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PREFACIO

Los meses que siguieron a la muerte de Franco fueron una
suerte de edad de oro de la movilizacion social. Las calles espa-
fiolas eran un hervidero de ciudadanas y de ciudadanos que exi-
gian la democratizacion del pais, la amnistia de los delitos
politicos, la universalizacion real de la educacion y del sistema sa-
nitario, la libertad de asociacion sin restricciones, unas condicio-
nes laborales y un salario dignos, el acceso de las mujeres a la
plena ciudadania y el control sobre su cuerpo, el fin de la represion
homofoba, la mejora de las condiciones de vida en los barrios, el
final de las infraviviendas suburbiales, el derecho a la objecion de
conciencia, y tantas, tantas otras conquistas postergadas durante
cuatro décadas de dictadura.

El movimiento por los derechos de las personas con discapaci-
dad no fue ajeno a este clima reivindicativo. En este 2026 se cum-
ple medio siglo de la manifestacion que en junio de 1976 recorri6
las calles de Barcelona, desde la Plaza de Sant Jaume hasta las
Ramblas. Los congregados reclamaban edificios adaptados, un tra-
bajo digno, la integracidn en la escuela, el transporte accesible...
Con demandas similares, en septiembre de aquel mismo afo va-
rios militantes de asociaciones de personas con discapacidad se
encerraron en las oficinas del Servicio de Recuperacién y Rehabi-
litacion de «Minusvalidos» [sic] de A Coruna. Poco después, en
solidaridad con ellos, otro grupo hizo lo mismo en Madrid, en la
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Parroquia de Jesus Obrero, del barrio de San Blas. Las acciones
reivindicativas prosiguieron en los siguientes meses: asambleas,
manifiestos, campahfas de recogidas de firmas, nuevos encierros,
acampadas en plazas... La mecha de la movilizacién habia pren-
dido.

Aquellas protestas reflejaban un cambio radical de paradigma.
Hasta entonces, la sociedad habia abordado la situacion de las
personas con discapacidad como un estigma, el fruto de una tra-
gedia, una desviacion de la norma que debia corregirse mediante
cuidados médicos o de rehabilitacion. En caso de que esto no
fuera posible, no habia mas alternativa que la resignacién, la con-
formidad con una limitacion sobrevenida. Dicha narrativa alter-
naba el discurso de autoridad de los especialistas con otros
paternalistas y caritativos, convertia a las personas con discapaci-
dad en sujetos pasivos carentes de autonomia, en enfermos per-
petuos sometidos a tutela, sujetos a la medicalizacién, los
cuidados familiares o la beneficencia, y privados de sus derechos.

Este enfoque cultural, comin en el mundo occidental, era in-
compatible con todo atisbo de accién colectiva y precisamente por
esta razon, que las personas con discapacidad comenzaran a or-
ganizarse, a militar en asociaciones para exigir sus derechos, a
unirse para protagonizar acciones reivindicativas en defensa de
politicas inclusivas ya implicaba en si una transformacion radical.

El cambio de paradigma habia empezado poco antes en Estados
Unidos. El movimiento social a favor de los derechos de las per-
sonas con discapacidad eclosion6 alli al calor de la lucha por los
derechos civiles en la universidad y del retorno de excombatientes
heridos en la Guerra de Vietnam. La movilizacién del colectivo,
encabezada por asociaciones como Vida Independiente, se tradujo
en la transformacion del marco legal con la aprobacidn por las ca-
maras legislativas de la Ley de Rehabilitacion de 1973, que ne-
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gaba todo tipo de subvencion a los programas del gobierno federal
que discriminaran a las personas con discapacidad.

Poco después, en 1975, la Asamblea General de Naciones Uni-
das aprobo la Declaraciéon de los Derechos de las Personas con
Discapacidad que proclamaba su derecho a un trato digno, la
plena igualdad de derechos con sus conciudadanos de la misma
edad, la implementacién de politicas econdmicas y sociales que
contribuyeran a garantizar dicha igualdad y la obligacion de pro-
veer las medidas adecuadas para alcanzar la plena autonomia. Con
esta declaracioén, los derechos de las personas con discapacidad
se incorporaron a la agenda global de las politicas sociales y el
movimiento se extendid por otros continentes.

El activismo del movimiento por los derechos de las personas
con discapacidad en los Estados Unidos demostro que era posible
avanzar hacia los objetivos sefialados por la ONU. El ambiente de
insurgencia general en la Espafa a mediados de los afos setenta
abrié una ventana de oportunidad para emprender la lucha. De ahi
que las asociaciones que agrupaban a las personas con
discapacidad se movilizaran en la segunda mitad de los afios se-
tenta. La presion ejercida fue tan eficaz que el Gltimo gobierno de
la UCD tuvo que promulgar en abril de 1982 la Ley de Integracién
Social de los «Minusvalidos» [sic], la LISMI, la primera normativa
general que abordd medidas como la reserva de empleos para
personas con discapacidad, la integracidon escolar, la insercidn
laboral, la accesibilidad y la eliminacion de barreras,
prestaciones sociales o el marco para valorar y reconocer
oficialmente los distintos grados de discapacidad.

Nada hubiera sido posible sin la accion de las organizaciones
que por entonces agrupaban a las personas con discapacidad y a
sus familias, pues todo movimiento social requiere de un agente
movilizador. Aprobada la LISMI, estas asociaciones continuaron
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para promover el desarrollo de la norma y conseguir que se aplicara
en toda su extension. En 1997 decidieron agruparse en una pla-
taforma comun para aumentar su eficacia y capacidad de influen-
cia: el Comité Espanol de Representantes de Personas con
Discapacidad, CERMI. CERMI ha peleado desde entonces para
que las personas con discapacidad vean reconocidos sus derechos
ciudadanos y porque, y esto también es importante, puedan apor-
tar todo su potencial a la sociedad.

Estas cosas y muchas mas se cuentan en este libro de Manuel
Garcia Ortiz. Llevo afios impartiendo varias asignaturas de Historia
de los Movimientos Sociales en distintas titulaciones universitarias
de historia y de ciencias sociales y por eso soy plenamente cons-
ciente de que este era un trabajo necesario, que viene a cubrir un
vacio tan injustificado como clamoroso. Enhorabuena al autor y a
CERMI como promotora de la iniciativa.

Madrid, abril de 2026.

Miguel Martorell
Catedratico de Historia Social y del Pensamiento Politico
de la UNED



PARTE I: FUNDAMENTOS TEGRICOS E HISTORICOS

1. CONSIDERACIONES GENERALES INTRODUCTORIAS

Las personas con discapacidad han sido histéricamente invisi-
bles como grupo social. Debido a ello han tenido dificultades para
presentarse ante la sociedad como un sujeto politico colectivo que
reivindica derechos, mas alla de ser meras beneficiarias individua-
les de actos de caridad o, en su caso, objetos pasivos individuales
de tratamiento y rehabilitacion. Ello contrasta con la visibilidad
colectiva de otros movimientos sociales de toda indole, cuya na-
rrativa grupal les ha ayudado a obtener legitimidad publica en sus
reivindicaciones y a superar estereotipos que, por contraste, en el
caso de la discapacidad parecen avanzar a un ritmo propio y
mucho mas lento.

Las causas de esta invisibilidad son multifactoriales y algunas
de ellas seran abordadas en estas paginas. Por un lado, la tradi-
cional reclusién generada por las barreras fisicas y de comunica-
cion, la sobreproteccion, los estereotipos sociales y la ausencia de
espacios adecuados para el encuentro. Todo ello ha dificultado las
relaciones sociales y la comprensidn desde el encuentro en un dia-
logo interpersonal de las necesidades comunes. A ello se suma el
rol impuesto de ser considerada como una «persona enferma» que
vive una desgracia personal y que debe plegarse al esfuerzo y la
abnegacion para su curacion, rehabilitacion o «integracion». Todo
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ello dificulta que el individuo sea concebido como parte de un
grupo social con necesidades comunes. Por todo ello y por otras
muchas razones, las personas con discapacidad no han sido vistas
como sujetos politicos con reivindicaciones propias hasta tiempos
recientes y, aun hoy, muchas veces tampoco.

Pero hay un elemento de esta ecuacidon que podemos abordar y
al que tratar de poner remedio, relacionado con la histérica au-
sencia de visibilizacién del desarrollo del propio movimiento a tra-
vés de un relato unificado y narrado por sus protagonistas. El
desconocimiento del proceso de creacidn del activismo asociativo
de la discapacidad y la ausencia de historiografia al respecto lla-
man la atencion en comparacion con la abundante literatura sobre
el desarrollo del movimiento obrero, las distintas olas del movi-
miento feminista desde las primeras sufragistas o el conocimiento
publico de la lucha por los derechos civiles en los Estados Unidos,
entre otros. Se hace necesario narrar ese proceso de construccion
del activismo social de la discapacidad.

La historia del movimiento social de la discapacidad ilustra
cdmo un grupo tan excluido e invisible ha podido cuestionar las
narrativas dominantes que se enfocan en la tragedia personal y en
los abordajes basados en la mera caridad y en el tratamiento mé-
dico-rehabilitador para reconocer a las personas con discapacidad
como sujetos de derechos y protagonistas de su propia historia.

Los movimientos sociales por los derechos, tal y como hoy los
concebimos, constituyen uno de los fendmenos mas significativos
de las sociedades modernas y contemporaneas. Representan la ex-
presion colectiva de aspiraciones, demandas y transformaciones que
buscan modificar el orden social, politico o econdmico existente.

El movimiento asociativo de la discapacidad es uno de ellos y
en Espafia tiene, ademas, una serie de caracteristicas que lo hacen
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singular y que ha generado lo que podriamos llamar, citando las
palabras de algunos de sus protagonistas, el «milagro de la uni-
dad». Un movimiento unido a pesar de las enormes diferencias
existentes entre sus entidades, de las diferentes necesidades de
las personas y familias que lo forman, del variado origen de su dis-
capacidad, a lo que habria que anadir, para ser realistas, sus di-
ferencias ideoldgicas y los recursos limitados por los que muchas
veces deben competir entre ellas.

Otra consideracion relevante desde el punto de vista metodold-
gico para el desarrollo de esta historia es la existencia de diferentes
«marcos de abordaje» de la discapacidad que ha condicionado el
desarrollo de este movimiento social. Han existido diferentes mo-
delos, visiones de la discapacidad o paradigmas en conflicto en re-
lacion con las personas que han dado lugar, cada uno de ellos, a
narrativas muy diferentes. Desde el propio campo de los estudios
de la discapacidad se habla de «modelos» para referirse a estas
cosmovisiones y el propio concepto de modelo ha surgido en el
seno de la lucha activista, cuando se comienza a exigir que se pase,
en el abordaje de la discapacidad, de un «modelo médico» impe-
rante a un «modelo social» basado en los derechos humanos.

Uno de los consensos, compartido por la mayoria del movi-
miento asociativo, es que, a lo largo de la historia, estos «modelos»
no se han sucedido de forma lineal, sino que siempre han estado
presentes en mayor 0 menor medida, aunque alguno de ellos pre-
dominara. Ello es relevante porque, ni estamos libres hoy en dia
de visiones eugenésicas, caritativas o rehabilitadoras arrojadas
sobre estas cuestiones, ni en el pasado habia ausencia completa
de una vision social de la discapacidad basada en el ejercicio de
derechos. Para componer este relato partiremos del supuesto de
que hay tendencias y modelos predominantes en cada época, y en
ese sentido hablaremos de un transito gradual, aunque incom-
pleto, desde lo caritativo y lo rehabilitador hacia lo social.



16

CONSIDERACIONES GENERALES INTRODUCTORIAS

Para la construccidn de esta historia se ha contado, en la me-
dida de lo posible, con algunas de las personas que han protago-
nizado los acontecimientos y se ha entrevistado a numerosas de
ellas, que han vivido en primera fila la construccion y evolucién
del movimiento asociativo o han conocido de primera mano a sus
protagonistas. Las personas entrevistadas para construir esta his-
toria, complementando la labor documental realizada, han sido las
siguientes, en orden alfabético:

Fefa Alvarez Ilzarbe, expresidenta, COCEMFE

Paulino AzUa Berra, exdirector gerente, Plena Inclusién
(antes FEAPS)

Ana Cabellos Cano, presidenta, Dafio Cerebral Estatal (antes
FEDACE)

Juan Carrion Tudela, presidente, FEDER

Andrés Castelld Kasprzycki, director general, ASPACE
Jessica Celda Rescalvo, directora general, ECOM

Concha Diaz Robledo, expresidenta, CNSE

Matilde Fernandez Sanz, exministra, Ministerio de Asuntos
Sociales del Gobierno de Espafia

Marisol Garcia Gonzalez, presidenta, Frater

Jesus Garcia Lorente, director general, Autismo Espafia
Antonio Guillén Martinez, expresidente, ECOM

Carmen Jaudenes Casaubdn, exdirectora, FIAPAS

Luis Leardy Antolin, director de comunicacién, Comité Pa-
ralimpico Espafiol

Rafael de Lorenzo Garcia, exsecretario general, Consejo Ge-
neral de la ONCE

Agustin Matia Amor, director gerente, Down Espafia

Ignacio Osorio de Rebelldn, director general, Impulsa Igual-
dad (antes PREDIF)

Pilar Pacheco Uria, presidenta, AMIFP

José Antonio Peral Parrado, director técnico, Asperger
Anxo Queiruga Vila, presidente, COCEMFE
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Esperanza Rubio Peldez, directora técnica, Salud Mental Es-
paha

Joan Samso Solé t, voluntario, Auxilia

Josefa Torres Martinez, directora gerente, FEACEM

Pilar Villarino Villarino, directora ejecutiva, CERMI

El contenido de este libro no representa, necesariamente, la
opinion de ninguna de estas personas, pero se ha tratado de refle-
jar con honestidad todos sus puntos de vista y los recuerdos per-
sonales de ellas sin omitir tampoco las tensiones y divisiones
internas que en algin momento ha habido en el desarrollo del mo-
vimiento activista. Con caracter general, estas paginas tratan de
reflejar unos recuerdos compartidos colectivamente por todo el
movimiento de la discapacidad hoy en dia.

Finalmente, debemos sefalar que en esta investigacion no se
va a abordar, salvo de manera tangencial, la construccion del su-
jeto politico que es la «persona con discapacidad» aunque, sin
duda, se trata de una condicién a priori de posibilidad para que
las personas de este grupo social puedan, meramente, ser nom-
bradas.

El desarrollo del propio concepto supone una enorme diferencia
que no ha estado presente a lo largo de toda la historia. Compren-
der que la discapacidad reside en la persona como una «condi-
cion» es muy distinto de pensar que se sitle en la relacion entre
la persona y el entorno como una «situacion» a la que se enfrenta.
La ruptura con la invisibilidad del grupo social organizado de la
discapacidad requeria en su momento que las propias personas
fueran identificadas y nombradas como tales. Los términos, por
supuesto, han ido evolucionando necesariamente porque el len-
guaje no es neutral y estd muy influido por la visidén que tiene la
sociedad en cada momento del grupo social de las personas con
discapacidad.
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En ese sentido, la lucha por un término adecuado, que refleje
la dignidad de las personas con discapacidad y que tenga efectos
legales de proteccidn juridica eficaz de los derechos ha formado
parte de las reivindicaciones del movimiento activista, pero ello
es posterior a la mera conceptualizacién de colectivo como tal.

En cualquier caso, el concepto de discapacidad, aunque esté
hoy claramente definido, es una palabra que designa realidades
muy diferentes y complejas que se refieren a aspectos que afectan
la vida de una persona de maneras muy diferentes.

Por tanto, nos centraremos, dando ya por supuesto lo anterior,
en la historia de la construccidn de las estructuras organizativas
del movimiento social de la discapacidad y, para ello, comenzare-
mos tratando de delimitar el concepto de movimiento social para
aclarar por qué el de la discapacidad constituye un caso particular,
para posteriormente discernir el por qué se puede afirmar que hay
un movimiento social de la discapacidad en Espana.



2. APROXIMACION AL CONCEPTO DE MOVIMIENTO SOCIAL

En su acepcién mas amplia, un movimiento social puede defi-
nirse como una forma de accién colectiva organizada que surge
cuando un grupo significativo de personas comparte una preocu-
pacion comun, desarrolla un sentido de identidad colectiva y se
moviliza de manera sostenida en el tiempo para alcanzar objetivos
especificos, generalmente relacionados con el cambio social o la
defensa de determinados derechos e intereses.

La sexta acepcidon de «movimiento» en el diccionario de la Real
Academia Espafiola en su edicion de 2001 se refiere a ello y es
«Desarrollo y propagacion de una tendencia religiosa, politica, so-
cial, estética, etc., de cardcter innovador~. Turner y Killian, por
su parte, lo definen como «una colectividad que actia con cierta
continuidad para promover o resistirse a un cambio en la sociedad
o0 en la organizacion de que forma parte»'. Es decir, el concepto
de movimiento social debe tener que ver, esencialmente, con una
voluntad colectiva de promover (o resistirse a) un cambio.

! Turner, R. H. y Killian, L. M. (1987). Collective behavior (3.2 ed.). Prentice-Hall.
https://archive.org/details/collectivebehavi00Oturn
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Estas definiciones, sin embargo, requieren ser matizadas y
puestas en contexto a través del analisis y la comparacion entre
las diferentes manifestaciones histdricas que han adoptado estos
movimientos y de las caracteristicas que especifican las diferentes
formas de agregacion y accion colectiva. Debemos, ademas, en-
tender la especificidad del movimiento social de las personas con
discapacidad, un grupo social que siempre ha existido a lo largo
de toda la historia, pero cuyo movimiento activista y reivindicativo
se ha desarrollado recientemente.

Para empezar, existe un debate historiografico sobre si los mo-
vimientos sociales, tal y como hoy los entendemos, ya existian en
la antigliedad clasica. Ciertamente, en Grecia ya se producen mo-
vilizaciones organizadas por parte del proletariado agricola y los
campesinos libres que luchan por la cancelacion de ciertas deudas
e hipotecas, e incluso surgen movimientos abolicionistas de la es-
clavitud. Ni que decir tiene que nos ha llegado hasta nuestros dias
el eco del conflicto entre plebeyos y patricios en la Roma republi-
cana y las revueltas de esclavos que se produjeron al final de ese
periodo historico.

Sin embargo, en general se trataba de sucesos reactivos y mo-
mentaneos, que no implicaban una idea de permanencia en torno
a una identidad establecida o que no son equiparables a lo que
hoy en dia consideramos un movimiento social. Es cierto, sin em-
bargo, que algunas escuelas filoséficas y credos religiosos minori-
tarios representaban un compromiso con un determinado estilo de
vida y creaban un sentido de pertenencia que podria entenderse
en alguna medida como un movimiento social.

Trataremos de concretar y delimitar a continuacion el concepto
con la intencion de aclarar la naturaleza del movimiento asociativo
de la discapacidad como tal movimiento social, principalmente en
Espaiia y en el periodo del ultimo siglo.
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Es cierto que hay movimientos de agregacion, como son los re-
ligiosos, filosoficos, profesionales, étnicos, lingliisticos o naciona-
listas que encontramos a lo largo de toda la historia, y que si que
mantienen (aunque no siempre) un sentimiento de pertenencia en
torno a ellos y una continuidad en el tiempo que nos podrian hacer
pensar que se trata de movimientos sociales. Sin embargo, si-
guiendo la tendencia historiografica general, vamos a aceptar que
los movimientos sociales, tal y como hoy los conocemos, se pro-
ducen a partir del momento en que se crean las estructuras socia-
les de los estados modernos que permiten su existencia y que
surgen con las revoluciones liberales y las declaraciones de dere-
chos de ciudadania.

Por tanto, la historia de los movimientos sociales sera insepa-
rable de la propia historia de la modernidad. El mismo surgimiento
del liberalismo politico en los siglos XVII y XVIII representa uno
de los primeros grandes movimientos que transformaron radical-
mente las estructuras de poder y las concepciones sobre los dere-
chos individuales y la organizacién del Estado.

El liberalismo surgié como una corriente de pensamiento filo-
sofico, pero no se mantuvo limitado a la academia, sino que pronto
se transformo en movimiento social que activé a amplios sectores
de la burguesia emergente, intelectuales y profesionales en su
lucha contra el absolutismo monarquico y los privilegios estamen-
tales del Antiguo Régimen. El liberalismo articuld demandas con-
cretas como la separacion de poderes, el reconocimiento de
derechos de ciudadania fundamentales, la libertad de expresién y
reunidn, y la participacion politica a través de sistemas represen-
tativos.

También deberiamos tomar en consideracion el surgimiento del
movimiento obrero como respuesta directa a las condiciones ge-
neradas por la Revolucién Industrial. La concentracion de traba-
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jadores en fabricas y centros urbanos cred las condiciones mate-
riales y sociales para la emergencia de una conciencia de clase y
una organizacion colectiva orientada a la mejora de las condiciones
laborales y de vida de las personas trabajadoras. El movimiento
obrero cristalizd en diversas organizaciones sindicales y partidos
politicos de caracter socialista, anarquista o comunista, socieda-
des de resistencia y cooperativas. Las demandas del movimiento
obrero incluian la reduccién de la jornada laboral, el estableci-
miento de salarios dignos, la seguridad en el trabajo, el derecho a
la organizacidn sindical y, en sus expresiones mas radicales, la
transformacion revolucionaria de todo el sistema econémico y so-
cial del estado.

El sufragismo y el movimiento feminista representan otra gran
corriente de movilizacion social que desafio las estructuras patriar-
cales y la exclusion sistematica de las mujeres de los espacios pu-
blicos, politicos y econdmicos. El movimiento sufragista, que
alcanzd su apogeo en las primeras décadas del siglo XX, concentrd
sus esfuerzos en la consecucion del derecho al voto femenino, uti-
lizando estrategias que iban desde la propaganda y la organizacion
de manifestaciones hasta formas de accidn directa y desobedien-
cia civil. El movimiento feminista en un sentido mas amplio no se
limitd a la cuestion del sufragio, sino que desarrolld una critica te-
orica de las relaciones de género que ha servido de base a la lucha
por la igualdad real en todos los ambitos de la vida social, desde
el acceso a la educacion y el empleo hasta la autonomia repro-
ductiva, la eliminacion de la violencia hacia las mujeres y el reco-
nocimiento de los derechos sexuales y reproductivos.

Otro ejemplo significativo y mas reciente de movimiento social
que surge en las sociedades occidentales en la segunda mitad del
siglo XX es el movimiento LGTBI. La lucha por los derechos y el
reconocimiento de la diversidad sexual y de género ha logrado
avances paulatinos desde que aparece de manera organizada tras
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los acontecimientos de Stonewall en 1969. El movimiento LGTBI
ha luchado por la despatologizacion de la homosexualidad y otras
orientaciones sexuales, la despenalizacidn de las relaciones entre
personas del mismo sexo, el reconocimiento legal de las parejas
del mismo sexo a través del matrimonio igualitario, el derecho a
la adopcion, la proteccion frente a la discriminacién y los delitos
de odio, y el reconocimiento de la identidad y los derechos de las
personas transgénero.

A partir del analisis de estos y otros movimientos sociales, es
posible identificar una serie de caracteristicas comunes que defi-
nen lo que constituye propiamente un movimiento social moderno
y que lo diferencian de otras formas de agregacion colectiva.

En primer lugar, los movimientos sociales se caracterizan por
la construccién de un sentimiento de identidad comun, es decir,
la percepcion compartida de pertenecer a un grupo o categoria so-
cial especifica que comparte experiencias, intereses y aspiraciones
comunes. Esta identidad es una construccion social que se cons-
tituye a través de procesos de comunicacion, interaccion y elabo-
racion simbdlica. Los movimientos sociales generan narrativas,
simbolos, rituales y formas expresivas que refuerzan el sentido de
pertenencia y diferenciacion respecto a otros grupos sociales.

En segundo lugar, los movimientos sociales se estructuran en
torno a una agenda de objetivos comunes que orientan la accion
colectiva y permiten la coordinacidn de esfuerzos. Estos objetivos
pueden ser mas o menos especificos, desde demandas concretas
como la aprobacién de una ley particular, hasta aspiraciones mas
amplias de transformacién social, pero en todo caso constituyen
el elemento aglutinador que da sentido y direccidn al movimiento.
La formulacion y negociacion de estos objetivos es un proceso di-
namico que involucra debates internos, que en muchas ocasiones
llevan a tensiones y enfrentamientos, adaptaciones estratégicas y
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respuestas a las oportunidades y restricciones del contexto politico
y social.

En tercer lugar, y de manera especialmente relevante, los mo-
vimientos sociales se caracterizan por la reclamacion de derechos,
algo que no esta siempre presente en otros movimientos colectivos
de agregacion. En realidad, un grupo de caracter religioso, étnico,
linglistico o de sentimiento nacional si puede convertirse en un
movimiento social, especialmente cuando se siente en una situa-
cion de vulnerabilidad frente a una estructura de poder que afecta
o hace peligrar su identidad y se organiza con el fin de defenderla.

Los derechos por los que luchan los movimientos sociales
deben ser entendidos en sentido amplio como pretensiones legiti-
mas de reconocimiento, participacion, redistribucién o proteccién.
Los movimientos sociales operan frecuentemente en el espacio de
lo que podriamos llamar la politica de los derechos, cuestionando
las exclusiones y jerarquias existentes y demandando la extensidn
formal de la ciudadania y la igualdad real. Esta dimensién norma-
tiva es fundamental, porque los movimientos sociales no preten-
den buscar ventajas particulares para sus miembros, sino que
articulan sus demandas en términos de justicia, equidad y univer-
salidad, apelando a principios éticos y legales que trascienden los
intereses inmediatos de los individuos del grupo.

Finalmente, los movimientos sociales desarrollan formas de or-
ganizacion y accion colectiva que permiten la movilizacion soste-
nida de recursos humanos, materiales y simbolicos. Estas formas
organizativas pueden variar desde estructuras formales con jerar-
quias definidas, estatutos y procedimientos establecidos, hasta
redes mas flexibles y horizontales que privilegian la participacion
directa y la autonomia de los grupos locales. Los movimientos so-
ciales también innovan constantemente en sus repertorios de ac-
cion, utilizando estrategias que van desde la persuasién y el
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didlogo con las autoridades hasta la protesta publica, la desobe-
diencia civil, las huelgas y, hoy en dia, otras formas de visibiliza-
cion y activismo a través de las redes sociales de Internet, por
ejemplo.

Estas caracteristicas permiten diferenciar a los movimientos so-
ciales de otro tipo de fendmenos colectivos que, aunque compar-
ten algunas similitudes, responden a ldgicas distintas. Los
movimientos basados primordialmente en cuestiones nacionalistas
étnicas, por ejemplo, pueden desarrollar formas de movilizacion y
organizacion similares a los movimientos sociales, pero frecuen-
temente se fundamentan en vinculos basados en caracteristicas
bioldgicas o en una supuesta ancestralidad comun, mas que en la
construccion de una identidad orientada al cambio social. Sin em-
bargo, como hemos sefialado antes, existen movimientos sociales
que tienen una base étnica o racial como elemento central, como
es el caso del movimiento por los derechos civiles en Estados Uni-
dos, contra el Apartheid en Sudafrica o los movimientos indigenas
en América Latina, pero en estos casos la etnicidad se articula ex-
plicitamente en términos de justicia social, solicitando la igualdad
de derechos de ciudadania frente a un grupo étnico privilegiado.

El nacionalismo, con o sin una base étnica, presenta caracte-
risticas complejas en su relacion con los movimientos sociales. Si
bien algunos nacionalismos han funcionado como auténticos mo-
vimientos sociales, especialmente en contextos coloniales o de
opresion nacional, reivindicando derechos lingiisticos y culturales
y movilizando amplios sectores de la poblacion en torno a proyec-
tos de autodeterminacién y construccion nacional, el nacionalismo
en su sentido mas tradicional (como también ocurre con el patriar-
cado) tiende a enfatizar la unidad y homogeneidad por encima de
las divisiones de clase, género o ideologia, y puede funcionar fre-
cuentemente como un elemento conservador que oscurece o sub-
ordina otras demandas de cambio social.
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La religion constituye otro ambito complejo donde es necesario
establecer distinciones. Las comunidades religiosas se basan fun-
damentalmente en creencias y practicas compartidas relacionadas
con la trascendencia y la salvacion, y tienden a enfatizar la conti-
nuidad de la tradicion y la experiencia de unidad (religio). Como
el nacionalismo, también en ocasiones han actuado como movi-
mientos reivindicativos frente a un sistema de opresion, recla-
mando en ese caso la libertad religiosa. La religion, en cualquier
caso, ha sido histéricamente una fuente importante de moviliza-
cion social. Lo que distingue a estos casos es precisamente que
la religion se articula con un proyecto explicito de transformacién
social y de reivindicacién de derechos, trascendiendo su funcion
primaria de relacion con lo trascendental o lo divino.

Existen también formas de organizacién colectiva basadas en
objetivos comunes que tampoco constituyen propiamente movi-
mientos sociales, aunque pueden compartir algunas caracteristicas
con ellos. En el ambito deportivo, por ejemplo, los aficionados de
un equipo pueden desarrollar un fuerte sentimiento de identidad
colectiva, organizar actividades conjuntas y movilizarse en defensa
de intereses comunes relacionados con su club, pero estas formas
de agregacion no suelen articularse en torno a demandas de cambio
social o reivindicaciones de derechos, sino que se circunscriben al
ambito especifico del deporte como forma de ocio y espectaculo.

Las organizaciones empresariales sectoriales representan otro
ejemplo de agregacidn basada en intereses comunes legitimos,
donde empresarios de un mismo sector se asocian para defender
sus intereses econdmicos, presionar por politicas favorables o co-
ordinar estrategias comerciales, pero estas formas organizativas
responden a la I6gica del mercado y la defensa de intereses parti-
culares mas que a proyectos de transformacion social orientados
por principios de justicia o ampliacion de derechos. Podriamos in-
cluso nombrar como un contraejemplo radical, en este sentido, a
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las organizaciones de caracter criminal y mafias organizadas para
perseguir el lucro al margen de las leyes.

El movimiento medioambiental o ecologista representa un caso
particularmente interesante para reflexionar sobre las caracteris-
ticas definitorias de los movimientos sociales, pues constituye apa-
rentemente un movimiento social a pesar de no basarse en una
identidad comun. El movimiento ecologista surge de la preocupa-
cién compartida por la degradacién ambiental y sus consecuencias
para la vida en el planeta, articulando demandas que van desde
la proteccidn de espacios naturales concretos hasta la transforma-
cion profunda de los modelos de produccion y consumo.

Lo que define al movimiento ecologista como movimiento social
no es una identidad basada en caracteristicas compartidas por sus
miembros, salvo en el nivel ideoldgico, sino precisamente la cons-
truccion politica de una identidad en torno a valores, objetivos y
formas de entender la relacién entre la humanidad y la naturaleza.
El movimiento ecologista, al igual que el feminista, ha desarrollado
un potente marco tedrico interpretativo que cuestiona fundamen-
tos de la sociedad. En este caso el paradigma del crecimiento ili-
mitado, denunciando las injusticias ambientales que afectan
desproporcionadamente a los sectores mas vulnerables, y reivin-
dicando el derecho a un medio ambiente sano como derecho hu-
mano fundamental.

Esta capacidad del movimiento ecologista para construir una
identidad politica en torno a objetivos compartidos, mas que a ca-
racteristicas sociales comunes entre sus miembros, resulta espe-
cialmente relevante cuando analizamos el caso de las personas
con discapacidad, cuya emergencia como movimiento social en-
frentd obstaculos epistemoldgicos y estructurales de una natura-
leza muy particular relacionada con la ausencia de conciencia de
una identidad comun.
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Durante décadas, las personas con discapacidad permanecieron
en la practica invisibilizadas como grupo social con capacidad de
articulacion politica y reivindicacion de derechos, una situacion
gue contrasta marcadamente con la visibilidad y capacidad de mo-
vilizacién alcanzada por otros colectivos histdricamente excluidos.
Esta invisibilidad era multifactorial y no el solo resultado de la re-
clusién derivada de barreras fisicas o arquitectonicas, de comuni-
cacion o cognitivas, sino que también respondia a un entramado
complejo de concepciones médicas, sociales y culturales que im-
pedian sistematicamente la configuracién de las personas con dis-
capacidad como un sujeto colectivo de derechos.

El dominio del llamado «modelo médico» de la discapacidad
constituyo el obstaculo fundamental para la emergencia de un mo-
vimiento social organizado de personas con discapacidad. Este
modelo, hegemdnico durante gran parte del siglo XX y con raices
profundas en el desarrollo de la medicina moderna vy las institu-
ciones sanitarias, conceptualizaba la discapacidad como un pro-
blema estrictamente individual, localizado en el cuerpo o la mente
de la persona, resultado de una enfermedad, traumatismo o con-
dicién congénita que producia una desviacién respecto a la norma
funcional general.

Bajo esta perspectiva, la discapacidad se entendia fundamental-
mente como una tragedia personal, un infortunio aleatorio que podia
afectar a cualquier individuo, quebrando el curso normal de su bio-
grafia y condenandolo a una existencia marcada por la limitacion,
la dependencia y el sufrimiento. Esta narrativa de la tragedia per-
sonal, profundamente arraigada en el imaginario social y reforzada
constantemente por representaciones culturales, periodisticas, cam-
pafas caritativas y discursos desde la autoridad de profesionales de
la salud, impedia que se comprendiera la discapacidad como resul-
tado de procesos sociales, econdmicos y politicos que generan y
perpetlan la exclusion y la opresion de determinados grupos.
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El transito de un modelo médico a un modelo social fue, a la
vez, la condicion de posibilidad del movimiento y la primera de
las reivindicaciones con la que se inaugurd su activismo.

Socioldgicamente, esta comprension de la discapacidad como
desgracia individual y aleatoria bloqueaba la posibilidad de que
emergiera una conciencia colectiva similar a la conciencia de clase
que habia sido fundamental para la constitucion del movimiento
obrero, o a la perspectiva de género que posibilité un movimiento
feminista. Si cada persona con discapacidad experimentaba su si-
tuacion como un problema individual, Unico y personal, desconec-
tado de las experiencias de otros individuos en situacion similar,
resultaba extremadamente dificil que se desarrollaran los vinculos
de solidaridad, los espacios de encuentro y las narrativas compar-
tidas que son condiciones de posibilidad para cualquier forma de
accion colectiva sostenida.

La dispersion geografica de las personas con discapacidad, las
barreras en la comunicacidn, su frecuente reclusion, ya fuera en
instituciones segregadas o en el ambito doméstico, y la ausencia
de espacios publicos accesibles donde pudieran encontrarse e
interactuar, reforzaban esta atomizacion y dificultaban la forma-
cion de redes de apoyo mutuo y organizacién politica.

La barrera mental que imponia el modelo médico era quizas
aun mas fundamental que las dificultades practicas. Si se enten-
dia que la causa del problema radicaba en el cuerpo individual,
en un déficit bioldgico que requeria correccidn o normalizacién,
entonces la solucién obvia era técnica y médica, de abordaje in-
dividual, no politica o social.

La discapacidad se convertia en un asunto cientifico que habia
de resolverse mediante intervenciones médicas, quirdrgicas, far-
macoldgicas o de rehabilitacion, orientadas a restaurar en la me-
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dida de lo posible la funcionalidad perdida o ausente, 0 en su de-
fecto, a ayudar al individuo a adaptarse a «sus limitaciones». Esta
logica médica desplazaba completamente cualquier cuestiona-
miento de las estructuras sociales, las barreras ambientales, las
actitudes discriminatorias o las politicas excluyentes que contri-
buian a producir la discapacidad como experiencia de opresion.
Si la sociedad era pensada como neutral, y el problema residia ex-
clusivamente en el cuerpo individual, entonces modificar la socie-
dad carecia de sentido, y cualquier demanda en esa direccion
aparecia como una peticién especial, un privilegio o una concesion
caritativa, nunca como un derecho legitimo.

Desde una perspectiva meramente bioldgica, la discapacidad
se analiza desde las estructuras y funciones corporales y mentales
y las soluciones propuestas se limitan, por tanto y como es légico,
al plano de lo bioldgico, sin tener en consideracion las dimensio-
nes sociales del ser humano. El campo de los derechos humanos,
la dimensidn juridica o moral de la persona escapa a una concep-
tualizacion desde el nivel de las estructuras materiales que com-
ponen a la persona y que son vistas como el Unico «problema» que
habia que resolver.

El rol del experto, tipicamente el médico, el rehabilitador o el
psicdlogo, se convertian en este esquema en la voz legitima y au-
torizada para hablar sobre la discapacidad, definir sus caracteris-
ticas, establecer prondsticos y prescribir tratamientos, agotando
el universo de la discapacidad en estos discursos. La persona con
discapacidad quedaba reducida a un objeto de intervencion, des-
provista de autoridad sobre su propia experiencia y sometida al
juicio y las decisiones de profesionales que, por mas bien inten-
cionados que fueran, operaban desde paradigmas que naturaliza-
ban la subordinacion y la dependencia. Sobre todo, limitaban el
alcance de la intervencion a lo meramente individual y a la dimen-
sién bioldgica y fisica de la persona, sin tener en cuenta ambitos
sociales humanos como el del ejercicio de los derechos.
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Cuando la Unica voz considerada legitima es la del profesional
externo, cuando cualquier intento de las personas con discapaci-
dad de hablar por si mismas es descalificado como incomprension
de su propia condicidn o falta de realismo, resulta casi imposible
construir el tipo de liderazgo auténomo que caracteriza a los mo-
vimientos sociales.

El sociélogo Talcott Parsons proporciond en su obra un marco
tedrico que permite comprender cdmo esta configuracion médico-
social operaba para neutralizar cualquier potencial de movilizacion
politica2. Parsons desarrollé el concepto del «rol de enfermo» como
parte de su teoria mas amplia sobre el sistema social y los roles
que lo integran. Segun Parsons, el rol de enfermo constituye una
forma de desviacion socialmente tolerada, pero solo bajo condi-
ciones estrictamente definidas. La persona considerada enferma
obtiene una exencion legitima de sus responsabilidades sociales
normales, no se le considera responsable de su condicion y se le
permite retirarse temporal o permanentemente de sus obligaciones
laborales, familiares o civicas. Sin embargo, esta exencidn no es
incondicional, sino que viene acompafada de obligaciones espe-
cificas: la persona enferma debe considerar su estado como inde-
seable y tener la voluntad de recuperarse, y debe buscar ayuda
técnicamente competente, generalmente la del médico, coope-
rando con el tratamiento prescrito.

