entitats interme-
diaries, part d'aquests diners amb els quals tu has
de pagar un treballador que t'ajudi es queda pel
cami. Jo soc partidaria que cada persona pugui triar
qui vulgui, que és el que faig: pago dues persones.
El que no em serveix és que em donin uns diners i
després m'ofereixin una cartera de serveis tancada,
entre els quals jo hagi de triar quina empresa pre-
fereixo. No: vull triar jo mateix la persona. Sempre
ho he fet aixi i m'ha anat bé.

que la ayuda directa estaria bien si realmente la ges-
tionara la persona: si la gestion depende de entidades
intermediarias, parte de ese dinero con el que tu tienes
que pagar a un trabajador que te ayude a ti se queda
por el camino. Yo soy partidaria de que uno pueda ele-
gir a quien quiera, que es lo que yo hago: dos personas
a las que pago. Lo que no me sirve es que me den un
dinero y luego me ofrezcan una cartera de servicios
cerrada, entre los que yo tenga que elegir qué empresa
prefiero. No: yo quiero elegir a la persona. Siempre lo
he hecho asi y me ha funcionado bien.
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Quins pros i contres hi veu?

La subvenci6 directa és bona perqué, com he dit,
no es perden diners en intermediaris, sempre que
tu puguis contractar realment qui tu vulguis. L'altre
sistema, el que s'aplica majoritariament avui a Es-
panya, és comode per a qui no vol embolics: jo ne-
cessito que vinguin a casa de 9 a 1011 llestos. Doncs
ja ho tens.

-_—eee—

¢Qué pros y contras le ve?

La subvencion directa es buena porque, como he di-
cho, no se queda dinero en intermediarios, siempre
y cuando tu puedas contratar realmente a quien tu
quieras. El otro sistema, el que se aplica mayorita-
riamente hoy en Espana, es comodo para quien no
quiere jaleos: yo necesito que vengan a casa de 9 a
10y ya estd. Pues ya lo tienes.

Abans érem més reivindicatius, hi havia una associacio a cada poblacio, lluitant pels seus
objectius.. Ara es treballa més en xarxa, amb estratégies comunes que s'han jerarquitzat. / Antes
éramos mds reivindicativos, habia una asociacion en cada sitio, luchando por sus objetivos..
Ahora se trabaja mds en red, con estrategias comunes que se han jerarquizado.

Quant a l'empoderament personal, no tant politic,
al convenciment que tu pots prendre les teves de-
cisions i tenir una vida autonoma, fins a quin punt
son necessaries les ajudes per aconseguir-ho?

Tots els diners del mén no valen per a res si tu no
hi estas formada i no ets capag de gestionar els re-
Cursos que necessites. Perque jo he conegut molta
gent que diu: "No demano ajuts, perqué després he
de justificar-los. Uf, quin embolic, quin embolic! Que
em continui aixecant la meva mare". Aixd ho he sentit
a dir molt, i ho segueixo sentint. | és normal. Es que un
no té per qué ser comptable o administratiu, ni saber
de papers o contractes... Cal ajudar la gent també en
aquest sentit. | a comunicar-se, perqué hi ha molta
gent que no pot fer-ho, o que esta incapacitada le-
galment. Hi ha moltissimes situacions diferents, i crec
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En cuanto al empoderamiento personal, no tanto po-
litico, al convencimiento de que tu puedes tomar tus
propias decisiones y tener una vida autéonoma, ;has-
ta qué punto son necesarias las ayudas para lograrlo?

Todo el dinero del mundo no vale para nada si tu no
estds formada y no eres capaz de gestionar los recursos
que necesitas. Porque yo he conocido a mucha gente
que dice: "No pido las ayudas, porque luego tengo que
Jjustificarlas. jUf, qué lio, qué lio! Que me siga levantado
mi madre". Eso lo he oido mucho, y lo sigo oyendo. Y
es normal. Es que uno no tiene por qué ser contable
o administrativo, y saber hacer papeles o contratos...
Hay que ayudar a la gente también en ese sentido. Y a
comunicarse, porque hay mucha gente que no puede
hacerlo, o que estd incapacitada legalmente. Hay mu-
chisimas situaciones distintas, y creo que en lo admi-



que en el tema administratiu hi hauria d'haver molt
més suport. Que et resolguessin aquestes qiestions:
que tu decidissis el com i l'administratiu t'ho fes. Crec
que és important que algu et gestioni aquestes coses.

| aquesta figura ni tan sols esta plantejada, oi?
Pensem en algl que t'ajudi a aixecar-te, en la hi-
giene..., pero no en alga que doni a la persona en
situacio de discapacitat aquesta llibertat de deci-
dir al marge de les institucions.

Aqui tenim la figura de l'assistent personal, a falta que
sigui regularitzat. En altres paisos ho tenen molt més
clar i estan més avancats. Esta normalitzat fins i tot
l'assistent sexual. Disposen d'una cartera de serveis
per cobrir les necessitats de les persones dependents
que ens deixen a nosaltres una miqueta enrere.

Amb quins ajuts pablics ha comptat o compta vosté?

Jo he comptat sempre amb una pensio de gran in-
validesa, perque treballava en una entitat financera
quan vaig tenir l'accident, que inclou ajuda a terce-
ra persona (el 150 %, se li sol dir). Hi he comptat
sempre, amb ella. | encara sort.

I com han contribuit al fet que tingui la situaci6
que té avui, amb treballs que la motiven, partici-
pacio politica, la vida familiar que volia...?

Hi va haver un moment que vaig haver de prendre una
decisi¢. Jo podia haver decidit viure amb aquesta aju-
da, que és per a tota la vida, i lestos. Perd amb el temps
la teva vida canvia, i t'agrada viure, viatjar, vols poder
tenir oci, una familia... Amb aquests diners, jo potser
podria haver tingut prou per llevar-me, anar a dormir,

nistrativo tendria que haber mucho mds apoyo. Que te
resolvieran estas cuestiones: que tu decidieras el cémo
y el administrativo te lo hiciera. Creo que es importante
que alguien te gestione estas cosas.

Y esa figura ni siquiera estd planteada, ;no? Pen-
samos en alguien que te ayude a levantarte, a
asearte..., pero no en alguien que dé a la persona
en situacion de discapacidad esa libertad de deci-
dir al margen de las instituciones.

Aqui tenemos la figura del asistente personal, a falta de
que sea regularizado. En otros paises lo tienen mucho
mds claro y estdn mds avanzados. Estd normalizado
hasta el asistente sexual. Disponen de una cartera de
servicios para cubrir las necesidades de las personas de-
pendientes que nos dejan a nosotros un poquito atrds.

¢Con qué ayudas publicas ha contado o cuenta usted?

Yo he tenido siempre una pension de gran invalidez,
porque trabajaba en una entidad financiera cuando
tuve el accidente, que incluye ayuda a tercera perso-
na (el 150 %, se le suele llamar). He contado siempre
con ella. Y menos mal.

¢Y como han contribuido a que tenga la situacion que
tiene hoy, con trabajos que le motivan, participacion
politica, la vida familiar que queria...?

Hubo un momento en que tuve que tomar una deci-
sion. Yo podia haber decidido vivir con esta ayuda,
que es para toda la vida, y ya estd. Pero con el tiempo
tu vida cambia, y te gusta vivir, viajar, quieres poder
tener ocio, una familia... Con ese dinero, yo a lo me-
jor podria haberme levantado y acostado, pero poco
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perd poc més. | jo preferia llevar-me, anar a dormir i
anar-me'n a treballar, aixi que vaig lluitar per tenir la
compatibilitat de la pensié amb el treball per compte
d'altri. | he treballat sempre, des que vaig aconseguir
la compatibilitat, i espero seguir fent-ho mentre pugui.
Els diners de la pensid els utilitzo per a assistencia per-
sonal i per dur una vida autonoma. | el dels meus llocs
de treball, per al que tots fem: per a la hipoteca, les
despeses de la casa, el meu fill, el cotxe, les vacances..

