Jestis A. Celada,
director general

de Politicas de
Discapacidad del
Gobierno de Espania

la entrevista 29

“Discapacidad es diversidad
y transversalidad”

Entrevistamos a Jestis A. Celada, aprovechando su participacion en el debate
que organizamos con motivo del 55 aniversario del Institut Guttmann el
pasado 27 de noviembre. En su exposicion, apunto cinco sefiales de alarma
que, en época de pandemia, han evidenciado que hay mucho camino por
recorrer respecto a los derechos de las personas con discapacidad: la falta

de accesibilidad a los medios de comunicacion y de sensibilidad social,

el modelo de las residencias y la falta de derechos y de servicios que han
acentuado la discapacidad. En esta entrevista repasaremos los retos, los

cambios de mirada necesarios y sus deseos para 2021.

Se define como comprome- En 2004, después de un par de afios becado en el Institu-
tido, inconformista, critico, to Geografico Nacional, aprobé las oposiciones al cuerpo
inquieto y decidido. ;Cémo de Ingenieros Geografos del Estado. En esta primera eta-
acaba un ingeniero de direc- pa en la Administracién, me centré en la investigacion y
tor de Politicas de Discapaci- el desarrollo de aplicativos orientados a la informacién
dad en el Ministerio de Espa- geogrifica y espacial, una temdtica muy atractiva e inte-
fia y como afronto este reto resante, pero alejada de la relacion directa con la ciuda-

al llegar a este cargo? dania, con la sociedad, con las personas.
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Diez afos después, senti la necesidad de transformar-
me profesionalmente y orientar mi carrera administra-
tiva hacia las personas mas vulnerables. En 2011 me in-
corporé al Real Patronato sobre Discapacidad desde el
absoluto desconocimiento sobre la materia. La valentia
y confianza que me dispenso el director general de aquel
entonces, y la generosidad de los siguientes, actualiza-
ron y ampliaron mi visién sobre la discapacidad. Répi-
damente entendi la importancia de que profesionales de
cualquier ambito nos incorporemos a la causa que de-
fiende los derechos de las personas con discapacidad, y
hagamos de ello nuestra profesion.

Resulta preocupante comprobar que muchas titulaciones
universitarias no ainaden formacién, por ejemplo, en ac-
cesibilidad, ya sean titulaciones de ingenieria, del &mbito
social o incluso del &mbito sanitario. Precisamente este es
uno de los retos del Real Patronato sobre Discapacidad y
de la Direccion General: atraer a entidades publicas y pri-
vadas, en principio ajenas a este sector, al terreno de la dis-
capacidad, y por extension, a profesionales de todo tipo.

¢Como se estan implantando los derechos reconocidos en la
Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) en Espafa? ;Qué retos debemos afrontar y qué politi-
cas se deberian llevar a cabo, teniendo en cuenta el contexto
actual, para los proximos anos?

En el ano 2008, Espana ratifico la CDPD. Tres afios mas
tarde, nos examinamos ante la Comision de Seguimiento
de la ONU sobre su aplicacién en el marco normativo es-
pafol. En 2019 fuimos el primer pais del mundo en exa-
minarnos por segunda vez, con una delegacién espafiola
sin precedentes, encabezada por la ministra Maria Lui-
sa Carcedo y compuesta por 27 expertos de 12 ministe-
rios diferentes.

La pregunta es: doce afios después de la ratificacion, jes-
tamos mejor o peor? Tras el primer examen de 2011, la
ONU nos reclamo la urgente actuacion en aspectos tan
concretos como el establecimiento del derecho al voto
de personas con discapacidad intelectual, la supresion

de la esterilizacion forzosa
o la eliminacién de la tu-
tela del Cédigo Civil. Hoy
podemos felicitarnos por
haber cumplido, o tener
encauzadas, estas obliga-
ciones, que amplian y ga-
rantizan los derechos de
las personas con discapa-
cidad en Espana.

Ademds, podemos aia-
dir a estos importantes hi-
tos, la reforma del articulo
49 de la Constitucién para
actualizar nuestra Carta
Magna en materia de dis-
capacidad, o el fomento
de la educacién inclusiva
sin desatender la coexis-
tencia con determinadas
necesidades especiales.