Este analisis revela aspectos cruciales de como la sociedad ges-
tionaba la discapacidad desde el modelo médico. Para empezar
la discapacidad se conceptualiza como enfermedad o como con-
secuencia inmediata de ella intrinsecamente unida a la propia no-
cion de ausencia de salud. La consecuencia mas grave de aplicar
el rol de enfermo a las personas con discapacidad era que queda-

2Parsons, T. (1976). El sistema social (2.2 ed.). Revista de Occidente. https://archive.org/details/par-
sons-talcott-el-sistema-social-ocr-1951-1966-1976
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ban atrapadas en lo que podria denominarse una infancia perpetua
0 una dependencia institucionalizada. Si la exencion de respon-
sabilidades sociales que caracteriza al rol de enfermo se prolonga
indefinidamente, la persona con discapacidad nunca alcanza el
estatus de ciudadania plena, capaz de asumir roles adultos, tomar
decisiones autdnomas y participar activamente en la vida social,
econdmica y politica.

La obligacion permanente de querer curarse, de cooperar con
los profesionales y de mantener una actitud de gratitud hacia quie-
nes les ayudan, convertia a las personas con discapacidad en pa-
cientes perpetuos, siempre en proceso de rehabilitacion, nunca
plenamente legitimados para reclamar derechos o expresar des-
contento con su situacion social, lo que desactivaba cualquier in-
tento de movilizacién politica de manera particularmente
insidiosa. No se les permitia ser «ciudadanos enfadados» que de-
nunciaran injusticias y exigieran cambios, sino que debian man-
tenerse como «pacientes agradecidos» que aceptaran las
intervenciones y apoyos que se les proporcionaban. Cualquier ex-
presion de rabia, frustracion o rechazo de las soluciones médicas
o rehabilitadoras podia ser interpretada como falta de cooperacion
con el tratamiento, negacién de la propia condicién o inadaptacion
psicoldgica que requeria intervencion adicional.

De este modo, algunos elementos fundamentales para la movi-
lizacidn social, la indignacién ante la injusticia, la lucha ante la
opresion, el orgullo identitario o la solidaridad colectiva, quedaban
patologizadas, reconducidas al espacio clinico donde podian ser
gestionadas como sintomas de una mala adaptacién individual.

Erving Goffman, socidlogo de la escuela interaccionista, pro-
porciond otra herramienta analitica fundamental para comprender
la situacidn social de las personas con discapacidad a través de
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su concepto de estigma3. Goffman definio el estigma como un atri-
buto profundamente desacreditador que reduce a la persona que
lo porta «de una persona total y corriente a una persona mancillada
y menospreciada». El estigma no reside en el atributo mismo, sino
en el proceso social de categorizacion y devaluacién que marca a
determinados individuos como diferentes y menos valiosos que los
demas. Goffman distinguio entre los estigmas visibles, que son in-
mediatamente perceptibles en la interaccion social, y los estigmas
que pueden ser ocultados, que generan dinamicas diferentes de
manejo de la identidad.

Para las personas con discapacidades visibles, Goffman descri-
bid la situacion como la posesion de una «identidad deteriorada»,
una condicién en la que la informacién social que transmite el
cuerpo o la apariencia contradice las expectativas normativas y ge-
nera incomodidad, rechazo o segregacién. Las personas con dis-
capacidad visible se encuentran socialmente colocadas en un
estado que Goffman caracterizd implicitamente como «liminal»,
un concepto que toma prestado de la antropologia y que describe
una posicion ambigua en las estructuras sociales. La persona con
discapacidad visible no es plenamente reconocida como un miem-
bro activo y valioso de la sociedad, pero tampoco esta completa-
mente excluida o segregada del todo. Existe en una zona de
ambigtiedad, ni plenamente integrada ni completamente apartada,
ni totalmente capaz ni completamente incapaz segun las defini-
ciones sociales dominantes. En cualquier caso, la persona es per-
cibida a través de esa discapacidad de forma unidimensional y
limitada al hecho de la discapacidad.

3 Goffman, E. (2006). Estigma. La identidad deteriorada (L. Guinsberg, Trad.). Amorrortu. (Obra
original publicada en 1963). https://archive.org/details/goffman-erving.-estigma-la-identidad-dete-
riorada-2006
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Esta posicidn limite genera lo que podriamos llamar una muerte
social parcial, una exclusién de los espacios, roles y relaciones
que definen la vida social normal, sin que esto implicara necesa-
riamente la desaparicion fisica o el aislamiento total. Las personas
con discapacidad enfrentaban barreras constantes para acceder a
la educacién regular, al empleo competitivo, a las relaciones ro-
manticas y sexuales consideradas normales, a la participacion po-
litica 0 a cualquier forma de vida considerada tipica o deseable.
Al mismo tiempo, su presencia en ciertos espacios publicos gene-
raba incomodidad, curiosidad morbosa o respuestas caritativas pa-
ternalistas que reforzaban su estatus de «otredad».

Por ello la invisibilidad social era frecuentemente una estrategia
de supervivencia individual adoptada por personas con discapaci-
dad que podian ocultar o disimular su situacion. Goffman descri-
bid extensamente las técnicas de «pasar por normal», los esfuerzos
constantes por controlar la informacién sobre el propio estigma,
evitar situaciones que pudieran revelarlo o manejar las interaccio-
nes de modo que se minimizara el impacto desacreditador. Sin
embargo, esta estrategia individual de gestion del estigma, por
comprensible y necesaria que fuera para la supervivencia psicold-
gica y social de muchas personas, impedia la formacién de iden-
tidades colectivas y solidaridades que son prerrequisitos para la
accion politica organizada. La lucha se individualizaba, cada per-
sona tratando de negociar su propia inclusién parcial o de mini-
mizar los efectos del rechazo social, en lugar de construir una
lucha colectiva contra las estructuras que producian la exclusion.

La sociologia politica ha formulado diferentes enfoques tedricos
para explicar la emergencia del activismo colectivo. Entre ellos, la
teoria de la privacion relativa sostiene que el surgimiento de estos
movimientos se vincula a sentimientos de alienacion derivados de
situaciones sociales o politicas percibidas como insatisfactorias,
gue generan frustracion y desembocan en la accion colectiva. No
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obstante, esta interpretacién ha sido objeto de criticas relevantes
por dos razones principales: en primer lugar, muchos de los deno-
minados nuevos movimientos sociales tienen su origen en las cla-
ses medias y no en los sectores mas desfavorecidos; en segundo
término, una parte significativa de ellos emergid con anterioridad
a la crisis econdmica de la década de 1970, lo que sugiere que el
descontento movilizador no puede explicarse de manera directa ni
exclusiva a partir de carencias econémicas.

La teoria de la movilizacidon de recursos, desarrollada principal-
mente por la ciencia social norteamericana, presupone la existen-
cia en toda sociedad de un grado de descontento suficiente como
para garantizar una base de movilizacién, siempre que las minorias
emprendedoras sean capaces de definir y manipular tales agravios.
Este modelo tiende a identificar movimientos con organizaciones
y resulta apolitico o indiferente al contenido ideoldgico, pudiendo
aplicarse mecanicamente a cualquier tipo de organizacion.

Por su parte, segun Inglehart*, la prosperidad econdmica vy la
ausencia de guerras desde 1945 permitieron el crecimiento de ge-
neraciones en un entorno seguro y con necesidades basicas cu-
biertas de modo inédito, lo que provocd que dejaran de otorgar
tanto valor a aspectos vinculados a la supervivencia para prestar
atencion a cuestiones no materiales como el medio ambiente, la
calidad de vida, la libertad individual y la autorrealizacion. Este
cambio de valores resultaria plenamente operativo para explicar la
aparicion de los nuevos movimientos sociales desde mediados de
los afios sesenta, entre los que se incluye el movimiento de la dis-
capacidad.

“Inglehart, R. (1997). Modernization and postmodernization: Cultural, economic, and political
change in 43 societies.
Princeton University Press. https://archive.org/details/modernizationpos0000ing|
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El surgimiento del activismo de la discapacidad

El movimiento por los derechos civiles en Estados Unidos de
Ameérica, a través de figuras emblematicas como Martin Luther
King y Rosa Parks, habia demostrado la posibilidad y la efectividad
de la movilizacidn colectiva organizada para desafiar sistemas de
opresidn arraigados y conseguir cambios legales y sociales signifi-
cativos. Las tacticas de desobediencia civil, las manifestaciones
masivas, el uso estratégico de los tribunales y los medios de co-
municacion, y, sobre todo, la articulacién de demandas en el len-
guaje de los derechos civiles y la dignidad humana, proporcionaron
un repertorio de accién y un marco interpretativo que otros movi-
mientos sociales pudieron adaptar y utilizar. El movimiento femi-
nista de la segunda ola, que cuestionaba las estructuras
patriarcales y demandaba igualdad en todos los ambitos de la vida
social, también contribuyd a crear un clima en el que las deman-
das de grupos historicamente subordinados podian ser escuchadas
y tomadas en serio.

Para las personas con discapacidad, un catalizador especifico
fue la movilizacién de veteranos de guerra, particularmente de la
Guerra de Vietnam, que regresaban con discapacidades adquiridas
en combate y enfrentaban una sociedad que les habia prometido
cuidado y reconocimiento pero que en la practica les ofrecia ins-
tituciones médicas inadecuadas, beneficios insuficientes y esca-
sas oportunidades de reintegracién social significativa. Estos
veteranos poseian ciertas ventajas para lograr la organizacion po-
litica: mantenian redes de camaraderia forjadas en el servicio mi-
litar, tenian cierta legitimidad social por su condicién de veteranos,
y muchos habian desarrollado capacidades organizativas y de li-
derazgo durante su servicio. Su movilizacion contribuy6 a politizar
la discapacidad, a presentarla ho como tragedia personal sino
como asunto de justicia social y responsabilidad colectiva.
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En este contexto cultural emergié el Movimiento de Vida Inde-
pendiente, cuyo simbolo inicial fueron los Rolling Quads, un grupo
de estudiantes con discapacidad que lograron acceder a la Uni-
versidad de Berkeley en California, a finales de los afios sesenta
del siglo XX. Estos jovenes, muchos de ellos usuarios de sillas de
ruedas que requerian asistencia personal para actividades de la
vida diaria, desafiaron el modelo médico-rehabilitador que los ha-
bria confinado a instituciones residenciales o al ambito familiar.
Rechazaron la idea de que su lugar estuviera en hospitales o cen-
tros de rehabilitacién hasta que estuvieran «suficientemente re-
cuperados» para participar en la vida normal, y afirmaron su
derecho a vivir en la comunidad, acceder a la educacién superior,
tomar sus propias decisiones y participar plenamente en la vida
social. El concepto de vida independiente no significaba hacer las
cosas sin ayuda, sino tener el control sobre la propia vida, decidir
qué tipo de asistencia se necesita y como proporcionarla, y vivir
en condiciones de igualdad y dignidad comparables a las de las
personas sin discapacidad.

Este movimiento desarrollé una critica radical del profesiona-
lismo médico y la industria de la rehabilitacién, denunciando cémo
las personas con discapacidad eran tratadas como objetos de in-
tervencion profesional mas que como sujetos con derecho a la au-
todeterminacion. Establecieron los primeros Centros de Vida
Independiente, organizaciones controladas por personas con dis-
capacidad que proporcionaban servicios de asistencia personal,
asesoramiento entre iguales, defensa de derechos y apoyo para
vivir en la comunidad. Este modelo basado en la ayuda mutua y el
conocimiento experiencial mas que en la autoridad profesional,
representd una ruptura fundamental con el modelo médico domi-
nante.

Sin embargo, en Espafia, el proceso de emergencia del movi-
miento por los derechos de las personas con discapacidad tuvo
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caracteristicas propias ligadas al contexto politico, social e insti-
tucional del pais. Durante la dictadura franquista (1939-1975),
la respuesta a la discapacidad habia estado dominada por una
combinacién de caridad cristiana, instituciones benéficas vincu-
ladas al régimen y estructuras corporativistas que proporcionaban
algunos servicios, pero mantenian a las personas con discapacidad
en posicion subordinada y dependiente.

Por un lado, una serie de organizaciones de familias surgieron
impulsadas por la necesidad urgente de proporcionar recursos, ser-
vicios y apoyos que el Estado no ofrecia para sus hijas e hijos con
discapacidad. Estas organizaciones, a veces vinculadas a érdenes
religiosas o fundaciones de caracter benéfico, establecieron cole-
gios de educacién especial, centros ocupacionales, talleres prote-
gidos y servicios de apoyo que, aunque partian de motivaciones
comprensibles y en muchos casos proporcionaban recursos valio-
sos, operaban fundamentalmente bajo un paradigma médico-ca-
ritativo que mantenia la segregacién de las personas con
discapacidad.

Existian también patronatos y organizaciones ligadas directa-
mente a la estructura politica del Estado, como la propia Organi-
zacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE), sin embargo, dentro
de estas mismas organizaciones y en sus margenes, comenzaron
gradualmente a surgir voces y grupos que cuestionaban el modelo
segregacionista y paternalista dominante y que demandaban de-
rechos, participacion y transformacion social.

En este contexto histdrico, cabe destacar la excepcionalidad de
CNSE (por entonces Federacion Nacional de Sociedades de Sor-
domudos de Espana), como la primera organizacién de ambito es-
tatal de personas con discapacidad creada en 1936, a pesar de
que la Guerra Civil interrumpid sus actividades pocos meses des-
pués y no pudieron ser retomadas hasta 1949.
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Con la transicion democratica y la apertura politica de finales
de los anos setenta, estos gérmenes de organizacion politica co-
menzaron a fortalecerse y a articularse de manera mas explicita.
Algunas personas que trabajaban en la ONCE, aprovechando los
nuevos espacios de libertad sindical y posibilidades de organiza-
cion, comenzaron a demandar mejores condiciones laborales y
mayor participacion en la gestion de la entidad.

Personas con discapacidad fisica adultas que habian experi-
mentado la segregacion educativa, la exclusion del empleo ordi-
nario y las barreras generalizadas para la participacion social
comenzaron a organizarse en «coordinadoras» y a formular deman-
das que iban mas alla de la simple provision de servicios caritati-
vos. Las asociaciones de familias que habian luchado durante afos
por conseguir recursos para sus hijos comenzaron a evolucionar
desde la prestacion de servicios hacia demandas de derechos, edu-
cacion inclusiva y plena ciudadania.

El movimiento emergente en Espafia compartia los objetivos
fundamentales del Movimiento de Vida Independiente norteame-
ricano, aunque utilizara lenguajes y estrategias adaptadas al con-
texto local. Las demandas centrales incluian la equiparacion de
derechos, el reconocimiento de las personas con discapacidad
como ciudadanos plenos con los mismos derechos que el resto de
la poblacion, la eliminacion de la discriminacion legal que todavia
existia en numerosos ambitos, y crucialmente, la accesibilidad uni-
versal y el acceso al empleo como condiciones necesarias para la
participacion social.
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El movimiento en los Estados Unidos de América

Como hemos visto, el movimiento social de la discapacidad tal
y como hoy lo concebimos, nace en los Estados Unidos de América
y se configura a partir de las posguerras como una prolongacion vy,
al mismo tiempo, una ruptura respecto a las légicas caritativas y
médico-rehabilitadoras dominantes. Aunque desde principios del
siglo XX existian organizaciones benéficas, tras la Segunda Guerra
Mundial retornan miles de veteranos con discapacidades fisicas,
sensoriales y mentales que exigen protesis, rehabilitacion y, sobre
todo, acceso al empleo y a la vida comunitaria.

En ese contexto se logran consolidar politicas federales de re-
habilitacién y cuotas de empleo, pero el sujeto politico sigue
siendo concebido como «invalido» o «veterano herido», no como
ciudadano con derechos civiles vulnerados. La discapacidad se in-
terpreta todavia como un problema individual que debe ser corre-
gido o compensado mediante prestaciones, mas que como el
resultado de barreras sociales estructurales y solamente alcanza a
una parte de las personas con discapacidad, no a los «civiles», ca-
tegoria que englobaba sistematicamente a practicamente todas las
mujeres con discapacidad.
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La propia Organizacion de las Naciones Unidas habia asumido
un esfuerzo en replantear el estatus de las personas con discapa-
cidad tras la Segunda Guerra Mundial y los Juicios de Nuremberg,
que sacaron a la luz los crimenes cometidos en nombre de la eu-
genesia contra el colectivo®. Se inicid un transito hacia el recono-
cimiento legal de derechos humanos a nivel internacional.

También confluyeron otros muchos elementos en la transforma-
cion de la visién médica como el desarrollo de la terapia ocupa-
cional, con un enfoque rehabilitador, pero basado en la busqueda
de la funcionalidad y desde el paradigma de la ocupacion humana
o también el desarrollo de los primeros Juegos Paralimpicos en
Roma en 1960, siguiendo a Ludwig Guttmann, que habia intro-
ducido el deporte desde 1948 como herramienta clave para la re-
habilitacidn fisica y psicoldgica de los lesionados medulares de la
guerra, favoreciendo su conexién con el mundo. Otros factores que
influyeron en el desarrollo del modelo social fueron el desarrollo
de los derechos de los pacientes en el marco de la bioética (codigo
de Nuremberg) o el ejemplo para otros paises del disefio funcio-
nalista escandinavo y los elementos de usabilidad y accesibilidad
gue se establecian en el marco de un estado del bienestar que tra-
taba de incluir a toda la ciudadania.

Pero estos esfuerzos no provenian del interior de un movimiento
propio. El gran giro como grupo social de lucha por los derechos
llega en los afios sesenta y setenta, cuando el movimiento de de-
rechos civiles afroamericano, el feminismo y las luchas estudian-
tiles proporcionan un contexto de activismo, un clima social y un
lenguaje de derechos que las personas con discapacidad van a

5Friedlander, H. (2021). Los origenes del genocidio nazi: de la eutanasia a la solucién final (B.
Folch, Trad.). CERMI; Ediciones Cinca (obra original publicada en 1995).



MANUEL GARCIA ORTIZ 43

empezar a utilizar también. La clave ya no es solo la ayuda o la re-
habilitacion, sino la denuncia de la segregacion institucional (hos-
pitales psiquiatricos, grandes residencias, instituciones totales) y
de la exclusion cotidiana del transporte, la educacion y el empleo.
Figuras como Ed Roberts y el grupo de activistas de Berkeley, Ca-
lifornia, encarnan este cambio: jévenes con discapacidad fisica
severa que, al reclamar su derecho a estudiar en la universidad y
vivir fuera del hospital, transforman su experiencia personal en
plataforma politica.

Paralelamente las personas sordas siguen un proceso similar
exigiendo su participacién y protagonismo en los centros educati-
VOS superiores que agrupaban su movimiento activista. A partir de
estos grupos se articula el Independent Living Movement (ILM),
que desplaza la pregunta desde «écdmo curamos este cuerpo?» a
«épor qué la ciudad y las leyes estan organizadas de modo que no
pueda participar?» y piden que se pase de un «modelo médico» a
un «modelo social» sobre el principio de «Nothing About Us Wi-
thout Us» (nada por nosotros/as sin nosotros/as).

La evidencia de que el ILM constituye un movimiento social de
la discapacidad se pone de manifiesto cuando activistas con dis-
capacidad ocupan edificios federales en diversas ciudades, con
especial impacto mediatico y politico como el encierro de San
Francisco en 1977 o en 1988 la protesta estudiantil de la Uni-
versidad de Gallaudet del alumnado con sordera. Estas acciones y
la habil utilizacion de los medios de comunicacién fuerzan al go-
bierno federal a aprobar los reglamentos en los que, por primera
vez, la discapacidad se reconoce explicitamente como categoria
protegida en el campo de los derechos civiles, y no solo como ob-
jeto de politica asistencial o de seguridad social.

El proceso cristaliza, ya en la década de 1990, en la aprobacion
de la Americans with Disabilities Act (ADA, 1990), considerada
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la «Carta de Derechos Civiles» de las personas con discapacidad
en los Estados Unidos de América. La ADA prohibe la discrimina-
cion en ambitos clave como la educacion, el empleo, el transporte,
los servicios publicos y las comunicaciones, e introduce el con-
cepto de «ajustes razonables» como obligacion juridica y no como
concesion voluntaria. Pero mas alla de su contenido normativo, la
ADA es el resultado de dos décadas de articulacion de una iden-
tidad colectiva, de la consolidacién de un liderazgo de las organi-
zaciones de la discapacidad y de la construccidon de una narrativa
que iguala la lucha contra el capacitismo con las luchas contra el
racismo y el sexismo.

El movimiento de la discapacidad en Espaia

Se nos plantea ahora la cuestion de si en Espaia existe también
un movimiento social de la discapacidad, equiparable al de los
Estados Unidos o a otros movimientos sociales como el feminismo
o el del activismo LGTBI.

La respuesta a esta cuestion es si. Sin duda, existe un movi-
miento social de la discapacidad en Espana, pero su naturaleza
es diferente al de otros paises de nuestro entorno. Su configura-
cién ha sido compleja, heterogénea y ha evolucionado a través de
tensiones internas entre la prestacion de servicios y la lucha acti-
vista por los derechos.

El resultado del panorama del movimiento asociativo actual po-
demos rastrearlo a través del tiempo y encontrar varios origenes,
principalmente dos.

Por un lado, el movimiento de familias de la infancia con dis-
capacidad. Surge de la absoluta falta de recursos y de la necesidad
de proporcionarlos de la mejor manera posible, con entidades
como FEAPS (actual Plena Inclusién), que lideraban familias que
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no querian esconder a sus hijos e hijas con discapacidad intelec-
tual y querian escolarizar y proporcionar servicios de ocio y creci-
miento personal para ellos. También FIAPAS, de las familias de
personas sordas, y ASPACE, de paralisis cerebral, nacieron porque
las administraciones no eran proactivas y las familias tuvieron que
organizarse para cubrir vacios asistenciales.

Por supuesto, estas federaciones y otras de las que vamos a ha-
blar se construyen cuando se relinen en torno a una causa comun
numerosas personas ya integradas en asociaciones y movimientos
activistas que ya estaban operando y que anteceden en el tiempo
a las grandes agrupaciones que hoy conocemos. El movimiento
asociativo comienza siempre en la base y en la intervencién di-
recta, trabajando en lo local, reuniéndose en los domicilios o en
lugares de encuentro comin como hospitales, parroquias y con re-
cursos minimos, con un caracter puramente voluntario. Es cuando
estos elementos atdmicos se agrupan y se unen con otras asocia-
ciones que se visibiliza histéricamente su actividad. Es entonces
cuando podemos rastrear mejor su existencia legal y las activida-
des se hacen mas estables. Entonces encontramos mas datos
sobre congresos, publicaciones, encuentros y jornadas que ponen
el foco en organizaciones de segundo nivel y que tienen mayor vo-
cacién de incidencia politica y de transformacién social frente a
las de primer nivel, que suelen centrarse en mayor medida en dar
respuesta a necesidades inmediatas y concretas.

Por otro lado, el movimiento de personas adultas, tanto de dis-
capacidad fisica como sensorial, fueron liderados inicialmente en
parte por las propias personas con discapacidad. En muchos casos
Como una reaccion a las organizaciones con un fuerte componente
caritativo o terapéutico y que no les permitian participar en las de-
cisiones que les afectaban, tratando de romper con la imagen de
sujetos pasivos de beneficencia. Entidades como ECOM vy las di-
ferentes «coordinadoras de minusvdlidos», en la terminologia de



46 ¢EXISTE UN MOVIMIENTO SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD?

ese momento, que surgen de discapacidad fisica, o la FNSSE (ac-
tual CNSE), de personas sordas, asi como el movimiento interno
entre las personas trabajadoras de la ONCE, representan esta co-
rriente de personas adultas que luchan por un nuevo modelo de
abordaje de la discapacidad.

Paralelamente a estos dos principales origenes asociativos, el
de personas adultas y el de familias, no se puede olvidar la exis-
tencia e influencia de organizaciones de carisma confesional ca-
tdlico que, si bien operaban en un contexto politico dictatorial,
mantenian una cierta distancia o autonomia respecto a las estruc-
turas oficiales del régimen e incluso de la Iglesia oficial. Entidades
como Auxilia o Frater nacieron con un marcado caracter caritativo
y espiritual, centrado en el acompanamiento y la «elevacion moral»
de la persona. En el caso de la «Fraternidad de enfermos», eso si,
organizada y dirigida en todo momento por las propias personas
con discapacidad. Estas organizaciones gradualmente experimen-
taron una transformacion interna. Impulsadas por los cambios que
se producian en la sociedad, transitaron desde el asistencialismo
hacia la toma de conciencia politica. Un elemento crucial fue en
muchos casos que las juntas directivas de personas con discapa-
cidad de estas entidades acabaron perteneciendo a los cuadros
directivos de las federaciones del movimiento de lucha por los de-
rechos en la etapa democratica.

Asimismo, el tejido asociativo espaiol tenia un legado histérico
proveniente del estamento militar y del corporativismo laboral. Du-
rante décadas, la proteccion social estuvo fragmentada y ligada al
estatus: existian entidades como el Benemérito Cuerpo de Mutila-
dos de Guerra por la Patria, que otorgaba coberturas especificas a
quienes habian adquirido su discapacidad en el frente, estable-
ciendo un privilegio y una clara jerarquia moral frente a la disca-
pacidad congénita o civil.
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Del mismo modo, diversas mutualidades laborales, cuerpos de
funcionarios y grandes empresas estatales organizaron sistemas
de recursos internos y ayudas para sus empleados y familiares.
Aunque este entramado mutualista configurd una red de protec-
cion, esta era a todas luces insuficiente, no universal y era gene-
radora de agravios comparativos, al vincular la atencion no a la
situacion concreta de la persona, sino a la pertenencia a un co-
lectivo especifico 0 a una determinada familia. En este sentido
formaba parte de las oportunidades individuales que generaban
desigualdades de base, como la diferencia entre las personas vic-
timas de accidentes de trafico o laborales que recibian una indem-
nizacion o prestacion frente a las discapacidades surgidas fuera
de ese ambito. Sin embargo, estas instituciones sirvieron de se-
milla a otras posteriores de caracter asociativo.

La aprobacion de la Ley de Asociaciones de 1964 abrid las pri-
meras grietas por las que se filtré de forma masiva el movimiento
asociativo, pero fue la llegada de la democracia y la Constitucion
de 1978 lo que supuso el catalizador definitivo. En un clima de
efervescencia social, donde proliferaban los sindicatos de clase,
las asociaciones vecinales y los partidos politicos, el movimiento
de la discapacidad vivid su propio proceso de emancipacion y de-
mocratizacion. Hitos como el histdrico encierro en Barcelona en
el Servicio de Recuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos
(SEREM), protagonizado por personas con discapacidad fisica que
exigian ser interlocutores validos ante la administraciéon, marcaron
un cambio de naturaleza, de receptores de tratamiento a la exi-
gencia de derechos.

Tras el paso de las primeras complicadas legislaturas constitu-
yentes, marcadas por el miedo al retroceso a otra dictadura, la cri-
sis economica, la reconversion industrial y el continuo terrorismo,
los gobiernos democraticos se vieron en la tesitura de abordar la
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construccion de un Estado del Bienestar homologable al europeo,
aunque bajo las caracteristicas propias del «modelo mediterraneo»
o del Sur de Europa, es decir con menos recursos economicos.
Hasta ese momento las politicas sociales de la naciente democra-
cia eran aln marginales. Una vez superada esa etapa inicial y ante
el mandato constitucional de un «Estado social y democratico de
derecho», se hizo necesario legislar para prestar recursos y apoyo
al grupo social de las personas con discapacidad a través del for-
talecimiento de su movimiento asociativo. Con caracter general,
desde un amplio consenso y apoyo por parte de todos los grupos
politicos con representacion parlamentaria.

Fruto de este impulso naci6 en 1982 la Ley de Integracion So-
cial de los Minusvalidos (LISMI), una norma fundamental, aunque
lastrada por la falta de desarrollo presupuestario inicial, que esta-
blecié el marco juridico de derechos y favorecié el acceso al em-
pleo de las personas con discapacidad. Simultaneamente, el
Estado, reconociendo su incapacidad para llegar a todos los rin-
cones de la atencion social, articuld mecanismos de financiacion
para las organizaciones de lo que hoy denominamos el Tercer Sec-
tor de Accidn Social, destacando la creacion de la asignacion tri-
butaria del 0,5 % (actual 0,7 %) del IRPF para Fines de Interés
Social.

Este nuevo escenario financiero se completd con la reforma y
democratizacion de la ONCE vy la expansion de sus productos de
juego, cuyo «cupon» se convirtié en una fuente de ingresos para
la entidad, pero también para el conjunto del sector de la disca-
pacidad. La confluencia de las subvenciones del IRPF y la capa-
cidad econdmica de la ONCE dotd a las asociaciones de una
estructura profesionalizada y una capacidad inédita para gestionar
centros y prestar servicios sociales (centros especiales de empleo,
residencias, servicios de rehabilitacion, atencion temprana, escue-
las...), e incluso desarrollar un tejido empresarial propio. Sin em-
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bargo, este fortalecimiento institucional trajo consigo una tension
latente que pervive hasta hoy, entre su naturaleza original de mo-
vimiento social reivindicativo y activista, y el rol consolidado de
las entidades como grandes prestadoras de servicios externalizados
por la administracion publica.






4, CRISTALIZACION DEL MOVIMIENTO SOCIAL DE LA
DISCAPACIDAD EN ESPANA

4.1. Origenes: Hermandades, cofradias y mutualidades

Las personas con discapacidad, aunque no constituyeran un
movimiento social politico hasta el siglo XX, han vivido siempre
en el seno de sistemas basados en la caridad vertical y entre for-
mas incipientes de apoyo mutuo horizontal, antecedentes directos
del movimiento social autorrepresentativo. Para comprender el ori-
gen remoto del movimiento asociativo espafiol deberiamos retro-
ceder varios siglos e identificar esos antecedentes lejanos. En ellos
ya encontramos que la solidaridad colectiva comenzo a articularse
en torno a la supervivencia, la proteccién mutua y, en ultima ins-
tancia, la dignidad humana. Estos antecedentes constituyen los
cimientos sobre los que se edificaria, tiempo después, el tejido
asociativo moderno.

La historia de la agrupacién colectiva de personas con discapa-
cidad se remonta a la antigliedad clasica. Hay registros de que,
en diversas ciudades del Imperio Romano, las personas ciegas es-
tablecieron agrupaciones o hermandades, collegia o corpora, que
las autoridades reconocian legalmente como corporaciones con ca-
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pacidad juridica (Corpus Habere). Estas corporaciones funciona-
ban como entidades de derecho privado y primitivas cajas de re-
sistencia. Sus miembros reunian las limosnas recaudadas
individualmente para distribuirlas después de manera justa entre
todos. No se trataba de una institucion estatal, sino de un meca-
nismo de seguridad social gremial gestado desde la propia base.
Este sistema permitia que quienes no podian trabajar de manera
convencional dispusieran de un fondo comdn que garantizaba
cierta dignidad y estabilidad. Aunque el estado romano también
proporcionaba auxilio a soldados incapacitados en combate para
la milicia (otorgandoles tierras para subsistir), estas corporaciones,
principalmente de ciegos, constituyen un ejemplo temprano de
mutualismo horizontal y autogestionado entre civiles.

El marco juridico que regulaba la actividad de estos colectivos
experimento transformaciones de calado que condicionaron de ma-
nera decisiva su evolucién posterior. En 1804, Carlos IV promulgd
una Real Cédula que abolia los privilegios fiscales concedidos si-
glos antes por Isabel la Catdlica a las personas ciegas, lo que su-
puso un notable deterioro de su posicién econdmica y social. Esta
modificacién normativa incrementé la dependencia del colectivo
respecto de la caridad publica y de las incipientes estructuras aso-
ciativas para garantizar su subsistencia. Mas adelante, la Ley de
1887 sobre rifas y sorteos introdujo un nuevo régimen regulador
que incidi6 directamente en las actividades econdmicas tradicio-
nalmente desempefiadas por las personas ciegas como fuente de
ingresos. Aunque esta norma perseguia ordenar el ambito del juego
y de las rifas de caracter benéfico, sus efectos fueron ambivalen-
tes: si bien limitd practicas que habian derivado en abusos, tam-
bién restringid6 de forma significativa las alternativas de
subsistencia disponibles. Estos antecedentes normativos resultan
esenciales para entender el contexto histérico que, décadas mas
tarde, favoreceria la creacion de la ONCE en 1938, entidad que
institucionalizd y monopolizd precisamente la actividad de loteria
social en beneficio de las personas ciegas.
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Las cofradias medievales

Durante la Edad Media, la atencién a la discapacidad estuvo
predominantemente mediada por la caridad religiosa. Ademas de
la existencia de érdenes dedicadas especificamente a la caridad,
también surgieron organizaciones laicas de ayuda mutua que, aun-
que operaban en un marco cristiano, incorporaban elementos de
proteccion mutua colectiva. Las asociaciones laicas religiosas, ha-
bitualmente centradas en la veneracion de un santo o una advo-
cacion de la Virgen, eran independientes de la Iglesia desde el
punto de vista del derecho canonico y con frecuencia funcionaban
como redes de apoyo mutuo entre iguales y hacia grupos desfavo-
recidos, incluyendo a enfermos, ancianos, mendigos, jornaleros o
prostitutas y servian de base a la organizacion inicial de la bene-
ficencia.

Estas organizaciones se regian por estatutos y mantenian un
patrimonio comun que era registrado en libros de cuentas, donde
figuraban las cuotas, rentas, limosnas y donaciones con las que
se mantenian. En ocasiones sostenian, ademas del culto religioso,
hospitales, es decir, lugares de hospitalidad, donde se prestaba
ayuda y alimento a las personas con discapacidad.

Debemos tener en cuenta, al hablar de la mendicidad en la
Edad Media y, sobre todo en la Modernidad, que los mendigos eran
personas con discapacidad en su gran mayoria y que tenian una
licencia para mendigar. Los «pobres habiles» entraban en otra ca-
tegoria y habitualmente eran empleados en tareas por la minima
administracion publica existente de la época.

Se documentan cofradias de mendigos ciegos en Francia, In-
glaterra y Alemania. En Espafia también surge un fendmeno par-
ticularmente interesante. En 1329, se registra la creacion de una
asociacion de mendigos en Valencia, que supone un hito temprano
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de agregacion social. Ademas, en 1392, los estatutos de la cofra-
dia de curtidores de Valencia regulan un auxilio especifico que la
comunidad gremial debia asumir solidariamente para los cofrades
en caso de «invalidez», lo que representa un precedente crucial
del mutualismo.

Estas organizaciones medievales no operaban de forma aislada.
La teologia cristiana, impulsada por drdenes mendicantes y refor-
madores siglos antes, habia legitimado la pobreza y la mendicidad
para quienes no podian trabajar como via moralmente licita de
subsistencia. El Concilio de Trento (1545-1563) reforzo esta idea
al limitar la mendicidad Unicamente a «invalidos, viejos y enfer-
mos», consolidando una identificacion legal entre mendicidad y
discapacidad que perviviria durante la modernidad. Estas cofradias
medievales se situaban, por tanto, en el espacio entre la caridad
eclesiastica y la organizacion colectiva: mantenian el marco reli-
gioso, pero introducian reglas, registros y sistemas de distribucion
que anticipaban formas mas evolucionadas de proteccion social.

El cambio desde la caridad no organizada hacia una beneficen-
cia mas sistematica y orientada a la rehabilitacion laboral llega
con la Edad Moderna, de la mano de figuras como Juan Luis Vives.
Su obra De subventione pauperum (1526)°, marca un hito que es
tomado como referencia actualmente por grupos profesionales del
trabajo social y de la terapia ocupacional. Escrita para el Senado
de Brujas como programa de gobierno urbano, Vives propone trans-
formar la dispersa limosna en un dispositivo civico racionalizado
mediante el censo y registro de los necesitados, la organizacién
de visitas domiciliarias para conocer causas reales de la pobreza,
la coordinacién de limosnas mediante una caja comun y todo ello
bajo una supervision publica.

5Vives, J. L. (1526). De subventione pauperum sive de humanis necessitatibus libri II. Brujas.
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Como ha destacado posteriormente Concepcidon Arenal en su
analisis histdrico y conceptual de estos dispositivos sociales de
asistencia, la evolucién desde la caridad pasiva hacia intervencio-
nes mas estructuradas implica una tension entre la dignidad del
individuo y la responsabilidad de la sociedad’. Concepcidn Arenal
distingue con precision tres formas de «compasion hacia el des-
valido~: la beneficencia, entendida como compasién oficial del
Estado motivada por el orden y la justicia, la filantropia, como im-
pulso filosofico y humanitario basado en el amor a la humanidad
y el reconocimiento de la dignidad y derechos del individuo, y la
caridad, como expresion cristiana de amor a Dios y al préjimo.

Arenal lamenta la separacion y falta de coordinacién entre estas
tres fuentes de auxilio de los grupos vulnerables, en terminologia
de hoy en dia, que considera complementarias, y propone armo-
nizar la accion del Estado, las asociaciones filantropicas y la cari-
dad individual para lograr una asistencia social mas eficaz y
respetuosa con la dignidad de las personas.

La innovacién mas radical en Luis Vives es la sustitucion de la
mera limosna por el trabajo organizado para quienes tienen disca-
pacidad. Vives argumenta que casi ninguna persona es tan «inva-
lida» que carezca completamente de capacidad para realizar
alguna tarea productiva y que disponer de los medios para procu-
rarse el propio sustento supone una via mas digna para la persona
con discapacidad. Este cambio de perspectiva da por supuesto
que la discapacidad no inhabilita absoluta y automaticamente para
desempeiiar un rol social activo y productivo en la sociedad.