— e

mds. Y yo preferia levantarme, acostarme e irme a
trabajar, asi que luché por tener la compatibilidad de
la pension con el trabajo por cuenta ajena. Y he tra-
bajado siempre, desde que logré la compatibilidad,
y espero seqguir haciéndolo mientras pueda. El dinero
de la pension lo utilizo para asistencia personal y
para tener una vida auténoma. Y el de mis empleos,
para lo que hacemos todos: para la hipoteca, los gas-
tos de la casa, mi hijo, el coche, las vacaciones...

Jo crec que l'ajuda directa estaria bé si realment la gestionés la persona. / Yo creo
que la ayuda directa estaria bien si realmente la gestionara la persona.

Ha explicat en altres entrevistes que la seva de-
cisi6 de ser mare va impactar en el seu entorn.
Si la visibilitat de les persones amb discapacitat
ja és baixa de per si, la qual cosa dificulta que
s'assumeixi amb naturalitat la seva diversitat,
ho és encara més la de les mares amb alguna
discapacitat?

Jo visc a Salamanca, que és una ciutat molt petita on
tothom més o menys coneix les teves circumstancies.
Anava amb el meu fill a llocs on no em coneixien i
tothom es pensava que era el meu nebot o el fill
d'una altra persona: mai meu. Pero és normal, és per
desconeixement. Perqué la gent pensa que no pots
tenir fills, o que si tens un fill anira amb cadira com ty,
o opinen per tu ("i si després no en pots tenir cura?").
Tot aix0 s'explica per aquesta concepci6 de l'atencid
a la discapacitat en termes de beneficencia, de "tenir
cura" dels qui som diferents, allo del "pobreta"... Po-
breta, no! Jo tinc els meus problemes, com tothom, i
els intento solucionar com tothom. | he tingut un fill
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Ha contado en otras entrevistas que su deci-
sion de ser madre impacté en su entorno. Si
la visibilidad de las personas con discapaci-
dad ya es baja de por si, lo que dificulta que
se asuma con naturalidad su diversidad, ¢lo
es aun mads la de las madres con alguna dis-
capacidad?

Yo vivo en Salamanca, que es una ciudad muy pequena
donde todo el mundo mds o menos conoce tus circuns-
tancias. Iba con mi hijo a sitios donde no me conocian
y todo el mundo pensaba que era mi sobrino o el hijo de
otra persona: nunca mio. Pero es que es normal: es por
desconocimiento. Porque la gente piensa que no puedes
tener hijos, o que si tienes un hijo lo mismo se queda en
silla como tu, u opinan por ti "¢y si luego no lo puedes
cuidar?"). Todo esto se explica por esa concepcion de la
atencion a la discapacidad en términos de beneficencia,
de "cuidar" a los que somos diferentes, por el "pobreci-
ta"... jPobrecita, no! Yo tengo mis problemas, como todo
el mundo, y los intento solucionar como todo el mundo.



ja als 40, amb la qual cosa m'ho he pogut pensar bé,
i he pogut viure el que volia viure, aixi que ningu ha
de preocupar-se per si no esta ben cuidat. El meu
fill, a més, té el seu pare, i, si no, la meva assistencia
personal amb més hores. En realitat, tinc els mateixos
problemes de conciliacié que qualsevol altra dona
treballadora... Per mi, aix0 de ser mare és com tot:
igual que puc fer les altres coses, puc fer aquesta, ser
mare i exercir el paper de mare.

— e

Y he tenido un hijo ya a los 40, con lo que me lo he
podido pensar bien, y he podido vivir lo que queria vivir,
asf que nadie tiene que preocuparse por si no estd bien
cuidado. Mi hijo, ademds, tiene a su padre, y, si no, mi
asistencia personal con mds horas. En realidad, tengo
los mismos problemas de conciliacion que cualquier
otra mujer trabajadora... Para mi, lo de ser madre, es
como todo: igual que puedo hacer las demds cosas, pue-
do hacer esta, ser madre y ejercer el rol de madre.

Tenim la figura de l'assistent personal, a falta que sigui regularitzat. En altres paisos
ho tenen molt més clar. / Tenemos la figura del asistente personal, a falta de que sea
reqularizado. En otros paises lo tienen mucho mds claro.

Creu que estan garantits els drets sexuals i repro-
ductius de les persones amb discapacitat?

No, no estan garantits. Miri, jo evito anar al gine-
coleg perque no em pugin i em baixin del poltre
aquest entre tres persones, i el visito un cop cada
tres anys perqué m'agafa el cangueli. Ja comencem
per aqui: si les coses no sén accessibles, si tu li
dius al teu metge que et vols quedar embarassada
i es posa les mans al cap... Perd que encara hi hagi
aquests handicaps i professionals amb aquestes
actituds és, en part, també culpa de les persones
amb discapacitat, perqué si sortissim més, ens ca-
séssim més i tinguéssim més fills, si hi aparegués-
sim més, deixaria de considerar-se anormal, i els
professionals ho tindrien més present en la seva
formacio. Perqué el que denoten aquestes situa-
cions és falta de formaci6 dels professionals. Pre-
cisament, jo coordino un projecte que es proposa
formar sobre discapacitat i disseny a tothom durant
els estudis universitaris. Cal que els professionals

éCree que estdn garantizados los derechos sexuales
y reproductivos de las personas con discapacidad?

No, no lo estdn. Mire, yo evito ir al ginecélogo para
que no me suban y me bajen del potro ese entre tres
personas, y le visito una vez cada tres afos porque
me entra el yuyu. Ya empezamos por ahi: si las co-
sas no son accesibles, si tu le dices a tu médico que
te quieres quedar embarazada y se echa las manos
a la cabeza... Pero que todavia haya estos hdndi-
caps y profesionales con esas actitudes es, en parte,
también culpa de las personas con discapacidad,
porque si saliéramos mds, nos casdramos mds y tu-
viéramos mds hijos, si apareciéramos mds, dejaria
de considerarse anormal, y los profesionales lo ten-
drian mds presente en su formacion. Porque lo que
denotan estas situaciones es falta de formacion
de los profesionales. Precisamente, yo coordino un
proyecto que pretende que se forme sobre disca-
pacidad y disefio para todas las personas en los
estudios universitarios. Es necesario que los pro-
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del futur es formin en aquestes matéries perque
construeixin una societat inclusiva.

Pero, no li sembla que en l'imaginari col-lectiu
les persones amb discapacitat, i sobretot amb
discapacitat intel-lectual, segueixen apareixent
com a éssers asexuats, sense tenir en compte
que una vida sexual plena és fonamental per a
l'empoderament personal de qualsevol?

Si. Aquesta necessitat de totes les persones no
es preveu prou encara, toti que cada vegada hi
ha més formaci6 en el tema d'habilitats afecti-
ves i sexuals. Es cert que als masters si que hi
ha moduls per ensenyar els professionals com
abordar-ho, perd segueix sent un tema que no
esta normalitzat. Avui dia hi ha persones amb
discapacitat intel-lectual que també tenen fills,
perd venim d'un moment en qué es considera-
va que calia esterilitzar totes les dones d'aquest
grup social per evitar que fossin mares, i aquesta
mentalitat encara es fa notar.

Es vosté partidaria que empreses i entitats priva-
des (amb anim de lucre i sense) participin en els
concursos de prestacio de serveis d'atencio6 a la
discapacitat, o creu que hauria de dependre, so-
bretot, del sector public?

L'entrada d'empreses privades i entitats amb anim
de lucre i sense en el sector ja és una realitat. Per
a l'atenci6 de determinats col-lectius, com el de la
gent gran, no veig una altra forma de fer-ho. El que
si que fomentaria és la incorporacié de clausules
socials als plecs de contractacié perque les entitats
socials puguin ser competitives en els concursos.
Jo estic a la taula de contractacié de ['Ajuntament
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fesionales del futuro se formen en estas materias
para que construyan una sociedad inclusiva.

éPero, no le parece que en el imaginario colectivo
las personas con discapacidad, y sobre todo con
discapacidad intelectual, siguen apareciendo co-
mo seres asexuados, sin tener en cuenta que una
vida sexual plena es fundamental para el empode-
ramiento personal de alguien?