Pero, tras el segundo exa-
men, la ONU nos advierte
de otras cuestiones suma-
mente importantes que no
podemos desatender y que
se convierten en los retos
de este Gobierno. Ejem-
plo de ello son la accesibi-
lidad universal, el gran reto
de esta Direcciéon General,
el gran reto de la sociedad.
Cualquier profesional que
ofrezca un servicio, oferte
un bien, o disefie un pro-
ducto o una aplicacion,
independientemente del
ambito, ha de preocuparse
de que este bien, produc-
to o servicio sea accesible.

‘A mayor

accesibilidad,
mayor inclusion
social, y por lo tanto,
menor exclusion

de los colectivos
vulnerables.

Asi, llegard el
momento en que

la accesibilidad
universal sea un
indicador mds del
grado de desarrollo
de una sociedad,
como ya lo son

la educacion, el
empleo, la sanidad,
la ecologia o la
participacion
social.”



“La doble
discriminacion que
sufren las nifias

y mujeres con
discapacidad. es otro
de los grandes retos.
Doble discriminacion
por razon de
géneroy por razon
de discapacidad
que, desde el Real
Patronato sobre
Discapacidad
estamos analizando
a través del
Observatorio Estatal
de la Discapacidad
y de nuestra alianza
con la Fundacion
CERMI Mujeres.”
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A mayor accesibilidad, mayor inclusién social, y por lo
tanto, menor exclusion de los colectivos vulnerables. Asi,
llegara el momento en que la accesibilidad universal sea
un indicador més del grado de desarrollo de una sociedad,
como yalo son la educacion, el empleo, la sanidad, la eco-
logia o la participacién social. Hemos de trabajar para que
la accesibilidad universal se consolide como el quinto pi-
lar del estado de bienestar, concienciando a todos los res-
ponsables publicos, més alld de territorios y tematicas.

La doble discriminacién que sufren las nifias y mujeres
con discapacidad es otro de los grandes retos. Doble dis-
criminacién por razén de género y por razén de discapa-
cidad que, desde el Real Patronato sobre Discapacidad,
estamos analizando a través del Observatorio Estatal de
la Discapacidad y de nuestra alianza con la Fundacién
CERMI Mujeres.

Por ultimo, resaltar la importancia de la atencién a las dis-
capacidades psicosociales (TEA y salud mental), en pre-
ocupante crecimiento, con especial atenciéon a los mas
jovenes. Hoy en dia, segtin los datos del IMSERSO recaba-

dos de los certificados de
discapacidad reconocidos
de las comunidades aut6-
nomas, la salud mental es
la principal causa de dis-
capacidad en menores de
18 afios, y la segunda cau-
sa en el resto de la pobla-
cién. La tasa de prevalen-
cia del TEA se sitiaen 1 de
cada 100 nacimientos. Nos
queda mucho por avanzar
en la atencién social a es-
tas personas para situarlas
al mismo nivel que otras
discapacidades, en dambi-
tos tan vitales como la in-
clusion y la participacién
social, el educativo, el la-
boral, o la vida indepen-
diente, entre otras, y asi
nos lo exige la ONU.
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En Espana, tenemos una extensa normativa que defiende los de-
rechos de las personas con discapacidad, pero no se cumple, segu-
ramente porque necesitamos que la sociedad haga un cambio de
mirada hacia la discapacidad (entender la discapacidad desde el

modelo social - cambio cultural). ;Cémo se puede promocionar
este cambio de mirada desde las politicas de discapacidad?

Discapacidad es diversidad y transversalidad. Diversidad
por tipos de discapacidad y transversalidad por los 4mbi-
tos de actuacion publica, en donde se tendrdn en cuen-
talas necesidades y demandas de las personas con disca-
pacidad. Y asi lo establece la Ley general de los derechos
de las personas con discapacidad y su inclusién social.

Generalizar el grado de sensibilidad social sobre discapa-
cidad sin tener en cuenta ese amplio espectro de situa-
ciones seria un grave error que nos impediria centrarnos
en las consecuencias que supone la falta de conciencia-
cién. Precisamente, las discapacidades psicosociales y
las organicas son las mds desconocidas y estigmatizadas
por la sociedad. También lo son la falta de accesibilidad
universal a muchos bienes, productos y servicios, la for-
ma de dirigirse a las personas con discapacidad o su tra-
tamiento en los medios de comunicacion.