Vives recomienda identificar qué oficio puede aprender cada
persona segun su capacidad, asignando trabajo progresivamente

7Arenal, C. (2015). La beneficencia, la filantropiay la caridad (J. J. Barriga Bravo, Intr.). CERMI;
Ediciones Cinca (obra original publicada en 1861).



56 CRISTALIZACION DEL MOVIMIENTO SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD EN ESPANA

mas sencillo conforme disminuyan las capacidades. Para quienes
no pueden trabajar (ancianos, enfermos graves), propone manu-
tencién y cuidados, pero bajo visita domiciliaria y control moral.
Este enfoque, aunque paternalista, desplaza el eje desde la cari-
dad pasiva hacia la rehabilitacion: la beneficencia estatal no es
pura generosidad, sino intervencion racional orientada a recuperar
la productividad. Por otro lado, es un antecedente directo del mo-
delo médico, en el que se exige a la persona que se «integre» me-
diante la abnegacion, poniendo la responsabilidad de esa
integracidn en el esfuerzo del individuo para no ser considerado
vago, perezoso o inutil.

Vives es un eslabon decisivo entre la caridad medieval y las po-
liticas modernas de poor relief, que perseguian celosamente que
la persona con discapacidad se hiciera «merecedora» de las ayu-
das recibidas. Su influencia se extiende tanto a la Europa protes-
tante como a la tridentina. En Inglaterra, las Poor Laws de 1601
adoptaran un esquema similar: clasificacion de necesitados (ca-
paces e incapaces de trabajar) y obligacion publica de socorro,
marcando el inicio de la asistencia estatal a la discapacidad que
sustituye gradualmente a la beneficencia monastica.

Antecedentes directos del asociacionismo

Con la Edad Moderna y especialmente durante los siglos XVIII
y XIX, emerge una nueva forma de proteccién social: la mutuali-
dad. A diferencia de la caridad, que fluye verticalmente desde el
benefactor hacia el pobre, el mutualismo surge de la solidaridad
horizontal entre personas trabajadoras. Las mutualidades y socie-
dades de socorro mutuo funcionaban mediante aportaciones pe-
riédicas de cuotas de los miembros que se acumulaban en un
fondo comun para asistir a cualquiera en caso de eventualidades
como enfermedad, invalidez o muerte. Este modelo representaba
un cambio fundamental de mentalidad. La proteccion no era ya
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un acto de generosidad, sino un derecho ganado mediante la con-
tribucion regular. Por otro lado, de nuevo quedaba en los margenes
de este sistema la mujer con discapacidad, teniendo en cuenta
que la sociedad de la época consideraba a la mujer, con caracter
general, como a una subdita de segunda clase excluida de la apor-
tacion productiva directa a la sociedad.

Durante el siglo XIX y principios del XX, Espafia contd con nu-
merosas mutualidades profesionales. Ferroviarios, maestros, em-
pleados de banca y otras profesiones establecieron sus propios
montes de piedad o cajas de resistencia. Estas instituciones fun-
cionaban como antecedentes directos de la Seguridad Social mo-
derna, cubriendo riesgos de invalidez de forma autogestionada y
sin intervencion estatal. Para muchas personas que adquirian una
incapacidad laboral a causa de accidentes de trabajo, enfermedad
o0 vejez, la mutualidad era la Unica red de proteccion disponible.
Aunque insuficientes e inestables, pues dependian de la capaci-
dad econdmica de los asociados, las mutualidades representaban
un cambio significativo. La discapacidad pasaba de ser un pro-
blema individual de caridad a ser reconocida como un riesgo la-
boral colectivo que la comunidad de trabajadores debia gestionar
solidariamente.

Antes de la cristalizacién del movimiento moderno de la disca-
pacidad, Espafia contd con estructuras especificas que sirvieron
de puente entre la beneficencia tradicional y el asociacionismo de
derechos. Las personas con discapacidad sensorial fueron pioneras
en la autoorganizacion. Las personas ciegas establecieron peque-
nas asociaciones locales que realizaban rifas y sorteos para sub-
sistir. En 1906 surge la primera organizacién de personas sordas
en Espafia, que alcanzara el nUmero de 15 asociaciones en 1936,
cuando estalla la Guerra Civil, confluyendo en lo que hoy conoce-
mos como la Confederacidon Nacional de Personas Sordas (CNSE),
organizacion decana de la discapacidad articulada en Espaia.
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Para la poblacién general, la intervencion estatal en materia de
discapacidad se canalizaba administrativamente a través de orga-
nismos como el Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anor-
males (1910), que adoptaba un enfoque médico-pedagdgico
centrado en la institucionalizacion y la rehabilitacion. Este orga-
nismo, dependiente del Estado, no era un movimiento asociativo
de personas con discapacidad, sino un dispositivo de intervencién
estatal que seguia la logica del modelo médico-rehabilitador.

Sin embargo, su propia existencia reconocia, implicitamente,
que la discapacidad era un asunto que concernia al estado, no
solo a la caridad privada. Andando el tiempo, el actual Real Pa-
tronato de Discapacidad, adscrito al Ministerio de Derechos So-
ciales, es el heredero de este organismo, ahora con una
perspectiva de modelo social y de derechos humanos en sus obje-
tivos de inclusién social. Este Real Patronato, ademas, jugd un
papel destacado en el desarrollo del movimiento asociativo de la
discapacidad en la democracia, como veremos mas adelante.

La transicidon desde formas remotas de agrupacion para la su-
pervivencia hasta el movimiento social moderno de la discapaci-
dad es larga y no lineal. Las cofradias medievales, las
corporaciones romanas de ciegos, las mutualidades obreras del
siglo XIX y las primeras asociaciones de personas sordas y ciegas
del siglo XX comparten la ldgica comun de la voluntad de agrupa-
cion para la proteccidn colectiva cuando las instituciones publicas
estan ausentes o son débiles o se conducen de forma inadecuada.
Estas formas de organizacion no eran «movimientos sociales» en
sentido estricto y carecian de demanda politica explicita, de iden-
tidad colectiva consciente, de enfrentamiento con el poder esta-
blecido, pero contenian las semillas de todo aquello.

La diferencia crucial es que estas organizaciones tempranas
operaban dentro de marcos aceptados: la caridad religiosa, el gre-
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mialismo laboral, la mendicidad regulada. No cuestionaban la na-
turaleza de la discapacidad ni las barreras sociales que la produ-
cian. Fue solo cuando convergieron varios factores histdricos como
la expansion de los derechos civiles, la critica del movimiento
obrero y feminista a las estructuras opresivas, el agotamiento de
los modelos asistenciales y, sobre todo, el surgimiento de liderazgo
propio de personas con discapacidad, cuando estas formas de
agrupacion dieron paso a un movimiento politico reivindicativo.

4.2. La aportacion del enfoque caritativo y de beneficencia al
surgimiento de las primeras organizaciones de la discapacidad

Existe un debate historiografico y socioldgico recurrente a la
hora de valorar el papel que la caridad y la beneficencia jugaron
en la historia de la discapacidad. Desde una lectura contempora-
nea estricta del modelo de derechos, estas practicas suelen inter-
pretarse exclusivamente como mecanismos de opresion, pasividad
y control social.

Se suele aludir al «modelo caritativo» de forma peyorativa y
agrupado junto al llamado eugenésico como las dos variantes de
un modelo de intervencidon mas amplio llamado «modelo de pres-
cindencia». Sin embargo, el llamado «modelo médico» también
podria incluirse por los mismos motivos bajo la idea de la prescin-
dencia.

Es dificil pensar en alguna razén que haga pensar que los sis-
temas de beneficencia que son sustituidos por la razén instrumen-
tal del modelo médico-rehabilitador son mas prescindentes que
los que toman la autoridad cientifica del médico como Unico cri-
terio posible de abordaje de la discapacidad. En este sentido la
persona como objeto de caridad se transforma en objeto de trata-
miento, de reclusion, de segregacion, pero no en un sujeto de de-
rechos.
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De hecho, un analisis genealdgico mas detenido revela una re-
alidad mas compleja: el enfoque caritativo no fue Unicamente un
estadio o un obstaculo que habia que superar, sino que constituyo
el sustrato histdrico, material y organizativo imprescindible sobre
el que, paraddjicamente, pudo edificarse tiempo mas tarde el mo-
vimiento asociativo moderno desde un modelo social y de derechos
humanos. En un contexto de ausencia casi total de proteccion pu-
blica estatal, las estructuras de caridad generaron los primeros es-
pacios estables de agrupacion y supervivencia, permitiendo una
visibilizacion colectiva incipiente que, aunque tutelada, rompié el
aislamiento doméstico total.

Antes de que existieran politicas sociales estructuradas o una
conciencia politica de grupo, la necesidad material y la exclusion
impulsaron formas tempranas de organizacion que oscilaban entre
la caridad vertical y la solidaridad horizontal. Frente a la benefi-
cencia clasica (ejercida desde la Iglesia o las élites hacia los «po-
bres merecedores»), emergieron, como hemos visto, practicas de
apoyo mutuo que pueden leerse como antecedentes directos del
mutualismo. Este transito desde la limosna individual hacia formas
regladas de proteccion colectiva prefigura el mutualismo de los si-
glos XIX y XX. Los montepios y sociedades de socorro mutuo ac-
tuaron como puente entre la beneficencia del Antiguo Régimen y
los futuros sistemas de seguridad social, cubriendo riesgos de in-
validez mediante la autogestién antes de que el Estado asumiera
esa responsabilidad.

Durante el siglo XIX y la primera mitad del XX, la progresiva ins-
titucionalizacion y regulacion legal de la caridad contribuy6 a la
constitucién de espacios donde las personas con discapacidad,
aun bajo ldgicas segregadoras, comenzaron a ser tratadas admi-
nistrativamente como un colectivo identificable.
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El caso de las personas sordas y las ciegas en Espafa resultan
ejemplos paradigmaticos de esta evolucion. Las practicas de sub-
sistencia tradicionales basadas en rifas callejeras y postulaciones,
toleradas por la debilidad del sistema asistencial, dieron lugar al
surgimiento de colegios y pequefas asociaciones locales como la
Federacion Bética de Ciegos o el Sindicato de Ciegos de Catalufa
que operaban en la interseccion entre la caridad publica y la rei-
vindicacion de la actividad laboral digna.

En este momento, las primeras asociaciones locales de perso-
nas sordas (sordomudas en la nomenclatura de la época, hoy des-
echada) surgen a principios del siglo XX como respuesta directa a
la necesidad de romper la soledad, la situacion de negacion y re-
clusion y, sobre todo por la necesidad de apoyo, de compartir ex-
periencias y encontrar un entorno de comunicacién natural en
lengua de signos.

Estas estructuras dispersas acabarian siendo integradas en or-
ganizaciones como la Sociedad de Sordomudos de Madrid o la
Mutua de Socorro y Sociedad de Sordomudos de Catalunya que
dieron lugar a la Federacién Nacional de Sociedades de Sordomu-
dos de Espafia (FNSSE), actual CNSE y a una organizacién Unica
de ciegos, la Organizacion Nacional de Ciegos (ONC), actual ONCE.

La ONC nacié bajo un esquema vertical y de control estatal pro-
pio de la dictadura. La organizacién fusiond elementos caritativos
como la apelacion a la «suerte» y la ayuda, con logicas mutualistas
y de empleo protegido, creando una base econdmica y comunitaria
sin parangdn en otros colectivos. Paralelamente, la desigualdad
en la proteccion publica incentivd otras formas de agrupacion:
mientras la discapacidad de origen militar gozaba de sistemas de
proteccion estables y honorificos como el Benemérito Cuerpo de
Mutilados, los llamados «invalidos civiles» quedaron relegados a
la beneficencia general.
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En el contexto especifico del franquismo, la funcidn supletoria
de la caridad por parte del asociacionismo se volvid decisiva, sig-
nificativamente en el ambito de la discapacidad intelectual. La
practica inexistencia de servicios publicos educativos o rehabili-
tadores para este grupo dejé a las familias en una situacion de
total desamparo. Fue de esta omision del Estado de donde surgie-
ron las primeras asociaciones impulsadas por madres y padres.
Movidos por la urgencia asistencial y no por un programa politico,
crearon escuelas, talleres ocupacionales y centros de dia financia-
dos precariamente mediante donaciones, colectas y actos benéfi-
cos. El nacimiento de entidades como ASPRONA o la posterior
articulacion de la confederacion FEAPS (hoy Plena Inclusién) ilus-
tra este proceso. Nacieron como estructuras de servicios bajo un
enfoque paternalista y benéfico, pero con el tiempo, la propia ges-
tion de estos recursos las obligd a evolucionar hacia plataformas
de interlocucion politica y reivindicacién de derechos.

De forma similar, organizaciones vinculadas a la discapacidad
fisica, como Auxilia o la Fraternidad Cristiana de Enfermos y Mi-
nusvalidos (Frater), cubrieron necesidades basicas de transporte,
alfabetizacion y socializacién gracias a redes de voluntariado y
apoyo confesional, anticipando servicios que décadas mas tarde
serian exigidos como derechos subjetivos.

Un elemento clave que no puede olvidarse en este proceso es
el papel de la Iglesia catdlica como estructura de acogida legal,
logistica y simbdlica. En un régimen autoritario que restringia se-
veramente el derecho de asociacion politica y sindical, la benefi-
cencia eclesial y las organizaciones de apostolado seglar ofrecieron
un «paraguas» juridico y acceso a infraestructuras (locales parro-
quiales, hospitales, residencias) que permitieron la existencia y
expansion de estas iniciativas. Sin embargo, este encuadre no es-
tuvo exento de tensiones. El mismo marco confesional que posi-
bilitd la organizacion reforzaba, a menudo, una visién resignada
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del sufrimiento y dindmicas de dependencia que chocaban con
los anhelos de autonomia de las personas con discapacidad, ge-
nerando contradicciones internas que estallarian con la llegada de
la transicién democratica.

En Ultima instancia, la aportacidn histérica mas relevante del
enfoque caritativo reside, paraddjicamente, en haber generado las
condiciones materiales y sociales para su propia superacion. A par-
tir de los anos setenta, comenzaron a emerger grupos de activistas
con discapacidad que rechazaron frontalmente la légica de la li-
mosna Yy el tutelaje, denunciando la caridad como incompatible
con la ciudadania plena. No obstante, esa ruptura no habria sido
posible en el vacio: las redes de contacto, las sedes fisicas, la ex-
periencia organizativa y, sobre todo, la identidad colectiva forjada
previamente en el seno de las organizaciones benéficas, propor-
cionaron la base operativa desde la cual se lanzé el movimiento
de vida independiente y de derechos humanos. Asi, aunque el mo-
delo caritativo limitd la autonomia y consolidé estereotipos de pa-
sividad, proporciond histéricamente los primeros mecanismos de
cohesion social que, por evolucion interna y por reaccion critica,
hicieron posible el surgimiento del moderno Tercer Sector de Ac-
cion Social de la discapacidad en Espaia.

4.3. Aparicion de las primeras organizaciones de personas con
discapacidad

La emergencia de estas primeras organizaciones de personas
con discapacidad y sus familias en las décadas de 1950 y 1960
no puede comprenderse sin analizar las condiciones estructurales
que, paraddjicamente, hicieron posible y necesaria su aparicion.
El factor mas determinante fue la ausencia de politicas publicas
universales en materia de servicios sociales, educacion especial,
rehabilitacion y atencion a la discapacidad durante el franquismo.
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A diferencia de otros paises europeos que en la posguerra mun-
dial desarrollaron estados de bienestar con sistemas publicos de
proteccion social, Espafa carecia de infraestructuras estatales su-
ficientes para garantizar la escolarizacion de nifios y nifias con dis-
capacidad intelectual, personas sordas o ciegas fuera de las
instituciones de ONCE, la atencion temprana, la rehabilitacion
funcional o el empleo protegido.

La discapacidad sensorial (auditiva)

A principios del siglo XX, las personas sordas en Espaiia vivian
en un mundo marcado por el aislamiento profundo y la negacién
sistematica de la lengua natural para muchas de ellas, la lengua
de signos. La sociedad oyente, influida por modelos médicos y
educativos dominantes como el oralismo, no veia la sordera como
una diferencia cultural, sino como un déficit que debia corregirse
mediante la integracidn forzada al mundo oral, suprimiendo, a
pesar de la falta en aquel momento de alternativas tecnoldgicas
existentes hoy en dia, el uso de la lengua de signos y limitando el
acceso a la educacion y el empleo.

Esta situacion fomentaba una marginacion extrema, donde las
personas sordas eran excluidas de la vida cotidiana, enfrentando
barreras linglisticas, sociales y emocionales. Para romper esta so-
ledad opresiva, surgieron las primeras asociaciones locales, que
actuaban como oasis de encuentro y socorro mutuo. Estas entida-
des enfatizaban lo recreativo, cultural y comunitario, creando es-
pacios donde la lengua de signos podia ejercerse libremente.

El gran impulso inicial vino en 1906, con la constitucion de la
Sociedad de Sordomudos de Madrid, bajo el liderazgo de Miguel
Granell y Forcadell, un educador prominente. Esta asociacion se
enfocaba en romper barreras a través de la accién colectiva, ofre-
ciendo apoyo emocional, financiero para enfermedades o dificul-
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tades, y oportunidades de socializacién. Solo tres anos después,
en 1909, Barcelona vio nacer la Mutua de Socorro y Sociedad de
Sordomudos de Catalunya, que priorizaba el apoyo mutuo econd-
mico y actividades culturales.

Estos grupos establecieron un patron determinado. Eran impul-
sados por los propios miembros, financiados mediante cuotas y
eventos, y funcionaban como «casinos» o centros culturales que
servian de refugios lingliisticos, preservando la identidad de las
personas sordas en un entorno hostil. Para la década de 1930, el
movimiento se habia expandido notablemente, con asociaciones
emergiendo en ciudades como Oviedo, Vizcaya, Castellon, Zara-
goza, Sevilla, Avila, Valladolid y Albacete, sumando un total de 15
entidades para 1936. Cada una de ellas organizaba eventos cul-
turales, deportivos y benéficos, como celebraciones navidefias o
campanas de caridad, reflejando una tendencia europea, pero
adaptada al contexto sociopolitico espaiiol.

En 1936, Juan Luis Marroquin y Angel Calafell impulsaron la
unidn de estas asociaciones dispersas. Marroquin, quien habia
sido elegido el primer presidente sordo de la asociacién madrilefia
en 1934, abogo fervientemente por la cohesidn nacional para am-
plificar la voz colectiva. Junto a Calafell, un activista clave de Bar-
celona, organizaron una reunion preparatoria el 15 de mayo de
1935, donde se encomendd a Marroquin la redaccion de los esta-
tutos. Asi, el 15 de junio de 1936, en Madrid, se fundd oficial-
mente la Federacion Nacional de Sociedades de Sordomudos de
Espafa (FNSSE), con Marroquin como presidente, Calafell como
cofundador, y Margarita Roda Berrocal como secretaria, la primera
mujer que encontramos en una posicion directiva. Los objetivos
de esta federacién eran ambiciosos: promover una educacion li-
derada por personas sordas, impulsar reformas legislativas para la
igualdad, buscar apoyo gubernamental y fomentar la participacion
internacional, como en el Congreso Mundial de Sordos en Paris.
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Esto representaba un gran cambio en el movimiento asociativo,
pasando de esfuerzos locales fragmentados a una estrategia coor-
dinada que enfatizaba la alfabetizacion y la formacion profesional,
uniendo a las comunidades sordas en una red nacional.

Sin embargo, la Guerra Civil Espaiiola estallé en julio de 1936,
apenas un mes después de la asamblea fundacional, paralizando
las actividades de la FNSSE en medio del caos general. La fede-
racion quedd inactiva durante 13 largos afos, durante la guerra
de 1936 a 1939 y durante el duro periodo de posguerra bajo la
dictadura de Franco. A pesar de esto, las asociaciones locales de-
mostraron una resiliencia admirable, adaptandose a la situacion
mediante operaciones de bajo perfil que las convertian en santua-
rios emocionales y lingliisticos. Proporcionaban subsidios esencia-
les para salud y maternidad, y preservaban la lengua de signos y
la cultura a través de reuniones informales, todo bajo un estricto
control del régimen sobre cualquier organizacion social, que podia
ser objeto de sospecha.

La refundacion llegd en 1950, nuevamente bajo el liderazgo de
Marroquin y Calafell, quienes mantuvieron viva la visién original
de unidad y autodefensa. Las actividades se reanudaron tentati-
vamente en 1949, culminando en esta refundacion formal, y la
segunda asamblea nacional se celebré en 1953, marcando un re-
nacimiento. Bajo la dictadura, la FNSSE operd con cautela, prio-
rizando el desarrollo interno: en 1958, se crearon una escuela de
alfabetizacion para adultos y talleres vocacionales, mejorando las
oportunidades educativas y laborales en un contexto de restriccio-
nes politicas.

Los lazos internacionales se fortalecieron. Espafa cofundo la
Federacion Mundial de Sordos en 1951, y Marroquin asisti6 a con-
gresos globales, como el de Roma en 1963. Las décadas de 1960
y 1970 trajeron avances graduales: permisos de conducir para sor-
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dos en 1963, cursos de lengua de signos, y el primer congreso na-
cional en 1976, presidido por el Rey Juan Carlos I. En 1979, la
organizacion se transformé en la Confederacion Nacional de Sor-
dos de Espana (CNSE), con Félix J. Pinedo sucediendo a Marro-
quin, quien se convirti6 en presidente honorario, y Calafell
recibiendo la Medalla de Oro por sus contribuciones.

La discapacidad sensorial (visual)

Por otro lado, hablando de las personas ciegas, en la Edad
Media y la Espaina Moderna, los ciegos enfrentaban una margina-
cién extrema, a menudo reducidos a la mendicidad como principal
medio de supervivencia. Para mitigar esto, surgieron cofradias y
hermandades especificas, que funcionaban como gremios de «ora-
cioneros», es decir, ciegos que vendian plegarias, coplas y roman-
ces impresos en las calles, actuando como mediadores culturales
entre el folclore oral y la sociedad.

Estas entidades, documentadas desde los siglos bajomedievales
hasta mediados del XIX, proporcionaban ayuda entre sus miembros,
proteccién legal y regulacion de las actividades. Algunos ejemplos
son la Cofradia de San Julian en Zaragoza (siglo XIV), donde los
ciegos se organizaban para rezar por almas y pedir limosna colec-
tivamente, o la Hermandad de Nuestra Sefiora de la Visitacion y
Animas del Purgatorio en Madrid (fundada en 1581), que agrupaba
a ciegos para oraciones por las animas del purgatorio, con estatutos
que regulaban la venta de pliegos y la distribucién de limosnas.
Estas hermandades, a menudo vinculadas a devociones religiosas
como las animas benditas, ofrecian socorro en enfermedades, en-
tierros y viudez, pero también tenian como funcion enfrentar res-
tricciones municipales para controlar la mendicidad.

Los ciegos oracioneros difundian literatura popular, satiras y no-
ticias, influyendo en la tradicion oral espafiola hasta el siglo XX,



68 CRISTALIZACION DEL MOVIMIENTO SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD EN ESPANA

cuando declinaron por cambios sociales y urbanisticos. El perso-
naje del Lazarillo de Tormes, con fines literarios, nos presenta al
ciego que acompaiaba a Lazaro de Tormes como un viejo astuto,
avaro y cruel, pero mas alla de la caracterizacion del personaje de
una forma negativa, nos ayuda a comprender la integracion vy rol
social que los ciegos tenian en el pasado y que se podria remontar
a los aedos, poetas y narradores ambulantes de la antigua Grecia
(como el famoso Homero) que componian y recitaban historias épi-
cas, a menudo acompanandose de musica, conformando, si no un
movimiento social, al menos si un gremio profesional que man-
tiene su continuidad a lo largo de los siglos®. Aunque no directa-
mente precursoras de la ONCE, estas estructuras sentaron
precedentes de mutualismo y autoorganizacidon que tendrian con-
tinuidad en iniciativas posteriores.

A principios del siglo XX, en una Espafa marcada por la pobreza
y la industrializacién incipiente, las rifas callejeras emergieron
como una evolucién de la mendicidad tradicional. Organizadas por
pequenos grupos de invidentes, estas loterias informales, a me-
nudo ilegales o alegales, se extendieron desde los anos 1920-
1930 en regiones como Andalucia, Catalufia, Valencia vy
significativamente en la ciudad de Cadiz, proporcionando un in-
greso alternativo a la caridad. Asociaciones como la Asociacion de
Ciegos de Catalufia (1934, fundada por Roc Boronat), la Sociedad
de Socorros Mutuos y Defensa del Ciego de Cadiz (por Antonio
Calvo Garcia), el Centro Instructivo y Protector de Ciegos de Gra-
nada (por José Recuerda Rubio) y La Hispalense en Sevilla impul-
saron estas rifas como medio de vida, en un contexto donde los
ciegos carecian de acceso a empleo formal.

8 Mazuela-Anguita, A. (2024). Musica y discapacidad visual en el mundo hispdnico del siglo XVI:
el organista y compositor Antonio de Cabezon. CERMI; Ediciones Cinca.
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En 1930, José Ezquerra promovio la Federacion Hispanica de
Ciegos, y en 1931 se cred el Patronato Nacional de Proteccion de
Ciegos, un ente estatal dirigido por videntes. Clara Campoamor
abogo en 1934 por bolsas de trabajo y pensiones para ciegos ma-
yores de 60 afos. Estas iniciativas, aunque precarias, representa-
ron un paso hacia la formalizacion, culminando en negociaciones
durante la Guerra Civil para una organizacion nacional auténoma
basada en loterias.

La Federacion Hispanica de Ciegos, con asambleas en Madrid
en 1932 y 1935, reunid a lideres como Carlos Lickefet, Adrian
Fernandez Nadalmay y Javier Gutiérrez de Tovar, enfatizando la
autogestion por parte de los ciegos, el rechazo a modelos caritati-
vos degradantes y la busqueda de independencia econdmica, aun-
que rivalidades internas y desviaciones obstaculizaron el progreso
unificado. El «cupdn pro-ciegos», iniciado por La Hispalense en
1934, emergié como una innovacion clave, ofreciendo comisiones
del 35 — 40 % a los vendedores ciegos y destinando ganancias a
obras sociales, educacién y prevencion, sentando las bases para
un sistema de autofinanciacién que evitaba en buena medida la
dependencia exclusiva de subsidios estatales.

Este impulso culmind en la presentacion de un proyecto con-
junto a las autoridades franquistas: en septiembre de 1938, Gu-
tiérrez de Tovar y Fernando Marquez se encontraron con Javier
Martinez de Bedoya (director general de Beneficencia) en Valla-
dolid, exponiendo los éxitos de la Federacion Bética y oponiéndose
a planes rivales del Patronato basados en pensiones estatales (6
pesetas diarias), abogando por un modelo de independencia eco-
ndmica. El 25 de agosto de 1938, Gutiérrez presentd publica-
mente el proyecto en el Congreso de Santander (XXV Asociacién
Espafiola para el Progreso de las Ciencias), y al dia siguiente lo
elevo al Gobierno de Burgos, ganando el respaldo de Bedoya y
Ramon Serrano Suiner (ministro de la Gobernacién y cuinado de
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Franco), quien lo llevo al Consejo de ministros el 11 de diciembre
de 1938.

El 13 de diciembre de 1938, festividad de Santa Lucia (patrona
de los ciegos), Franco firmo el decreto 22 893 en Burgos, creando
la Organizacion Nacional de Ciegos (ONC) como corporacion de
derecho publico adscrita al Ministerio de la Gobernacion. El de-
creto disolvio el Patronato anterior y fusiono las estructuras de las
entidades existentes, agrupando obligatoriamente a todos los cie-
gos espafoles para resolver sus problemas de subsistencia me-
diante mutualismo.

Se rechazo explicitamente un modelo de pensiones benéficas,
optando por la concesion exclusiva de una loteria: el cupén pro-
ciegos, cuyo reglamento se aprobd en 1939 y cuyo primer sorteo
se celebrd el 8 de mayo de ese afno en provincias como Madrid,
Zaragoza y Sevilla. Inicialmente, los cupones eran de tres cifras,
los sorteos provinciales, y la gestion estaba parcialmente en manos
estatales, con un Consejo Superior de Ciegos dirigido por videntes
durante la dictadura franquista. Esta estructura permitié una au-
tonomia econdmica Unica, financiando la subsistencia, pero tam-
bién educacién y empleo.

Bajo el franquismo, la ONC (renombrada ONCE en 1952) ex-
pandié progresivamente los servicios que prestaba gracias a los in-
gresos del sorteo: en los anos 40 abrid colegios, fabricas y talleres.
En 1946, incorpord algunos vendedores con otras discapacidades
y en los afios 60, con lideres como Ignacio de Satristegui, cre6
centros de formacion como la Escuela de Fisioterapia en 1964, la
Escuela de Telefonia en 1966 y el Centro de Rehabilitacién en
1966, ademas de bibliotecas de braille y de audiolibros (en aquel
entonces una tecnologia casi exclusiva para personas ciegas).
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El papel asociativo de la Iglesia

El panorama general para las personas con discapacidad era
que el régimen franquista habia desmantelado las incipientes po-
liticas sociales republicanas y sustituido la responsabilidad publica
por un modelo subsidiario donde el Estado delegaba en la familia,
la Iglesia y la beneficencia privada la atencién a los «desvalidos»,
con la excepcidén de los veteranos de guerra del bando franquista.
La Ley de Bases de Sanidad Nacional de 1944 y el Seguro Obli-
gatorio de Enfermedad (SOE) de 1942 cubrian aspectos sanitarios
basicos para trabajadores, pero excluian sistematicamente la aten-
cion especializada a la discapacidad, la rehabilitacién prolongada
o los apoyos educativos y sociales. Las personas con discapacidad
guedaban asi atrapadas en una tierra de nadie: demasiado «dife-
rentes» para las instituciones ordinarias, pero sin servicios espe-
cializados publicos que respondieran a sus necesidades
especificas.

En este contexto de escasez estatal y restriccion politica, la Igle-
sia catdlica desempeiid un papel contradictorio pero crucial como
facilitadora material y juridica de la primera autoorganizacion. El
Concordato de 1953 entre el Estado espanol y la Santa Sede habia
consolidado el papel de la Iglesia como pilar fundamental del ré-
gimen y como prestadora privilegiada de servicios sociales, edu-
cativos y asistenciales. Esta posicion le otorgaba recursos
materiales (edificios, infraestructuras, financiacion), legitimidad
social y, sobre todo, un estatus juridico protegido que otras orga-
nizaciones no poseian en un Estado autoritario que controlaba fé-
rreamente el asociacionismo y la masoneria como amenazas a su
estabilidad.

Las redes eclesiales tradicionales proporcionaron los primeros
espacios seguros y legalmente reconocidos para la organizacion.
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Las ordenes religiosas y congregaciones con una larga tradicion
asistencial desde el siglo XIX, gestionaban asilos, hospitales y es-
cuelas donde familias de personas con discapacidad encontraban
servicios y también puntos de encuentro con otras familias en si-
tuacién similar. Un repaso no exhaustivo podria incluir a los Her-
manos de San Juan de Dios, con una amplia red hospitalaria y
sociosanitaria, las Hermanas Hospitalarias del Sagrado Corazon de
Jesus, especialmente vinculadas histdricamente a la atencidn en
salud mental y discapacidad psicosocial, las Hijas de la Caridad
de San Vicente de Padl, activas desde el siglo XIX en hospitales,
asilos y centros educativos o las Siervas de Maria Ministras de los
Enfermos, dedicadas especialmente a la atencidon domiciliaria de
personas enfermas y dependientes.

La Sociedad de San Vicente de Palll, asociacidn seglar catdlica
de voluntariado caritativo fundada en Francia en 1833 y extendida
a Espafa desde mediados del siglo XIX, mantenia una red capilar
de conferencias parroquiales que visitaban domicilios, identifica-
ban necesidades y conectaban familias aisladas. Estas estructuras
funcionaban como embriones organizativos: en las salas parroquia-
les, en los locales de las conferencias vicentinas, en los patios de
las escuelas religiosas, las familias comenzaban a encontrarse,
compartir experiencias y descubrir que su «problema individual»
era en realidad una necesidad colectiva desatendida.

La emergencia de Caritas como estructura diocesana a partir
de los afios 1950, formalizada en 1957 como Caritas Espafola
tras la fusion de diversas iniciativas benéficas de varias didcesis,
constituyd un catalizador decisivo. Céritas introducia métodos de
trabajo social mas profesionalizados, impulsaba la coordinacién
entre parroquias y comenzaba a hablar de «promocion» ademas
de «asistencia». Sus delegaciones diocesanas y parroquiales ofre-
cian locales, recursos administrativos basicos, asesoramiento para
la gestion de ayudas y, crucialmente, una cobertura legal para ac-
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tividades que, de haberse organizado de manera auténoma, ha-
brian encontrado obstaculos burocraticos y policiales insalvables.

Junto a las estructuras eclesiasticas, la Cruz Roja Espafiola cons-
tituyo otra infraestructura clave que facilitd la emergencia de servi-
cios para personas con discapacidad durante el franquismo.
Fundada en 1864 y consolidada tras su intensa labor durante la
Guerra Civil y la Segunda Guerra Mundial, Cruz Roja mantenia una
posicion singular: era una organizacién formalmente independiente,
bajo una estructura internacional no ligada a la Iglesia y de vocacion
neutral, pero, a pesar de ello operaba con estrecha relacién con el
Estado franquista, lo que le otorgaba legitimidad, acceso a recursos
publicos y capacidad de actuacién en todo el territorio nacional. Su
naturaleza «neutral» fue, de hecho, criticada en el plano interna-
cional en relacién con su conocimiento de los crimenes del régimen
nazi y de la represion franquista, pero, por otro lado, pudo prestar
la escasa ayuda que llegé a las victimas de algunos campos de con-
centracién y guetos gracias a esa neutralidad declarada.

Durante las décadas de 1950 y 1960, Cruz Roja Espaiiola ges-
tionaba una red de hospitales y dispensarios que proporcionaban
atencion médica a poblaciones vulnerables, incluyendo servicios de
rehabilitacion basica que el sistema sanitario publico no ofrecia de
manera sistematica. Sus instalaciones y equipamientos médicos eran
frecuentemente utilizados por personas con discapacidad para ac-
ceder a tratamientos de fisioterapia, ortopedia o atencion especiali-
zada que de otro modo hubieran resultado inaccesibles. Ademas,
Cruz Roja Espaiiola desarrollaba campafias de salud y prevencién y
programas de asistencia social que, aunque no estaban especifica-
mente disefiados para la discapacidad, incluian a este grupo social
dentro de su categoria general de «personas vulnerables».

Pero el «paraguas» legal eclesiastico, como ocurrié para con
otros movimientos sociales como el sindicalismo, fue determinante
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en un contexto de severa restriccidon asociativa. Bajo la dictadura,
cualquier forma de asociacion requeria autorizacion gubernativa
previa y estaba sujeta a vigilancia constante por parte de las auto-
ridades. La legislacién de asociaciones era deliberadamente am-
bigua y restrictiva, disefiada para impedir la organizacion
autéonoma de la sociedad civil. Sin embargo, las organizaciones
vinculadas a la Iglesia gozaban de un estatuto privilegiado: podian
funcionar como «asociaciones piadosas», «cofradias» o «patrona-
tos» bajo tutela eclesiastica, evitando asi buena parte del control
policial directo. Muchas de las primeras asociaciones de familias
se constituyeron formalmente como «obras sociales» o «patrona-
tos» vinculados a parroquias o didcesis, utilizando la infraestruc-
tura juridica y material de la Iglesia como escudo protector
mientras desarrollaban iniciativas que, en esencia, eran ya formas
incipientes de autoorganizacion laica.

No obstante, esta dependencia de la estructura eclesiastica
también imponia limites: las organizaciones debian aceptar la tu-
tela moral del clero, ajustarse a los discursos caritativos dominan-
tes y, a menudo, negociar su autonomia frente a sacerdotes o
religiosas que consideraban que las «obras de caridad» debian per-
manecer bajo control eclesiastico. La tensién entre aprovecha-
miento estratégico de los recursos de la Iglesia y busqueda de
autonomia organizativa recorreria toda esta primera fase, y solo se
resolveria progresivamente conforme las asociaciones adquirieran
personalidad juridica civil propia en los afios sesenta y setenta.

La Ley de Asociaciones de 1964 (Ley 191/1964, de 24 de di-
ciembre), aunque mantenia el régimen de autorizacién previa y
control administrativo, introducia una regulacion mas clara y ac-
cesible del derecho de asociacién. Esta ley, enmarcada en el des-
arrollismo tecnocratico del régimen y en su blsqueda de cierta
apertura controlada para modernizar la imagen internacional de
Espaiia, abria una grieta inicial en el sistema: establecia procedi-
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mientos mas transparentes para la constitucion de asociaciones,
reducia (relativamente) la arbitrariedad administrativa y permitia
la inscripcidn en un registro oficial.

Mas alla de la Iglesia y las aperturas legales, las primeras orga-
nizaciones contaron con otros apoyos logisticos que hicieron via-
bles sus formas de supervivencia creativas. El voluntariado
universitario, impulsado inicialmente por movimientos catdlicos
universitarios como la Juventud Estudiante Catdlica (JEC) o la Ac-
cion Catdlica, proporciond mano de obra cualificada y entusiasta
para tareas educativas y asistenciales. Estudiantes de pedagogia,
medicina, enfermeria o trabajo social realizaban practicas volun-
tarias en las incipientes escuelas y talleres creados por grupos de
familias, aportando conocimientos técnicos que estas no poseian
y contribuyendo a profesionalizar progresivamente los servicios.

La infraestructura material de la beneficencia tradicional tam-
bién fue reutilizada. Antiguos asilos, dispensarios, escuelas parro-
quiales o locales de congregaciones religiosas (que habian perdido
funcionalidad o estaban infrautilizados) fueron cedidos, en oca-
siones gratuitamente y en otras mediante alquileres simbdlicos, a
las nuevas asociaciones. Esta reutilizacion permitié poner en mar-
cha servicios sin necesidad de inversiones iniciales imposibles de
asumir para familias con recursos econémicos limitados.