Si. Esta necesidad de todas las personas no se con-
templa, todavia, lo suficiente, aunque cada vez hay
mds formacion en el tema de habilidades afectivas
y sexuales. Es cierto que en los mdsteres si que hay
maddulos para ensenar a los profesionales cémo
abordarlo, pero sigue siendo un tema que no estd
normalizado. Hoy en dia hay personas con disca-
pacidad intelectual que tienen hijos también, pero
venimos de un momento en el que se consideraba
que habia que esterilizar a todas las mujeres de este
grupo social para evitar que fueran madres, y esa
mentalidad atn se hace notar.

¢Es usted partidaria de que empresas y entidades
privadas (con y sin dnimo de lucro) participen en
los concursos de prestacion de servicios de aten-
cion a la discapacidad, o cree que deberia depen-
der todo del sector publico?

La entrada de empresas privadas y entidades con y sin
dnimo de lucro en el sector ya es una realidad. Para la
atencion de determinados colectivos, como el de las
personas mayores, no veo otra forma de hacerlo. Lo que
si que fomentaria es la inclusion de cldusulas sociales
en los pliegos de contratacién para que las entidades
sociales puedan ser competitivas en los concursos. Yo
estoy en la mesa de contratacion del Ayuntamiento



de Salamanca, i és una cosa a qué cal donar prio-
ritat. Perqué no pot venir una multinacional, que
tant ofereix serveis de neteja com de seguretat a
aixecar-me del lit... i no és una exageracio, son ser-
veis que ofereixen. Cal garantir que qui t'arregla el
jardi no sigui qui t'acaba aixecant del llit, perque
no esta preparat per fer-ho. En canvi, hi ha moltes
empreses socials el personal de les quals si esta
preparat i també es dedica a aixo.

-_

de Salamanca, y es algo a lo que hay que dar priori-
dad. Porque no puede venir una multinacional, que lo
mismo ofrece servicios de limpieza que de seguridad, a
levantarme de la cama... y no es una exageracion, son
servicios que ofrecen. Hay que garantizar que el que
arregla el jardin no sea el que te acabe levantando de
la cama, porque no estd preparado para hacerlo. En
cambio, hay muchas empresas sociales cuyo personal
si estd preparado y también se dedica a ello.

El que si que fomentaria és [a incorporacio de clausules socials als plecs de contractacio
perque les entitats socials puguin ser competitives en els concursos. / Lo que si que
fomentaria es la inclusion de cldusulas sociales en los pliegos de contratacion para
que las entidades sociales puedan ser competitivas en los concursos.

Per la seva experiéncia amb l'Administraci6, creu
que és prou flexible com per garantir l'atencio
personalitzada que requereix l'enorme diversi-
tat de situacions que es donen entre les persones
amb discapacitat?

No. Jo he vist gent morir-se sense que li arribés
l'ajuda. Entre els tempos, la manca de flexibilitat,
el fet de no conéixer les diferents figures (barre-
jar ajuda a domicili amb assisténcia personal, per
exemple)... No, no: aqui hi ha molt a fer. Pero soc
optimista: les institucions estan implicant cada
vegada més els usuaris en el disseny dels plans
d'actuacid, i aixo és fonamental.

La crisi ha suposat un gran retrocés en les ajudes a
les persones amb discapacitat, i una frenada terri-

——

Por su experiencia con la Administracion, ;cree
que es lo suficientemente flexible como para ga-
rantizar la atencion personalizada que requiere la
enorme diversidad de situaciones que se dan entre
las personas con discapacidad?

No. Yo he visto a gente morirse sin que le llegara la
ayuda. Entre los tempos, la falta de flexibilidad, el no
conocer las distintas figuras (mezclar ayuda a domi-
cilio con asistencia personal, por ejemplo)... No, no:
ahi queda mucho por hacer. Aunque yo soy optimista:
las instituciones estdn implicando cada vez mds a los
usuarios en el disefno de los planes de actuacion, y
eso es fundamental.

La crisis ha supuesto un gran retroceso en las ayu-
das a las personas con discapacidad, y un frenazo
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ble en la Llei de dependéncia. Com esta la situa-
ci6, ara que ens diuen que hem sortit de la crisi?
S'esta recuperant el que es va perdre?

La frenada va ser terrible i no estem recuperant el
terreny perdut. De tots els ajuts a la dependéncia
que es van treure, no n'ha tornat ni un. Aqui si que
hauriem de ser molt més reivindicatives les perso-
nes amb discapacitat. Un pais no es pot permetre
aquestes retallades en discapacitat i dependéncia,
perque impliquen un retrocés social que repercu-
teix en totes les persones, no només en les depen-
dents. N'hem de ser conscients.
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terrible en la Ley de dependencia. ;Como estd la
situacion, ahora que nos dicen que hemos salido
de ella? ;Se estd recuperando lo que se perdio?

El frenazo fue tremendo y no estamos recuperando
el terreno perdido. De todas las ayudas a la depen-
dencia que se quitaron, no ha vuelto ni una. Ahi si
que deberiamos ser mucho mds reivindicativas las
personas con discapacidad. Un pais no puede permi-
tirse estos recortes en discapacidad y dependencia,
porque implican un retroceso social que repercute
en todas las personas, no solo en las dependientes.
Debemos ser conscientes de ello.









EPILEG / EPILOGO

Rafael Ribo,
Sindic de
Greuges™

En primer lloc, us vull felicitar per celebrar aques-
tes Jornades. Una vegada més, per mi, Guttmann i
tot el seu entorn s6n una prova de responsabilitat
i de qualitat que honra aquest pais des de fa molts
anys, i potser no en som prou conscients. | vull
agrair-vos la invitacio.

I més quan he vist que comengaveu amb un po-
nent d'Upsala, una de les primeres universitats
d'Europa, per no dir la primera —sempre hi havia
algl que deia: "No, abans n'hi va haver una altra".
[, @ més, tenint en compte que a Escandinavia hi
ha actituds respecte d'aquestes qlestions que
ens porten molt d'avantatge.

Rafael Ribo,
Sindic de
Greuges™

E n primer lugar, os quiero felicitar por celebrar estas
Jornadas. Una vez mds, para mi, Guttmann y todo su
entorno son una prueba de responsabilidad y de cali-
dad que honra a este pais desde hace muchos anos, y
de lo que quizd no somos suficientemente conscientes.
Y quiero agradeceros la invitacion.

Y mds cuando he visto que empezdbamos con un
ponente de Upsala, una de las primeras universi-
dades de Europa, por no decir la primera (siempre
hay quien dice: "No, antes hubo otra"). Y, ademds,
teniendo en cuenta que en Escandinavia hay acti-
tudes respecto de estas cuestiones que nos llevan
mucha ventaja.

(*) EL Sindic de Greuges a Catalunya és una figura equiparable al Defensor del Pueblo a Espanya o a 'Ombudsman dels paisos
nordics. Es tracta de conceptes intraduibles atés que cadascun d’ells aporta matisos diferents tot i que son figures que cobreixen
serveis similars. / (*) El Sindic de Greuges en Catalunya es una figura equiparable al Defensor del Pueblo en Espana o al Ombudsman
de los paises ndrdicos. Se trata de conceptos intraducibles dado que cada uno de ellos aporta matices diferentes aunque son figuras

que cubren servicios parecidos.

Fundacio6 Institut Guttmann 157



SINDIC DE GREUGES, RaFAEL RIBO

Com podem veure ara en polémiques una mica es-
térils que tenim el carrer, sovint ens oblidem que,
pel cap baix, portem 40 anys de retard respecte
de les democracies més consolidades. | no és un
eufemisme, és una realitat que es prova a la cultura
de relaci6 social.

Vosaltres heu triat dos mots molt forts per refe-
rir-vos a allo que estem parlant avui: neuroética
i empoderament. | com diria el poeta Espriu, cal
recuperar el sentit de les paraules.

Etica és una paraula molt solemne que, lligada a
neuroética, encara és més expressiva, i no té res
a veure amb mores, amb allo que se'ns imposava
com a moral, sin6 amb ethos, alld que és |'expressio
de la potencialitat de les persones. | crec que en
aquest sentit Guttmann n'és una bona expressio.