Las administraciones tenemos que promocionar accio-
nes de sensibilizacién y concienciacién, como ya hacen
algunos programas de televisién, por poner un ejemplo.
Es bueno que las personas con discapacidad y sus fami-
lias compartan su experiencia, sus necesidades, sus ba-
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rreras, sus éxitos, su vida. En Espafia, mds de 33 millones
de personas, el 75% de la poblacién, no convive con la
discapacidad. A ellas hay que dirigir las acciones que fo-
menten esa “cultura de la discapacidad”.

La CDPD establece el derecho a la asistencia personal (art. 19),
el cual recoge la Ley de promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia, pero en la
prdctica esta muy poco desarrollado. ;Como se puede promo-
cionar la asistencia personal para avanzar hacia la vida inde-
pendiente de todas las personas con discapacidad?

El servicio de asistencia personal es una de las asigna-
turas pendientes de la “ley de dependencia”. Su falta de
desarrollo bloquea, hasta cierto punto, la vida indepen-
diente de muchas personas con discapacidad, obligan-
doles a modelos residenciales. El IMSERSO, competen-
te en la aplicacion y desarrollo de la Ley, es consciente de
ello, y desde hace un par de afios trabaja en la normativa
que regule la figura del asistente personal, equiparando-
la territorialmente.

No es fécil explicarle a la ciudadania por qué en algunas
comunidades autébnomas este servicio se garantiza y po-
tencia, y en cambio, en otras, apenas se prescribe. Esta
desigualdad en funcién de la residencia provoca agravios
comparativos muy preocupantes.

En Institut Guttmann apostamos por proyectos de innovacion so-
cial como Participa, un proyecto que pretende identificar las ba-



rreras y los facilitadores para la participacion de las personas con
discapacidad en la vida comunitaria. ; Qué opinion le merecen pro-
yectos como estos y su uso para el desarrollo de politicas sociales
que ayuden a que se cumplan los derechos de este colectivo?

En Espafia tenemos la enorme suerte de disponer de dos
centros de referencia internacionalmente en el trata-
miento de las lesiones neurolégicas: el Hospital Nacional
de Parapléjicos de Toledo y el Institut Guttmann.

Clave de este éxito ha sido la incorporacién de profesio-
nales del ambito social, que complementan el impres-
cindible trabajo del personal sanitario.

Afortunadamente, cada vez hay una mayor innovaciéon so-
cial en el &mbito de la discapacidad, como el proyecto Par-
ticipa del Institut Guttmann, en campos tan variados como
la participacion social, la vida independiente, el deporte, el
ocio o la cultura, que contribuyen a una mayor equipara-
cién de derechos, fomentando la verdadera inclusion.

¢Cuales son sus deseos para el ano 2021?

El primero, recuperar la vieja normalidad precovid. Las
consecuencias de la pandemia y de los confinamientos
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supone el aumento de la exclusiéon social de las per-
sonas con discapacidad y aumenta la discapacidad de
la poblacién en general. Es muy preocupante el incre-
mento de personas con enfermedades de salud men-
tal provocadas por la situacién actual, especialmente
entre el personal sanitario. Confiemos en acabar con
el virus lo antes posible, apelando a la responsabilidad
de la ciudadania.

2021 comienza con un buen escenario: estabilidad poli-
tica y nuevos presupuestos. Esta situacion es la base para
retomar la velocidad de crucero en la conquista de dere-
chos de las personas con discapacidad. Confio en que a
lo largo de este afio concluyamos la tramitaciéon parla-
mentaria de las reformas de la Constitucién y del Cédigo
Civil; encaucemos la aprobacién de la normativa com-
plementaria a la Ley general de los derechos de las perso-
nas con discapacidad y su inclusién social; hagamos de
Espafia un pais mads accesible, gracias a los Fondos Euro-
peos para la transformacion, la reconstruccion y la resi-
liencia; y por ultimo, mantengamos la unidad politica en
torno a la discapacidad sin caer en las peligrosas tenta-
ciones partidistas.

www.karmamobility.es
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