Del mismo modo, equipamientos basicos (pupitres, material es-
colar, menaje) procedentes de donaciones o excedentes de insti-
tuciones publicas o privadas fueron reconvertidos para su uso en
estos nuevos espacios asociativos, También fue emergiendo una
solidaridad corporativa entre profesionales sanitarios y educativos
que, individualmente o en pequenos grupos, se comprometieron
con estas iniciativas: médicos rehabilitadores que ofrecian con-
sultas voluntarias, maestros que aceptaban salarios simbdlicos, fi-
sioterapeutas que formaban a familiares en técnicas basicas. Este
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voluntariado profesional cubria funciones asistenciales basicas,
pero sobre todo transferia conocimientos y legitimaba las organi-
zaciones ante las autoridades y la sociedad, dotandolas de una au-
toridad imprescindible para captar apoyos y financiacion.

Numerosas asociaciones de familias y de personas con disca-
pacidad que habian operado de manera informal o bajo tutela ecle-
siastica durante los afios cincuenta aprovecharon la nueva ley de
asociaciones para regularizar su situacion y adquirir personalidad
juridica propia. Muchas asociaciones locales de familiares de per-
sonas con discapacidad intelectual (que posteriormente se fede-
rarian en FEAPS, hoy Plena Inclusion) o ASPACE (Confederacién
Espafola de Asociaciones de Atencion a las Personas con Paralisis
Cerebral) se constituyeron legalmente al amparo de esta norma-
tiva. La ley también facilitaba la constitucién de federaciones, lo
que permitié el salto organizativo desde la escala local o provincial
hacia estructuras de coordinacidn regional y estatal.

Este conjunto de factores explica por qué las organizaciones de
los afios 1950 y 1960 tuvieron que inventar formas de supervi-
vencia creativas, combinando recursos heterogéneos y navegando
entre multiples restricciones. No existia un modelo previo que se-
guir: ni las organizaciones de beneficencia tradicional ni las es-
tructuras sindicales o politicas clandestinas servian como
referencia directa. Las asociaciones de personas con discapacidad
y sus familias debian ser, simultdaneamente, prestadoras de servi-
Cios, espacios de encuentro y apoyo mutuo, interlocutoras ante ad-
ministraciones y, eventualmente, agentes reivindicativos.

Discapacidad fisica
Por otro lado, durante la década de 1950 y la primera mitad de

1960, Espafia experimentd un fendmeno social poco visible en su
momento: la emergencia de organizaciones cuyos actores princi-
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pales eran personas con discapacidad fisica que, en lugar de es-
perar pasivamente a ser «atendidas», se proponian a si mismas
como protagonistas de una accion colectiva. Este periodo decisivo
marcaria el paso, aunque aun incipiente, desde un modelo que
veia a la discapacidad como un problema individual a una pers-
pectiva que reconocia, al menos embrionariamente, la necesidad
de transformacion social. El voluntariado educativo y el acompa-
Ramiento comunitario fueron los mecanismos mediante los cuales
estas nuevas iniciativas intentaban romper el aislamiento sistema-
tico que caracterizaba la vida de las personas con enfermedades
cronicas y discapacidades adquiridas.

Auxilia nacié en Francia en 1926, cuando una mujer con tu-
berculosis, confinada a un lecho de hospital, expresé su deseo de
formarse intelectualmente. Esta simple solicitud, que alguien vi-
niera a ensefarle, generd una idea revolucionaria: movilizar per-
sonas voluntarias para proporcionar educacion a personas cuya
enfermedad o discapacidad les impedia asistir a escuelas conven-
cionales. El movimiento crecié en Francia bajo la direccién de fi-
guras como Marguerite Barcher, fundadora francesa, atrayendo a
voluntarios, sobre todo jévenes universitarios, que combinaban su
labor profesional o sus estudios con la ensenanza solidaria. Entre
estos voluntarios destacaba Monsieur de Fonten, personalidad ex-
traordinaria en los ambientes intelectuales franceses, dibujante
de renombre y persona vinculada a circulos culturales de la van-
guardia parisina.

Es importante no confundir en ningln caso Auxilia con la orga-
nizacién Auxilio Social, creada durante la Guerra Civil, inspirada
en la Winterhilfswerk de la Alemania nazi y ligada a la Falange du-
rante el Régimen. Auxilio Social fue una institucion de beneficen-
cia publica que acabd integrandose en el Ministerio de la
Gobernacion.
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La materializacion de Auxilia en Espana fue resultado directo
de una convergencia afortunada. Alrededor de 1950, M. de Fonten
y su esposa, fueron trasladados a Barcelona con el encargo de di-
rigir el Instituto Francés de Barcelona, una institucién que funcio-
naria como espacio clandestino de libertad intelectual en plena
dictadura franquista. En el contexto de rigurosa vigilancia politica
sobre intelectuales espaioles, el Instituto ofrecia un refugio donde
se daban conferencias, se proyectaban peliculas francesas censu-
radas en Espaiia y se reunian personas adultas interesadas en for-
marse, lejos de la vigilancia de las autoridades.

En 1952, un paciente del sanatorio antituberculoso de Terrassa
(cerca de Barcelona) escribio al Instituto Francés solicitando cla-
ses de francés, argumentando que disponia de muchas horas sin
hacer nada y anhelaba formarse. De Fonten, recordando su expe-
riencia como voluntario en el movimiento francés, reconocio en
esta solicitud una oportunidad para replicar en Espafa lo que
habia visto funcionar en Francia. Junto a su esposa, visitaron el
sanatorio de Terrassa, conversaron con el enfermo y decidieron
ofrecerle no solo clases de francés, sino también otras materias
que demandaran los pacientes: matematicas, geografia, espafiol,
contabilidad, taquigrafia y otras disciplinas consideradas Utiles en
la época.

Lo que comenzd como una iniciativa puntual se transformo ra-
pidamente en un movimiento estructurado. Durante los primeros
tres afos (1952-1955), Auxilia se expandid a escala estatal con
velocidad sorprendente: en pocos meses habia mas de 55 hospi-
tales y sanatorios en Espafa donde estudiantes con enfermedades
cronicas y con discapacidad recibian ensefianza a través de Auxi-
lia. La metodologia inicial fue la correspondencia: profesores vo-
luntarios enviaban materiales y ejercicios por correo a estudiantes
que respondian del mismo modo, permitiendo que personas con-
finadas pudieran continuar su formacion sin desplazarse.
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Paraddjicamente, la insistencia inicial de Auxilia en la corres-
pondencia como Unico formato cambiaria gracias a una demanda
especifica. En 1966, la madre de un nifio de cinco anos con dis-
capacidad fisica severa pidid si era posible que alguien fuera a do-
micilio a ensefiar a su hijo, ya que en aquella época los nifios con
discapacidad no podian acceder a escuelas ordinarias, y si oca-
sionalmente eran «permitidos» en algun aula, se les colocaba en
rincones para no «estorbar» a los demas estudiantes. Esta peticidn
activo a Luis Marti Bosch, futuro creador de la «Auxilia Juvenil».

Luis Marti Bosch era un profesional joven que trabajaba en una
oficina del Banco Espafiol de Crédito, ubicada en la proximidad
de la escuela de élite La Salle Bonanova en Barcelona. Siendo vo-
luntario de contabilidad en Auxilia, Marti Bosch tuvo la iniciativa
de presentarse ante los estudiantes de preuniversitario de La Salle,
explicandoles que habia un nifo que queria aprender, pero no
podia salir de casa, y pidiendo si alguien podia ofrecerse como vo-
luntario para ir a su domicilio una o dos tardes a la semana. La
respuesta fue extraordinaria: toda la clase se ofrecid. A partir de
entonces, la demanda de ensefanza presencial en domicilios mul-
tiplicé exponencialmente la necesidad de voluntarios.

Esta expansion se aceleré6 mediante campanas de divulgacion
a través de Radio Barcelona, prensa y revistas locales, en las que
Auxilia invitaba a personas con discapacidad que quisieran apren-
der a darse a conocer, asegurando que enviaria voluntarios a sus
domicilios. En este periodo se formd la «Auxilia Juvenil», diferen-
ciada de la «Auxilia de Correspondencia» dirigida por Madame de
Fonten, que permanecia centralizada en Barcelona. Ambas formas
de trabajo convivieron: la correspondencia para quienes preferian
mantener privacidad o tenian limitaciones para recibir visitas, y el
presencialismo para quienes ansiaban contacto humano y acom-
panamiento directo.
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Aunque Aucxilia fue constituida como organizacion particular, el
matrimonio de Fonten necesitaba darle cobertura juridica en el
contexto represivo del franquismo. La solucidn fue vincularse a
Caritas de Barcelona, bajo cuyo amparo Auxilia funcioné como sec-
cion de la institucion eclesiastica. Esta relacion permitié que Au-
xilia accediera a reconocimiento y cierta proteccion contra la
arbitrariedad administrativa, sin subordinarse plenamente a la je-
rarquia diocesana. Una carta del Obispo de Barcelona agradecia
explicitamente a Auxilia su labor de «accion apostolica» en favor
de personas con discapacidad fisica, legitimando su existencia
ante las autoridades.

El domicilio de M. de Fonten y su esposa en la calle Balmes en
Barcelona se convirtié en el centro neuralgico de coordinacion: alli
se reunian semanalmente personas voluntarias para recibir nuevas
solicitudes de estudiantes, se organizaban equipos por materia
(equipo de profesores de contabilidad, de matematicas, etc.), se
nombraban coordinadores de area, y se planificaban las amplia-
ciones a nuevas provincias.

Durante la década de 1960, Auxilia operaba en una zona de
ambigiiedad legal. No era exactamente una asociacion indepen-
diente, aunque tampoco estaba completamente integrada en Ca-
ritas. Con la entrada en vigor de la Ley de Asociaciones de 1968,
que proporcionaba un marco mas claro para el asociacionismo,
Auxilia procedié a su formalizacion legal oficial a escala estatal.
Los estatutos fundacionales, fechados entre 1968 y 1970, esta-
blecian explicitamente como fines «la promocidn de personas con
discapacidad fisica, enfermos y necesitados de formacion intelec-
tual y humana».

Aunque Augxilia nacié con la formacion y la educacién como fun-
ciones centrales, con el tiempo incorporé actividades de tiempo
libre y socializacién. A medida que observaban la evolucién de las
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personas de la asociacién, advertian que mientras algunos desea-
ban continuar estudios formales (preparar bachillerato, aprender
idiomas, adquirir conocimientos profesionales), otros simplemente
buscaban romper el aislamiento y disfrutar de la vida: ir al cine,
pasear por la playa, asistir a fiestas o salir de excursion.

Asi surgio el Grupo de Tiempo Libre, que coexistiria con la en-
seflanza como segundo eje de actividad. Auxilia organizaba colo-
nias de verano donde personas con discapacidad,
mayoritariamente en silla de ruedas, viajaban en autocares adap-
tados a destinos en montafia o playa, con voluntarios y actividades
supervisadas.

Paralelamente, La Fraternité Catholique de Malades (Frater)
nacié en 1945 en Verdun, Francia, a partir de una iniciativa revo-
lucionaria del sacerdote Henri Francois, un clérigo con discapaci-
dad, que se planteaba una pregunta: épor qué debemos ser
siempre «los enfermos pasivos» a quienes otros atienden? éNo po-
drian las propias personas con discapacidad convertirse en agentes
activos de cambio social y acompafiamiento mutuo?

Esta pregunta generd una innovacién en la accion pastoral.
Frangois promovio que personas con enfermedad croénica o disca-
pacidad fisica visitaran y acompafaran a otras personas en su
misma situacion, transformandolas de objetos de caridad en suje-
tos de solidaridad. El fundamento teoldgico se enraizaba en un
pasaje evangélico del Evangelio de Marcos (2:11): «Levantate,
toma tu camilla y anda», que Frater interpretaba no literalmente
como sanacion milagrosa, sino como un llamamiento ético: asume
tu realidad, hazte responsable de tu vida, camina con coraje y ale-
gria, y compromete en transformar la situaciéon de otros.

Frater llegé a Espafia en 1956 como Fraternidad Catolica de
Enfermos, posteriormente Fraternidad Catdlica de Enfermos y Mi-
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nusvalidos, importada del movimiento francés e instalandose en
el contexto de dictadura franquista donde su caracter de movi-
miento de Accion Catolica le otorgaba cierta proteccion legal frente
a la represidn del asociacionismo. A diferencia de Auxilia, liderada
por personas sin discapacidad y que buscaba la educacion formal
de personas confinadas, Frater se enfocaba explicitamente en la
autopromocion integral de la persona con discapacidad, con én-
fasis en su dignidad, capacidades y protagonismo.

La Frater se configurd desde sus origenes como una entidad de
caracter institucional asentada en un conjunto de principios que
han perdurado en el tiempo, entre los que destacan su fundamento
evangélico, inspirado en la fraternidad cristiana y en el mandato
de dignificacion personal, su vocacion universal, abierta a perso-
nas con enfermedad crénica o discapacidad fisica y sensorial sin
discriminacion alguna por razones ideoldgicas o religiosas, la cen-
tralidad de la relacion personal y de la vida comunitaria como es-
pacios de apoyo mutuo mas alla de la mera rehabilitacion vy el
impulso a la participaciéon activa de sus miembros en todos los
ambitos de la vida social, en oposicion al segregacionismo.

Como elemento principal, en Frater destacaba el autogobierno
efectivo de la organizacidn por parte de las propias personas con
discapacidad, sin tutela externa. Ademas, Frater, con frecuencia,
presentd una accion reivindicativa y activista interna en el propio
seno de la Iglesia, reivindicando un papel activo de las personas
con discapacidad tanto en el culto como en los érganos de deci-
sion que les afectaban.

En los afos 1950-1960 cuando Frater se implantaba en Es-
paia, la situacion de las personas con discapacidad fisica era de
aislamiento extremo. Las personas vivian recluidas en sus hogares,
raramente salian a la calle. No existia legislacion sobre accesibi-
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lidad. Para la inmensa mayoria de quienes tenian movilidad redu-
cida salir de casa era una «odisea» y no habia conciencia inclusiva
en la sociedad. En cualquier caso, la discapacidad se veia como
una desgracia personal, responsabilidad de la familia. Muchas
iglesias no eran accesibles y la concepcion religiosa de la enfer-
medad tendia hacia el pietismo y la «aceptacién resignada».

Frater respondid a este contexto con una propuesta contra la
situacion: si la sociedad recluia a las personas con discapacidad
en sus casas Y si las propias familias las ocultaban por vergiienza
social, Frater promovia su salida visible a espacios publicos, su
participacion en vida comunitaria, y su reconocimiento como agen-
tes morales capaces de ofrecer servicio a otros.

Frater organizaba actividades diversas segun las necesidades
detectadas en cada contexto local. Miembros de Frater visitaban
regularmente a otras personas con discapacidad, combatiendo el
aislamiento mediante presencia, conversacioén y acompanamiento.
También se organizaban actividades colectivas (celebraciones na-
videnas, encuentros nacionales y convivencias de fin de semana)
donde personas con discapacidad se reunian, compartian expe-
riencias y fortalecian la identidad colectiva.

También realizaban acciones de sensibilizacion y presentacio-
nes en colegios e instituciones para cambiar mentalidades sobre
la discapacidad, mostrando que ellas podian asumir responsabili-
dades sociales y liderazgo. Desarrollaron materiales formativos pro-
pios y ofrecian formaciones para desarrollar capacidades,
enfrentarse a miedos, ganar seguridad personal, y prepararse para
participacion social plena. Cada fraternidad local tenia libertad
para disefar sus propios programas segun realidades locales, aun-
que siempre bajo directrices comunes emanadas de la estructura
nacional.
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Aunque hoy Frater esta constituida mayoritariamente por todo
tipo de personas con discapacidad que autogestionan la entidad,
en sus inicios fue predominantemente compuesta por mujeres,
mayormente aquellas que, teniendo discapacidad o enfermedad
cronica, asumian tareas de visitadoras domiciliarias. Esto reflejaba
tanto la «normalizacién» de que fueran mujeres quienes realizaran
trabajo de cuidado comunitario, como la capacidad organizativa y
liderazgo que mujeres con discapacidad fueron demostrando en
roles de responsabilidad.

El aspecto mas crucial es que a diferencia de otras organiza-
ciones donde personas «sanas» dirigian servicios para personas
con discapacidad, en Frater la presidencia y cargos directivos de-
bian ser ocupados por mujeres u hombres con discapacidad o en-
fermedad cronica. Esta regla perdura hasta hoy y representa una
afirmacion de capacidad y dignidad politica que pocas organiza-
ciones de la época se atrevian a practicar.

Las epidemias de poliomielitis de los afios 1950 y 1960 cons-
tituyeron una crisis de salud publica sin precedentes en la Espafia
de posguerra. La polio, enfermedad viral que causa paralisis fla-
cida frecuentemente severa, dejaba a miles de ninos y jovenes con
secuelas motoras permanentes que requerian rehabilitacion inten-
siva y acompafnamiento vital prolongado.

En un contexto donde no existia vacunacion sistematica de la
poblacién infantil (la vacuna Salk fue desarrollada en los Estados
Unidos de América en 1955, pero su implantacion universal en
Espafa fue lenta) y los recursos sanitarios publicos eran insufi-
cientes para atender masivamente a los afectados, las familias con
escasos recursos quedaban sumidas en la desesperacion: sus hijos
no podrian caminar, necesitarian apoyos y rehabilitacién constan-
temente y en el futuro se preveia que estarian excluidos del mer-
cado de trabajo ordinario.
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Para afrontar las secuelas de la epidemia de polio surgieron dos
asociaciones distintas pero contemporaneas, reflejando diferentes
l6gicas organizativas:

ALPE se configuro en el contexto de la posguerra y del desarro-
llismo tardofranquista como una de las primeras estructuras de al-
cance estatal orientadas especificamente a la infancia y juventud
afectadas por la poliomielitis. La enfermedad habia dejado una
huella profunda en el pais y las secuelas fisicas, sociales y simbd-
licas se prolongaban mucho mas alla del episodio clinico. Su cons-
titucidbn como organizacion de referencia nacional no puede
desligarse del marco politico e institucional del régimen fran-
quista, que tendia a canalizar cualquier forma de asociacionismo
a través de entidades reconocidas, tuteladas o, al menos, toleradas
por el Estado.

Entre 1955 y 1958 se vacunaron sin publicidad alguna a 200 000
nifios a través de Auxilio Social o por la iniciativa de particulares
y grandes empresas que vacunaron a los hijos de sus empleados.
La inmensa mayoria de los nifios y ninas del pais no fueron vacu-
nados y la epidemia se extendid, desde el negacionismo de la epi-
demia por parte del Régimen, entre las clases sociales mas
desfavorecidas.

Formalmente la creacion de una asociacion de lucha contra la
poliomielitis partid de Caritas Diocesana, en visperas de la cele-
bracién de la festividad del Corpus Christi, designado como Dia
Nacional de Caridad, el 19 de junio de 1963, presidida por la pre-
sidenta de la Junta de Damas, Isabel de Cubas y Gerdtzen, con-
desa de Morata de Jalon, familia politica de Carmen Franco, hija
del dictador.

El objetivo central de ALPE no sera la rehabilitaciéon funcional,
entendida en términos estrictamente médicos, sino que incorpo-
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raba una concepcion mas amplia del bienestar, en la que el ocio,
la convivencia y la socializacién ocupaban un lugar esencial. En
un contexto en el que muchas personas menores con discapacidad
pasaban largos periodos en hospitales, sanatorios o centros de re-
habilitacion, o bien permanecian recluidas en el ambito doméstico
bajo dinamicas de sobreprotecciéon familiar, la posibilidad de ac-
ceder a espacios de encuentro con iguales adquiria un valor difi-
cilmente cuantificable.

ALPE trat6 de responder a ese vacio mediante la organizacion
de actividades colectivas que, aun formuladas desde un enfoque
asistencial, introducian elementos de socializacion en la experien-
cia vital de las personas y de afirmacion personal.

Los campamentos de verano constituyeron, sin duda, la inicia-
tiva mas emblematica y recordada de la organizacién, aunque tam-
bién tuvieron iniciativas pioneras en materia de turismo accesible.
En los campamentos, menores y jovenes con secuelas de polio-
mielitis y con otras discapacidades fisicas podian participar en ac-
tividades ludicas y deportivas adaptadas, utilizar piscinas con
apoyos adecuados, compartir tiempos de juego, descanso y convi-
vencia, y experimentar una cotidianeidad distinta de la marcada
por la enfermedad, la terapia o la mirada compasiva del entorno.
Para muchas de las personas participantes, se trataba de la pri-
mera experiencia fuera del hogar familiar, del primer viaje sin sus
progenitores, o del primer espacio en el que su cuerpo no era per-
cibido exclusivamente como un problema a corregir.

Desde una perspectiva histdrica, estas iniciativas pueden inter-
pretarse como un «oasis» en trayectorias vitales marcadas por la
disciplina terapéutica y la exclusién social. La alegria asociada a
los campamentos, frecuentemente evocada en testimonios poste-
riores, debe entenderse como un indicador de la importancia que
tuvo la dimensidn relacional y emocional en la construccién de
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una autoestima dafiada por afios de estigmatizacion. En un tiempo
en el que el discurso dominante sobre la discapacidad se articu-
laba en torno a la carencia, la dependencia y el sacrificio, la ex-
periencia compartida de ocio introducia una narrativa alternativa,
aunque todavia incipiente y no formulada en términos de dere-
chos. Sobre todo, representd un espacio de encuentro y la cons-
truccidn de una red de contactos que mas tarde y con la llegada
de la democracia sirvid para activar el movimiento activista entre
jévenes que se habian conocido en muchos casos en las «colonias
de ALPE».

ALPE también desempefid una funcidn relevante como espacio
de contacto entre familias, facilitando redes informales de apoyo
mutuo y de intercambio de informacidn. En un contexto de escasa
transparencia institucional y de limitado acceso a recursos espe-
cializados, estas redes cumplian una funcién compensatoria, per-
mitiendo compartir experiencias sobre tratamientos, ortopedia,
escolarizacién o ayudas disponibles. Aunque la organizacion no se
definia explicitamente como un movimiento reivindicativo, su mera
existencia contribuia a visibilizar la magnitud social de las secue-
las de la poliomielitis y a consolidar la idea de que estas personas
constituian un colectivo con necesidades especificas.

No obstante, la labor de ALPE estuvo atravesada por las limita-
ciones propias de su tiempo. Su discurso y sus practicas se ins-
cribian mayoritariamente en un modelo asistencial y rehabilitador,
en el que la integracién social se concebia como adaptacién indi-
vidual a la norma dominante, mas que como transformacién del
entorno. La participacién de las propias personas con discapacidad
en la toma de decisiones era inexistente, y la organizacion repro-
ducia, en gran medida, una ldgica vertical, caritativa y paterna-
lista. Ello no impide reconocer que, dentro de esos margenes,
ALPE abrid espacios inéditos de experiencia colectiva.
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Con el paso del tiempo y la progresiva erradicacion de la polio-
mielitis gracias a las campanfas de vacunacion, el papel de ALPE
fue transformandose. Las generaciones afectadas fueron enveje-
ciendo y emergieron nuevas problematicas, tanto como sociales,
vinculadas a la insercion laboral, la accesibilidad o la participacion
civica. Gradualmente la organizacion y, especificamente los cam-
pamentos, se abrieron a otras personas con discapacidad y a nifnas
y nifios con secuelas de otras enfermedades y diagndsticos cuya
prevalencia aumento, como es el caso de la espina bifida o la pa-
ralisis cerebral y la edad de los participantes fue elevandose pau-
latinamente hasta que la mayoria de ellos eran ya jovenes adultos
cuando la organizacién cesa sus actividades a finales de los afios
noventa.

La actividad de ALPE, en principio con vocacion nacional, en
realidad se circunscribié fundamentalmente a la ciudad de Madrid
y a las colonias de verano que realizaba en la costa.

Por su parte AFAP, la Asociacion de Familias de Ayuda al Polio-
mielitico, nacié en Barcelona en 1963, respondiendo a una nece-
sidad muy especifica y desde una logica radicalmente diferente.
Fue impulsada por mujeres de clase alta de Barcelona que, utili-
zando sus propios recursos (vehiculos particulares, contactos pro-
fesionales, tiempo disponible), decidieron transportar a nifios y
nifas sin recursos a centros de rehabilitacion donde de otro modo
no habrian podido acceder.

El modelo de AFAP era pragmatico y directo: identificaban fa-
milias con ninos afectados por polio y escasos medios econémicos,
organizaban transporte, coordinaban acceso a fisioterapia espe-
cializada y establecian redes de solidaridad entre familias en si-
tuacion similar. Formalmente AFAP era una asociacion de familias
(no de las propias personas afectadas) y su modus operandi era
genuinamente solidario y sin animo de lucro.
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AFAP, como Auxilia, se convirtid en una de las organizaciones
fundadoras de ECOM, federacion en la que también se integraria
después Frater, lo que demuestra su importancia en la arquitectura
temprana del movimiento asociativo de discapacidad fisica en Ca-
talunya, posteriormente en Espafa.

Estos cuatro modelos organizativos de la discapacidad fisica y
organica (Auxilia, Frater, ALPE y AFAP) comparten una caracteris-
tica esencial: reconocen que las personas con discapacidad fisica
no son simplemente «objetos de tratamiento», sino agentes capa-
ces de aprender, ensefar, organizar, visitar, liderar y transformar
su realidad. El voluntariado educativo, el acompafiamiento mutuo,
la solidaridad de clase y el recreo adaptado fueron las formas con-
cretas mediante las cuales, en los afos cincuenta, sesenta y se-
tenta, se comenzd a romper la logica del aislamiento y la
inactividad.

En marzo de 1958 se produce el acuerdo de la Comisién Dele-
gada del Gobierno para Sanidad y Asuntos Sociales. Esta orden
autorizo la constitucidn de la Asociacion Nacional de Invalidos Ci-
viles (ANIC). La importancia del acuerdo radica en que la definié
como el «legitimo drgano representativo a nivel nacional». Esta
clausula de exclusividad era fundamental para un Estado que bus-
caba un interlocutor Unico para evitar la dispersion y asegurar que
cualquier demanda del colectivo fuera canalizada (y neutralizada)
a través de una estructura oficialista, a la manera del Sindicato
Vertical o el partido Unico del Régimen.

La epidemia de poliomielis, los «mutilados civiles» (veteranos
con discapacidad republicanos) y la discapacidad proveniente de
accidentes laborales y accidentes automovilisticos en aumento,
crearon la necesidad de dar una respuesta institucional a la dis-
capacidad fisica desde el Ministerio de la Gobernacion de forma
equiparable a la de la Organizacion Nacional de Ciegos.
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La ANIC se planted como una valvula de escape: una organiza-
cién donde estas personas pudieran registrarse para obtener licen-
cias de venta callejera (rifas, tabaco, quioscos) y subsistir sin que
el Estado tuviera que comprometer fondos presupuestarios direc-
tos. A la manera de las cédulas de mendicidad tradicionales en
toda Europa en los siglos anteriores. El carné de la ANIC fue el
precedente directo del certificado de discapacidad. En cualquier
caso, el Patronato de Rehabilitacién y Recuperacion de Invalidos
(creado en 1959) establecia una diferencia en la reserva de cuotas
de empleo discriminatoria entre los miembros del Cuerpo de Ca-
balleros Mutilados y los «invalidos civiles». En ningun caso, la
ANIC supuso en su momento un movimiento social organizado ni
representativo de la discapacidad.

Discapacidad intelectual

A mediados del siglo XX en Espafa, se produjo un cambio pro-
fundo en el tratamiento y percepcion de las personas con disca-
pacidad intelectual, entonces referidas como «subnormales» o
«anormales», quienes frecuentemente eran aisladas en sus hoga-
res familiares o institucionalizadas, incluso en manicomios sin ac-
ceso a educacidn o integracién social.

Esta situacion de invisibilidad y negacion de derechos basicos
comenzd a transformarse con el surgimiento de asociaciones im-
pulsadas por familias. Fundada en 1959 en Valencia por un grupo
de padres decididos que rechazaban la exclusion social, ASPRONA
(Asociacién Pro Niflos Anormales) se convirtié en la primera orga-
nizacién de este tipo en Espafa dedicada a mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual y sus familias.
Estos padres autofinanciaron talleres y escuelas, creando espacios
iniciales para educacion y apoyo que abordaban necesidades in-
mediatas como el desarrollo de habilidades y la socializacion, con-
trarrestando el modelo predominante de mero confinamiento y
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caridad. Todo ello no sin despertar sospechas del sistema, que
llegd a enviar a policias a investigar sobre las actividades de la en-
tidad para asegurarse que estas no tenian un «contenido politico».

Este esfuerzo pionero en Valencia inspird rapidamente iniciati-
vas similares en toda Espana, reflejando una creciente conciencia
entre las familias de necesidad de accidn colectiva frente a des-
afios compartidos. Entre 1960 y 1963, emergieron asociaciones
en ciudades clave: ATZEGI en San Sebastian (1960), fundada por
familias para abogar por derechos y proporcionar apoyo mutuo;
GORABIDE en Bilbao (1962), establecida como asociaciéon fami-
liar para mejorar la calidad de vida de personas con discapacidad
intelectual en Bizkaia; y otras como AFANIAS en Madrid (1964) y
ASPANIAS, nombre que coincide con el de otra entidad catalana
de finales de los anos 80 del siglo XX, y que fue fundada alrededor
de principios de los 1960 en Burgos. Estos grupos clamaban en
el desierto con demandas urgentes de escolarizacién e inclusién
social, operando con recursos muy limitados pero impulsados por
la determinacién de las madres y padres.

Reconociendo los elementos comunes de sus necesidades,
como el apoyo publico y la lucha contra la exclusién sistematica,
estas asociaciones locales buscaron coordinacion nacional.

Las reuniones técnicas preliminares en 1963 sentaron las bases
del proyecto federativo, llevando a la constitucion formal de la Fe-
deracién Espaiola de Asociaciones Pro Subnormales (FEAPS) el
26 de abril de 1964 en Valencia. Uniendo alrededor de 20 orga-
nizaciones, FEAPS fue presidida por Ernesto Puerto, fundador y
primer presidente de ASPRONA, quien también se convirtié en el
lider inaugural de FEAPS. Sus objetivos centrales incluian armo-
nizar esfuerzos, abogar para que las autoridades asumieran res-
ponsabilidad en educacidon y bienestar, y transitar de la
«proteccién mendicante» y dependiente de caridad a un marco de
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justicia social y derechos. Este hito representd una evolucion cri-
tica de actos fragmentados e individuales de compasion a estruc-
turas organizadas y colectivas que amplificaban las voces
familiares y presionaban por cambios politicos.

Bajo la dictadura franquista, FEAPS operd, por supuesto, con
cautela, enfocandose en el desarrollo interno, como el estableci-
miento de centros de educacion especial y programas vocaciona-
les, mientras avanzaba en la construccion de mas recursos. Los
afios 1970 trajeron progresos incrementales, y la transicion a la
democracia en los finales de los 1970 y 1980 empoderd a FEAPS
como interlocutor politico clave, influyendo en leyes sobre inte-
gracion y derechos.

La Salud mental

En lo que se refiere al movimiento asociativo en torno a la salud
mental, por ahora estd ausente de este relato. Tras la Segunda
Guerra Mundial, se desarrolla un mayor interés en la discapacidad
psicosocial debido a la sensibilidad social creciente sobre los trau-
mas bélicos de los excombatientes y la influencia de organizacio-
nes internacionales como la Organizacién Mundial de la Salud,
gue comenzo a promover la «salud mental» como un concepto in-
tegral mas alla de la mera ausencia de enfermedad. En los Estados
Unidos de América, figuras como el psiquiatra Eric Lindemann en-
fatizaron la importancia de los apoyos comunitarios para la recu-
peracion de pacientes, sentando bases para reformas futuras.
Durante esta época, los hospitales psiquiatricos alcanzaron su pico
de poblacién, con un enfoque en el aislamiento y tratamientos
agresivos como la lobotomia o el electrochoque.

La institucionalizacion fue el modelo dominante, con millones
de personas internadas en asilos en condiciones precarias, influen-
ciadas por el modelo médico-bioldgico. Sin embargo, emergieron
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criticas antipsiquiatricas, lideradas por pensadores como Erving
Goffman y R.D. Laing o los primeros trabajos en Francia de Michel
Foucault. Se empezd a cuestionar el sistema psiquiatrico como
una forma de control social.

En Espafia, durante la dictadura, la atencion a la salud mental
se basaba en grandes manicomios estatales o religiosos, con con-
diciones de aislamiento y tratamientos coercitivos, similares al mo-
delo global, pero con menor influencia reformista.

Durante el primer franquismo, la psiquiatria no funciond sola-
mente como una disciplina clinica, sino como un brazo ejecutor
del «Nuevo Estado» para la depuracion social e ideoldgica. La dis-
capacidad psicosocial (entonces denominada bajo términos de
«enajenacion», «demencia» o «locura») fue redefinida a través del
prisma del nacionalcatolicismo. Vallejo-Najera dirigié el Gabinete
de Investigaciones Psicoldgicas (1938) operando en campos de
concentracion (San Pedro de Cardefa) y prisiones de mujeres (Ma-
laga). Su objetivo no era curar, sino demostrar cientificamente que
la disidencia politica era una forma de «imbecilidad social» o de-
generacion racial®.

Mientras Vallejo-Najera representaba la eugenesia militar, Juan
José Lépez Ibor articuld la psiquiatria desde la perspectiva de la
«ciencia catdlica». Su influencia consolidd una vision moral de la
enfermedad mental, donde conceptos como la «timopatia ansiosa»
o0 la «angustia vital» se alineaban con la doctrina cristiana del su-
frimiento y la culpa. La psiquiatria oficial del régimen establecid
que la salud mental era inseparable de la rectitud moral y religiosa,
patologizando cualquier conducta desviada de la horma religiosa.

9Campos, R., & Huertas, R. (2012). Medicina mental y eugenesia: Los fundamentos ideoldgicos
de la psiquiatria franquista en la obra de Antonio Vallejo-Ndjera. Historia del Presente, 20, 11-22.
https://dialnet.unirioja.es/descarga/articulo/7133961.pdf
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Ello incluia, de forma muy significativa, las diversidades sexuales
de cualquier indole que no se ajustaran al discurso nacionalcaté-
lico del Régimen.

La reforma de 1954 de la Ley de Vagos y Maleantes endurecio
significativamente las condiciones de vida de muchas personas
con sufrimiento emocional, que ya desde el decreto de 1931 «de
asistencia a enfermos mentales» permitia el internamiento pre-
ventivo involuntario por simple orden gubernativa de alcaldes o
gobernadores civiles sin necesidad de dictamen médico previo ri-
guroso, convirtiendo los manicomios en depdsitos de personas «in-
cdmodas». La ley del 54 incluyd explicitamente a los «enfermos
mentales» dentro de las categorias de peligrosidad social si no es-
taban sometidos a tratamiento o si se consideraban abandonados,
con lo que internamiento psiquiatrico pasé a ser una «medida de
seguridad» equiparable a la prision.

Ya en el tardofranquismo, la Ley de Peligrosidad y Rehabilita-
cion Social de 1970 sustituyo a la Ley de Vagos y Maleantes, pero
mantuvo el estigma sobre la discapacidad psicosocial. Su articulo
2 declaraba en estado de peligrosidad a los «enfermos y deficien-
tes mentales» no controlados, legitimando su reclusion preventiva
en «establecimientos de custodia» para «su propia seguridad» y
la de la sociedad.

Durante este periodo no existian movimientos asociativos orga-
nizados de salud mental y las familias gestionaban el cuidado de
forma aislada y abnegada o mediante el internamiento psiquiatrico.
La discapacidad psicosocial estaba profundamente estigmatizada
socialmente e influencias externas mas humanizadoras, como el
movimiento de antipsiquiatria, llegaran a Espafia tardiamente.

El desarrollo de la psicofarmacologia, sobre todo a partir de los
anos 60 del siglo XX abriria la puerta y el debate sobre una posible
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desinstitucionalizacion en la que seria posible pasar a un modelo
de atencién comunitaria desde aquel basado en la reclusion. A lo
largo de la década de 1970, se produjeron importantes movimien-
tos de protesta dentro de los hospitales psiquiatricos espanoles,
liderados fundamentalmente por profesionales de la salud mental
(psiquiatras, médicos internos residentes, trabajadores sociales)
que denunciaban las condiciones inhumanas de los internos y la
necesidad urgente de una reforma profunda del sistema. En 1978,
existian 114 hospitales psiquiatricos en Espafa, con un total de
41 942 camas destinadas a la atencién de personas con proble-
mas de salud mental.

4.4, El legado de la discapacidad militar

Las guerras han funcionado histéricamente como catalizadores
paraddjicos en la evolucién de los derechos de las personas con
discapacidad. Si bien generan discapacidades masivas, reconfi-
guran simultaneamente normativas juridicas y percepciones so-
ciales, estableciendo jerarquias que priorizan la «discapacidad
honorable» derivada del combate sobre las formas congénitas o
civiles. Este privilegio perpetia desigualdades sistémicas mientras
impulsa, contradictoriamente, avances normativos en derechos
que posteriormente se extienden al ambito civil.

El reconocimiento institucional de la discapacidad militar se re-
monta a la Roma de Augusto (siglo I a. C.), cuando se establece el
aerarium militare, fondo que otorgaba pensiones vitalicias a legio-
narios «invalidos» para la milicia. Este sistema representa el primer
reconocimiento sistematico conocido de la discapacidad bélica
como deuda estatal, constituyendo un precursor del modelo carita-
tivo-rehabilitador que vincula proteccion social al mérito patridtico.