Per mi empoderament és un mot que se'm fa molt
dificil. Entenc que vivim en una epoca que xuclem
determinats mots de les tendéncies de primer or-
dre internacional, perd hem de plantejar que de-
terminades paraules no es perdin a la jungla dels
mots. D’acord amb el programa, parlem de "dret
a decidir", que ara mateix sembla una expressid
maleida, perque fins i tot hi ha una persecucio pe-
nal per aixo. | jo hi crec molt, en el dret a decidir.

| crec, sobretot, que el dret desborda la llei. Qui no
accepta que el dret desborda la llei nega el progrés
de la humanitat. Les dones no podrieu votar si no
s'hagués desbordat la llei amb el sufragisme. Els sin-
dicats no existirien si no haguéssim comencat per la
vaga de 1851 —la primera vaga general a l'Estat es-
panyol, amb l'eslogan "asociacion o muerte”, per al
dret a associar-se i a fer sindicats, prohibits per llei.
La Revolucié Francesa, mitica per a tots nosaltres,
amb la llei Le Chapelier prohibia el dret d'associacid
i, per tant, el dret a decidir, el dret a pensar per un
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Como podemos ver ahora en las polémicas algo es-
tériles que tenemos en la calle, a menudo olvidamos
que llevamos, por lo menos, 40 anos de retraso res-
pecto a las democracias mds consolidadas. Y no es
un eufemismo, es una realidad que se prueba en la
cultura de relacion social.

Vosotros habéis elegido dos palabras muy fuertes pa-
ra hacer referencia a lo que estamos hablando hoy:
neuroética y empoderamiento. Y como diria el poeta
Espriu, hay que recuperar el sentido de las palabras.

Etica es una palabra muy solemne que, ligada a neu-
roética, todavia es mds expresiva, y no tiene nada
que ver con mores, con lo que se nos imponia como
moral, sino con ethos, la expresion de la potencia-
lidad de las personas. Y creo que, en este sentido,
Guttmann es una buena expresion.

Para mi, empoderamiento es una palabra que me re-
sulta muy dificil. Entiendo que vivimos en una época
en que absorbemos palabras de las tendencias de
primer orden internacional, pero debemos plantear
que determinadas palabras no se pierdan en la jun-
gla verbal. De acuerdo con el programa, hablamos de
"derecho a decidir", que ahora mismo parece una ex-
presion maldita, porque incluso hay una persecucion
penal por ello. Y yo creo mucho en el derecho a decidir.

Y creo, sobre todo, en que el derecho desborda la ley.
Quien no acepta que el derecho desborda la ley niega el
progreso de la humanidad. Las mujeres no podrian votar
si no se hubiera desbordado la ley con el sufragismo.
Los sindicatos no existirian si no hubiéramos empezado
por la huelga de 1851 —la primera huelga general en
Espana, con el eslogan "Asociacién o muerte", en favor
del derecho a asociarse y a crear sindicatos, prohibidos
por ley. La Revolucion Francesa, mitica para todos no-
sotros, con la ley Le Chapelier prohibia el derecho de
asociacion y, por tanto, el derecho a decidir, el derecho



mateix. Expressar la propia voluntat va més enlla
de la llei, i és el que a mi m'agrada de la sintesi a
l'entorn del concepte d'empoderament. Cal estar in-
format —i dic "informat", d'in-formare, que va a dins
de la formacid—, és a dir, estar preparat, i aleshores
poder decidir amb els canvis corresponents.

Em demaneu que us expliqui quin paper té
l'/Administracié en l'empoderament i en la preserva-

a pensar por uno mismo. Expresar la propia voluntad va
mds alld de la ley, y es lo que a mi me gusta de la sintesis
en torno al concepto de empoderamiento. Hay que estar
informado -y digo "informado", de in-formare, que va
dentro de la formacion-, es decir, estar preparado, y en-
tonces poder decidir con los cambios correspondientes.

Me pedis que os explique qué papel desempenia la Ad-
ministracion en el empoderamiento y en la preserva-
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Ci6 de l'autonomia personal. No és poca cosa. | no tinc
dues hores i mitja, sind 20 o0 25 minutets. Ho intentaré.

El Sindic de Greuges es relaciona amb les ad-
ministracions. Els sindics, els ombudsman, un
terme suec, van néixer per combatre la mala
administracié. Que quedi clar que ombudsman
no és cap insult; és un concepte técnic. | és que
'Administraci6 s'ha desviat de la "cosa publica"
tantes vegades!

Obviament, el Sindic ha de respectar de manera ab-
soluta les lleis, els tractats i tot alld que esta solem-
nement establert, perd ha d'anar més enlla, molt més
enlla de la legalitat. | fins i tot ha de subratllar les
decisions de les administracions que sén legals perd
que duen a terme una mala administraci6é o una ad-
ministracio fatal. Amb molta estima, perque a més va
ser alumne meu, vull recordar un conseller de la Ge-
neralitat que un estiu de fa molts anys va fer un canvi
en el pagament de les rendes minimes d'inserci6 i
va organitzar un bon enrenou del qual encara ad-
ministrem alguna cua, tot i que va ser del tot legal.
Tenia un objectiu noble: combatre el frau, perd ho va
fer convertint tot el conjunt de possibles receptors
en potencials defraudadors, en comptes de fer-ho a
linrevés. Es legal, perod és una mala administracio. Alla
no s'empoderava ningy, ben al contrari, es posava
tothom contra la paret. Lluitar contra aix0 és el paper
del Sindic. Per observar estrictament la legalitat, por-
teu de ponent el president del Tribunal Superior, un
magistrat o algu del poder judicial. Si volem parlar de
com els drets van més enlla i com podem empényer
'/Administracié de manera adequada a respectar els
drets, aix0 si és feina nostra.

Sobre aquest tema també dieu en el programa, i

molt encertadament, que hi ha la Convenci6 so-
bre el Dret de les Persones amb Discapacitat, els
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Cién de la autonomia personal. No es poco. Y no tengo
dos horas y media, sino 20 o 25 minutos. Lo intentaré.

ElSindic de Greuges se relaciona con las adminis-
traciones. Los sindicos, ombudsman -un término
sueco-, nacieron para combatir la mala adminis-
tracion. Que quede claro que ombudsman no es
ningun insulto; es un concepto técnico. jY es que la
Administracion se ha desviado de la "cosa publica"
tantas veces!

Obviamente, el Sindic ha de respetar de manera absolu-
ta las leyes, los tratados y todo lo que estd solemnemen-
te establecido, pero debe ir mds alld, mucho mds alld de
la legalidad. Incluso ha de subrayar las decisiones de
las administraciones que son legales pero que llevan
a cabo una mala administracion o una administracion
fatal. Con mucho aprecio, porque ademds fue alumno
mio, quiero recordar a un conseller de la Generalitat que
un verano de hace muchos afos hizo un cambio en el
pago de las rentas minimas de insercion y organizé un
buen revuelo del que todavia administramos alguna co-
la, aunque fuera del todo legal. Tenia un objetivo noble:
combatir el fraude, pero lo hizo convirtiendo a todo el
conjunto de posibles receptores en potenciales defrau-
dadores, en vez de hacerlo al revés. Es legal, pero es una
mala administracion. Alli no se empoderaba a nadie, al
contrario, se ponia a todo el mundo contra la pared. Lu-
char contra esto es el papel del Sindic. Para analizar es-
trictamente la legalidad, mejor haber traido de ponente
al presidente del Tribunal Superior, a un magistrado o a
alguien del poder judicial. Si queremos hablar de cémo
los derechos van mds alld y cémo podemos empujar a
la Administracién de manera adecuada a respetar los
derechos, eso si es nuestro trabajo.

Sobre este tema también decis en el programa, y muy
acertadamente, que existe la Convencion sobre el De-
recho de las Personas con Discapacidad, los protoco-



protocols que sorgeixen a partir de l'impuls de les
Nacions Unides. Hi ha una seérie de, jo diria, "joies
legals", i especialment una de molt important de
2006: la Llei de promocié de l'autonomia perso-
nal, la mal anomenada "de dependéncia”, que fa
un gran pas endavant i crea un empoderament
subjectiu, un dret subjectiu. Hans Kelsen (el gran
mestre del mén juridic) diu: "Un dret el tens quan
pots anar davant d'un jutge a reclamar-lo". Bé, la
Llei d'autonomia personal va crear drets i podem
anar davant d'un jutge a reclamar-los. Ja no és un
principi rector, ni una predica, ni una bona inten-
ci6. Es un dret molt concret; un gran pas endavant.
Segurament no es van preveure ni els mecanismes
que feien falta ni les dotacions de personal ni els
pressupostos que es necessitaven. Segurament es
va distribuir d'una manera erronia —dit suaument,
per no dir esbiaixada- la carrega cap als governs
autonoms, quan hi havia un compromis inicial molt
diferent i que ha provocat bastants desajustos.

Perd va ser un gran pas endavant, i nosaltres con-
tinuem empenyent tant com podem aquest i altres
passos de cara a aixd que em demaneu: aquest
empoderament des de les administracions. | te-
nint en compte que, en general, la dotaci6 de la
nostra Administracié, tant la de 'Estat espanyol
com la de Catalunya, és petita. No és veritat que hi
hagi massa funcionaris. Les administracions tenim
pocCs recursos i només cal que ho compareu amb
qualsevol estadistica d'Alemanya, Escandinavia o
d'on vulgueu. | aix0 és aixi sobretot en el camp de
'empoderament i en el de l'autonomia personal.
Faig, doncs, una crida per demanar més recursos,
més dotacions de personal i més formacid i prepa-
racié en el mon de les administracions.

Nosaltres tractem molts temes i molt diversos.
N'he escollit uns quants per mostrar com podem

los que surgen a partir del impulso de las Naciones
Unidas. Hay una serie de, yo diria, "joyas legales", y
especialmente una muy importante de 2006: la Ley
de Promocion de la Autonomia Personal, la mal lla-
mada "de dependencia®, que da un gran paso adelan-
te y crea un empoderamiento subjetivo, un derecho
subjetivo. Hans Kelsen (el gran maestro del mundo
juridico) dice: "Un derecho lo tienes cuando puedes
ir ante un juez a reclamarlo". Bueno, la Ley de Auto-
nomia Personal creé derechos y podemos ir ante un
juez a reclamarlos. Ya no es un principio rector, ni
una prédica, ni una buena intencion. Es un derecho
muy concreto; un gran paso adelante. Sequramente
no se previeron ni los mecanismos que hacian falta
ni las dotaciones de personal ni los presupuestos que
se necesitaban. Sequramente se distribuyé de una
manera erronea —dicho suavemente, por no decir
alterada- la carga hacia los gobiernos auténomos,
cuando habia un compromiso inicial muy diferente
y que ha provocado bastantes desajustes.

Pero fue un gran paso adelante, y nosotros sequimos
empujando tanto como podemos para dar pasos de
cara a esto que me pedis: este empoderamiento des-
de las administraciones. Y teniendo en cuenta que, en
general, la dotacion de nuestra Administracion, tanto
la del Estado espariol como la de Catalunya, es pe-
quena. No es verdad que haya demasiados funciona-
rios. Las administraciones tenemos pocos recursos, y
basta con compararlos con cualquier estadistica de
Alemania, Escandinavia o de donde se quiera. Y esto
es asi sobre todo en el campo del empoderamiento
y en el de la autonomia personal. Hago, pues, una
llamada para pedir mds recursos, mds dotaciones de
personal y mds formacion y preparacion en el mundo
de las administraciones.

Nosotros tratamos muchos y muy diversos temas. He
escogido unos cuantos para mostrar cémo podemos
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empényer aquest empoderament. Primer els que
afecten l'empoderament ple dels ciutadans. | dic
ciutadans i no persones perque a Catalunya vivim
7.5 milions de persones i no som 7,5 milions de
ciutadans: si hi deduiu els menors d’'edat i la gent
que no té la ciutadania espanyola i que té menys
drets, encara que siguin de la Unio Europea. Si hi
restem la gent dels tercers paisos amb papers, i
vaig baixant l'escala, i la dels tercers paisos sense
papers, ja tenim una gradacié de persones que no
sén ciutadans.

Perd 'empoderament ple dels ciutadans signifi-
ca drets politics, significa dret de vot. Jo podria
dir que, clarament, el dret de vot esta reconegut,
perd no esta en poder de tothom. No tots els ciu-
tadans gaudeixen d'aquest poder. El dret de vot
és als tractats, a la Constitucid, a la llei electoral
de l'Estatut, etc. Evidentment s'ha batallat molt
perque fos universal, pero el sufragi universal no
és tan recent. Amb la constitucié de la Segona
Republica es dona el dret de sufragi a les dones
perd després arriba la llarga nit del franquisme.
La Confederacié Helvetica no atorga el sufragi
femeni fins a finals del segle XX... S’han hagut
de superar una serie de graons relacionats amb
la qUestio del génere, de l'étnia, de la propietat
i la riquesa, i de la manipulacié. Perd encara te-
nim una manca d'empoderament total, que és
un dret fonamental que he tractat com a sindic
perque la gent pugui decidir, "dret a decidir" qui
son els seus representants i qui ha de portar el
timo del govern. Govern ve del grec, ‘aquell que
porta el timd'.

Doncs bé, pel cap baix actualment a Catalunya te-
nim 4.000 persones que no poden exercir el dret
de vot malgrat tots els convenis de les Nacions
Unides i tants d'altres. Hi ha gent que no esta ca-
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empujar hacia este empoderamiento. Primero los que
afectan al empoderamiento pleno de los ciudadanos.
Y digo ciudadanos y no personas, que en Catalunya
vivimos 7,5 millones de personas y no somos 7,5 mi-
llones de ciudadanos: si se deducen los menores de
edad y la gente que no tiene la ciudadania espaiiola
y que tiene menos derechos, aunque sean de la Unidon
Europea. Si restamos la gente de los terceros paises
con papeles, y voy bajando la escalera, y la de los ter-
ceros paises sin papeles, ya tenemos una gradacion
de personas que no son ciudadanos.

Pero el empoderamiento pleno de los ciudadanos im-
plica derechos politicos, significa derecho de voto. Yo
podria decir que, claramente, el derecho de voto estd
reconocido, pero no estd en poder de todos. No todos
los ciudadanos disfrutan de este poder. El derecho de
voto estd en los tratados, en la Constitucion, en la
ley electoral del Estatuto, etc. Evidentemente se ha
batallado mucho para que fuera universal, pero el
sufragio universal no es tan reciente. Con la cons-
titucion de la Seqgunda Republica, se da el derecho
de sufragio a las mujeres, pero luego llega la larga
noche del franquismo. La Confederacion Helvética
no otorga el sufragio femenino hasta finales del
siglo XX... Se han tenido que superar una serie de
escalones relacionados con la cuestion del géne-
ro, de la etnia, de la propiedad y la riqueza, y de la
manipulacion. Pero atn tenemos una falta de em-
poderamiento total, que es un derecho fundamental
que he tratado como sindico para que la gente pue-
da decidir, "derecho a decidir" quiénes son sus repre-
sentantes y quién debe llevar el timén del gobierno.
Gobierno viene del griego, 'aquel que lleva el timdn'

Pues bien, actualmente en Catalunya tenemos por lo
menos 4.000 personas que no pueden ejercer el de-
recho de voto a pesar de todos los convenios de las
Naciones Unidas y tantos otros. Hay gente que no es-



pacitada per votar. Toti que l'Estat espanyol, i, per
tant, Catalunya, hagi ratificat tots aquests conve-
nis en aquest sentit, encara hi ha incapacitats per
raons economiques que vulneren directament un
dret que tenen com a persones i que els nega ser
ciutadans. | des de Dincat i altres plataformes hem
treballat, i estem treballant ara des del Sindic, per-
qué aquesta gent pugui votar. Cal que es revisi la
legislacié d'acord amb el que diuen les Nacions
Unides i el seu relator. Cal que es vegi quan es pot
tenir capacitat de decidir, empoderament sobre
la vida publica, i que s'obligui a cada jutge a no
actuar com si fos una maquina de fer sentencies
d'incapacitacié global, sin6 que analitzi cas per
cas i determini quan es pot mantenir aquest em-
poderament. | és en aquest sentit que nosaltres
treballem per aquest empoderament de ple dret
per als ciutadans.

I amb quines administracions? Doncs, primer amb
la Generalitat, amb la qual es puguin comunicar en
aquest mateix sentit, i especialment amb el poder
judicial a partir de 'empenta que han de fer les en-
titats que estan a primera linia en aquesta direccié.