Durante la Edad Media europea, esta tradicion estatal se entre-
laza con la caridad cristiana. Las érdenes militares como Templa-
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rios y Hospitalarios proporcionaban hospicios para cruzados muti-
lados, fusionando beneficencia religiosa con rehabilitacion funcio-
nal. El Hospital de San Juan en Jerusalén (siglo XII) ejemplifica
esta hibridacion, atendiendo a heridos con protesis rudimentarias
que anticipan la rehabilitacion funcional. En la peninsula ibérica,
las Ordenes Militares como la de Calatrava o la Orden de Santiago
extendieron este modelo, influenciando cddigos como las Siete
Partidas de Alfonso X (1265), que eximian a mutilados de guerra
de tributos. Este corpus juridico establece una demarcacién que
distingue la «discapacidad heroica» de la mendicidad civil, sen-
tando bases para desigualdades persistentes en el tratamiento di-
ferenciado de las personas con discapacidad.

Los conflictos coloniales europeos entre los siglos XVI y XVIII y
la evolucion de las técnicas quirdrgicas amplificaron exponencial-
mente el nUmero de mutilados, catalizando sistemas formales de
proteccion. Espana es pionera en este sentido con la Real Cédula
de Carlos III (1762), que establece pensiones para invalidez militar.
El Real Colegio de Invalidos Militares de Madrid (1763) combinaba
funciones de asilo con lo que hoy entenderiamos como «terapia ocu-
pacional», anticipando modelos de atencién centrada en la persona.

En Francia, Luis XIV funda Les Invalides (1670), complejo que
integra hospital, talleres y sistema de pensiones, influyendo en es-
trategias positivas como la reinsercion laboral. Sin embargo, se-
grega a los veteranos por rango militar, manteniendo las jerarquias
militares y excluyendo la discapacidad que no es de origen bélico.
Por otro lado, lanza una persecucién que da lugar al «Gran Encie-
rro» dirigido hacia numerosas personas con discapacidad, que son
asesinadas o recluidas sin miramientos en carceles como La Bas-
tilla y en hospitales. Inglaterra sigue esta tendencia con el Chelsea
Hospital (1682), priorizando mutilados navales, mientras la Navi-
gation Act (1651) reservaba empleos para veteranos, anticipando
modelos sociales mas actuales de discriminacién positiva.
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Las Guerras Napolednicas (1799-1815) generan oleadas ma-
sivas de mutilados, catalizando politicas modernas. En Prusia, el
sistema de Bismarck (década de 1880) extiende seguros de inva-
lidez a veteranos, fusionando rehabilitacion de personas con dis-
capacidad fisica con exclusion explicita de personas con
«debilidad mental». En Espana, la Guerra de Independencia
(1808-1814) inspira la creacion del Benemérito Cuerpo de Inva-
lidos (1814), precursor del posterior BCMGP, con pensiones y ho-
nores que distinguen «héroes» de «pobres invalidos».

En los Estados Unidos de América, la Guerra Civil (1861-1865)
genera la Grand Army of the Republic (GAR, 1866), un grupo de
presion veterano que logra la General Pension Act (1862), esta-
bleciendo pensiones federales para los veteranos del ejército. Este
sistema evoluciona hacia la Veterans Administration (1930), mo-
delo que integra innovaciones en prétesis y programas de empleo,
aunque mantiene sesgos raciales significativos. Este legado im-
pulsa ideas como cuotas laborales, pero perpetla estigmas al me-
dicalizar la discapacidad, y alineandose con la eugenesia racista
emergente del periodo.

La Gran Guerra (1914-1918) genera aproximadamente 8 mi-
llones de mutilados europeos, acelerando transiciones normativas
contradictorias. En Alemania, la Reichsversorgungsgesetz (1920)
privilegia a veteranos con pensiones generosas y programas de re-
habilitacidn, contrastando radicalmente con politicas eugenésicas
hacia personas con discapacidades congénitas, como evidencia
posteriormente la Ley de Prevencion de la Descendencia Enferma
(1933), que supuso la esterilizacién de 400 000 personas con
discapacidad durante la siguiente década'®. Esta dualidad expone

10 Enciclopedia del Holocausto (United States Holocaust Memorial Museum). (s.f.). El estado bio-
légico: Higiene racial nazi, 1933-1939. https://encyclopedia.ushmm.org/content/es/article/the-
biological-state-nazi-racial-hygiene-1933-1939
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la légica discriminatoria que sostiene los sistemas de privilegio
militar: la discapacidad «adquirida heroicamente» merece protec-
cion estatal, mientras la congénita o civil justifica la eliminacion.

La Guerra Civil espanola (1936-1939) genera aproximadamente
80 000 mutilados en ambos bandos, pero el régimen franquista
privilegia exclusivamente a combatientes nacionales, excluyendo a
republicanos categorizados como «traidores». En enero de 1937,
Franco crea la Direccion de Mutilados bajo José Millan-Astray (él
mismo mutilado), reorganizando el antiguo Cuerpo de Invalidos
(1717-1932). El Reglamento Provisional de abril 1938 establece
formalmente el Benemérito Cuerpo de Mutilados de Guerra por la
Patria (BCMGP), inspirado en legislacién francesa (1919) y espa-
fola (1926), pero adaptado a la ideologia falangista: los mutilados
son «héroes de la Cruzada», recompensados por su lealtad politica.

El BCMGP, dependiente organicamente del Ejército, agrupa
aproximadamente 50 000 miembros en 1943, aunque las cifras
oficiales seguramente estan sobrestimadas. Los registros docu-
mentan unas 15 500 solicitudes, de las cuales 13 300 fueron cla-
sificados como «Utiles». Su fundacidn responde simultaneamente
a necesidades practicas de asistencia a veteranos con discapaci-
dad en un contexto de penuria econdmica y simbdlicas, como su
participacion en desfiles patrioticos.

El BCMGP se estructura militarmente con «Caballeros Mutila-
dos» organizados en jerarquias, uniformes distintivos y juzgados
especiales. La clasificacion se realiza mediante el Cuadro de Le-
siones, estableciendo porcentajes organicos y funcionales: muti-
lacion absoluta (superior al 100 %, casos graves multiples);
permanente (65-100 %); potencial o til (11-90 %, enfocados en
capacidad laboral residual). Los expedientes, gestionados por la
Direccién de Mutilados, validaban origenes de lesiones (heridas
por enemigo o en servicio), excluyendo inicialmente las acciden-
tales, incorporadas desde 1940.



MANUEL GARCIA ORTIZ 99

Las reformas de 1940 (inclusién de accidentales) y 1942 (re-
duccion de umbrales permanentes a 45-64 %) ajustan también
los porcentajes valorando la funcionalidad: la amputacion de brazo
derecho recibe 71-80 % versus 65-70 % para el izquierdo. Por
otro lado, las omisiones son sistematicas: las enfermedades y se-
cuelas psicoldgicas quedan excluidas por la desconfianza burocra-
tica ante la dificultad de probar la causalidad bélica.

Los beneficios incluyen pensiones (desde 91 % de mutilacion),
auxilios econdmicos (202,20 pesetas base mas 90 de auxilio en
década de 1940), acceso prioritario a empleos publicos (30 % de
plazas en el Cuerpo de Auxiliares como porteros), y exenciones en
colas de racionamiento. Los mutilados «Utiles» reciben colocacio-
nes laborales manteniendo sueldos militares. Las politicas sociales
asociadas establecen un monopolio sobre las narrativas de muti-
lacion, militarizando la sociedad y jerarquizando la invalidez me-
diante la exclusion de los soldados republicanos y los civiles de
cualquier bando.

Por otro lado, desde el bando republicano, encontramos un an-
tecedente directo del movimiento asociativo de la discapacidad
en Espana exiliado en Francia y México.

La Liga de Mutilados e Invalidos de la Guerra de Espafia se
constituyd formalmente durante un Congreso celebrado en Valen-
cia entre el 5 y el 7 de agosto de 1938. Este evento contd con la
participacion y el respaldo del Gobierno de la Republica, asi como
de las principales centrales sindicales (UGT, CNT) y partidos po-
liticos del Frente Popular.

Algunas personas con discapacidad en el exilio le dan continui-
dad con la Liga de Mutilados e Invadlidos de la Guerra de Espaha
1936- 1939 en Francia, que tuvo sedes en Toulouse y Paris. Du-
rante la dictadura operaron como una asociacion de ayuda mutua
que recibid el apoyo de otros exiliados espafioles como Pau Casals,
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Pablo Picasso o Joan Mird. Su objetivo era facilitar apoyo a las
personas con discapacidad victimas de la Guerra Civil en la vida
cotidiana en Francia mediante la concesion, entre 1949 y 1977,
de subsidios periddicos a las personas en situacion de mayor ne-
cesidad, asi como a través de la provision de empleo, préstamos y
donativos extraordinarios, de atenciones médico-sanitarias, la ad-
quisicion de prétesis y aparatos ortopédicos y de apoyo en gestio-
nes de caracter administrativo, como la redaccidon de documentos
oficiales y privados en francés.

También hubo continuidad de la asociacion en México, gracias
a la emigracion desde Francia hacia ese pais de los refugiados es-
pafoles, apoyados por la Comision Mexicana de Ayuda a los Refu-
giados.

La asociacion fue disuelta a finales de los afnos 80 y sus docu-
mentos y registros se guardan actualmente en el Centro Documen-
tal de la Memoria Histdrica de Salamanca.

Con posterioridad a esta, la Liga de Mutilados e Invalidos de la
Guerra de Espafia de Madrid comenzo a gestarse en la clandesti-
nidad en septiembre de 1967 a partir de la iniciativa de un grupo
de veteranos con discapacidad que habian combatido en la Guerra
Civil Espafiola en el ejército republicano, con el proposito de ob-
tener del Estado espaiol el reconocimiento de derechos econémi-
cos y morales equiparables a los que ya disfrutaban los que habian
luchado en el ejército nacional.

Para ello pretendian utilizar como palanca la necesidad de Es-
pana de mejorar su imagen internacional y el barniz de «apertu-
rismo» que el gobierno ponia en marcha para acercarse a la
Comunidad Econdmica Europea. Sin embargo, el Ministerio de la
Gobernacion denegd sistematicamente su reconocimiento legal,
manteniéndolos en la ilegalidad hasta el final de la dictadura. No
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seria hasta la muerte de Franco cuando la Liga pudo salir a la luz
publica y celebrar su primer Congreso Nacional en libertad en
1978. Entre los principales impulsores de la asociacion se encon-
traban Florencio Martinez Duran (1916-1981), Gabriel Barrios Do-
minguez (1918-1979) y Virgilio Pafios Barcelona (1917-1981).

Ya en democracia, como veremos, la Asociacion Espanola de
Militares y Guardias Civiles con Discapacidad (ACIME), sin conti-
nuidad administrativa con las organizaciones militares anteriores
del Benemérito cuerpo de Mutilados de Guerra por la Patria, de
origen franquista y la Liga de Mutilados e Invalidos de la Guerra
de Espana, representante del exilio, heredara la mision de repre-
sentar los intereses de los militares y guardias civiles que se en-
contraban en situacion de desproteccion en caso de discapacidad.
El patrimonio del Benemérito Cuerpo (residencias, hospitales, co-
legios de huérfanos) no pasé a manos de ACIME. Fue absorbido
por el Estado a través del Instituto Social de las Fuerzas Armadas
(ISFAS). El ISFAS se convirtio en el heredero de las politicas pu-
blicas de proteccidn social militar, gestionando los recursos que
antes pertenecian a los cuerpos de invalidos y mutilados, mientras
que ACIME se constituyé como una organizacion civil.






5. MODELOS DE ORGANIZACIONES DE LA DISCAPACIDAD

5.1. El tipo de discapacidad como eje vertebrador de las organi-
zaciones

El movimiento asociativo de la discapacidad en Espafia durante
los afios 70 del siglo XX y la transicion a la democracia representa
un periodo de transformacion profunda, marcado por la superacion
gradual del asistencialismo franquista hacia un enfoque basado
en derechos y participacién ciudadana. Este desarrollo no surgid
de manera uniforme, sino estructurado en torno a dos ejes princi-
pales: la especializacién por tipo de discapacidad, que hizo emer-
ger un movimiento estructurado en demandas especificas
adaptadas a barreras y demandas concretas y, por otro lado, a la
naturaleza de sus protagonistas, dividida entre movimientos im-
pulsados por adultos con discapacidad en primera persona y otros
liderados por familias.

La Ley de Asociaciones de 1964, aunque restrictiva bajo la dic-
tadura, permitié un resurgir organizativo timido, mientras que la
muerte de Franco en 1975 y la aprobacién de la Constituciéon de
1978 (con su articulo 49 reconociendo derechos a los «disminui-
dos») abrieron espacios para la reivindicacion. Leyes posteriores,
como la LISMI de 1982, consolidaron avances, pero el movimiento
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enfrento tensiones internas entre paternalismo y empoderamiento,
asi como influencias persistentes de modelos medicalizados.

El movimiento asociativo no se configuré como un bloque unido
al inicio de la democracia, sino que se organizé espontaneamente
segun diagnosticos médicos o tipos de «deficiencia», reflejando
la diversidad de barreras enfrentadas. Esta fragmentacién, here-
dada del franquismo donde entidades como el SEREM centraliza-
ban, pero segregaban, permiti® respuestas adaptadas a
necesidades concretas, aunque diluyd esfuerzos unitarios hasta la
creacion de plataformas transversales como el CERMI en 1997.
Cada colectivo articul6 estructuras, demandas vy estilos reivindica-
tivos propios, evolucionando de la supervivencia local a interlocu-
cion con el Estado emergente. Aun asi, aparecieron espacios de
conocimiento mutuo y de didlogo donde se fraguaron las alianzas
que acabaron confluyendo en un movimiento unido.

Discapacidad fisica

En el ambito de la discapacidad fisica, el foco de la reivindica-
cion se centrd en la eliminacion de barreras arquitectonicas y so-
ciales que impedian la movilidad y la participacion plena. Este
sector, uno de los mas activos en los 70, surgi6 de grupos locales
afectados por polio o accidentes, consolidandose en coordinadoras
que priorizaban la accesibilidad urbana, el transporte y el empleo.

La creacion del Servicio de Recuperacion y Rehabilitacion de
Minusvalidos (SEREM) en 1971 marcd una transformacion signi-
ficativa en el enfoque publico hacia la discapacidad en Espana
durante el tardofranquismo. Establecido como parte del sistema
de Seguridad Social, el SEREM representd una revolucién al cen-
tralizar por primera vez servicios integrales para personas con dis-
capacidad, superando el asistencialismo fragmentado y caritativo
predominante hasta entonces.
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El SEREM operaba a través de gabinetes provinciales, con dos
ramas principales: por un lado, la gestidn de prestaciones econo-
micas (pensiones, ayudas financieras) y, por otro, del desarrollo
de prestaciones técnicas (valoracion médica, orientacion profesio-
nal, supresion de barreras arquitectdnicas, formacidon vocacional
y apoyo al empleo). Esta estructura se disefid como instrumento
clave para desarrollar politicas publicas y fomentar iniciativas pri-
vadas en el ambito de la discapacidad, reconociendo implicita-
mente que el Estado debia asumir un rol mas activo en la
«rehabilitacion e integracion social» (es decir, en la inclusion, en
la terminologia de la época).

Sin embargo, su modelo predominante en este momento histo-
rico era el médico-rehabilitador, donde los profesionales, médicos
y terapeutas dominaban las decisiones, perpetuando un tono pa-
ternalista y vertical que situaba a las personas con discapacidad
como pacientes pasivos en necesidad de «correccion» o «recupe-
racion», en lugar de como sujetos de derechos.

Por ejemplo, en Barcelona, en uno de los primeros gabinetes
provinciales del SEREM, se contrataron jovenes profesionales de
la generacion de la transicidén, motivados por ideas de cambio so-
cial pero limitados por un enfoque tecnocratico. Esta innovacion,
aunque progresista en la asignacion de recursos, generd tensiones
inmediatas al no contar con competencias suficientes, instrumen-
tos adecuados ni fondos para resolver la problematica acumulada,
convirtiéndose rapidamente en el «pararrayos» donde se descar-
gaban las reivindicaciones insatisfechas.

Esta disonancia interna «explotd» en Minusval 74, un congreso
nacional organizado por el SEREM en Madrid en 1974, que se
convirtio en el punto de inflexion donde las contradicciones del
sistema salieron a la luz. Concebido como una plataforma para
discutir la integracién social de las personas con discapacidad,
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reunid a funcionarios técnicos recién incorporados, expertos mé-
dicos y, crucialmente, a grupos emergentes de jovenes activistas
con discapacidad fisica. Estos ultimos, influenciados por el acti-
vismo social de los afios 70 de sindicatos, feminismo y movimien-
tos vecinales, cuestionaron el modelo dominante del SEREM,
criticando su segregacionismo inherente y la falta de participacion
de las personas afectadas en las decisiones.

El congreso de Madrid, que incluyo aportaciones catalanas sig-
nificativas como las de ECOM (Federacion Catalana de Asociacio-
nes de Minusvalidos Fisicos, fundada en 1971), expuso las
frustraciones vividas con el enfoque médico, que trataba la disca-
pacidad como un déficit individual en lugar de considerarlo un
problema social. En las discusiones destacaron las demandas de
mayor autonomia, eliminacion de barreras y acceso a la educacion
y el empleo, con tensiones entre el establishment institucional y
los grupos de base que encontraron en el acontecimiento el pisto-
letazo de salida para iniciar acciones organizadas de protesta.

Minusval 74 generd publicaciones como la revista homdnima
para dialogo continuo, y galvaniz6 una nueva generacion de acti-
vistas, inspirando acciones posteriores y marcando el inicio de una
transicion hacia un modelo de derechos humanos, aunque aun li-
mitado por el contexto dictatorial.

Siguiendo este movimiento, en 1976 se produjo un primer en-
cierro en el SEREM de La Corufia, donde un grupo de personas
con discapacidad fisica ocupd las oficinas para protestar contra la
falta de oportunidades laborales y el desempleo cronico. Esta ac-
cion, aunque de pequefia escala, subrayd las limitaciones del
SEREM en traducir programas vocacionales a integracion real, re-
forzando el discurso de la discapacidad con el de los derechos la-
borales en un pais en efervescencia sindical. La accion se propagd
e inspird a otros grupos activistas, preparando el terreno para pro-
testas mas amplias.
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En junio de 1976 tuvo lugar una gran manifestacion en la plaza
barcelonesa de Sant Jaume: las personas manifestantes interrum-
pieron el trafico en la calle Ferran y en las Ramblas, donde cente-
nares de personas se fueron sumando a la movilizaciéon y a los
lemas y consignas de protesta.

El climax de estas tensiones se alcanz6 con el encierro en el
SEREM de Barcelona en la calle Grassot, iniciado el 2 de noviem-
bre de 1977. En plena transicion politica a la democracia, pero
aun bajo un sistema dictatorial, alrededor de 70 personas con dis-
capacidad fisica de entidades como la asociacion Pere Mitjans, la
Coordinadora de Grupos de Base de Disminuidos Fisicos de Cata-
lufia y la Fraternidad Cristiana de Enfermos y Minusvalidos irrum-
pieron en el edificio administrativo, culminando un trabajo de anos
de discretas manifestaciones callejeras e intervenciones mediati-
cas desde principios de los 70.

La ocupacion paralizd las operaciones en la administracion du-
rante dos meses, transformando los despachos en espacios vitales:
dormitorios, cocinas, comedores, salas de reuniones y de asam-
bleas. Las demandas iniciales se centraron en convocar la Comi-
sion Interministerial sobre Personas con Disminucion, inactiva
desde hace tiempo, por su incapacidad para ofrecer respuestas al
involucrar multiples ministerios, y en abolir el SEREM como orga-
nismo segregador. Desde la perspectiva de los grupos de base, fue
un acto de desobediencia civil en un contexto de activismo gene-
ralizado, recibiendo visitas de partidos politicos y cobertura me-
diatica que ocupd portadas durante dias y sensibilizando a la
sociedad.

Los funcionarios, mayoritariamente jovenes de la transicién con
visiones tecnocraticas pero simpatizantes, se vieron inmersos en
el encierro, conviviendo con ocupantes que les eran conocidos y
participando en asambleas nocturnas democraticas. Estas reunio-
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nes incluian no solo activistas, sino funcionarios del SEREM, po-
liticos, movimientos sociales, periodistas (claves en la difusion) y
ciudadanos solidarios. Los ocupantes recibian apoyos encubiertos
como alimentos, llevados a la sede de la calle Grassot por parte
de representantes de partidos politicos, que habian sido legaliza-
dos aquel mismo afno.

Las negociaciones eran frenéticas para poner fin al encierro por
parte de las administraciones. El gobierno consideraba la posible
proyeccion internacional de los acontecimientos en un pais puesto
en el punto de mira por las democracias de la Comunidad Econé-
mica Europea, e involucraron a los cuerpos centrales de la admi-
nistracion como el SEREM nacional, el Ministerio de Sanidad, y
la Direccion General de Servicios Sociales y también locales como
el Gobierno Civil, el Ayuntamiento de Barcelona y la recién reins-
taurada Generalitat.

Los dos meses de encierro se desarrollaron en forma de episo-
dios que hoy podrian parecer increibles: la alternancia de didlogos
con las administraciones con movilizaciones callejeras que inclu-
yeron protestas en Gobierno Civil y Ayuntamiento, bloqueos de co-
ches en las Ramblas e incluso una interrupcion en el transcurso
de la representacion de una Opera en el Teatro del Liceu por parte
de un grupo de activistas disfrazados, que arrojaron pasquines
entre los asistentes. Los intentos de desalojo fueron escalando, y
culminaron en una huelga de hambre por parte de algunos de los
encerrados.

Los dos meses de encierro finalizaron con el desalojo del edifi-
cio por parte de «los grises», como era conocida entonces la policia
nacional, el 6 de diciembre de 1977, aunque la protesta continud
en otros lugares hasta el dia 20. Prevenidos del dispositivo poli-
cial, el grupo de activistas habia cortado la luz y bloqueado los as-
censores y habia encerrado las sillas de ruedas, bastones y otros



MANUEL GARCIA ORTIZ 109

productos de apoyo en una sala también cerrada con candados,
por lo que la policia tuvo que desalojar por las escaleras indivi-
dualmente a todos los activistas que habian ocupado la Ultima
planta del edificio. Por supuesto, todo bajo la atenta mirada y la
documentacion grafica de los medios de comunicacién que esta-
ban pertinentemente avisados de ello.

Un capitulo surrealista mas para las fuerzas de orden publico
se produjo cuando los detenidos, interrogados en comisaria por la
policia para ser enviados a sus casas, sefialaron unanimemente la
calle Grassot, sede del SEREM, como su domicilio. Debido a ello,
se tuvieron que habilitar unos espacios de alojamiento en unos an-
tiguos edificios de Falange hasta que pudo ubicarse a todos los
detenidos en sus respectivos domicilios.

Las repercusiones de este acto, aparentemente simbdlico, fue-
ron profundas. A partir del encierro del SEREM aumentd confianza
colectiva, fortalecio las alianzas de ECOM con otros grupos base,
y logré un impacto mediatico que redefinidé el movimiento de la
discapacidad como una lucha por derechos sociales.

En Galicia, Andalucia y diversas regiones del pais (alin no exis-
ten las comunidades auténomas), surgieron nucleos independien-
tes que priorizaban la incidencia politica sobre otras actividades
como las de ocio. No existia un movimiento consolidado de fami-
lias, por ejemplo, como el que existia en torno a la discapacidad
intelectual, pero las personas adultas con discapacidad fisica tam-
bién se encontraban dentro de estructuras en las que su voz y pro-
tagonismo era limitado, bien por el enfoque caritativo de las
organizaciones, por la excesiva autoridad de profesionales de la
salud o por la falta de programa de accion reivindicativa.

Las coordinadoras que se van creando, por ejemplo, en Navarra,
hacen una labor de proselitismo, viajando por todo el pais, con
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medios econdmicos muy limitados para promover la creacion de
otras «coordinadoras». Hay en el sentir general la necesidad ur-
gente de un «brazo activista» de la discapacidad fisica.

El Ministerio de Sanidad estaba elaborando la LISMI, la Ley de
Integracion Social de los Minusvalidos, impulsada por Ramén Trias
Fargas, un diputado catalan en el Congreso con un hijo con sin-
drome de Down que habia escrito una carta al periddico ABC
donde se preguntaba por qué el Parlamento no aprobaba una ley
para la discapacidad. Finalmente fue él mismo el que presidio la
comisidn que elaboro esa ley. Para ello contd con el Real Patronato
de Educacion Especial, que ya servia de lugar informal de encuen-
tro con entidades como CNSE, ONCE o FEAPS y con el SEREM,
gue se puso en contacto, ademas de con representantes de la dis-
capacidad sensorial e intelectual, con las nacientes coordinadoras
de la discapacidad fisica para que participaran con aportaciones
y debates a la elaboracién de la ley. EI movimiento fragmentario
de la discapacidad fisica culmina este impulso con la creacion de
una plataforma, la CEMFE (Coordinadora Estatal de Minusvalidos
Fisicos de Espaia) en 1980, que presidira Fefa Alvarez, de la co-
ordinadora de Navarra.

Discapacidad intelectual y paralisis cerebral

El mismo afio en que se promulga la ley de asociaciones habia
aparecido la Federacién Espafola de Asociaciones Pro Subnorma-
les (FEAPS), en 1964, como respuesta a la invisibilidad y margi-
nacion de las personas con discapacidad intelectual, entonces
denominadas «subnormales». Antes de 1959, no existia en Es-
pafa ninguna asociacion especifica para este colectivo, que per-
manecia confinado en hogares o incluso en instituciones
psiquiatricas sin acceso a educacién. El punto de partida fue la
creaciéon de ASPRONA en Valencia en 1959, impulsada por un
grupo de madres y padres que rechazaron la resignacion social y
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demandaron atencion integral. Esta iniciativa local inspir6 la for-
macion de asociaciones similares en ciudades como Barcelona,
Bilbao, Valladolid y Pamplona, todas lideradas por familias que
autofinanciaban escuelas y talleres ante la indiferencia estatal.

En 1963, las Primeras Jornadas Técnicas de Estudio sobre el
Problema de los Ninos Subnormales, celebradas en Madrid del 25
al 29 de noviembre, representaron un hito. Organizadas por la Co-
mision Permanente de los Congresos de la Familia Espafola y la
Delegacion Nacional de Asociaciones, reunieron a mas de 670
participantes, incluyendo padres, médicos, psicdlogos y educado-
res. Las discusiones se centraron en temas como sanidad, educa-
cion, trabajo, proteccion y asociaciones familiares. Las
conclusiones enfatizaron la necesidad de unificar esfuerzos en una
federacion nacional, reconociendo a las asociaciones como «la
conciencia del problema» y proponiendo su representacion en or-
ganos publicos. Se recomendo la creacion de centros de diagnos-
tico precoz, la equiparacion de derechos educativos con los de
«nifos normales» y la formacion de personal especializado. Estas
jornadas, presididas por Jorge Jordana de Pozas, sembraron la idea
de FEAPS al destacar que el problema no era local sino nacional,
y que requeria la accién colectiva para «concienciar a un mundo
indiferente».

FEAPS nacid oficialmente el 26 de abril de 1964 en Valencia,
meses antes de que se promulgara la ley, ya en elaboracion, de
asociaciones de diciembre, durante una asamblea en el Hotel
Reina Victoria y con representacion de 20 asociaciones. Elegido
Ernesto Puerto Garcia como primer presidente, la federacion se
propuso promover la creacion de entidades locales, coordinar ac-
ciones para resolver problemas comunes y representar a las aso-
ciaciones ante el Estado. Sus estatutos iniciales definian objetivos
como fomentar la asistencia, educacién y tutela, recomendar li-
neas de accion a las adheridas y establecer lazos de solidaridad
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entre familias. En aquel momento, FEAPS integraba asociaciones
de toda Espafia, con una junta directiva que incluia a figuras como
Jesus Raventds (vicepresidente) y José Maria Garcia Gonzalez (vi-
cepresidente segundo). Puerto enfatizaba que la federacion no
buscaba caridad mendicante, sino justicia social, reconociendo
derechos como la educacion y el trabajo para sus hijos.

Durante el resto de la década, FEAPS consolidd su estructura
mediante jornadas técnicas anuales. Las II Jornadas de 1967, en
Madrid, reforzaron el planteamiento colectivo al avanzar en centros
especializados y becas, aunque se critico el ritmo lento de imple-
mentacion. En 1967, se lanzd el Boletin de FEAPS, precursor de
la revista Siglo Cero (1970), como herramienta de informacion y
concienciacion. El 1968 vio la aprobaciéon de la Declaracion de
Derechos Generales y Especiales del Deficiente Mental en el Con-
greso de Jerusalén, donde FEAPS participd activamente, defen-
diendo derechos a vida, educacion y seguridad econdmica. Ese
ano, se celebrd el Primer Dia Nacional del Subnormal el 26 de
abril, con campafas para visibilizar el colectivo y reclamar apoyos.
Mercedes Carbd, «la mama del millén», ganadora de un concurso
televisivo, amplifico la voz de FEAPS al denunciar la marginacion
y llamar a la accion sobre los problemas de las personas con dis-
capacidad intelectual.

En 1969, el Simposio Internacional sobre Tutela en San Sebas-
tian, con participacion de FEAPS, concluyd que la tutela priorizaba
el cuidado personal sobre bienes materiales, impulsando servicios
de asesoria juridica. Luis AzGa Dochao asumi6 la presidencia tras
Puerto, enfatizando la concienciacion social y la integracion.
FEAPS creci6 a 69 asociaciones.

Esta década sentd bases para la reivindicacion colectiva, pa-
sando del aislamiento familiar a una red nacional que presionaba
por cambios legislativos, aunque la represion franquista limitaba
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la posibilidad de acciones publicas. Para la discapacidad intelec-
tual, la especializacién se orientd hacia la creacidon de servicios
educativos y asistenciales, supliendo la ausencia estatal en esco-
larizacion y atencion. Todavia en los 70, bajo la dictadura, FEAPS
autofinanciaba estos servicios ante la exclusion total del sistema
publico, evolucionando en la transicién hacia demandas de sub-
venciones e integracion.

Los afios 70 representaron para FEAPS una etapa de expansion
regional y mayor incidencia politica, en paralelo a la agonia del
franquismo y el inicio de la transicion. Con Jorge Jordana de Pozas
como presidente desde 1973, la federacion enfatizd la «normali-
zacion», defendida por asistentes sociales en la I Jornada Nacional
de 1973, promoviendo vidas en entornos «normales». En 1974,
FEAPS impulsé la Mutualidad de Prevision Social para Ayuda a
Subnormales, una entidad aseguradora que garantizaba rentas vi-
talicias a las personas con discapacidad intelectual tras la muerte
de padres, con Jesus Raventds como presidente. Ese aino, FEAPS
participd activamente en Minusval 74, criticando el modelo me-
dicalizado del SEREM y demandando integracion.

En 1975, se cred el Instituto Nacional de Educacion Especial
(INEE), acogido con escepticismo por las familias de la discapa-
cidad intelectual por su enfoque segregador, aunque impulso la
creacion de plazas educativas. El 1976 vio nacer el Real Patronato
de Educacion Especial, precursor del actual Real Patronato sobre
Discapacidad, presidido por la Reina Sofia, como organismo coor-
dinador para prevencion y atencion. El patronato supone el punto
de encuentro inicial de las organizaciones que daran lugar, an-
dando el tiempo, al Comité Espafol de Representantes de Perso-
nas con Discapacidad (CERMI). Estas organizaciones se reunieron
informalmente a partir de entonces, con frecuencia, en la sede de
FEAPS en Madrid.
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La voz de las familias de personas con discapacidad intelectual
se escuchd en 1977, por parte de la Comision Parlamentaria sobre
Minusvalia y Subnormalidad, presidida por Ramoén Trias Fargas,
que incorpord aportaciones de las entidades para la futura LISMI.
Ese ano, se lanzo el Plan Nacional de Prevencion de la Subnor-
malidad, enfocado en deteccidn precoz y asistencia perinatal, aun-
que su implementacion fue lenta.

Las familias de la discapacidad intelectual, siguiendo el camino
abierto por el movimiento activista de la discapacidad fisica salié
a la calle en 1978 con manifestaciones masivas en Barcelona y
Valencia, reclamando derechos bajo «Ni un paso atras» y denun-
ciando abandono estatal, mientras seguia creciendo el movimiento
asociativo y se reunian mas de 800 asociaciones de la discapaci-
dad intelectual.

Por su parte, las familias de personas con paralisis cerebral en-
frentaban similares dificultades con sus hijas e hijos. La escolari-
zacién, ya fuera en centros de educacion ordinaria o especial
estaba vetada a la pardlisis cerebral. Los profesionales considera-
ban «irrecuperables» a muchas de estas personas y los recursos
eran totalmente inexistentes.

Las primeras asociaciones que acabarian configurando el Mo-
vimiento ASPACE surgieron en la década de los afios sesenta, fun-
damentalmente en territorios como Asturias, Barcelona y
Guiplzcoa, en un contexto marcado por la escasez de recursos pu-
blicos especializados y por una atencién a la paralisis cerebral to-
davia muy limitada y fragmentaria. Estas iniciativas tuvieron un
claro origen familiar, impulsadas por padres y madres que, ante la
ausencia de respuestas adecuadas por parte del sistema sanitario,
educativo y social, comenzaron a organizarse para garantizar a sus
hijos e hijas con paralisis cerebral una atencién mas ajustada a
sus necesidades especificas.
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En una fase inicial, algunas de estas asociaciones se integraron
en estructuras mas amplias como FEAPS, en la medida en que
compartian espacios, recursos y una légica asistencial comun,
aunqgue pronto se hizo visible la especificidad de la paralisis cere-
bral como realidad diferenciada, tanto por la complejidad de sus
necesidades de apoyo como por su caracter de discapacidad de
origen infantil y no progresiva. En este marco se fue consolidando
progresivamente una identidad propia que daria lugar a ASPACE
como movimiento especializado.

En el caso de Guiplzcoa, la asociacion celebrd su primera
asamblea constituyente en 1971, formalizando una estructura or-
ganizativa estable que permitié ordenar la intervencion, captar
apoyos y desarrollar servicios de manera continuada. Un hito rele-
vante en su consolidacion fue la firma, en 1977, de un convenio
de colaboracién con la Caja de Ahorros Provincial de Guipuzcoa,
actual Kutxabank, que otorgd a la entidad el caracter de Obra So-
cial y posibilitd la ampliacion y profesionalizacién de las actuacio-
nes impulsadas en su seno.

En general, en el ambito de la paralisis cerebral, como ocurre
también con el movimiento FEAPS, vemos que se produce un tran-
sito desde iniciativas familiares de caracter voluntarista hacia or-
ganizaciones estables, reconocidas institucional y gradualmente
integradas en el sistema de atencion, sin perder su anclaje en las
demandas concretas de las personas con paralisis cerebral y de
sus familias.

Discapacidad sensorial (visual)

Para las personas ciegas, la ONCE, fundada en 1938, mantuvo
un estatus singular como corporacién de derecho publico adscrita
al Ministerio de la Gobernacion y autofinanciada por el cupén que
proporcionaba, ademas de recursos de educacidon, comunicacion
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y apoyo a la vida autdbnoma, una via para la inclusién social a tra-
vés del empleo en un contexto en el que las que otras discapaci-
dades enfrentaban barreras formidables.

La década de 1970 representd para la ONCE un periodo de
transicion interna paralela a la efervescencia politica y social de
Espafa, marcado por la obsolescencia de su estatus administrativo
heredado del franquismo y las crecientes aspiraciones de sus afi-
liados. La ONCE habia operado durante cuatro décadas bajo una
estructura profundamente jerarquizada, militarizada y paternalista,
donde la direccién vidente mantenia un control absoluto sobre los
destinos de los afiliados ciegos.

Durante los afios sesenta, la institucion habia experimentado
una expansion cuantitativa significativa. EI «milagro econémico»
espanol permitio la creacion de empleo protegido a través de la fi-
gura del vendedor de cupones, la ampliacion de servicios educa-
tivos y la creacidn de centros de rehabilitacion. Sin embargo, este
crecimiento se produjo sin una correspondiente evolucién en la
gobernanza. El cupdn pro-ciegos, lanzado en 1938, seguia siendo
el Unico medio de autofinanciacidn, y su gestién permanecia cen-
tralizada en manos de una direccidon que respondia mas a la bu-
rocracia estatal que a las necesidades de los propios interesados.

A inicios de los setenta, con el agotamiento del modelo desarro-
llista y el impacto de la crisis petrolera de 1973, las necesidades
de la comunidad ciega habian cambiado radicalmente. Una nueva
generacion de afiliados, mas formada educativamente y con con-
ciencia politica, comenzé a cuestionar el modelo asistencial que
las trataba como objetos de caridad estatal en lugar de sujetos de
derecho. La estructura vertical de poder, heredada de los valores
nacionalcatolicos del franquismo, resultaba cada vez mas anacro-
nica en un contexto donde se demandaba participacién real en la
toma de decisiones.
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El contexto nacional resulté determinante. La década de 1970
en Espafa estuvo marcada por una creciente conflictividad social:
movimientos vecinales, huelgas laborales, protestas estudiantiles
y la emergencia de una oposicion democratica organizada. En este
clima, la comunidad de personas con discapacidad comenz6 a vi-
sibilizarse como actor politico. El movimiento asociativo de disca-
pacidad, histéricamente atomizado y controlado por el Estado,
empez0 a experimentar un proceso de politizacion.

La ONCE, como la institucion de discapacidad mas grande del
pais, no fue ajena a esta tendencia. Los afiliados jovenes, muchos
formados en los propios colegios de la organizacion, habian en-
trado en contacto con las ideas del movimiento estudiantil de
1968, con el marxismo y con las corrientes del sindicalismo clan-
destino. Esta generacion rechazaba no solo el paternalismo in-
terno, sino también el aislamiento de la organizacidn respecto a
la sociedad civil. Las demandas ya no se centraban Unicamente
en mejoras salariales o laborales, sino en transformar la naturaleza
misma de la ONCE: de corporacién estatal a entidad autogestio-
nada por y para las personas ciegas.