Cal l'empoderament perqueé la gent tingui la capa-
citat d'educar-se, de formar-se; un dret basic. Un
dret que eleva el nivell de la poblacié.

Els conservadors —permeteu-me l'expressio
"eixarreits", com podia ser Edmund Burke fa 200
anys i escaig— deien que no a la gent jove, la qual
consideraven que podia estar molt preparada per
anar a la trinxera a defensar la patria i morir pero
que no tenien educacié per decidir sobre el futur.
Es molt important que tothom accedeixi a la for-
macio. | aquesta formacié només es pot garantir
si apoderem des de la igualtat d'oportunitats. Es
una autentica garantia per a tothom.

td capacitada para votar. Aunque el Estado esparol,
y, por tanto, Catalunya, haya ratificado todos estos
convenios en este sentido, aun hay incapacitados por
razones econémicas que vulneran directamente un
derecho que tienen como personas y que les niega ser
ciudadanos. Y desde Dincat y otras plataformas hemos
trabajado, y estamos trabajando ahora desde el Sindic,
para que esta gente pueda votar. Es necesario que se
revise la legislacion de acuerdo con lo que dicen las
Naciones Unidas y su relator. Es necesario que se vea
cudndo se puede tener capacidad de decidir, empo-
deramiento sobre la vida publica, y que se obligue a
cada juez a no actuar como si fuera una mdquina de
dictar sentencias de incapacitacion global, sino que
analice caso por caso y determine cudndo se puede
mantener este empoderamiento. Y es en este sentido
que nosotros trabajamos para este empoderamiento
de pleno derecho para los ciudadanos.

¢Y con qué administraciones? Pues, primero, con la
Generalitat, con la que se puedan comunicar en este
mismo sentido, y especialmente con el poder judicial
a partir del empuje que deben hacer las entidades
que estdn en primera linea en esta direccion.

Es necesario empoderamiento para que la gente ten-
ga la capacidad de educarse, de formarse; un derecho
bdsico. Un derecho que eleva el nivel de la poblacion.

Los conservadores —permitidme la expresion- "re-
secos", como podria ser Edmund Burke, hace 200
anos y pico decian que no a la gente joven, la que
consideraban que podia estar muy preparada para
ir a la trinchera a defender la patria y morir pero que
no tenia educacion para decidir sobre el futuro. Es
muy importante que todo el mundo acceda a la for-
macion. Y esta formacion solo puede garantizarse si
empoderamos desde la igualdad de oportunidades.
Es una auténtica garantia para todos.
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Cal elevar el nivell de la poblacio6 per la igualtat
d'oportunitats i invertir molt més del que ho fem
en educacio. Fa poc s'ha publicat un estudi, crec
que amb una certa demagogia dels titulars perio-
distics, sobre siinvertiem més o menys que Laos,
referint-se al PIB. Pero és evident que ens fa falta
molta més inversi6é en educacio i sobretot hem
d'invertir molt més en educacié per empoderar
davant de les desigualtats socials, territorials i, pel
que fa al nostre tema de discussio, davant de les
desigualtats personals.

No ens acabem de creure l'escola inclusiva;
'escola ordinaria per a tothom. Discapacitats o
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Hay que elevar el nivel de la poblacién por la igual-
dad de oportunidades e invertir mucho mds de lo que
lo hacemos en educacion. Hace poco se ha publicado
un estudio, creo que con una cierta demagogia de
los titulares periodisticos, sobre si invertiamos mds o
menos que Laos, refiriéndose al PIB. Pero es evidente
que nos hace falta mucha mds inversion en educa-
cioén y, sobre todo, tenemos que invertir mucho mds en
educacion para empoderarse ante las desigualdades
sociales, territoriales y, con respecto a nuestro tema de
discusion, ante las desigualdades personales.

No nos acabamos de creer a la escuela inclusiva; la
escuela ordinaria para todos. Discapacitados o no, to-
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no, tots hem d'anar a la mateixa escola, amb el
mateix potencial i amb tots els recursos que cal-
guin: de monitors, d'activitats, de complementa-
rietat escolar i altres matéries. Aixo hi ha de ser a
la normativa legal. L'Administracié 'ha d'aplicar
i ha de comptar amb el suport suficient de tots
els centres ordinaris, pel territori i per 'Us social.
Hem de tenir en compte, també, com la crisi ha
erosionat l'escola inclusiva: Entre els anys 2010 i
2013 es van reduir el nombre de docents especia-
listes d'educacio especial, les hores de vetllador
contractades als centres publics o la subvencio
als centres concertats per atendre alumnat amb
necessitats educatives especifiques. Per exemple,

dos tenemos que ir a la misma escuela, con el mismo
potencial y con todos los recursos que sean necesa-
rios: de monitores, de actividades, de complementa-
riedad escolar y otras materias. Esto tiene que estar
presente en la normativa legal. La Administracion la
ha de aplicar y debe contar con el apoyo suficiente de
todos los centros ordinarios, por el territorio y por el
uso social. Debemos tener en cuenta, también, como
la crisis ha erosionado la escuela inclusiva: Entre los
anos 2010y 2013 se redujeron el numero de do-
centes especialistas de educacion especial, las horas
de velador contratadas en los centros publicos o la
subvencion a los centros concertados para atender
alumnado con necesidades educativas especificas.
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durant uns anys, ha crescut la proporcié d'alumnes
amb necessitats educatives especials escolaritzats
en centres d'educacio especial, si es compara amb
els alumnes en centres ordinaris. A més, manquen
criteris clars per combatre aquesta desigualtat:
manca el convenciment que és molt més positiu
el model de l'escola inclusiva que anar apartant
del sistema educatiu el discapacitat, fet que em-
pobreix no només el discapacitat, sin6 el sistema
educatiu com a tal.

Un tercer empoderament rau en queé la gent tingui
mitjans de vida dignes. | quan dic gent em refereixo
a tothom pero, molt especialment, a les persones
amb discapacitat.

Treball vol dir ocupaci6, vol dir decisié sobre el
present i sobre el futur. L'atur és la negaci6 d'aixo
i és una xacra que pateix molt especialment l'Estat
espanyol i Catalunya. A 'Administracié no se li pot
demanar que doni treball; seria un contrasentit.
A l'’Administracié no se li pot dir que cref llocs de
treball. Es aquesta la demagdgia de les campanyes
electorals. Hi ha un principi rector i un dret de la
Constitucié que estableix el dret al treball. A ningu
no se li acut anar a un jutge i dir: "Doni'm feina
perque tinc dret al treball". No és un d'aquells drets
ferms com deia Kelsen. Aixd s'ha d’anar traduint,
pero té un gran camp per recérrer en aquest sen-
tit per tal que es pugui arribar a poder gaudir de
la vida en dignitat, i més encara en el mén de la
discapacitat, en el mén de la insercio6 laboral de
persones amb discapacitat. No fa tants anys que,
de manera brutal, el govern espanyol va reduir les
partides pressupostaries sobre aquesta qlestio i
deixar en situacié precaria centres laborals que for-
maven aquests discapacitats, a persones i families
que es trobaven en aquesta situacio, i a la societat
en general que en patia els efectes. | evidentment
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Por ejemplo, durante unos anos, ha crecido la pro-
porcidn de alumnos con necesidades educativas
especiales escolarizados en centros de educacion
especial, si se compara con los alumnos en centros
ordinarios. Ademds, faltan criterios claros para com-
batir esta desigualdad: falta el convencimiento de
que es mucho mds positivo el modelo de la escuela
inclusiva que ir apartando del sistema educativo el
discapacitado, lo que empobrece no solo al discapa-
citado, sino al sistema educativo como tal.

Un tercer empoderamiento estd en que la gente tenga
medios de vida dignos. Y cuando digo gente me refiero
a todo el mundo, pero muy especialmente, a las per-
sonas con discapacitadad.

Trabajo significa empleo, significa decision sobre el
presente y sobre el futuro. El paro es la negacion de
esto, y es una lacra que sufren muy especialmente
Espana y Catalunya. A la Administracion no se le pue-
de pedir que dé trabajo; seria un contrasentido. A la
Administracién no se le puede decir que cree puestos
de trabajo. Es esta la demagogia de las campanas
electorales. Hay un principio rector y un derecho de
la Constitucion que establece el derecho al trabajo.
A nadie se le ocurre ir a un juez y decir: "Deme tra-
bajo porque tengo derecho al trabajo". No es uno
de esos derechos firmes, como decia Kelsen. Esto se
debe ir traduciendo, pero tiene un gran campo por
recorrer en este sentido para que se pueda llegar a
poder disfrutar de la vida con dignidad, y mds aun
en el mundo de la discapacidad, en el mundo de la
insercion laboral de personas con discapacidad. No
hace tantos anos que, de manera brutal, el Gobierno
redujo las partidas presupuestarias al respecto y dejo
en situacion precaria a centros laborales que forma-
ban a estos discapacitados, a personas y familias que
se encontraban en esta situacion, y a la sociedad en
general que sufria los efectos. Y evidentemente, la



'’Administracié de la Generalitat hi pot col-laborar
i va actuar de manera immediata intentant refer
aquesta davallada, perod s'han de procurar canvis
legislatius i altres dotacions pressupostaries si
creiem que quelcom tan important com la dignitat
d'accedir a la vida, i al que és la vida laboral, també
passa per empoderar els discapacitats.

Calen empoderaments per als serveis publics, per
a les prestacions socials. Fa molt poc, a través del
mecanisme nacional de prevenci6 de maltracta-
ments que portem al Sindic, vam fer una consul-
ta europea sobre els nursery homes —residencies
sobretot per a la gent gran— i ens demanaven
com d’endarrerits anavem respecte d'Holanda,
el Regne Unit i Escandinavia en relacié amb
'empoderament real de tota la gent que tenim
encaminada en aquest sentit —per no parlar del
greu deficit que tenim en salut mental-. Jo soc
de les persones més grans d'aquesta sala i enca-
ra puc recordar que parlavem de "manicomis" de
salut mental. Tot aixd s'ha acabat i ja no es trac-
ta d'aquesta manera, perd encara patim aquest
deficit en salut mental i discapacitat de la gent
adulta, i molt especialment del tractament de la
salut mental dels infants i adolescents, perqué no
estem preparats i no tenim dotacions suficients.
Com els volem empoderar si no tenim instruments
per tractar-los?

S'ha d'aplicar un empoderament des del conei-
xement ple, amb efectivitat i sense retard de tots
els drets de la gent perquée puguin decidir a partir
d'una informacié i d'uns instruments que els per-
metin saber a que tenen dret, des de quan i com.
Un retard en el Pla Individualitzat d'Atenci6 (PIA) és
un retard en el dret d'una persona. Un expedient
com el que jo mateix signava aquest mati que des
de l'any 2009 fins avui no ha estat actualitzat és

Administracion de la Generalitat puede colaborar y
actuar de manera inmediata intentando rehacer este
descenso, pero deben procurarse cambios legislati-
vos y otras dotaciones presupuestarias si creemos
que algo tan importante como la dignidad de acce-
der a la vida, y a la vida laboral, también pasa por
empoderar a los discapacitados.

Hacen falta empoderamientos para los servicios pu-
blicos, para las prestaciones sociales. Hace muy po-
co, a través del mecanismo nacional de prevencion
de malos tratos que llevamos en el Sindic, hicimos
una consulta europea sobre las nursery homes -re-
sidencias sobre todo para las personas mayores-y
nos preguntaban qué retraso llevdbamos respecto de
Holanda, el Reino Unido y Escandinavia en relacion
con el empoderamiento real de toda la gente que
tenemos encaminada en este sentido —por no hablar
del grave déficit que tenemos en salud mental-. Yo
soy de las personas de mds edad de esta sala y aun
puedo recordar que habldbamos de "manicomios"
de salud mental. Todo esto se ha acabado y ya no
se trata de esta manera, pero aun padecemos este
déficit en salud mental y discapacidad de la gente
adulta, y muy especialmente del tratamiento de la
salud mental de los nifios y adolescentes, porque no
estamos preparados y no tenemos dotaciones sufi-
cientes. ;Como los queremos empoderar si no tene-
mos instrumentos para tratarlos?

Se aplicard un empoderamiento desde el conocimien-
to pleno, con efectividad y sin retraso de todos los de-
rechos de la gente para que puedan decidir a partir
de una informacion y de unos instrumentos que les
permitan saber a qué tienen derecho, desde cudndo y
cémo. Un retraso en el Plan Individualizado de Aten-
cion (PIA) es un retraso en el derecho de una persona.
Un expediente como el que yo mismo firmaba esta
manana, que desde el ano 2009 hasta hoy no ha sido
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un atemptat frontal a 'empoderament de la per-
sona que pateix aquest expedient. Ja no cito el cas
paradigmatic (que no pertany a l'Administracié de
la Generalitat) que arriba al Sindic amb un: "M’han
citat a les 12 del migdia del 12 de juliol del 2020
i em diuen que si no hi vaig hauré de tornar a de-
manar tanda”. | no és cap acudit. Hi ha necessitat
d'empoderar a partir d'aquest reconeixement, de
quin és el dret, de com es fara efectiu, amb quins
instruments i des de quan.

L'impost del vehicle de traccié mecanica. Quelcom
tan senzill com aixo. Barallar-se amb el poder local
per dir: "Escolteu, no es reconeix des del moment
que se n'adonen. Es reconeix des del moment que
la persona té una discapacitat que la fa gaudir
d'aquest dret. O que mana més? Que el funcionari
de torn s'adoni que li demanen aquest permis, o
la persona amb discapacitat que esta sense em-
poderament des del moment que se li reconeix la
discapacitat? Doncs tampoc és un acudit.

Es una realitat quotidiana que estem intentant
rectificar, i estem pressionant les administra-
cions perqué mirin més enlla de la legalitat.
"No. Escolti'm, sindic, és que ho diu l'ordenanca,
és que ho diu la norma." Tant fa la norma i
'ordenanca si van en contra del dret i lesionen
un dret concret.

Necessitem un empoderament des del reconeixe-
ment a la plena accessibilitat i a la plena mobili-
tat. Quan parlem dels drets de la persona, quan
parlem dels drets ja a l'epoca del feudalisme i de
l'absolutisme posterior, comencem per referir-nos
aldretalavida, al dret a l'habitatge i al dret a anar
ivenir. Ara bé, en el segle XXI, per anar i venir ja no
necessitem el carro ni tampoc l'automobil, ni per
anar al mercat. Tot ha canviat, pero continua essent
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actualizado, es un atentado frontal al empoderamien-
to de la persona que sufre este expediente. Ya no cito
el caso paradigmatico (que no pertenece a la Adminis-
tracion de la Generalitat) que llega al Sindic con un:
"Me han citado a las 12 del mediodia del 12 de julio
de 2020 y me dicen que si no voy tendré que volver
a pedir tanda". Y no es ningun chiste. Hay necesidad
de empoderarse a partir de este reconocimiento, de
cudl es el derecho, de como se hard efectivo, con qué
instrumentos y desde cudndo.

Elimpuesto de vehiculos de traccién mecdnica. Algo
tan sencillo como esto. Pelearse con el poder local pa-
ra decir: "Escucha, no se reconoce desde el momento
que se dan cuenta. Se reconoce desde el momento en
que la persona tiene una discapacidad que le hace
disfrutar de este derecho. ;O qué manda mds? Que el
funcionario de turno se dé cuenta de que le piden este
permiso, o la persona con discapacidad que estd sin
empoderamiento desde el momento en que se le re-
conoce la discapacidad?". Pues tampoco es un chiste.

Es una realidad cotidiana que estamos intentando
rectificar, y estamos presionando a las administra-
ciones para que miren mds alld de la legalidad. "No.
Escucheme, sindico, es que lo dice la ordenanza, es
que lo dice la norma." Tanto da la norma y la orde-
nanza si van en contra del derecho y lesionan un
derecho concreto.