El descontento tenia varias razones de peso. Por un lado, la
ONCE habia sido excluida del sistema de Seguridad Social en
1959, lo que significaba que sus afiliados carecian de prestacio-
nes basicas como pensiones, incapacidad temporal o asistencia
sanitaria publica. Esta situacion generaba una precariedad estruc-
tural que el empleo como vendedor no compensaba. Aunque el
cupon pro-ciegos representaba un mecanismo de autofinanciacion,
su modelo resultaba restrictivo. Los afiliados argumentaban que
la venta de cupones, concebida como empleo protegido, se habia
convertido en un «fin en si mismo» que perpetuaba la endogamia
y desincentivaba la integracidn profesional en el mercado laboral
general. La crisis econdmica de mediados de los 70 agudizé esta
problematica, ya que las ventas estancadas no compensaban la
inflacion galopante.
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Los d6rganos de gobierno de la ONCE estaban dominados por
funcionarios videntes del Ministerio de Gobernacion y por una di-
reccion que no rendia cuentas a la base. Los afiliados exigian elec-
ciones directas, transparencia en la gestion y presencia en los
puestos de decision. Sobre todo, mientras que la ONCE ofrecia
formacion avanzada a sus estudiantes, estos graduados se encon-
traban con una institucién que no reconocia su capacidad para li-
derar ni participar activamente en la vida politica de la
organizacion.

La crisis petrolera de 1973 trunco el fragil crecimiento econd-
mico espafiol y afectd directamente a la recaudacién del cupon.
La inflacién superior al 20 % erosionaba el poder adquisitivo de
los vendedores, mientras la competencia con otras formas de juego
como la quiniela o la loteria nacional limitaba el crecimiento de
ventas. La ONCE enfrentd déficits crecientes que pusieron en
cuestién la viabilidad del modelo.

Simultaneamente, la legalizaciéon de otros juegos de azar y la
emergencia de loterias privadas amenazaban el monopolio estatal
que sustentaba el cupdn. Esta situacion forzo una reflexion estra-
tégica: o la ONCE modernizaba su producto y ampliaba su base
de clientes, o se encaminaba hacia una situacién de crisis finan-
ciera. La soluciéon pasaria por la transformacion del cupdn local
en un sorteo nacional, pero esta medida requeria una reforma legal
que solo seria posible con la democratizacion interna.

La muerte del dictador sirvié como catalizador definitivo. El
vacio de poder favorecié a los sectores reformistas dentro de la
ONCE, que hasta entonces habian actuado con cautela. Inspirados
por la efervescencia nacional de protestas callejeras, huelgas la-
borales y movimientos democraticos emergentes, los afiliados in-
tensificaron las criticas a la institucion.
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En noviembre de 1976 se organiz6 una huelga de vendedores
del cupdn en Madrid que exigia derechos laborales, armonizacion
del salario minimo y mejores condiciones de trabajo. Esta protesta
puso en evidencia las contradicciones de un modelo que trataba
a los vendedores como asistidos en lugar de trabajadores con de-
rechos. Un mes después una carta de los vendedores de La Coruia
al Ministerio de Gobernacién, denunciaba irregularidades y de-
mandaba participacién en la gestion. En 1977 se extendieron las
huelgas a otras ciudades, mientras los afiliados mas politizados
comenzaban a organizarse en corrientes internas. Las protestas ya
no se limitaban a demandas econdmicas, sino que incorporaban
reivindicaciones politicas sobre la naturaleza de la institucion.

La despenalizacion de organizaciones como CC. O0., UGT, CNT,
USO vy otros permitid que estas estructuras sindicales establecie-
ran secciones dentro de la ONCE, importando experiencia organi-
zativa y una cultura de negociacion colectiva. Esto transformo
radicalmente el panorama interno, algo que no pudo ocurrir en
otros sectores de la discapacidad, pero que propicié el hecho de
gue la ONCE reuniera a la fuerza laboral de la mayoria de las per-
sonas ciegas en una sola empresa.

Por otro lado, la legalizacion del juego en Espaiia y su regula-
cion abrid la puerta a la modernizacion del cupdn, aunque esta
medida se desplegaria afos después. A finales de los afios 70 la
ONCE tuvo que negociar con multiples ministerios: Interior (que
seguia supervisando la institucién), Trabajo (por las cuestiones la-
borales) y Economia (por los asuntos financieros).

En el congreso de Bilbao de 1979 y Valladolid y Zaragoza de
1980 se debatieron los textos de reforma. Las tensiones ideoldgi-
cas y personales generaron fracturas que dificultaron la unidad,
aunque finalmente se alcanzaron compromisos. Dentro de la
ONCE aparecieron partidos diferenciados como Unidad Progresista
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(UP), liderado por Antonio Vicente Mosquete, activista en los afos
70, criticando el paternalismo a través de asociaciones como la
Asociacion de Estudiantes Ciegos de Madrid (1973) y la Asocia-
cion Profesional de Ensenantes de la ONCE, Socialistas Progre-
sistas Independientes (SPI), con Rafael de Lorenzo a la cabeza,
doctor en derecho que compatibilizaba la actividad académica con
sus responsabilidades en el movimiento asociativo, y otros partidos
como la Coalicion de Unidad para el Cambio (CUC), la Coalicién
Sindical Independiente (CSI) y la conservadora y alineada con los
intereses de la direccion tradicional, eufemisticamente llamada
Coalicion Auténoma e Independiente para la Renovacion (CAIR).

La Mesa Redonda Tripartita de 1980, presidida por José Luis
Farré Moran, subdirector del INSERSO (Instituto Nacional de Ser-
vicios Sociales), constituyd un hito en el proceso de reforma de la
ONCE. En este foro se debatieron tres textos de calado estructural
relativos a la autonomia financiera y la modernizacion del cupén,
el reconocimiento de derechos laborales para los vendedores y la
creacion de 6rganos democraticos de representacion, incluyendo
la afiliacion no obligatoria como ruptura explicita con el modelo
corporativista. Las negociaciones estuvieron marcadas por una
fuerte tension: la direccion tradicional se resistia a perder el con-
trol de la organizacién, el Estado temia renunciar a una herra-
mienta de asistencialismo tutelado y los afiliados exigian garantias
efectivas de que la autonomia no seria meramente nominal.

El proceso culmind con la aprobacién del Real Decreto
1041/81, de 22 de mayo de 1981, que establecié el marco juri-
dico de la nueva ONCE mediante su reconfiguracion como entidad
de derecho publico con personalidad juridica propia, la consoli-
dacién del cupén como recurso financiero principal (aunque no
exclusivo), la implantacién de la afiliaciéon voluntaria y la creacion
de una arquitectura institucional basada en un Consejo del Pro-
tectorado como 6rgano de supervision estatal, un Consejo General
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elegido democraticamente con mayoria de personas ciegas y ca-
pacidad decisoria real, una Delegacion General como 6rgano eje-
cutivo y Consejos Territoriales en las provincias. Este decreto
representd una transaccion historica en la que el Estado mantuvo
una tutela limitada, al tiempo que reconocia la soberania interna
de los afiliados a través de mecanismos democraticos efectivos.

Los trastornos del espectro autista

Durante buena parte del siglo XX, los cuadros de neurodiver-
gencias que hoy se agrupan bajo la categoria de Trastornos del Es-
pectro Autista (TEA) se inscribieron en un gran cajon de sastre
diagndstico bajo las rdbricas de «psicosis infantil» o «esquizofrenia
infantil», lo que dificultaba tanto su delimitacion clinica como la
constitucion de un colectivo reconocible a efectos de organizacién
social, manteniendo el ambito del TEA dentro del espacio clinico
de la psiquiatria.

La introduccion del término «autismo» por Bleuler para descri-
bir el repliegue sobre si mismo en la esquizofrenia adulta, y sobre
todo la formulacion por Leo Kanner en 1943 del «autismo infantil
precoz» como entidad clinica distinta, marcaron el primer giro re-
levante al identificar un conjunto de rasgos nucleares (soledad ex-
trema desde el inicio de la vida, alteraciones cualitativas de la
comunicacién, necesidad intensa de invariancia) que separaban
estos casos de otras psicosis de la infancia.

En paralelo, el trabajo de Hans Asperger en 1944 describiendo
ninos con competencias verbales y cognitivas relativamente pre-
servadas, pero con peculiaridades profundas en la interaccion so-
cial y con intereses muy restringidos, aunque permanecio casi
invisible fuera del ambito germanohablante hasta finales de los
setenta del siglo pasado, anticipaba la comprensiéon dimensional
y heterogénea que hoy se asocia al espectro.
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A partir de los afios sesenta, especialmente en el entorno brita-
nico, figuras como Michael Rutter comenzaron a establecer un
diagndstico diferencial mas fino entre el autismo infantil, la es-
quizofrenia de inicio temprano y la discapacidad intelectual sin
rasgos autistas, destacando la aparicion muy precoz de los sinto-
mas, la estabilidad evolutiva del cuadro y la presencia de altera-
ciones cualitativas de la interaccion y la comunicacion que no se
explicaban por la discapacidad intelectual o los problemas de
salud mental. La progresiva consolidacion de estos criterios cris-
taliza normativamente en la inclusion del «autismo infantil» como
categoria especifica en el Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM-111) en 1980. Antes de esta fecha, sin una
categoria reconocible en los lenguajes clinicos y administrativos,
resultaba extremadamente dificil que las personas afectadas se
percibieran y fueran percibidas por su entorno como parte de un
mismo colectivo con agravios comunes.

Desde la década de 1960 comienzan a consolidarse en distin-
tos paises de Europa y Norteamérica asociaciones de madres y pa-
dres de «nifios autistas», muchas veces impulsadas por
profesionales médicos sensibles a la falta de recursos especificos,
que combinan la creacién de servicios con una incipiente actividad
reivindicativa. En Estados Unidos de América, la National Society
for Autistic Children se fundd en 1965, precedida en Reino Unido
por la National Autistic Society, que fue fundada en 1962.

En Espafia las primeras iniciativas del movimiento asociativo
TEA, como movimiento de familias, se concentraron en grandes
ciudades, promovidas por madres y padres que buscaban compar-
tir experiencias y acceder a conocimientos internacionales sobre
el autismo. Algunas de estas entidades se integraron inicialmente
en FEAPS antes de que surgieran federaciones especificas rela-
cionadas con el autismo.
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En 1973 se habia fundado la Asociacién TAURE (Tratamiento
del Autismo y Rehabilitaciones), una de las primeras entidades
formales en el pais dedicada al abordaje del autismo infantil, con
énfasis en tratamientos y rehabilitacion mediante enfoques edu-
cativos y terapéuticos. En 1975 se constituyd en Barcelona la
APAFAC (Asociacion de Padres de Hijos con Autismo de Cataluiia),
promovida por familias de nifos con diagndsticos de autismo o
psicosis infantil, que dio lugar al Proyecto Autisme la Garriga como
centro pionero de atencion especializada e involucré desde sus
inicios a profesionales como Joseph Rom y Angel Riviere.

En 1976 se cred en Madrid la Asociacion de Padres de Perso-
nas con Autismo (APNA), liderada por figuras como Maria Isabel
Bayonas de Collantes, con el proposito de compartir experiencias
y conocimientos sobre un trastorno entonces apenas conocido en
Espaia. La entidad envié profesionales al Reino Unido para su for-
macion y organizo en 1978 el I Simposio Internacional sobre Au-
tismo bajo el lema «Aylddame a saber quién soy», un evento clave
que reunid a personas expertas, familias y autoridades para trans-
formar la percepcion y la atencion al trastorno, centrandose en la
inclusién social, la educacion especial y el apoyo familiar.

Finalmente, en 1979 se fund6 en Granada la Asociacion de Pa-
dres de Nifos y Adultos Autistas («Autismo Granada»), que exten-
dié el movimiento al sur de Espafa. Ese mismo afio surgié en
Gipuzkoa la Asociacién Guipuzcoana de Autismo (GAUTENA), cre-
ada por madres y padres de ninos autistas y enfocada en servicios
educativos y de apoyo. Posteriormente, en 1981 se establecid en
Valladolid la Asociacién Vallisoletana de Proteccion del Autismo
(AVPA), impulsada por familias locales e influida por el simposio
celebrado.

Sera en los afios ochenta cuando movimiento se expanda, con
la creacion de federaciones regionales y nacionales.
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Discapacidad sensorial (auditiva)

La década de los 70 del siglo XX en Espana representd un pe-
riodo de transicion compleja para las personas sordas, marcado
por el tardofranquismo y los primeros indicios de apertura demo-
cratica. En este contexto, el movimiento asociativo de la discapa-
cidad auditiva experimentd una bifurcacion clara entre dos
enfoques: uno centrado en la identidad comunitaria y cultural, re-
presentado por la Confederacion Nacional de Sordos de Espana
(CNSE), y otro enfocado en la integracidn en la comunidad de ha-
blantes de espafiol y el resto de las lenguas del Estado, impulsado
por familias a través de la Confederacién Espaiiola de Familias de
Personas Sordas (FIAPAS). Esta division reflejaba debates profun-
dos sobre la realidad de la sordera, enriqueciendo la diversidad
del movimiento, pero generando tensiones internas que perduraron
mucho tiempo.

La identidad politica y el estilo reivindicativo del movimiento
se definieron por quién ostentaba la voz: los adultos con discapa-
cidad impulsaron la auto-representacion y el activismo, rompiendo
con tutelas externas, mientras las familias suplian al Estado con
servicios, asumiendo la legitimacion vicaria. Esta dualidad generd
complementariedades y conflictos, evolucionando gradualmente
hacia una mayor inclusion de voces directas en la democracia.

La actual CNSE, con origenes en 1936 como Federacion Na-
cional de Sociedades de Sordomudos de Espaina (FNSSE) y refun-
dada en 1950 bajo la dictadura, agrupaba principalmente a
personas adultas sordas en los 70. Su enfoque se centraba en la
identidad comunitaria, la preservacion de la Lengua de Signos Es-
pafola y la creacion de espacios propios de socializacion y apoyo
mutuo.
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En la década de 1970, con la efervescencia social y el acti-
vismo emergente, la FNSSE empez6 a cuestionar el oralismo do-
minante y a defender la sordera como una variante cultural, mas
gue como un déficit. Sus dirigentes, entre ellos Juan Luis Marro-
quin, promovieron la alfabetizacion y la formacién profesional, con
un énfasis cada vez mayor en los derechos lingdisticos. La reorga-
nizacién en democracia se fue preparando en estos anos, al calor
de las demandas internas de mayor autonomia y del rechazo a las
tutelas externas. Esta perspectiva «en primera persona» enriquecio
el movimiento al situar a las personas sordas como agentes acti-
vos, aungue su desarrollo se vio limitado por la represion de la dic-
tadura, que impedia las protestas abiertas.

La FNSSE empezd a mostrar su rechazo por el término tradi-
cional «sordomudo», cargado de connotaciones peyorativas y de
una historia de marginalidad y rechazo. La entidad se renombrada
CNSE, Confederacion Nacional de Sordos de Espaiia en 1979, ac-
tualmente, Confederacion Estatal de Personas Sordas, aunque
mantiene las mismas siglas.

Por contraste, FIAPAS surgié en 1978 como respuesta familiar
al vacio asistencial, asumiendo un rol centrado en deteccion pre-
coz, la logopedia y la educacién oral. Su origen se remonta al Pa-
tronato de Promocion y Asistencia al Sordo (PROAS), una entidad
dependiente de la Fundacién General Mediterranea, entidad de
afinidad catdlica que, desde mediados de los 70, promovid aso-
ciaciones de madres y padres en provincias como Madrid, Barce-
lona, Valencia y otras, sumando unas 12 o 14 entidades iniciales.
PROAS, con un equipo pequeio de profesionales, ofrecia forma-
cion para familias, profesionales y personas sordas, actividades
culturales, ocio y, de forma pionera, cursos de atencion temprana
que atendia a familias de toda Espana. El patrimonio y recursos
de PROAS es cedido a FIAPAS tras su disolucion.
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Estas asociaciones locales nacieron de la necesidad de padres
y madres ante la falta de recursos y un panorama de nifias y nifios
sordos excluidos de escuelas, sin tratamientos especializados y
con un peregrinaje hospitalario infructuoso. FIAPAS se cred para
coordinar estas entidades, representando y defendiendo derechos
colectivos, con un enfoque que priorizaba la integracién oral para
normalizar la comunicaciéon. EI movimiento familiar no empezd
con FIAPAS, sino con PROAS, que actuaba como puente entre fa-
milias y estado. En los 70, FIAPAS (aldn en germen) enfatizaba la
atencion temprana y logopedia, asumiendo que las nifias y nifios
sordos, considerados «incapaces» de auto representarse, necesi-
taban la voz de sus padres en su calidad de infancia, no de perso-
nas con discapacidad.

Esta diferencia fundamental con CNSE suponia debates entre un
modelo cultural (LSE como identidad) e integrador (oralismo), pero
con el tiempo enriquecio el movimiento al cubrir necesidades com-
plementarias: adultos en comunidad, familias en asistencia infantil.

Fuera del ambito de las personas sordas, el movimiento se
agrupod en torno a adultos con discapacidad o familias de infancia
con discapacidad segun tipologias. La discapacidad intelectual,
junto a una parte de las familias de personas sordas mayoritaria-
mente como movimiento de madres y padres y, por otro lado, la
discapacidad fisica, personas ciegas y una parte de las personas
sordas, como movimiento de personas adultas independientes,
mas orientadas al activismo. Gradualmente la especializacién fue
diluyéndose a medida que los movimientos de familias confluian
en el activismo con el movimiento asociativo de personas con dis-
capacidad adultas y estas, a su vez, empezaban a poner en marcha
servicios dirigidos a las personas de sus asociaciones.

Ademas, el movimiento de familias fue evolucionando a medida
de sus hijas e hijos iban creciendo. Si inicialmente se centraban
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en la deteccidn precoz, la estimulacién temprana y el tratamiento,
poco después seria la educacion y el ocio su prioridad y, a medida
que iban creciendo las personas destinatarias, el empleo, la vida
independiente e incluso el envejecimiento.

Igualmente, el movimiento de la discapacidad fisica y sensorial
se fue haciendo eco de la necesidad de incluir proyectos orienta-
dos a la infancia y juventud. Inicialmente el movimiento de adultos
estaba mas orientado al empleo y la accesibilidad, y aun antes, al
ocio cuando la mayoria de ellos eran considerados como personas
sin proyeccion profesional posible.

Con el tiempo la realidad se impuso, ya que todas las esferas
de la realidad de una persona con discapacidad estan conectadas:
salud, educacién, formacion, empleo, ocio, vida independiente,
etc. Esto hizo que los movimientos de la discapacidad plantearan
programas de accion integrales que incidieran sobre todos los de-
rechos humanos, como entidades activistas, y en todos los apoyos
necesarios que confluian a la vida independiente como entidades
prestadoras de servicios.

En los afios 70 los movimientos de adultos, protagonizados por
discapacidad fisica y sensorial, se caracterizaron por ruptura con
el paternalismo. Rechazaban decisiones de médicos, padres o Igle-
sia, exigiendo autonomia, empleo y participacion politica. Las en-
tidades que dieron origen a COGAMI, en Galicia, o las de ECOM
en Catalufa, nacieron como movimiento adulto, priorizando vida
independiente y ello llevé a tensiones internas que surgieron con
asociaciones familiares o de voluntariado como Auxilia o ALPE.
Agradeciendo ayuda inicial, pero cuestionando la dependencia
perpetua, se alejaron del modelo imperante las décadas anteriores.

Por contraste, movimientos de familias, surgieron por la nece-
sidad de supervivencia: ante la ausencia de recursos estatales,
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cuando no existian escuelas ni servicios de atencion temprana a
nifias y nifios de los que la profesidn médica y los educadores
daban por «irrecuperables», crearon y gestionaron los servicios mi-
nimos necesarios. La familia asumia la voz de sus hijas e hijos,
especialmente ante grandes necesidades cuando a la persona se
la consideraba «incapaz».

5.2. Reivindicacion o servicios

Los primeros afos de la década de 1980 en Espaia represen-
taron un periodo de transicién convulsa, marcado por una com-
pleja interseccion de desafios internos y externos que influirian
decisivamente en la evolucion del movimiento asociativo de la dis-
capacidad. La joven democracia espanola, apenas consolidada tras
la Constitucion de 1978 y la muerte de Franco en 1975, se en-
frentaba a una crisis econdmica profunda: la inflacién galopante,
el desempleo que superaba el 20 % en algunos sectores, la recon-
version industrial pendiente y el impacto de la crisis petrolera, que
exacerbaba la dependencia energética y erosionaba el «milagro
econdmico» de los afos sesenta. Esta inestabilidad econdmica li-
mitaba los recursos disponibles para politicas sociales y también
acentuaba las desigualdades, dejando a las personas con disca-
pacidad en una posicién aun mas vulnerable, dependientes de un
Estado en reconstruccion y de un tejido asociativo incipiente.

A este panorama se sumaba un clima de inseguridad politica:
el intento de golpe de Estado del 23 de febrero de 1981, orques-
tado por elementos nostalgicos del franquismo, generaba un miedo
palpable al retroceso democratico, mientras el terrorismo de ETA
y otros grupos radicales como GRAPO mantenia a la sociedad en
vilo, con atentados y muertes y lesionados frecuentes que desvia-
ban la atencidn publica y los recursos estatales hacia la seguridad
interna. El pais se sentia esperanzado, pero bajo una amenaza con-
tinua.
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Por otro lado, Espaia se abria al mundo: la controvertida adhe-
sion a la OTAN en 1982 y las negociaciones para ingresar en la
Comunidad Econdmica Europea impulsaban una modernizacion
acelerada, influida por estandares internacionales de derechos hu-
manos Yy bienestar social. El activismo social crecia en paralelo:
movimientos vecinales, sindicales (con huelgas masivas como la
de 1981), feministas y ecologistas ganaban visibilidad, inspirados
por el espiritu de la Transicidon y por olas globales como el paci-
fismo antinuclear o la lucha por los derechos civiles en otros pai-
ses. En este caldo de cultivo, el movimiento de la discapacidad,
aun atomizado, comenzaba a tomar posiciones como un actor
emergente, influido por estos vientos de cambio, pero lastrado por
sus propias tensiones internas.

Estas tensiones no deben entenderse como simples conflictos
de intereses o enfrentamientos personales, sino en un sentido dia-
léctico, filosofico, como contradicciones inherentes que, al inter-
actuar, generaron sintesis y progreso. Las diferencias dentro del
movimiento asociativo representaban fuerzas opuestas que, en su
roce, impulsaban la evolucién hacia un modelo mas inclusivo y
unificado.

Por supuesto, no seria realista negar que también habia des-
avenencias personales y enfrentamientos por alcanzar la represen-
tacién dentro de algunas de las organizaciones. El movimiento
asociativo estaba empezando a conformarse y el personalismo en
la direccidon de las organizaciones era evidente. Con el tiempo,
estas diferencias personales se desplazarian desde las desavenen-
cias entre los lideres, hacia la defensa de los intereses estratégicos
de cada grupo, primando generalmente el consenso y la conver-
gencia de los intereses comunes en la mayoria de las ocasiones.

A principios de los 80, el movimiento era fundamentalmente
fragmentado: un mosaico de entidades con origenes y naturalezas
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dispares, sin una plataforma comun de representacién. Sin em-
bargo, ya se vislumbraban semillas de unidad, particularmente al-
rededor del Real Patronato de Educacion Especial (creado en
1976 y precursor del actual Real Patronato sobre Discapacidad),
que servia como espacio informal de encuentro entre representan-
tes de diferentes discapacidades. Estos diadlogos incipientes, junto
con la presion colectiva por una legislacion integral (que culmina-
ria en la LISMI de 1982), gestarian con el tiempo una plataforma
de accidn unitaria.

Una de las tensiones fundacionales radicaba en la confronta-
cion entre el modelo médico-rehabilitador, dominante en las ins-
tituciones sanitarias, y el emergente modelo social, inspirado en
corrientes internacionales como el Movimiento de Vida Indepen-
diente de Estados Unidos de América. El primero conceptualizaba
la discapacidad como un déficit bioldgico individual, una «tragedia
personal» que requeria intervencién médica para «normalizar» al
sujeto, relegandolo a un rol pasivo de paciente. Esta vision, arrai-
gada en estereotipos culturales y reforzada por campafias caritati-
vas, impedia la emergencia de una conciencia colectiva. En
contraste, el modelo social, que comenzaba a filtrarse a través de
activistas formados en el extranjero o influenciados por la Transi-
cion, situaba la discapacidad en la interaccion entre la persona y
un entorno excluyente: barreras arquitectdnicas, actitudes discri-
minatorias y politicas inadecuadas eran las verdaderas causas de
la discriminacion.

Esta dialéctica se manifestaba en debates internos: entidades
como la ONCE, con su tradicion rehabilitadora, pero en proceso
de democratizacién, empezaban a incorporar elementos sociales,
como demandas de accesibilidad urbana. Representantes de fa-
milias chocaban con profesionales médicos que priorizaban trata-
mientos sobre derechos. En muchos casos era el propio
movimiento asociativo el que se veia obligado a formar a sus pro-
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pios profesionales importando el conocimiento desde otros paises
0 generandolo contra la opinion establecida. La LISMI incorporaria
ambos enfoques, reconociendo el derecho a la rehabilitacion, pero
también la «integracion» social. Esta tension resulté muy produc-
tiva, al cuestionar narrativas dominantes y pavimentar el camino
hacia un paradigma basado en derechos humanos.

En las ponencias constitucionales, en el debate entre las dos
propuestas fundamentales, un sistema de derechos minimo refe-
renciado al cumplimiento de tratados internacionales frente a la
idea de una enumeracion extensa y pormenorizada de derechos,
se acabo por crear un sistema muy reforzado de derechos funda-
mentales, detallado, pero interpretable siempre desde el cumpli-
miento de los tratados internacionales. En general encontramos
que el «espiritu del consenso» que presidia la naciente democracia
entre muchos politicos y producia sintesis como la LISMI en ese
encuentro, también alcanzaba gradualmente en el ambito de la
discapacidad entre tomas de posicion aparentemente divergentes.

Otra tensidn dialéctica emergia de la distincion entre discapa-
cidad militar y civil, con raices en la Guerra Civil y el franquismo.
La discapacidad militar, vinculada a veteranos heridos, que gozaba
de un estatus privilegiado: pensiones, honores y, por el contrario,
asociaciones como la Asociacién Nacional de Invalidos Civiles (he-
redera de estructuras gremiales franquistas) o mutualidades cor-
porativas que carecian de ese estatus. Dentro de este ambito,
persistia una subdivision ideoldgica: los veteranos del bando fran-
quista accedian a beneficios estatales, mientras los republicanos,
exiliados o marginados, formaban redes clandestinas o se integra-
ban en movimientos opositores durante la Transicion. Esta heren-
cia dividia al movimiento: los «invalidos de guerra» representaban
un modelo heroico-militar, contrastando con la discapacidad civil,
vista como «desgracia aleatoria» y sin el aura de sacrificio nacio-
nal. En este contexto y al desaparecer las estructuras militares del
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régimen en relacion con los veteranos con discapacidad, numero-
sos militares y guardias civiles quedaron descobijados de protec-
cion en un momento en el que, ademas, los actos terroristas se
multiplicaban y generaban muchas discapacidades sobrevenidas.

El movimiento se configuraba también por tensiones entre dis-
capacidades de origen congénito y perinatal versus adquirido, y
por tipologias (fisica, intelectual, sensorial). Las perinatales, como
la paralisis cerebral o una parte de las personas sordas, a menudo
se asociaban a movimientos familiares, enfocados en deteccion
precoz y el apoyo vitalicio. Las adquiridas, como la producida por
accidentes laborales o enfermedades, impulsaban activismo
adulto, priorizando empleo y accesibilidad. Tipoldgicamente, la
discapacidad fisica demandaba la eliminacion de barreras mate-
riales, mientras la intelectual enfatizaba el derecho a la educacion,
y la lucha por la comunicacion.

Esta fragmentacion reflejaba la «esencia de la discapacidad» y
las diferencias existentes en sus intereses inmediatos, pero gene-
raba competencia por recursos escasos en plena crisis economica.
Sin embargo, en un sentido dialéctico, fomentaba la transforma-
cion del movimiento en los encuentros en el Patronato, donde se
revelaban necesidades comunes, como la lucha contra estigmas,
la necesidad de apertura internacional y el acceso a fondos euro-
peos y ayudaba a empezar a concebir esta diversidad como base
para una agenda compartida de lucha comun.

Una diferencia de base clave oponia movimientos liderados por
adultos con discapacidad, que reivindicaban autorrepresentacion
y ruptura con el paternalismo, a aquellos impulsados por familias,
que asumian una legitimacion vicaria ante la «incapacidad» per-
cibida de sus hijos. Entidades de discapacidad fisica priorizaban
vida independiente, mientras las organizaciones de familias se
centraban en servicios asistenciales. Esta diferencia también se
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plasmaba en la dicotomia entre prestacién de servicios versus ac-
tivismo, que llevaba aparejada también una evolucion hacia un
compromiso entre financiacion, profesionalizacion y dependencia
de las administraciones publicas frente a las que habia que reali-
zar reivindicaciones a la vez que demandar recursos para cubrir
las necesidades que esas administraciones no cubrian.

También el legado franquista dividia el movimiento. Por un lado,
entidades alineadas con el régimen (como la Asociacion de Lucha
contra la Poliomielitis de Espafa) o que formaban parte integral
de la administracién (ONCE) o con raices confesionales muy arrai-
gadas, contrastaban con las influidas por el sindicalismo clandes-
tino o los movimientos de fuera de las fronteras. En este caso la
tension dialéctica impulsaba cambios radicales como la democra-
tizacion de ONCE, la desaparicion de algunas organizaciones como
el Benemérito Cuerpo de Mutilados de Guerra por la Patria o la
evolucién hacia la integracién en plataformas laicas como ECOM
0 COCEMFE por parte de Frater y Auxilia. Las redes comunitarias
e infraestructuras del movimiento catdlico enriquecieron la capa-
cidad de accién del movimiento en general cuando el acceso a
fondos publicos aun era limitado.

En el ambito de la discapacidad sensorial, la ONCE presentaba
una division insalvable entre una direccion vidente y tecnocratica
y la base afiliada de personas ciegas y activistas que culmind en
las reformas de 1981. Por su parte, también habia una tension e
incluso desencuentro personal en ocasiones entre la corriente ora-
lista representada por el movimiento de familias de personas sor-
das, muy influida por un modelo rehabilitador, y el movimiento
defensor de la lengua de signos y que ponia el peso en la identidad
comunitaria. La superacion de estas diferencias vendria mucho
tiempo después cuando la colaboracién entre ambas corrientes
fructificara en una ley que reconocia la proteccién de los derechos
de todas las personas, basandose en su eleccion, tanto al uso de
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la lengua de signos y su implantacion en el sistema educativo,
como el derecho a los apoyos a la comunicacion oral y el acceso
a tecnologias de audicion.

5.3. La transferencia de competencias sociales a las autonomias

La Constitucion de 1978 inaugura en Espana el llamado Estado
de las Autonomias, combinando la afirmacion de un Estado social
y democratico de Derecho con el reconocimiento del derecho a la
autonomia de las nacionalidades y regiones en su Titulo VIII. El
texto constitucional recoge, ademas, un conjunto de derechos
(educacién obligatoria, proteccidn de la salud, Seguridad Social,
servicios sociales, etc.) que condicionan juridicamente el posterior
desarrollo de politicas de bienestar, incluidas las dirigidas a las
personas con discapacidad en materia de salud, educacion y ser-
vicios sociales.

Este marco abre la puerta a un proceso de descentralizacion
progresiva en el que las comunidades autdnomas asumen compe-
tencias normativas y de gestion en materias clave para la inclusion
de las personas con discapacidad, como la educacién, la sanidad
y, de forma muy destacada, los servicios sociales. La historia del
movimiento asociativo de la discapacidad en Espana se entrelaza
con este proceso, de manera que la consolidacion democratica y
el despliegue autondmico configuran el escenario en el que se
multiplican las organizaciones y se reconfiguran los marcos de in-
terlocucion institucional.

Durante la Transicion democratica, el debate constitucional
cristaliza en un modelo territorial que trata de conciliar las aspi-
raciones de autogobierno de las llamadas «nacionalidades histori-
cas» (Cataluna, Pais Vasco y Galicia) con la generalizacion del
acceso a la autonomia para el conjunto de las regiones. El Titulo
VIII de la Constitucion establece un procedimiento flexible de ac-
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ceso a la autonomia (vias «rapida» y «lenta») y un catalogo abierto
de materias sobre las que las comunidades pueden asumir com-
petencias.

En paralelo, el texto constitucional define a Espafia como un
Estado social y democratico de Derecho y contiene previsiones ex-
presas sobre la proteccion de la salud, el mantenimiento de un ré-
gimen publico de Seguridad Social, la atencion especifica a las
personas mayores mediante servicios sociales y el compromiso de
los poderes publicos con el progreso social y econémico. La dis-
capacidad aparece respaldada de forma explicita en el articulo 49
pero con un marcado caracter médico-rehabilitador bajo el man-
dato de «una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e
integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos»,
pero el articulo 41 también hara referencia al derecho a la «asis-
tencia y prestaciones sociales suficientes ante situaciones de ne-
cesidad~», proporcionando un paraguas normativo al que, mas
tarde, se iran incorporando los derechos de las personas con dis-
capacidad en materia de politicas de bienestar.

La arquitectura competencial resultante se articula en torno a
tres niveles: competencias estatales exclusivas, competencias au-
tondmicas exclusivas y ambitos compartidos en los que el Estado
fija las bases y las comunidades desarrollan y gestionan los servi-
cios. En materia de sanidad, por ejemplo, el Estado conserva la
sanidad exterior, las bases y la coordinacién general, mientras que
las comunidades asumen la organizacion de los servicios y la ges-
tion del sistema sanitario.

En el ambito de los servicios sociales («asistencia social» en el
texto original), el articulo 148.1.20.2 de la Constitucién permite a
las comunidades asumir competencias y, sobre esa base, todos los
estatutos de autonomia acaban reconociendo la competencia ex-
clusiva autondmica en servicios sociales. Esto implica que las co-
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munidades regulan, ordenan y gestionan las prestaciones técnicas
y econdmicas, asi como los servicios y establecimientos publicos
y privados que atienden a colectivos como las personas con disca-
pacidad, mientras que el Estado mantiene funciones de coordina-
cion general y de garantia de la igualdad basica en el ejercicio de
derechos.

A finales de los afos ochenta se crea el Plan Concertado para
el desarrollo de prestaciones basicas de servicios sociales de cor-
poraciones locales, que articula la cofinanciacion entre la Admi-
nistracion General del Estado, las comunidades autonomas y los
ayuntamientos. Este instrumento resulta clave para extender una
red basica de servicios sociales municipales que, aunque inicial-
mente poco especializada, servira como puerta de entrada y refe-
rencia cercana para muchas familias y personas con discapacidad.

La transferencia efectiva de competencias en educacién, sani-
dad y servicios sociales se despliega de forma gradual a lo largo
de las décadas de 1980 y 1990, con calendarios diferenciados
segun materias y territorios. En educacién y sanidad, este proceso
culmina con la asuncién plena de la gestién de los servicios por
las comunidades auténomas, de modo que la accién cotidiana en
escolarizacion, atencién sanitaria y apoyos sociales de las personas
con discapacidad pasa a ser, de facto, competencia autondmica.

En servicios sociales, el ciclo de transferencias es mas escalo-
nado y se apoya tanto en los estatutos de autonomia como en la
legislacion basica local y en los sucesivos planes concertados y
normativas sectoriales. En cualquier caso, el proceso de transfe-
rencia deja tras de si un panorama de marcada desigualdad terri-
torial en los servicios asumidos por las administraciones y en sus
relaciones desiguales con el movimiento asociativo.
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A partir de los afos noventa del siglo pasado cada comunidad
aprueba sus propias leyes de servicios sociales, que integran de
forma diferente la dimensién de la discapacidad, pero que fijan el
marco juridico-organizativo desde el que se desarrollaran los dis-
positivos de atencidon temprana, centros de dia, residencias, apo-
yos a la autonomia personal o programas de insercién sociolaboral.
Como veremos mas adelante este sera el marco en el que se im-
plementara la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de Dependencia (LAPAD) ya en
el siglo XXI.






PARTE II: CONSOLIDACION DEMOCRATICA Y MADUREZ DEL
MOVIMIENTO

6. LA LISMIY LA EXPLOSION ASOCIATIVA DE LOS ANOS 80

En los afios 80 del siglo XX, Espafia experimentd una auténtica
explosidn asociativa que marca el momento de apogeo de la tran-
sicién democratica tras la muerte de Franco en 1975 y la aproba-
cién de la Constitucidon de 1978, que por su parte sirvié de garante
de la libertad de asociacion y expresion. Esta efervescencia social
se manifesto en la proliferacion de movimientos culturales y con-
traculturales en una gran oleada de creatividad liberadora.

Se produjo un auge de asociaciones vecinales, feministas y eco-
logistas que reclamaban derechos y espacios publicos, resurgian
partidos, sindicatos y colectivos laborales, tras un largo camino en
la clandestinidad. Estos nuevos actores, ya en un marco de lega-
lidad, organizaron protestas masivas contra el desempleo y la re-
conversion industrial.

Esta erupcidn asociativa, impulsada por la apertura politica y
el deseo de romper con el autoritarismo franquista diversificd el
tejido social espafiol y fomento la participacion ciudadana, aunque
el fendmeno no estuvo exento de tensiones, como las derivadas
de grupos extremistas o la represion residual, configurando una
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década de transformacion profunda hacia una sociedad mas plural
y democratica. En ese contexto efervescente se fragud la LISMI.

6.1. La Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (1982)

La Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de los Mi-
nusvdlidos [sic], conocida por sus siglas LISMI, representa un hito
fundamental en la historia de los derechos de las personas con
discapacidad en Espafia y es el primer texto legal de caracter in-
tegral aprobado en Europa en esta materia'!. Su origen se encuen-
tra en una confluencia afortunada entre la voluntad politica
individual, el activismo del movimiento asociativo emergente y el
contexto de transformacion democratica que vivia el pais tras la
aprobacién de la Constitucion de 1978.