Necesitamos un empoderamiento desde el recono-
cimiento de la plena accesibilidad y la plena movili-
dad. Cuando hablamos de los derechos de la persona,
cuando hablamos de los derechos ya en la época del
feudalismo y del absolutismo posterior, empezamos
por referirnos al derecho a la vida, al derecho a la vi-
vienda y al derecho a ir y venir. Ahora bien, en el siglo
XXI, para desplazarnos ya no necesitamos el carro ni
tampoco el automdvil, ni para ir al mercado. Todo



un anar i venir i, amb la manca d'accessibilitat, al
discapacitat se li impedeix greument el dret a la
mobilitat. | al Sindic li toca empeényer les adminis-
tracions perqué prenguin les mesures necessaries
per empoderar la gent per tal que gaudeixin d'una
mobilitat plena en tots els ambits, per on s’hagin
de moure, i no només en la vida quotidiana. Dissor-
tadament, a Catalunya, un exemple d'atac frontal
al discapacitat i a tothom en general es diu Roda-
lies. Es un exemple quotidia. Afecta centenars de
milers de persones, especialment perque no hi ha
combois preparats, no hi ha estacions preparades
amb la informaci6é de quan es pot accedir al com-
boiiuna llista llarga de coses que a priorisemblen
molt senzilles perd que passen practicament cada
dia i impedeixen la vida de molta gent que deixa
d'estar empoderada.

| un darrer exemple d'empoderament és el dret ple
d'exercir la teva capacitat. No els tracto com si no
poguessin exercir: "No és que vosté sigui un disca-
pacitat i no pugui exercir." Va des d'allo de qué he
comencat a parlar, el dret a votar, fins a coses tan
nimies com l'accés a les autopistes amb una targeta
especial quan la persona no condueix. "No, miri, a
voste no 'hi puc donar perqué vosté no condueix.
Hi té tot el dret! Pero com que vosté tampoc no pot
conduir, no l'hi donaré". Pero és basic: sino és aell
0 3 ella, dona-la a la persona que el portara! Per
que no reclama en nom seu una concessio gratuita?
Ho demana per tenir un dret d'empoderament
que podra exercir a partir de la seva discapacitat
perque ha d'acompanyar tots els requisits i tots
els controls que calguin. Aquesta visié de no fer
quelcom que no pertoca a les administracions s'ha
d'atacar frontalment.

En definitiva: falta més concepci6 i convenciment
que aquest empoderament ens fara una societat

ha cambiado, pero sigue siendo un ir y veniry, con la
falta de accesibilidad, al discapacitado se le impide
gravemente el derecho a la movilidad. Y al Sindic le
toca empujar a las administraciones para que tomen
las medidas necesarias para empoderar a la gente pa-
ra que disfruten de una movilidad plena en todos los
dmbitos, por donde se tengan que mover, y no solo
en la vida cotidiana. Desgraciadamente, en Catalun-
ya, un ejemplo de ataque frontal al discapacitado y
a todos en general se llama Cercanias. Es un ejem-
plo cotidiano. Afecta a cientos de miles de personas,
especialmente porque no hay convoyes preparados,
no hay estaciones preparadas con la informacion de
cudndo se puede acceder al convoy y una lista larga
de cosas que a priori parecen muy sencillas pero que
pasan prdcticamente cada dia e impiden la vida de
mucha gente que deja de estar empoderada.

Y un ultimo ejemplo de empoderamiento es el dere-
cho pleno de ejercer tu capacidad. No los trato como
si no pudieran ejercer: "No es que usted sea un disca-
pacitado y no pueda ejercer." Va desde lo de que he
empezado a hablar, el derecho a votar, hasta cosas
tan nimias como el acceso a las autopistas con una
tarjeta especial cuando la persona no conduce. "No,
mire, a usted no se lo puedo dar porque usted no
conduce. Estd usted en su derecho, pero como us-
ted tampoco puede conducir, no se lo daré." Pero es
bdsico: jsi no es a él o ella, ddselo a la persona que
lo llevard! ;Por qué no reclama en su nombre una
concesion gratuita? Lo pide para tener un derecho
de empoderamiento que podrd ejercer a partir de su
discapacidad porque debe acompanar todos los re-
quisitos y todos los controles que sean necesarios.
Esta vision de no hacer algo que no corresponde a las
administraciones se debe atacar frontalmente.

En definitiva: falta mds concepcion y convencimiento
de que este empoderamiento nos hard ser una socie-



SINDIC DE GREUGES, RaFAEL RIBO

molt més lliure i molt més igual. | vosaltres te-
niu un gran paper en aquest sentit amb tot el que
feu des de la vostra institucié i des de les altres
entitats que he vist al cartell i que organitzen la
trobada d'avui.

Sé que si em demaneu que parli amb les adminis-
tracions, evidentment també he de ser conscient,
de la mateixa manera que el conseller, que ho és
més que jo —i més ara que estan fent els pressu-
postos i que algl ha de dir com es paguen les
"misses"—, que no hi ha recursos per a tot, i més
ara que s'acosta un nou nuvol negre, al qual pres-
tem molt poca atencid, que es diu 5.000 milions
d'euros de retallada que exigeix Brussel-les per les
alegries que ha practicat un govern en funcions
com l'espanyol, i que ha fet un joc de mans amb
'impost d'empreses que era mentida i que ha aca-
bat repercutint sobre moltes de les coses que heu
estat discutint en aquesta jornada. | aix0 és tan real
com qgue ara som a la tarda.

Perd soc molt conscient que aquest empodera-
ment entre les entitats i 'Administracié s'ha de fer
a partir del fort convenciment que la persona és
el centre, que ha de decidir i que l'hem de formar
perque decideixi.

Catalunya crec que no arriba al 9 % del testament
vital en aquest sentit. Ens falta formacio, informa-
cié, entrar dins la formacio, formacié i pedagogia
per anar consolidant parcel-les d'aquest empode-
rament. | el Sindic estara absolutament a la vostra
disposicié per tot el que calgui en aquesta direccio.

Moltes gracies
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dad mucho mds libre y mucho mds igualitaria. Y vo-
sotros tenéis un gran papel en este sentido con todo
lo que haga desde su institucion y desde las otras
entidades que he visto en el cartel y que organizan
el encuentro de hoy.

Sé que si me pedis que hable con las administracio-
nes, evidentemente también tengo que ser conscien-
te, al igual que el conseller, que lo es mds que yo -y
mds ahora que estdn haciendo los presupuestos y
que alguien tiene que decir cémo se pagan las "mi-
sas"-, que no hay recursos para todo, y mds ahora
que se acerca una nueva nube negra, a la que pres-
tamos muy poca atencion, que se llama 5.000 mi-
llones de euros de recorte que exige Bruselas por las
alegrias que ha practicado un gobierno en funciones
como el espariol, y que ha hecho un juego de manos
con el impuesto de empresas que era mentira y que
ha acabado repercutiendo sobre muchas de las cosas
que habéis estado discutiendo en esta jornada. Y esto
es tan real como que ahora es por la tarde.

Pero soy muy consciente de que este empoderamien-
to entre las entidades y la Administracion debe ha-
cerse a partir del fuerte convencimiento de que la
persona es el centro, que debe decidir y a la que de-
bemos formar para que decida.

Catalunya creo que no llega al 9 % del testamento vi-
tal en este sentido. Nos falta formacion, informacion,
entrar en la formacion, formacién y pedagogia para
ir consolidando parcelas de este empoderamiento. Y
el Sindic estard absolutamente a su disposicion para
todo lo que sea necesario en esta direccion.

Muchas gracias






La dignitat és el bé suprem de l'ésser huma. Es una manera determinada
de viure una vida i d'afrontar els seus desafiaments. La manera en quée
ens tracten els altres i en com ens relacionem amb ells i amb nosaltres
mateixos. EL que esta en joc és la nostra autonomia, la nostra veracitat,
el nostre respecte per la intimitat i la nostra capacitat de trobades
genuines. El que importa és no només deixar-se portar per les coses
patides, sin6 afrontar-les amb una determinada actitud.

Peter Bieri, filosof i escriptor, 2013

La dignidad es el bien supremo del ser humano. Es una manera
determinada de vivir una vida y de afrontar sus desafios. La manera
en que nos tratan los otros y como nos relacionamos con ellos y con
nosotros mismos. Lo que estd en juego es nuestra autonomia, nuestra
veracidad, nuestro respeto por la intimidad y nuestra capacidad de
encuentros genuinos. Lo que importa es no solo dejarse llevar por las
cosas padecidas, sino afrontarlas con una determinada actitud.

Peter Bieri, filésofo y escritor, 2013
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