El impulso inicial de la LISMI proviene de la motivaciéon pro-
fundamente personal de un diputado. Ramén Trias Fargas, econo-
mista, catedratico universitario y diputado por Barcelona en las
primeras Cortes democraticas. Trias Fargas tenia un hijo con sin-
drome de Down. Esta circunstancia familiar le permitié conocer
de primera mano las carencias del sistema, la ausencia de recur-
sos publicos y la invisibilidad social que sufrian las personas con
discapacidad y sus familias. En 1977, Trias Fargas escribid una
carta al diario ABC preguntandose por qué el Parlamento no apro-
baba una ley para la discapacidad. Lejos de quedar en un gesto
simbodlico, esta interpelacion publica derivo en la constitucion de
una Comisidn Especial del Congreso para el estudio de los proble-
mas de los «minusvalidos» ese mismo afio.

11 Comité Espaiiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI). (2012, abril). 30
anos de la LISMI: Un recorrido de inclusion [Folleto]. https://semanal.cermi.es/noticia/Bayonas-
LISMI-30-a%C3%B1os-recorrido.aspx.html.
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La Comision, presidida por el propio Trias Fargas, tenia el en-
cargo de redactar una proposicion de ley. El contexto constitucio-
nal era favorable: el articulo 49 de la Constitucidon espafiola de
1978 establecia que «los poderes publicos realizaran una politica
de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los dis-
minuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y los ampararan especial-
mente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a
todos los ciudadanos~. Este mandato constitucional ofrecia la co-
bertura legal necesaria y situaba la cuestiéon de la discapacidad
en el ambito de los derechos fundamentales y no meramente en
el de la asistencia social.

Uno de los aspectos mas destacables del proceso de elabora-
cion de la LISMI fue la participacion activa de las organizaciones
de personas con discapacidad y sus familias, rompiendo con la
tradicion paternalista que habia caracterizado las politicas publi-
cas anteriores. Tanto el IMSERSO, que habia integrado al SEREM
junto a otros organismos de servicios sociales, como el Real Pa-
tronato de Educacion Especial, creado en 1976, jugaron un papel
crucial como espacios de encuentro informales entre representan-
tes de las diferentes tipologias de discapacidad. El Real Patronato,
heredero del Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anor-
males de 1910, habia evolucionado hacia un enfoque mas edu-
cativo y social, y se convirtid en el punto de confluencia entre la
administracion publica y el movimiento asociativo.

Desde 1978, se realizaron debates y se incorporaron aportacio-
nes de las entidades del sector. Se entrd en contacto con las na-
cientes coordinadoras de discapacidad fisica para que participaran
en la elaboracion de la ley. Junto a ellas, federaciones ya maduras
como FEAPS, CNSE y la ONCE aportaron su experiencia y reivin-
dicaciones. Este proceso de consulta y participacion fue inédito y
marcd una diferencia sustancial respecto de las politicas anterio-
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res, donde las personas con discapacidad eran tratadas como ob-
jetos pasivos que no opinaban sobre todo aquello que les afec-
taba.

El movimiento asociativo llegaba a este proceso fortalecido por
el activismo de los afios 70 del siglo XX. El histdrico encierro en
el SEREM de Barcelona en 1977 habia demostrado la capacidad
de movilizacion del colectivo de la discapacidad fisica. Las mani-
festaciones masivas en Barcelona y Valencia en 1978, organizadas
por familias de personas con discapacidad intelectual bajo el lema
«Ni un paso atras», evidenciaban que el movimiento habia salido
definitivamente a la esfera publica. El movimiento sindical dentro
de la ONCE propiciaba una inevitable democratizacion de su es-
tructura. La presion social y la legitimidad politica de estas orga-
nizaciones fueron determinantes para que la ley no quedara en un
mero texto programatico.

El 21 de febrero de 1980, Ramon Trias Fargas presentd formal-
mente la proposicion de Ley de Integracion Social de los Minus-
validos. Tras dos afos de trabajo parlamentario, el 23 de marzo
de 1982 fue aprobada por unanimidad por las Cortes. Se trataba
de un hecho excepcional: era la primera ley aprobada por iniciativa
parlamentaria y no del Gobierno, y que contaba con el respaldo
de todos los grupos politicos con representacion en el Congreso.
Este consenso politico que reflejaba el clima de la Transicion,
donde el espiritu de pacto y la busqueda de sintesis entre posi-
ciones divergentes, permitid avances legislativos que de otro modo
habrian sido impensables. La LISMI fue promulgada el 7 de abril
de 1982, apenas cuatro anos después de la aprobacion de la Cons-
titucion.

El consenso se mantuvo durante las diferentes legislaturas que
se fueron sucediendo en democracia, en un marco de alternancia
entre partidos politicos, convirtiendo la discapacidad en un espa-
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cio de consenso entre todos los grupos parlamentarios, enfrentados
en casi todo lo demas. Las comisiones permanentes de la mesa
del Congreso y del Senado sobre discapacidad mantuvieron en lo
sucesivo un didlogo e interlocucion directa con el movimiento aso-
ciativo de la discapacidad, que se quedd, con caracter general,
fuera del enfrentamiento partidista.

Ello supuso en el futuro que la legislacion en materia de disca-
pacidad se fue desarrollando a lo largo de la democracia en Espafa
de manera notable en comparacion con otros paises, sin que ello
supusiera, es cierto, que fueran atendidas todas las demandas del
movimiento social o que las leyes tuvieran el desarrollo y la dota-
cion presupuestaria para hacerlas efectivas. Esta efectividad tam-
bién estaria marcada, y en muchos aspectos limitada, por la
configuracion del Estado en comunidades auténomas con compe-
tencia exclusiva en materia de servicios sociales.

En 1980, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) habia pu-
blicado la Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapaci-
dades y Minusvalias (CIDDM), un instrumento conceptual que
buscaba superar las limitaciones del modelo puramente médico
de la discapacidad. La CIDDM establecia tres niveles diferenciados
en las consecuencias de una enfermedad o déficit: deficiencia
(pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicoldgica,
fisioldgica o anatdmica), discapacidad (restriccidon o ausencia de
la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro del
margen considerado normal) y minusvalia (situacién de desventaja
para un individuo determinado, que limita o impide el desempefio
de un rol social).

Este marco conceptual, aunque aun anclado en un modelo mé-
dico-causal que partia de la patologia, representaba un avance sig-
nificativo al reconocer que las consecuencias de una deficiencia
no se limitaban al plano bioldgico individual, sino que se extendian
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a las actividades y a la participacién social. La CIDDM introducia,
de manera incipiente, elementos del modelo social al sefalar que
la «minusvalia» era una situacion de desventaja resultante de la
interaccion entre la persona y su entorno. Aunque no cuestionaba
las estructuras sociales como causantes de la exclusion, si abria
la puerta a pensar la discapacidad mas alla del cuerpo individual.

La LISMI adopto6 el marco conceptual de la CIDDM, siguiendo
de cerca sus definiciones. En su articulo primero, la ley define a
los «minusvalidos» como «toda persona cuyas posibilidades de in-
tegracion educativa, laboral o social se hallen disminuidas como
consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente,
de cardcter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas
o sensoriales~. Esta definicion, aunque utiliza una terminologia
hoy considerada obsoleta y estigmatizante, representaba un cam-
bio de paradigma al situar el foco en las «posibilidades de inte-
gracion» y no solamente en el diagndstico médico. La ley reconocia
implicitamente que la discapacidad no era una condicion estatica,
sino un fendmeno dinamico que dependia de factores educativos,
laborales y sociales.

La palabra «minusvalia», que era revolucionaria por su enfoque
en aquel momento historico, se incorporo al acervo del movimiento
social de la discapacidad y a la nomenclatura de muchas de las
entidades. La «M» permanece, después de los cambios que su-
puso en 2001 la evolucion del concepto hacia «persona con dis-
capacidad», en las siglas de algunas de ellas como, por ejemplo,
en el caso del CERMI, por el peso de la marca.

El caracter progresista de la LISMI para su época reside en
parte en esta confluencia entre el marco conceptual de la OMS y
el mandato constitucional de «integraciéon». La ley, ademas de es-
tablecer prestaciones asistenciales, articulaba un sistema integral
gue abarcaba la prevencion, el tratamiento, la rehabilitacion y, de
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manera especialmente relevante, la «integracion social». Este en-
foque multifactorial situaba a Espana a la vanguardia europea,
adelantandose incluso a paises con mayor tradicion en el Estado
del Bienestar. La LISMI fue la primera ley integral de Europa en
materia de discapacidad, se adelantd una década y en muchos as-
pectos a la ADA estadounidense y su aprobacion tuvo un impacto
simbdlico y practico de enorme relevancia.

Ademas, la LISMI introducia elementos del modelo social en
un momento en que este paradigma apenas comenzaba a articu-
larse tedricamente en el ambito anglosajon. Aunque el texto legal
partia de la CIDDM vy su logica médico-rehabilitadora, incorporaba
medidas dirigidas a transformar el entorno: la eliminacién de ba-
rreras arquitectonicas, la adaptacion de los puestos de trabajo, la
creacion de servicios de apoyo en la escuela ordinaria, el empleo
protegido y la reserva de cuota de empleo en empresas, eran todas
ellas intervenciones sobre el entorno social y no meramente sobre
el individuo. La ley reconocia, aunque aun de forma todavia ti-
mida, que la «minusvalia» no radicaba Unicamente en la persona,
sino en la inadecuacion de una sociedad que no habia sido pen-
sada para la discapacidad.

El reconocimiento no supuso, claro, que todas estas necesida-
des fueran atendidas, pero marcaron la legitimacion legal y moral
de una agenda para las entidades en demanda del «cumplimiento
de la ley» que orientaba su trabajo de incidencia politica.

La estructura del Real Patronato permitia la participacion de
representantes de las administraciones competentes (Ministerios
de Educacion, Sanidad, Trabajo), de las entidades del sector y de
personas expertas técnicamente. Esta configuracion lo convirtio
en un espacio Unico de encuentro, donde las diferentes «familias»
del movimiento asociativo podian conocerse, compartir experien-
cias y descubrir necesidades comunes.
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Antes de la creacion del CERMI en 1997, el Real Patronato fue
el principal punto de reunion y confluencia entre las organizacio-
nes especializadas por tipo de discapacidad. Estos encuentros per-
mitieron superar la fragmentacidon inicial del movimiento,
caracterizada por la especializacién por tipo de discapacidad y por
las diferencias entre movimientos de adultos y movimientos de fa-
milias. En el Real Patronato se revelaban las necesidades compar-
tidas: la lucha contra el estigma, la reivindicacion de derechos, el
acceso a recursos publicos, la necesidad de apertura internacional
y la posibilidad de acceder a fondos europeos.

El papel del Real Patronato fue especialmente relevante en el
contexto de elaboracidon de la LISMI. Como hemos sefialado, la
Comision parlamentaria presidida por Trias Fargas contd con las
aportaciones del Patronato, que canalizd las demandas del sector.
Tras la aprobacién de la ley, el Real Patronato se convirtid en un
organismo clave para su desarrollo reglamentario y para la coordi-
nacion de las politicas publicas en materia de discapacidad. La
presidencia honorifica de la Reina Sofia dotaba al organismo de
visibilidad social y capacidad de interlocuciéon con las mas altas
instancias del Estado, aunque desde el punto de vista practico era
la cabeza del ministerio que gestionaba el IMSERSO vy los asuntos
sociales quien dirigia el organismo.

6.2. Politicas pablicas: inclusion escolar, empleo protegido y
pensiones

La LISMI establecia un sistema coherente y relativamente com-
pleto que abarcaba mlltiples dimensiones de la vida de las perso-
nas con discapacidad. Aunque su desarrollo reglamentario fue
lento y la dotacidn presupuestaria insuficiente durante los prime-
ros anos, con ella se sentaron las bases normativas y los principios
rectores que guiarian las politicas publicas durante las siguientes
décadas.
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Integracion escolar: de la segregacion a la «normalizacion» edu-
cativa

Uno de los pilares fundamentales de la LISMI era la «integra-
cion escolar», un concepto que hoy en dia nos parece superado
por la idea de inclusidn, planteamiento este ultimo que va mas
alla de la mera «integracidon», pero que en un momento en el que
la discapacidad estaba vetada en las aulas suponia un cambio re-
volucionario. El articulo 26 establecia que «la educacion especial
tendrd como finalidad la incorporacion a la vida social y a un sis-
tema de trabajo que permita a los minusvalidos servirse y reali-
zarse a si mismos». Aunque el concepto de «educacion especial»
aun predominaba, la ley introducia el principio de que debia des-
arrollarse, siempre que fuera posible, en centros ordinarios.

El desarrollo efectivo de la integracién escolar llegd con el Real
Decreto 334/1985, de 6 de marzo, de Ordenacion de la Educacion
Especial. Este decreto, aprobado tres afios después de la LISMI,
establecié un conjunto de medidas tanto de ordenacién como de
planificacion para desarrollar un programa de integracién escolar
del alumnado con discapacidad en centros ordinarios.

El movimiento asociativo comenzd gradualmente a inclinarse
por la inclusién educativa frente a la segregacion y esta se convir-
tid, con el tiempo, en una de las principales demandas del movi-
miento frente al modelo segregado e institucionalizado, llegando
a chocar con algunos intereses particulares de organizaciones pri-
vadas de ese entorno.

El Real Decreto 334/1985 fue especialmente relevante porque
establecid un calendario concreto para crear centros «experimen-
tales» de integracién. En el curso 1985-86 se inicidé un programa
de integracién en centros ordinarios de alumnado con discapaci-
dad, con caracter voluntario para los centros que lo solicitaran. El
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programa incluia formacion para el profesorado y recursos especi-
ficos, tanto humanos como materiales. Se contemplaba la impor-
tancia de la atencidon temprana, la gratuidad de la educacion en
todos sus niveles (tanto en centros ordinarios como en centros de
educacion especial durante la escolaridad obligatoria) y la incor-
poracion al sistema educativo de personal especializado.

El impacto de estas medidas en la vida de las personas con dis-
capacidad y sus familias fue extraordinario. Por primera vez, ninos
y nifilas con discapacidad tenian derecho a acceder a la escuela
de su barrio compartiendo espacios con sus iguales. La escolari-
zacién segregada en centros especificos, que habia sido la norma
durante décadas, comenzaba a ser cuestionada.

Las familias, especialmente aquellas organizadas en torno a la
discapacidad intelectual, habian luchado durante afios por el de-
recho a la educacion de sus hijos e hijas, incluso obligandolas a
crear sus propios centros. La LISMI y su desarrollo reglamentario
daban respuesta legal a estas demandas, aunque el despliegue
efectivo encontraria numerosas resistencias y dificultades.

La integracion escolar beneficiaba a la infancia con discapaci-
dad, pero ademas transformaba el conjunto del sistema educativo.
La presencia de alumnado diverso en las aulas obligaba a repensar
la pedagogia, a formar al profesorado en la atencion a la diversidad
y a dotar a los centros de recursos especificos (profesorado de
apoyo, adaptaciones curriculares o materiales didacticos accesi-
bles). Se trataba de un cambio cultural profundo que ponia en
cuestion la homogeneidad como valor educativo y reivindicaba la
diversidad como riqueza.

En general, el movimiento social de la discapacidad se incli-
naba desde un plano tedrico por modelos basados en la escuela
inclusiva, el empleo ordinario, los apoyos a la autonomia en el do-
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micilio, la desinstitucionalizacion... pero los recursos existentes
eran diferentes y muy limitados y eran los que las administraciones
y el propio movimiento habia ido desarrollado, basados en la edu-
cacion especial, el empleo protegido o los sistemas residenciales.

Con el tiempo la LISMI, a pesar de su caracter revolucionario
en su momento, dio paso a que en el movimiento fuera tomando
forma el consenso de que lo ideal seria la complementariedad
entre recursos orientados a la inclusién educativa y laboral y la
vida independiente para la mayoria, con otros servicios residen-
ciales y de educacién especial excepcionales mas especializados
y de empleo protegido que atendiera las necesidades mas especi-
ficas alli donde la accesibilidad universal y el recurso ordinario no
alcanzara. Un «traje a medida» para cada persona en lugar de
«café para todos» repartido de forma ineficiente y antiecondmica.

Empleo protegido: Centros Especiales de Empleo y cuota de
reserva

El Titulo VII de la LISMI, dedicado a la «integracién laboral»,
representaba uno de los avances mas significativos de la ley. El
articulo 37 establecia que «Serd finalidad primordial de la politica
de empleo de trabajadores minusvdlidos su integracion en el sis-
tema ordinario de trabajo o, en su defecto, su incorporacion al
sistema productivo mediante la formula especial de trabajo pro-
tegido~. Esta doble via (empleo ordinario y empleo protegido) re-
flejaba un enfoque realista que reconocia las dificultades
especificas de acceso al mercado laboral que enfrentaban muchas
personas con discapacidad.

Los Centros Especiales de Empleo (CEE) surgieron por primera
vez en la legislacién espafiola con la LISMI de 1982. El articulo
42 los definia como «aquellos cuyo objetivo principal sea el de
realizar un trabajo productivo, participando regularmente en las
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operaciones del mercado, y teniendo como finalidad el asegurar
un empleo remunerado y la prestacion de servicios de ajuste per-
sonal y social que requieran sus trabajadores minusvdlidos». El
mayor nimero posible de las personas trabajadoras de los CEE de-
bian tener «certificado de minusvalia» y su estructura y organiza-
cion debian ajustarse a las de las empresas ordinarias, sin
perjuicio de su funcidn social, pero ante las dificultades practicas
gue suponia un 100 % para muchas actividades se regulé que de-
bian contar con al menos un 70 % de plantilla de personas con
discapacidad.

El origen en Espafa de los Centros Especiales de Empleo,
aparte de en la actividad laboral derivada de la venta del cupdn
de la ONCE, se puede situar también en la década de 1960, im-
pulsado por asociaciones que promovieron, entre otros, centros de
iniciacion laboral y talleres de artes graficas como respuesta a la
exclusion del mercado de trabajo ordinario y a la necesidad de
crear recursos que ofrecieran empleo digno a las personas con dis-
capacidad.

Los CEE fueron concebidos por la LISMI como un mecanismo
de transito hacia el mercado laboral ordinario, no como un destino
final. La idea subyacente era que las personas con discapacidad
adquirieran experiencia laboral, formacidn y habitos de trabajo en
un entorno protegido y adaptado, para posteriormente incorporarse
al empleo ordinario. Sin embargo, en la practica, los CEE se con-
virtieron en una via relevante de contratacion de personas con dis-
capacidad en Espaina, durante mucho tiempo y el transito al
empleo ordinario resultdé mucho mas limitado de lo inicialmente
previsto.

El propio movimiento social de la discapacidad constituy6 sus
recursos en torno a centros especiales y los utilizd como salida
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profesional de las personas con mayores necesidades de apoyo la-
boral. Ello supuso que el transito al trabajo ordinario era muchas
veces improbable y que el CEE se convertia en buena parte en un
recurso especifico para muchas de las personas con discapacidad
que sin ellos tendrian dificultades para acceder al empleo ordina-
rio no protegido.

El impacto de los CEE en el movimiento asociativo fue extraor-
dinario. Las organizaciones de personas con discapacidad se con-
virtieron en un inicio en las principales promotoras de estos
centros, que se creaban como empresas de iniciativa social vin-
culadas a las federaciones, confederaciones y asociaciones. Esto
permitid al movimiento asociativo desarrollar una capacidad de
gestion empresarial y generar empleo directo para su base social.
Los CEE representaron una via de profesionalizacion del sector,
dotaron de recursos econdmicos a las entidades y permitieron
prestar servicios de ajuste personal y social a las personas traba-
jadoras.

Sin embargo, los CEE también generaron tensiones y debates
dentro del movimiento sobre si el empleo protegido era una solu-
cion sostenible o perpetuaba la segregacién laboral, sobre si los
CEE debian competir en el mercado ordinario o recibir un trato
preferente en la contratacion publica o si la gestién empresarial
de los CEE desviaba recursos y atencion del activismo por los de-
rechos. Estas preguntas estarian presentes en el debate del sector
durante las décadas siguientes.

La evolucion de los CEE estuvo marcada por un proceso de pro-
gresiva profesionalizacién a partir de 1982, acompanado de una
expansion hacia nuevos sectores de actividad, y culmind, desde
el punto de vista normativo, con el reconocimiento de la iniciativa
social en 2017.
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Aunque la discapacidad fisica fue un motor inicial en su im-
pulso, el resto de las discapacidades se incorporaron con rapidez,
especialmente las personas con mayores dificultades de acceso al
empleo ordinario y en la actualidad hay porcentualmente una ma-
yoria de personas con discapacidad intelectual. En términos de fi-
nanciacion, estos centros mantienen una elevada dependencia de
los recursos publicos, que alcanzan en torno al 80 %, lo que ge-
nera importantes desafios de sostenibilidad, especialmente en en-
tornos rurales y ante situaciones de envejecimiento prematuro de
las plantillas que dificultan la continuidad laboral y obligan a re-
currir a férmulas como las jubilaciones anticipadas o parciales. En
este contexto, la viabilidad de los CEE exige necesariamente una
rentabilidad econdmica minima, al tiempo que se ve amenazada
por situaciones de competencia desleal derivadas de la prolifera-
cion de CEE de caracter no social.

Junto a los CEE, la LISMI establecia la cuota de reserva del 2 %
para trabajadores con discapacidad en empresas publicas y priva-
das de mas de 50 empleados fijos (actualmente para 50 o mas
personas empleadas). Esta medida, recogida en el articulo 38, re-
presentaba una medida de accién positiva sin precedentes en la
legislacion laboral espafiola. La cuota de reserva no era una me-
dida asistencial, sino un reconocimiento de la discriminacion es-
tructural que enfrentaban las personas con discapacidad en el
acceso al empleo y una obligacién legal para las empresas de con-
tribuir a la inclusion laboral del colectivo.

La aplicacién efectiva de la cuota de reserva fue y sigue siendo
problematica. Muchas empresas alegaron dificultades para encon-
trar candidaturas con la formacién y experiencia requeridas, y se
desarrollaron mecanismos de excepcionalidad y medidas alterna-
tivas (contratacion de servicios a CEE, donaciones a entidades,
etc.). Sin embargo, la cuota de reserva tuvo un impacto simbodlico
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y practico relevante: situd el empleo de personas con discapacidad
en la agenda de las empresas, genero nichos de empleo en grandes
corporaciones y administraciones publicas, y reforzd la legitimidad
de las demandas del movimiento asociativo. Muchas entidades,
especialmente en el ambito de la discapacidad fisica, centraron
buena parte de su esfuerzo organizativo en los servicios de inter-
mediacion laboral.

Por su parte las medidas alternativas se convirtieron también
en objeto de controversia dentro de las organizaciones ya que, por
un lado, permitian la financiacién de programas y estructuras en
las entidades, por otro, sobre todo en los primeros afios, algunas
empresas parecian preferir pagar una «tasa» a contratar personas
con discapacidad, aunque fuera perfectamente posible su incor-
poracion a las plantillas, contribuyendo con ello aparentemente a
la discriminacién contra la que se luchaba.

Pensiones no contributivas y prestaciones asistenciales

El Titulo V de la LISMI, «Sistema de prestaciones sociales y
economicas», establecia un sistema de proteccion econdmica para
las personas con discapacidad que no estuvieran incluidas en el
sistema contributivo de la Seguridad Social. Se creaban presta-
ciones econdmicas destinadas a garantizar la prevencion, los cui-
dados médicos y psicoldgicos, la rehabilitacion adecuada y los
recursos econdmicos necesarios para la integracion social.

Las prestaciones de la LISMI incluian el subsidio de garantia
de ingresos minimos, el subsidio de ayuda de tercera personay el
subsidio de movilidad y compensacidn por gastos de transporte.
Estas prestaciones asistenciales se financiaban con cargo a los
Presupuestos Generales del Estado y estaban dirigidas a personas
con discapacidad en situacion de necesidad econdmica.
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El sistema se amplid significativamente con la Ley 26/1990,
de 20 de diciembre, por la que se establecen en la Seguridad So-
cial prestaciones no contributivas. Esta ley extendid la accion pro-
tectora a todas las personas en situacion de necesidad que
carecieran de recursos suficientes y no hubieran cotizado o no lo
hubieran hecho durante el tiempo suficiente para alcanzar las pen-
siones contributivas. Para muchas personas que no habian podido
nunca incorporarse al mercado de trabajo «cobrar la LISMI» era
el recurso minimo que les llegaba por primera vez de forma uni-
versal y no ligado a la pertenencia a una determinada mutualidad.
El sistema unificaba la dispersion de recursos insuficientes y re-
partidos de manera heterogénea dependiente de numerosos orga-
nismos publicos y privados'2.

El impacto de las pensiones en la vida de las personas con dis-
capacidad fue crucial. Por primera vez, miles de personas con dis-
capacidad que no habian podido acceder al empleo ordinario ni al
empleo protegido disponian de una renta minima garantizada que
les permitia cierto grado de autonomia econdmica. Las pensiones
no contributivas de invalidez incluian ademdas un complemento
del 50 % para beneficiarios con un grado de discapacidad igual o
superior al 75 % que necesitaran asistencia de otra persona para
actos esenciales de la vida. Este complemento reconocia la nece-
sidad de apoyos y unos costes asociados a la dependencia, aunque
el importe de las prestaciones fuera completamente insuficiente
para garantizar una vida independiente.

Ademas, la incompatibilidad de las pensiones no contributivas
con el trabajo remunerado, salvo en condiciones muy restrictivas,
generaba un desincentivo al empleo. Muchas personas con disca-
pacidad en aquellos afios rechazaban ofertas de trabajo por miedo

121 os subsidios de garantia de ingresos minimos y ayuda de tercera persona quedaron suprimidos
en 1991 por la Ley 26/1990, aunque se mantienen para quienes los tenian reconocidos antes.
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a perder la pension, perpetuando asi la exclusion laboral. De igual
manera por parte de las familias con una «pension por hijo a
cargo» que se enfrentaban a mayores dificultades y muchas veces
apostaban por la seguridad de la pension frente a las dificultades
practicas de «mandar a trabajar» a sus hijos e hijas por un sueldo
que muchas veces no compensaba los gastos de incorporarse al
mercado de trabajo.

Centros Ocupacionales

Junto a los CEE, la LISMI contemplaba también los Centros
Ocupacionales, definidos como centros destinados a «asegurar los
servicios de terapia ocupacional y de ajuste personal y social a los
minusvalidos, cuando por el grado de su minusvalia no puedan
integrarse en una empresa o en un centro especial de empleo». A
diferencia de los CEE, los Centros Ocupacionales no ofrecian un
empleo remunerado en sentido estricto, sino una actividad que
buscaba el desarrollo personal, la adquisicién de habilidades y la
preparacion para una eventual integracion laboral.

Los Centros Ocupacionales se convirtieron en un recurso fun-
damental para las personas con discapacidad intelectual y del des-
arrollo, y fueron impulsados mayoritariamente por las
organizaciones familias organizadas en torno a estas discapacida-
des. Estos centros ofrecian un espacio de actividad, socializacion
y aprendizaje para personas que, segun los criterios de la época,
no alcanzaban la «capacidad laboral» requerida para acceder a un
CEE o al empleo ordinario.

Sin embargo, los Centros Ocupacionales también generaron
controversias en torno a si era ético mantener a personas adultas
en actividades no remuneradas bajo el argumento de que «no es-
taban preparadas» para el empleo y, como para el caso de los CEE,
si los Centros Ocupacionales facilitaban la inclusion o perpetuaban
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la segregacion cuando personas permanecian indefinidamente en
estos centros sin que se evaluara su potencial de progresion hacia
el empleo protegido u ordinario. Por supuesto, por no mencionar
algunas organizaciones, incluso privadas y «con» animo de lucro,
que vieron en esta formula una forma de explotacion laboral muy
rentable de las personas con discapacidad intelectual.

La aprobacion de la LISMI marco un antes y un después tanto
para el movimiento asociativo como para la vida cotidiana de las
personas con discapacidad en Espafia. En el ambito organizativo,
la Ley impulsé una explosion asociativa sin precedentes durante
los afios ochenta. La posibilidad de acceder a subvenciones pu-
blicas para la creacidn de servicios, la gestion de CEE y Centros
Ocupacionales, y el desarrollo de programas de atencion temprana,
educacion especial y rehabilitacion dotd a las organizaciones de
recursos econdmicos que permitieron su profesionalizacion.

La LISMI fue decisiva para que el movimiento asociativo pasara
de ser un conjunto de pequenas asociaciones locales, de base vo-
luntaria y con recursos precarios, a convertirse en un entramado
de federaciones y confederaciones con personal técnico contra-
tado, sedes propias, capacidad de gestion de servicios, subven-
ciones y con presencia en los medios de comunicacion.

Este proceso de profesionalizacion tuvo luces y sombras. Por
un lado, permitid mejorar la calidad de los servicios, importar co-
nocimiento técnico de otros paises, formar profesionales especia-
lizados y responder de manera mas eficaz a las necesidades del
grupo social.

Por otro lado, generd una tensién permanente entre la presta-
cion de servicios y el activismo por los derechos. Las organizacio-
nes se convirtieron en prestadoras de servicios subcontratados por
las administraciones publicas, lo que las colocaba en una posicion
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ambivalente: debian reivindicar ante el Estado mas recursos y me-
jores politicas, al tiempo que dependian econdmicamente de los
contratos y subvenciones publicas.

También con la expansion del sector y la creciente profesiona-
lizacion, el movimiento social de la discapacidad se convirtid en
un nicho de empleo y destino profesional para miles de personas
procedentes de las ciencias sociales, educacion, ambito juridico
0 sanitario, que en su condicion de trabajadoras actuaron a veces
como un grupo de interés dentro de las propias organizaciones.

La entrada masiva de estos perfiles profesionales en las entida-
des mejord drasticamente la actividad técnica y de gestidn, pero
hizo que, en muchos casos, el foco de atencidn se desplazara ex-
clusivamente hacia las tareas desarrolladas por el personal contra-
tado, por encima de otras dimensiones clave de la mision elegida
del movimiento asociativo. De este modo, en algunos casos, cons-
ciente o inconscientemente, tendid a priorizarse el mantenimiento
de actividades relacionadas con sus puestos de trabajo, incluso en
ocasiones por delante de los intereses estratégicos del grupo social
al que se representaba, priorizando aquellas funciones y activida-
des en las que las personas trabajadoras participaban directamente
Yy, en ocasiones, generando tensiones entre juntas directivas ges-
tionadas por una generacion de activistas (sin una preparacion es-
pecifica en gestion de entidades) y la vision tecnocratica del cuadro
profesional. La gradual capacitacién técnica de las juntas directivas
las siguientes décadas resolvié esta tension dialéctica reforzando
la «vision, misidn y valores» de las entidades como elementos clave
para orientar las acciones del movimiento.

La LISMI no iba acompafnada adecuadamente de la dotacién
presupuestaria que hubiera requerido un texto tan ambicioso para
su momento, pero la financiacién del movimiento asociativo se vio
reforzada los siguientes afios por dos mecanismos clave surgidos
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en la década de los ochenta. En primer lugar, la creacion de la
asignacion tributaria del 0,5 % (posteriormente 0,7 %) del IRPF
para Fines de Interés Social. Este mecanismo permitio a las orga-
nizaciones del Tercer Sector de Accidn Social, incluidas las de dis-
capacidad, acceder a financiacion estatal de manera mas
sistematica y previsible, aunque condicionada a la presentacion
de proyectos y la justificacion de gastos. En segundo lugar, la de-
mocratizacion de la ONCE en 1981 y la expansién de sus produc-
tos de juego (el cupdn) generaron una fuente de ingresos
extraordinaria que beneficid no solo a la propia ONCE, sino al con-
junto del sector a través de la Fundacion ONCE, creada en 1988.

6.3. Las aspiraciones del «estado del bhienestar»: el 0,5 % del
IRPF

La aprobacién de la LISMI en 1982 habia sentado las bases
normativas y los principios rectores de las politicas publicas en
materia de discapacidad, pero su desarrollo efectivo requeria, ade-
mas de buena voluntad politica, de recursos econdmicos sosteni-
bles y mecanismos de financiacion que permitieran al movimiento
asociativo crecer, profesionalizarse y consolidarse como interlocu-
tor valido ante las administraciones.

La década de los afios ochenta fue testigo de la construccién
del sistema esencial de financiacion del tercer sector de accién
social, sin precedentes en la historia de Espaia, que transformaria
radicalmente la capacidad de las organizaciones de personas con
discapacidad para prestar servicios, desarrollar programas y ejercer
su funcion de incidencia politica.

El 4 de mayo de 1988, desde la presidencia del gobierno se
decidid crear el Ministerio de Asuntos Sociales mediante Real De-
creto, apenas superadas las emergencias inmediatas de la transi-
cion de salir de la crisis econdmica y afrontar la reconversién
industrial. La creacién de un ministerio especifico dedicado en ex-



MANUEL GARCIA ORTIZ 159

clusiva a las politicas sociales representaba un salto cualitativo en
la configuracion del Estado del Bienestar espaiiol y respondia a
una apuesta clara por parte de la clase politica de avanzar en la
igualdad de oportunidades y el bienestar colectivo.

Matilde Fernandez fue designada primera ministra de Asuntos
Sociales, asumiendo la responsabilidad de coordinar y liderar el
desarrollo de politicas que hasta entonces habian estado dispersas
entre diferentes ministerios y organismos. Se trataba de crear el
«estado del bienestar del Sur», inspirandose en los mecanismos
de los paises ricos del Norte de Europa, pero con las limitaciones
que suponia el presupuesto econdémico mucho menor de un pais
como Espana, con mucha menor capacidad para la recaudacion
de impuestos y de un Producto Interior Bruto significativamente
menor. Espafia, como Grecia o Portugal, compartian la caracteris-
tica de haber salido de una dictadura y enfrentaba el desafio de
desarrollar simultdneamente la democracia politica y el Estado so-
cial, con recursos econdmicos limitados y con un retraso de cuatro
décadas respecto a los paises centroeuropeos y del Norte.

El primer gran objetivo era el desarrollo de las prestaciones eco-
nomicas, universalizando la proteccidn social para aquellas per-
sonas que no tenian acceso al sistema contributivo de la Seguridad
Social. La LISMI habia establecido las bases normativas de estas
prestaciones, pero su desarrollo reglamentario y dotacién presu-
puestaria requeria una estructura administrativa coherente y es-
pecializada. El INSERSO (Instituto Nacional de Servicios
Sociales), que habia pasado del Ministerio de Trabajo al nuevo Mi-
nisterio de Asuntos Sociales, asumio la gestion de las prestaciones
de la LISMI y, posteriormente, de las pensiones no contributivas
establecidas por la Ley 26/1990.

El segundo objetivo, especialmente relevante para el desarrollo
del movimiento asociativo de la discapacidad, era el incremento
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de la participacion social y el desarrollo de las organizaciones no
gubernamentales. Se trataba de un objetivo fundamentalmente
pragmatico, que buscaba que ese tejido asociativo complementara
los servicios publicos, ademas de suponer una concepcion ideolo-
gica sobre el papel del tercer sector en la construccion y fortale-
cimiento de la democracia.

El modelo espafiol de Estado del bienestar que se configurd en
aquellos afos se articulaba en torno a tres redes de proteccion su-
perpuestas. La primera red era el sistema universal de servicios
publicos como la educacién publica y la sanidad universal, here-
dados de la dictadura, y la seguridad social, que se habia ido uni-
versalizado progresivamente durante los afios ochenta vy
garantizaba, por ejemplo, las pensiones no contributivas.

La segunda red estaba constituida por las politicas de accién
positiva y los planes integrales dirigidos a colectivos especificos:
el Plan de Accién para las Personas con Discapacidad, los planes
de igualdad para las mujeres o las politicas de juventud. Estas po-
liticas no se universalizaban, pero constituian intervenciones es-
pecificas orientadas a corregir desigualdades estructurales.

La tercera red estaba formada por politicas muy especificas di-
rigidas a situaciones de especial vulnerabilidad que no eran alcan-
zadas por esta segunda red de proteccidn: la lucha contra la lepra,
el SIDA, las drogodependencias, el chabolismo o la atencién a per-
sonas refugiadas.

Esta arquitectura requeria de financiacidon estable que permi-
tieran al tejido asociativo desarrollarse y asumir funciones de com-
plementariedad y colaboracién con las administraciones publicas.
El 0,5 % del IRPF se convirti6 en la pieza clave de este sistema.
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Hasta entonces, la mayoria de las organizaciones se financiaban
CoN recursos propios provenientes de sus asociados y de la pres-
tacion de servicios (que, en el mejor de los casos, apenas cubria
los gastos), y de forma incipiente con fondos europeos de la con-
vocatoria Horizont tras la adhesidon de Espafia en 1986, siempre
gue las organizaciones tuvieran la capacidad para gestionarlos.

El sistema de asignacion tributaria del IRPF a fines sociales no
fue una invencion espaiola, sino una adaptacion del modelo ale-
man. El ministro de la Presidencia, Virgilio Zapatero, fue enviado
expresamente a Alemania para conocer con detalle el funciona-
miento del sistema germano de financiacion del tercer sector a
través de la declaracion de la renta. El modelo aleman permitia a
los contribuyentes decidir el destino de un porcentaje de sus im-
puestos sin que ello supusiera un coste adicional ni una reduccién
de la cantidad a devolver, y habia demostrado ser un mecanismo
eficaz para dotar de recursos estables a las organizaciones sociales
sin depender exclusivamente de las subvenciones discrecionales
de las administraciones publicas.

La Ley de Presupuestos Generales del Estado 33/1987, de 23
de diciembre, introdujo por primera vez en Espaia la asignacion
tributaria del IRPF. El porcentaje inicial establecido para la decla-
racion correspondiente al ejercicio fiscal de 1987 fue del 0,5239 %
de la cuota integra del IRPF. Sin embargo, esta medida no surgid
en el vacio, sino que estaba vinculada al cumplimiento de los com-
promisos adquiridos por el Estado espafiol con la Santa Sede en
el Acuerdo sobre Asuntos Econdmicos de 3 de enero de 1979.

El articulo I1.2 del Acuerdo establecia que, transcurridos tres
ejercicios completos desde su firma, el Estado podria asignar a la
Iglesia Catdlica un porcentaje del rendimiento de la imposicién
sobre la renta mediante el procedimiento de que cada contribu-
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yente manifestara expresamente su voluntad acerca del destino
de la parte afectada. El Acuerdo preveia que, en ausencia de de-
claracién del contribuyente, la cantidad correspondiente se desti-
naria a «otros fines». A pesar de que el plazo de tres afios
establecido en el Acuerdo habria vencido en 1982, no fue hasta
finales de 1987 cuando se legislo el sistema.

El desarrollo reglamentario del sistema se completd con el Real
Decreto 825/1988, de 15 de julio, por el que se regulaban los
fines de interés social de la asignacion tributaria del IRPF. Este
decreto establecia que los contribuyentes podian indicar en su de-
claracién su voluntad de que el porcentaje correspondiente se des-
tinara a colaborar en el sostenimiento econdmico de la Iglesia
Catdlica o a otros fines de interés social, pero de manera exclu-
yente. Solo se podia marcar una de las dos opciones. Esta exclu-
sividad generd tensiones significativas durante los primeros afios
del sistema, hasta que fue modificada en los afios 2000, permi-
tiendo marcar ambas casillas simultaneamente.

La puesta en marcha del sistema de asignacion tributaria no
estuvo exenta de conflictos con la propia Iglesia Catdlica, que
habia disfrutado durante siglos del monopolio de la financiacion
para la accién benéfica y social y veia con recelo el crecimiento
del tercer sector laico y la posibilidad de que los contribuyentes
optaran mayoritariamente por destinar sus impuestos a «otros fines
sociales» en lugar de al sostenimiento de la Iglesia. Esta tension
se manifestd de manera especialmente aguda cuando el Ministerio
de Asuntos Sociales y las principales organizaciones del sector se
plantearon la realizacion de una campaia informativa dirigida a
los contribuyentes.

La campaiia que se propuso desde el Ministerio tenia un men-
saje politicamente significativo: «Marque la X en fines de interés
social, porque poniendo la X en fines de interés social también
llega a la Iglesia comprometida con la ciudadania~. El argumento
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era técnicamente correcto: muchas de las organizaciones que se
financiaban con el 0,5 % del IRPF eran de inspiracion catdlica o
incluso formaban juridicamente parte de ella (Caritas, drdenes re-
ligiosas, fundaciones vinculadas a la Iglesia, incluso entidades del
movimiento social de la discapacidad como Frater), de modo que
destinar recursos a «fines sociales» también beneficiaba a la Igle-
sia, pero se podria dar a entender que llegaria a aquella parte de
la institucion eclesiastica comprometida con la accidn social di-
recta y no a las estructuras de poder y gobierno de la jerarquia.

La reaccién de la jerarquia eclesiastica fue inmediata y llego a
las mas altas instancias. La Conferencia Episcopal Espafiola elevo
su queja al Vaticano, y el Vaticano, a su vez, se puso en contacto
con el presidente del Gobierno espafiol. Finalmente, el Ministerio
decidid no realizar la campafia oficial propuesta. Sin embargo, las
organizaciones sociales, incluidas muchas de inspiracion catolica,
si la llevaron a cabo por su cuenta, lo que generd tensiones entre
el movimiento asociativo de la discapacidad y la Iglesia Catdlica.

Las Confederaciones de la discapacidad difundieron el mensaje
de que marcar la casilla de fines sociales beneficiaba a todas las
organizaciones, incluidas las religiosas comprometidas con la aten-
cion a las personas con discapacidad. Incluso Caritas, a pesar de
ser la organizacién oficial de la Iglesia para la accidn caritativa y
social, adoptd una postura ambigua, reconociendo que el dinero
del 0,5 % llegaba «para todos».

Uno de los aspectos mas innovadores del sistema del 0,5 % del
IRPF fue su disefio participativo. Desde el principio se concebia
la asignacion tributaria como una distribucion de subvenciones
desde la administracién hacia las ONG, pero a través de las pro-
pias organizaciones del sector, obligadas a organizarse de forma
representativa. Las ONG participaban activamente en la definicion
de prioridades, la evaluacién de proyectos y la decision sobre la
distribucion de los fondos.
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En los primeros afios de despliegue del sistema, el Ministerio
se topd con un problema imprevisto: la proliferacion de pequeias
organizaciones creadas principalmente para captar las subvencio-
nes del 0,5 %, pero carentes de capacidad real de gestion, de tra-
yectoria consolidada e, incluso, en algunos casos, de un proyecto
social serio. Este fendmeno respondia a la l6gica de una clase
media emprendedora que impulsaba ONG o fundaciones para sus
hijos con discapacidad, al margen del movimiento asociativo tra-
dicional, consolidado a lo largo de afios de lucha.

La solucidn que se adopto fue establecer un sistema de inter-
locucidn estructurada con el sector. Se crearon érganos de repre-
sentacion y coordinacion para cada uno de los colectivos
(discapacidad, mayores, infancia, mujeres, refugiados, coopera-
cion al desarrollo, adicciones, etc.), en los que las propias organi-
zaciones elegian democraticamente a sus portavoces. Estas
portavocias tenian tres funciones fundamentales: en primer lugar,
participaban en la confeccidn de las prioridades de la convocatoria
anual del 0,5 %, asesorando al Ministerio sobre qué tipologias de
proyectos debian priorizarse (residencias, centros de dia, progra-
mas de formacidn para el empleo, servicios de apoyo, etc.). En se-
gundo lugar, actuaban como evaluadores de los proyectos
presentados, dictaminando cudles eran técnicamente sdlidos y
cuales no cumplian los requisitos. En tercer lugar, contribuian a
la divulgacidn del sistema y a la rendicién de cuentas ante sus
bases sociales, explicando cdmo se habia distribuido el dinero y
bajo qué criterios.

Este sistema de cogestidn democratica representaba un salto
cualitativo en la relaciéon entre el Estado y la sociedad civil orga-
nizada. Las organizaciones no eran meras peticionarias pasivas de
subvenciones, sino coparticipes en la toma de decisiones sobre la
asignacion de recursos publicos. Naturalmente, este sistema ge-
neraba tensiones internas dentro del sector. Cuestiones como por
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qué se destinaba mas dinero a las personas con discapacidad que
a los mayores o por qué se financiaban proyectos de cooperacion
al desarrollo cuando habia necesidades no cubiertas en Espafia o
se destinaban recursos a programas estigmatizados de atencién al
SIDA, a las drogodependencias o a la reinsercién de personas pre-
sas. Sin embargo, estas tensiones se resolvian mediante el didlogo
y el consenso entre las propias organizaciones, que asumian la
responsabilidad de establecer prioridades compartidas.

El sistema del 0,5 % también incorporaba criterios de equilibrio
territorial y de fortalecimiento organizativo. El Ministerio intentaba
repartir los fondos entre diferentes comunidades auténomas, evi-
tando concentraciones excesivas en Madrid o Barcelona. Al mismo
tiempo, se priorizaba el fortalecimiento de las grandes organiza-
ciones con capacidad de gestion eficiente, frente a la atomizacion
en pequefas entidades locales sin estructura profesional.

Cuando una organizacion pequeia presentaba un proyecto que
evidentemente excedia su capacidad (por ejemplo, una asociacion
local que solicitaba financiacién para construir una residencia), los
evaluadores lo detectaban y recomendaban que esa organizacion
se federara o se vinculara a una entidad mayor con experiencia en
gestion de equipamientos. El 0,5 % fue en ese sentido un motor
de la confluencia y un factor de agregacién de organizaciones en
estructuras mas grandes, y, por otro lado, un elemento que relegd
a otras a un segundo plano y forzo la desaparicién de algunas.

La distribucion inicial de los fondos del 0,5 % del IRPF durante
los primeros afios (1988-1991) revela el peso relativo de las dife-
rentes organizaciones del tercer sector y la importancia que el am-
bito de la discapacidad ya tenia en aquella época. Cruz Roja y
Caritas, las dos organizaciones mas antiguas y con mayor estruc-
tura en todo el territorio espafiol, ocupaban los primeros puestos
en la recepcion de fondos.
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Sin embargo, lo mas significativo era que, inmediatamente des-
pués de Cruz Roja y Caritas, aparecia FEAPS, actual Plena Inclu-
sion, como tercera organizacion receptora de fondos. Este dato
revelaba la fortaleza organizativa que el movimiento de familias de
personas con discapacidad intelectual habia alcanzado ya a finales
de los afnos ochenta, asi como la magnitud de las necesidades no
cubiertas por el sistema publico en este ambito. Junto a FEAPS,
otras organizaciones del sector de la discapacidad figuraban entre
las principales beneficiarias: ASPACE (paralisis cerebral), la Coor-
dinadora de Minusvalidos Fisicos (origen de COCEMFE) y la aso-
ciacion de personas con «minusvalias psiquicas».

Esta distribucion reflejaba también las prioridades que las pro-
pias organizaciones habian establecido de manera consensuada.
Las necesidades mas urgentes en el ambito de la discapacidad
durante aquellos afos eran la creacion de plazas residenciales y
centros de dia para personas que no podian permanecer en sus
hogares familiares, centros especiales de empleo y centros ocu-
pacionales para la integracion laboral, y servicios de apoyo educa-
tivo para la integracion escolar. El 0,5 % del IRPF permitid
financiar la construccion y puesta en marcha de cientos de estos
equipamientos a lo largo y ancho del territorio espafol.

El crecimiento exponencial de los recursos econémicos que lle-
garon al movimiento asociativo de la discapacidad durante los
afos ochenta genero tensiones internas que marcarian el debate
del sector durante las décadas siguientes. El dilema fundamental
era si las organizaciones debian centrarse en la prestacion de ser-
vicios (residencias, centros de dia, centros especiales de empleo,
servicios de apoyo) o en el activismo por los derechos y la inciden-
cia politica.

El sistema del 0,5 % del IRPF incentivaba estructuralmente la
prestacion de servicios sobre el activismo politico, porque las con-
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vocatorias priorizaban proyectos concretos con resultados medibles
(plazas residenciales creadas, personas atendidas, contratos de tra-
bajo generados) frente a actividades de incidencia politica o sen-
sibilizaciébn o toma de conciencia social. Esta ldgica, aunque
comprensible desde la perspectiva de la gestion publica de recur-
so0s, generaba el riesgo de que las organizaciones se convirtieran
progresivamente en meras prestadoras de servicios subcontratadas
por las administraciones, perdiendo su funcidon de contrapoder cri-
tico y de representacion politica de las personas con discapacidad.

El 0,5 % del IRPF, por si solo, no podia resolver todas las ne-
cesidades de fortalecimiento del tercer sector. El sistema finan-
ciaba proyectos especificos, pero no cubria las necesidades de
formacion de profesionales, asesoramiento juridico, sistematiza-
cion de buenas practicas y articulacion del sector.

Para dar respuesta a estas carencias, se impulso la creacion de
la Fundacion publica Luis Vives, cuyo nombre rendia homenaije al
humanista valenciano del siglo XVI, considerado precursor del es-
tado asistencial por su obra sobre el socorro de los pobres. La Fun-
dacion Luis Vives desarrollé durante sus primeros afios una notable
labor de profesionalizacion del tercer sector, organizando cursos
de formacion en gestidn de proyectos, justificacién de subvencio-
nes, direccion de entidades, fiscalidad de organizaciones no lu-
crativas, metodologias de intervencion social y evaluacién de
impacto, etc.

Uno de los problemas mas complejos que enfrento el sistema
del 0,5 % del IRPF fue la tension entre la gestion centralizada
desde el Estado vy las reivindicaciones de las comunidades autd-
nomas, especialmente la Generalitat de Catalufa, que reclamaban
asumir la gestion de estos fondos en sus territorios. El argumento
de las comunidades auténomas era que, dado que las competen-
cias en servicios sociales habian sido transferidas, también la ges-
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tion de los fondos del IRPF destinado a fines sociales debia ser
autondmica. Durante los siguientes afios se mantuvo una batalla
legal ante el Tribunal Constitucional por la gestion de estos fondos
entre la administracion central y la autondmica.

Para las organizaciones de personas con discapacidad, el 0,5 %
del IRPF representd un salto sin precedentes. Junto con la finan-
ciacion derivada de la LISMI (subvenciones para centros especia-
les de empleo, centros ocupacionales, servicios de atencidn
temprana) y, posteriormente, con los recursos de la Fundacion
ONCE, creada en 1988, el movimiento asociativo experimentd un
crecimiento exponencial en capacidad de gestion, nimero de per-
sonas atendidas, profesionales contratados y presencia publica.

Organizaciones que en los afios setenta eran pequefas asocia-
ciones de voluntarios que se reunian en locales prestados pasaron
a gestionar presupuestos amplios, redes de centros por todo el te-
rritorio espafiol, equipos técnicos especializados y programas com-
plejos de intervencion social. FEAPS, COCEMFE, CNSE, ASPACE,
ONCE vy otras confederaciones se consolidaron como interlocutores
imprescindibles de las administraciones publicas, con capacidad
técnica para disenar politicas, evaluar programas y negociar con-
diciones.

La LISMI, la asignacion tributaria y, como veremos mas ade-
lante, la creacién de la Fundacion ONCE y del CERMI sentaron
las bases de lo que décadas mas tarde seria reconocido interna-
cionalmente como uno de los movimientos asociativos de la dis-
capacidad mas potentes, cohesionados y eficaces del mundo.

6.4. Cartografia de entidades por tipo de discapacidad

Este periodo representa la etapa de mayor crecimiento, conso-
lidacion y transformacion del movimiento asociativo de la disca-
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pacidad en Espana. Tras décadas de fragmentacion, asistencia-
lismo y marginalidad, las organizaciones de personas con disca-
pacidad y sus familias emergieron como actores politicos
reconocidos, interlocutores validos ante las administraciones pu-
blicas y protagonistas de su propia historia.

La década de 1980 se habia iniciado para el movimiento aso-
ciativo con grandes desafios. Por un lado, al comienzo de este pe-
riodo Espafa vivia una transicion politica consolidada tras la
aprobacion de la Constitucion de 1978, con un articulo 49 que
reconocia los derechos de las personas con discapacidad y esta-
blecia el mandato constitucional de desarrollar politicas de inte-
gracion. Por otro lado, el tejido asociativo se encontraba disperso,
atomizado en pequenas asociaciones locales, muchas de ellas vin-
culadas a parroquias, érdenes religiosas o iniciativas familiares sin
apenas recursos ni capacidad de incidencia politica. La tarea his-
tdrica de esta década y la siguiente fue precisamente la construc-
cion de estructuras de segundo y tercer nivel, federaciones y
confederaciones, que permitieran superar la fragmentacion y arti-
cular una voz comun ante el Estado.

La discapacidad fisica y organica

El afio 1980 marco un punto de inflexion para el movimiento
de la discapacidad fisica con la constitucién formal de CEMFE, la
Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de Espafia, que pos-
teriormente adoptaria el nombre de COCEMFE al transformarse en
confederacién. La creacion de CEMFE respondia a la necesidad
urgente de once entidades territoriales de personas con discapa-
cidad fisica de trabajar en la misma direccién y unir sus voces
para luchar por el mismo objetivo: desarrollar politicas dirigidas a
ampliar y garantizar los derechos de las personas de este grupo
social y mejorar su calidad de vida.
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La primera presidenta de CEMFE fue Fefa Alvarez, procedente
de la Coordinadora de Minusvalidos de Navarra, una de las orga-
nizaciones mas activas en la movilizacién de finales de los afios
70y que viajo por todo el Estado para animar la creacion de otras
organizaciones regionales y autondmicas donde no existian aun.
Estos dirigentes de las coordinadoras territoriales habian partici-
pado en las grandes movilizaciones de aquellos afos: las manifes-
taciones en Barcelona de 1976, el histérico encierro en el SEREM
de la calle Grassot de la citada capital catalana entre noviembre y
diciembre de 1977, y las acciones de protesta que habian sacado
a la calle las reivindicaciones de accesibilidad, empleo y partici-
pacion.

El nacimiento de CEMFE fue, en palabras de sus protagonistas,
el resultado de un trabajo de proselitismo realizado por las coor-
dinadoras pioneras, que viajaban por todo el pais con medios eco-
nomicos muy limitados para promover la creacion de otras
coordinadoras y transmitir la necesidad de un «brazo activista» de
la discapacidad fisica con capacidad de interlocucion en el nivel
estatal. Esta labor de articulacién territorial fue fundamental para
superar el aislamiento de las asociaciones locales y construir una
estructura federal que respetara la autonomia de cada territorio,
pero permitiera la accién coordinada.

La creacién de CEMFE coincidi6 con el proceso de elaboracién
de la LISMI. El Ministerio de Sanidad, a través del SEREM vy del
Real Patronato de Educacion Especial, entré en contacto con las
nacientes coordinadoras de discapacidad fisica para que partici-
paran con aportaciones y debates en la elaboracion de la Ley. Esta
participacion temprana en el disefio normativo doté al movimiento
de legitimidad politica y permitio que las demandas del colectivo,
accesibilidad universal, cuota de empleo, prestaciones econémi-
cas, se incorporaran al texto legal que se aprobaria en 1982.
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Durante la década de 1980, COCEMFE experimentd un creci-
miento sostenido. De las once entidades fundadoras, la confede-
racion paso a integrar decenas de organizaciones territoriales y
estatales, ampliando su campo de actuacion para incluir ademas
de la discapacidad fisica, también la discapacidad organica a par-
tir de 1988. Este proceso de expansion multiplicd por ocho el ta-
mafo de la organizacion.

La evolucion de COCEMFE reflejé también la tension dialéctica
entre el activismo reivindicativo y la prestacion de servicios. La
confederacién actuaba como plataforma de incidencia politica,
pero también desarrollaba programas directos de atencion a las
personas con discapacidad: servicios de informacion y orientacion,
programas de empleo, actividades de ocio y cultura, y promocién
de la accesibilidad. Esta doble funciéon de prestacion de servicios
y defensa de derechos se convertiria en una caracteristica defini-
toria del movimiento asociativo espanol, diferenciandolo de los
modelos puramente reivindicativos de otros paises.

Discapacidad Intelectual

La Federacidon Espafiola de Asociaciones Pro Subnormales,
FEAPS, habia nacido en 1964, como en el caso de CNSE, mucho
antes que otras federaciones de la discapacidad, como una res-
puesta a la invisibilidad y marginacion absoluta de las personas
con discapacidad intelectual. Durante los afios 70, FEAPS habia
consolidado su estructura mediante jornadas técnicas anuales, la
publicacién de la revista Siglo Cero y la participacion en foros in-
ternacionales como el Congreso de Jerusalén de 1968, donde se
aprobo la Declaracion de Derechos Generales y Especiales del De-
ficiente Mental.

La década de 1980 representd para FEAPS una etapa de ex-
pansion regional, mayor incidencia politica y transicién desde el
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asistencialismo hacia la reivindicacién de derechos. Con Jorge Jor-
dana de Pozas como presidente desde 1973, la federacion enfa-
tizd el principio de normalizacion, promoviendo que las personas
con discapacidad intelectual vivieran en entornos normales y tu-
vieran acceso a los mismos servicios que el resto de la ciudada-
nia.

El aflo 1978 marco un momento de visibilidad publica sin pre-
cedentes cuando FEAPS organizd manifestaciones masivas en Bar-
celona y Valencia bajo el lema «Ni un paso atras», denunciando
el abandono estatal y reclamando derechos. Esta salida a la calle,
paralelas a las movilizaciones del movimiento de la discapacidad
fisica, evidenciaba que el movimiento de familias también habia
asumido el lenguaje de los derechos y la reivindicacion politica,
aungque manteniendo su funcidn principal de provision de servicios
educativos y asistenciales que el Estado no ofrecia.

A lo largo de los afios 80 y 90, FEAPS continud creciendo hasta
reunir mas de 800 asociaciones de la discapacidad intelectual.
En 1996, la federacién celebrd su primer congreso, donde se asu-
mié como mision la mejora de la calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual y sus familias, adoptando este con-
cepto como referente y motor de las actuaciones. Este giro hacia
la calidad de vida visibilizé la maduraciéon del movimiento y su
transicion hacia modelos centrados en la persona.

La paralisis cerebral

Las familias de personas con paralisis cerebral enfrentaban di-
ficultades iguales o mayores que las de otros colectivos. La esco-
larizacion, tanto en centros de educacion ordinaria como especial,
estaba vetada a la paralisis cerebral. Los profesionales considera-
ban irrecuperables a estas personas y los recursos eran totalmente
inexistentes. La problematica especifica de la discapacidad mul-
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tiple configuraba que cada persona con esta discapacidad fuera
Unica en sus necesidades. La mayoria de estas personas tenian
discapacidad fisica, pero también un alto porcentaje otras disca-
pacidades: sensorial, intelectual y otros problemas derivados de
ellas.

En estos afios el movimiento se desarrolld federativamente en
torno a ASPACE generd también la migracion de algunas asocia-
ciones desde FEAPS que encontraban en la especificidad de esta
federacion un mejor acomodo a su naturaleza.

Las personas sordas

El aflo 1979 marcd un punto de inflexion cuando la FNSSE se
renombrd como CNSE, Confederacion Nacional de Sordos de Es-
pafa (actualmente Confederacién Estatal de Personas Sordas,
aunque mantiene las mismas siglas), rechazando el término tradi-
cional «sordomudo».

En 1978, la CNSE puso en marcha el Aula de Cultura, los pri-
meros cursos para la ensefianza de lengua de signos y el primer
servicio de intérpretes de lengua de signos. En 1982 se impartié
el Primer Curso de Intérpretes de Lengua de Signos Espafiola
(ILSE) organizado por la CNSE, un hito fundamental para el reco-
nocimiento de esta lengua, sefia de identidad para las personas
sordas de su base social.

El 29 de septiembre de 1982, las personas sordas de toda Es-
paia, se lanzaron a la calle en Madrid en la Primera Manifestacion
Nacional reivindicando sus derechos, uniéndose al activismo vi-
brante de aquellos afios por parte de la discapacidad fisica y la
intelectual. En 1983 se distribuyeron los primeros teléfonos de
texto (Telescrit 1000) entre las entidades de la CNSE, y se exten-
did a toda Espaia el permiso de conducir para personas sordas.
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La batalla por el reconocimiento de la lengua de signos como
lengua oficial se convertiria en la reivindicacion central de la CNSE
durante las décadas siguientes.

En contraste con la CNSE, que representaba principalmente a
personas adultas sordas, FIAPAS (Federacion Espafiola de Padres
y Amigos de los Sordos, posteriormente Confederacion Espafiola
de Familias de Personas Sordas) surgidé en 1978 como respuesta
familiar al vacio asistencial, asumiendo un rol centrado en detec-
cion precoz, logopedia y educacion oral.

Esta diferencia de enfoques entre CNSE (modelo cultural y de-
fensa de la LSE) y FIAPAS (modelo integrador y oralismo) generd
tensiones dentro del movimiento asociativo de la sordera, reflejando
debates profundos sobre como abordar la realidad a la que se en-
frentaba la persona sorda. Sin embargo, ambas organizaciones en-
riquecieron el movimiento al cubrir necesidades complementarias:
adultos en un caso, infancia por otro. Ambas lucharon contra este-
reotipos hacia las personas sordas y, con el tiempo, las convergen-
cias de los intereses llevaron a una coexistencia pacifica y al
respeto institucional, aunque las colaboraciones entre ambas enti-
dades, sobre todo en el nivel local, nunca dejaron de producirse.

La discapacidad visual

La Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles, ONCE, fundada
en 1938, mantuvo durante décadas un estatus singular como cor-
poracion de derecho publico adscrita al Ministerio de la Goberna-
cion, autofinanciada por el cupon. Durante los afios 60 y 70 del
siglo XX, la ONCE habia experimentado una expansion cuantitativa
significativa gracias al milagro econédmico espafiol, que permitio
la creacién de empleo protegido a través de la figura del vendedor
de cupones, la ampliacién de servicios educativos y la creacion de
centros de rehabilitacion.
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Sin embargo, este crecimiento se produjo sin una correspon-
diente evolucion en la gobernanza. La ONCE operaba bajo una es-
tructura profundamente jerarquizada, militarizada y paternalista,
donde la direccion, exclusivamente de personas videntes, mante-
nia un control absoluto sobre los destinos de los afiliados ciegos.
Al final de los afios 70, el movimiento sindical dentro de la ONCE
propiciaba una inevitable democratizacion de su estructura.

La Mesa Redonda Tripartita de 1980, presidida por José Luis
Farré Moron, subdirector del INSERSO, constituyd un hito en el
proceso de reforma de la ONCE. El proceso culmind con la apro-
baciéon del Real Decreto 1041/1981, de 22 de mayo, que esta-
bleci6 el marco juridico de la nueva ONCE mediante su
reconfiguracion como entidad de derecho publico con personali-
dad juridica propia, la consolidacion del cupén como recurso fi-
nanciero principal, la implantacidn de la afiliacion voluntaria y la
creacion de una arquitectura institucional basada en un Consejo
del Protectorado, un Consejo General elegido democraticamente
con mayoria de personas ciegas y Consejos Territoriales en las co-
munidades auténomas.

En menos de una década, de 1986 a 1993, la ONCE experi-
mento un crecimiento asombroso, pasando de estar integrada por
quince mil personas trabajadoras a veintiocho mil.

En 1988 se cred la Fundacion ONCE para la cooperacion e in-
clusién social de las personas con discapacidad. La Fundacién
ONCE representd un cambio de paradigma: por primera vez, una
organizacion especifica de la ceguera extendia su accion solidaria
y sus recursos al conjunto de las personas con discapacidad, in-
dependientemente del tipo de discapacidad. La Fundacién im-
puls6 el grupo empresarial Fundosa, que actuaba
fundamentalmente a través de compaiias de iniciativa social
(CEE), que se afadia a la Corporacion Empresarial ONCE, cuya
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creadora fue la propia ONCE, que incluia empresas en sectores
diversos como medios de comunicacion (DIVERCISA, Telecinco,
Onda Cero), servicios y otras actividades econémicas. Ambas es-
tructuras empresariales terminaron convergiendo, muchas décadas
después, con la aparicion de Ilunion, brazo mercantil del Grupo
Social ONCE.

La democratizacion de la ONCE vy la creacion de la Fundacion
ONCE tuvieron un impacto extraordinario en el conjunto del movi-
miento asociativo. La ONCE se convirtid en socio fundador del
CERMI en 1997, y la Fundacion ONCE proporciond recursos, for-
macidén y apoyo financiero a otras organizaciones del sector, con-
tribuyendo decisivamente a la profesionalizacion y consolidacion
del tejido asociativo.

Salud Mental

La Confederacion Espanola de Agrupaciones de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental, FEAFES, nacié en 1983. Su
creacidn respondia a que un grupo de familias encontraba que
habia un problema con las personas que tenian trastornos menta-
les graves: la atencidn no era adecuada y decidieron organizarse.

El contexto de creacidon de FEAFES coincidia con la reforma
psiquiatrica en Espafia, que llegd a mediados de los afios 80. En
1985 se publico el Informe de la Comisién Ministerial de la Re-
forma Psiquiatrica, impulsado por el entonces ministro de Sani-
dad, Ernest Lluch, recomendando un cambio del modelo asilar
hacia un modelo comunitario de atencion.

FEAFES (hoy Confederacion Salud Mental Espafia) abogaba por
un modelo comunitario de atencidn a las personas con enfermedad
mental (en la terminologia de la época) que respondiera de forma
integral e individualizada a sus necesidades y a las de sus familias.
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La organizacion trabajaba en todas aquellas areas que se veian
afectadas cuando surgia un problema de salud mental: vivienda,
empleo, justicia, educacion, ademas de dedicar importantes es-
fuerzos a la mejora del modelo de atencion sanitaria.

Durante los afios 80 y 90 del siglo XX, FEAFES consolid6 su
estructura federativa, integrando federaciones y asociaciones pro-
vinciales en toda Espafia.

Autismo

La década de 1990 vio el surgimiento de nuevas organizaciones
que respondian a necesidades especificas, seguin sus promotores,
no cubiertas por las confederaciones existentes. Aunque habia aso-
ciaciones de familias en la esfera del autismo desde décadas
antes, como APNA, se necesitd tiempo para que cristalizara en
1994 la Federacion Espafiola de Autismo (FESPAU) con el obje-
tivo de visibilizar las particularidades del autismo ante la sociedad
e instituciones, defendiendo los derechos de las personas con au-
tismo y sus familias. FESPAU encuadro a asociaciones o entidades
de padres y madres de personas con Trastornos del Espectro Au-
tista (TEA) de todo el territorio nacional. Paralelamente, en 1994
también se gestaba otro movimiento asociativo del autismo que
culminaria en la creacién de la Confederacion Autismo Espaia.
Durante mas de dos décadas, ambas organizaciones mantuvieron
trayectorias paralelas.

Algunas entidades vinculadas al ambito del autismo que hasta
entonces formaban parte de FEAPS, hoy Plena Inclusion, pasaron
a integrarse en el movimiento federativo especifico del trastorno
del espectro del autismo, manteniendo otras hasta hoy una doble
militancia. Este desgajamiento hacia estructuras especificas ini-
cialmente fue percibido con recelo por la federacion preexistente,
al interpretarse como una dispersion de esfuerzos y una posible
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fragmentacion del movimiento asociativo. Con el tiempo, el marco
comun proporcionado por el CERMI permitié reconducir estas di-
ferencias, al articular un frente compartido de intereses y un es-
pacio estable de convivencia en el que el conjunto del movimiento
quedod reunido y representado, mas alla de las distintas concep-
ciones y enfoques sobre la discapacidad que coexistian en su seno.

Enfermedades raras y discapacidad organica

En 1999 nacio la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) en Sevilla, marcando el paso de un conjunto disperso de
asociaciones a una alianza nacional con capacidad de interlocu-
cion publica. FEDER fue fundada por siete asociaciones que re-
presentaban a pacientes y familiares de seis enfermedades raras,
con la esperanza de mejorar el diagndstico y tratamiento de los
pacientes.

Por otro lado, la confluencia de organizaciones de ambito esta-
tal de enfermedades crdnicas en COCEMFE hace que esta plata-
forma también represente al movimiento de la discapacidad
organica desde 1988. Ambas organizaciones, FEDER y COCEMFE,
mantienen desde un principio una unidad de accion y algunas or-
ganizaciones, como la Federacién de Hemofilia, la de Fibrosis
Quistica o la de Espina Bifida, entre otras, pertenecen a ambas
plataformas, siguiendo una estrategia de incidencia politica doble
tanto en el campo de los derechos como pacientes, como de los
derechos de las personas con discapacidad.

Discapacidad militar y policial

Estas décadas marcaron un punto de inflexién en la concepcién
de la discapacidad militar con la desaparicion efectiva del antiguo
Benemérito Cuerpo de Mutilados de Guerra por la Patria. La Ley
17/1989 integrd a este cuerpo en las escalas de reserva, cerrando
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un ciclo histérico vinculado a la Guerra Civil y dejando un vacio
legal y asistencial para las personas con discapacidad a partir de
ese momento. En este contexto de desamparo surge ACIME (Aso-
ciacion Espanola de Militares y Guardias Civiles con Discapacidad)
en 1989. Esta organizacion nace sin continuidad organica con el
antiguo Benemérito Cuerpo.

La nueva organizacion no era heredera de una estructura de pri-
vilegios, sino que era una respuesta de urgencia ante la falta de
recursos para los profesionales de las Fuerzas Armadas y la Guar-
dia Civil, que adquirian una discapacidad en tiempos de paz o en
misiones humanitarias fuera del pais, ya fuera por actos de servi-
cio, terrorismo (nos encontramos en los afos mas duros de las ac-
ciones de ETA) o accidente. Militares, guardias civiles y policias
se encontraban con frecuencia con una expulsion del servicio ac-
tivo y unas pensiones insuficientes sin una red de apoyo para su
reintegracion social y laboral.

Paralelamente, en el ambito de la Policia Nacional, se consolidd
en algunas provincias AMIFP (Asociacién a favor de las Personas
con Discapacidad de la Policia Nacional), una entidad con una
naturaleza fundacional distinta. Mientras ACIME surgia de la pro-
pia discapacidad sobrevenida del militar, AMIFP naci6 del impulso
de los propios agentes como padres y familiares, buscando pro-
teccion y servicios para sus hijos con discapacidad. Esta génesis
familiar le otorgd una naturaleza transversal Unica en el sector,
manteniendo una doble afiliacion y siendo miembro de pleno de-
recho tanto de COCEMFE (discapacidad fisica y organica) como
de Plena Inclusion (discapacidad intelectual). Esta dualidad le
permitié atender de forma integral a la «familia policial» indepen-
dientemente del tipo de discapacidad, gestionando centros y ser-
vicios propios que iban mas alla de la reivindicacién laboral.
Ambas organizaciones representan dos caras de la discapacidad
en los cuerpos uniformados: ACIME centrada en el profesional y
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su derecho a no ser marginado tras el accidente, y AMIFP centrada
en la accion social hacia la familia del funcionario.

Con estas organizaciones los policias y militares pasaron, de ser
colectivos corporativos aislados, a entenderse como parte del mo-
vimiento global de derechos civiles. No obstante, mantuvieron su
identidad especifica, aportando al movimiento general la «cultura
de defensa» vy visibilizando una realidad a menudo oculta: la de
aquellos servidores publicos cuya discapacidad es consecuencia
directa del servicio al Estado, rompiendo con la dualidad histdrica
héroe-invalido civil y reivindicando un papel activo en la sociedad
como entidades activistas y prestadoras de servicios.

6.5. La singularidad de la Fundacion ONCE en el movimiento
asociativo

La creacidn de la Fundacién ONCE en 1988 representa uno de
los hitos mas significativos en la historia del movimiento asociativo
de la discapacidad en Espaia.

Tras la democratizacion de la ONCE en 1981 y las primeras
elecciones internas celebradas en enero de 1982, el afiliado ciego
Antonio Vicente Mosquete fue elegido presidente del Consejo Ge-
neral, iniciando un proceso de recuperacion econémica, moderni-
zacién del cupdn y mejora de las condiciones de vida de las
personas ciegas pertenecientes a la organizacion. Mosquete repre-
sentaba el espiritu de una nueva generacién de personas ciegas
gue aspiraban a la transformacion democratica de la entidad, lo
que llevaba consigo una ruptura con el modelo paternalista here-
dado del franquismo.

Pocos afios después, bajo la direccion de un equipo directivo
surgido de la voluntad democratica de sus miembros, la ONCE ex-
perimentd un crecimiento econdmico mas que notable. El presu-
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puesto de la organizacién paso de cuarenta mil millones de pese-
tas anuales a mas de trescientos mil millones. Esta expansion se
sustentaba en la modernizacion y diversificacion de los productos
de juego. La creacidn del «Cuponazo» de los viernes, con su oferta
de 100 millones de pesetas por el precio de 100 pesetas, supuso
un éxito rotundo en la calle y consolidd a la ONCE como actor prin-
cipal en el mercado de las loterias espanolas.

En 1982, la ONCE controlaba el 15 % del mercado de las lo-
terias, que movia alrededor de un billén de pesetas anuales. En
1991 se habia hecho con el 30 % del sector, en detrimento de
las loterias y quinielas del Estado, y en 1995 alcanzd el maximo
historico con un 33 % de la cuota del mercado. Este crecimiento
exponencial dotd a la organizacidén de una capacidad financiera
sin precedentes, que la ONCE utilizd para lanzar una carrera ex-
pansiva en la esfera empresarial que diversificaba radicalmente
las actividades de la entidad mas alla de la gestidn de juego pu-
blico delegada por el Estado.

La ONCE, que en 1980 habia sido transformada de corporacién
estatal tutelada en entidad de derecho publico, con personalidad
juridica propia y gestidon democratica, se lanzé durante la segunda
mitad de los afios 80 del siglo XX a la creacién de un grupo em-
presarial que incluia compafiias en sectores tan diversos como me-
dios de comunicacidén, servicios, construccion y seguridad. Sus
dirigentes asumieron la presidencia de empresas como Telecinco,
de UNIPREX Onda Cero, de DIVERCISA (medios de comunicacion
del grupo de empresas de la ONCE) y la presidencia de Publica-
ciones de Barcelona, editora del Diari de Barcelona.

La expansion de la ONCE durante los afios 80 debe contextua-
lizarse desde el andlisis del contexto de competencia ilegal que
enfrentd la organizacién desde mediados de la década. PRODIECU
(Promocién de Discapacitados para la Cultura) era una sociedad
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anonima que, oficialmente dedicada a la promocion y difusién de
eventos culturales segun su denominacion, comercializaba el lla-
mado «cupon del minusvalido», que vendian personas con disca-
pacidad fisica por las calles. El modus operandi de PRODIECU era
sencillo pero efectivo: utilizaba parasitariamente la infraestructura
del sorteo de la ONCE aprovechando los mismos numeros y la
misma fecha del sorteo oficial para ofrecer premios paralelos a un
precio de venta similar o incluso inferior. De este modo, la empresa
se ahorraba todos los costes de organizacion del sorteo, verificacion
de resultados, estructura administrativa y control, mientras com-
petia directamente por los mismos clientes en la calle.

La sociedad contaba con doce mil trabajadores, de los que mas
de siete mil eran personas con discapacidad, principalmente con dis-
capacidad fisica. Este hecho dotaba a PRODIECU de una aparente
legitimidad social y una resiliencia politica que dificultaban enorme-
mente su erradicacion. PRODIECU afirmaba publicamente que la or-
ganizacion luchaba por mantenerse como sociedad destinada a
atender especificamente a las personas con discapacidad fisica.

Tras la aprobacion de la Ley de Presupuestos, las actividades
no autorizadas de juego fueron clasificadas como contrabando,
pero la eficacia del Gobierno para reprimir estos abusos no au-
mento significativamente. Después de innumerables presiones,
cinco ministerios del Gobierno (Presidencia, Justicia, Interior, Tra-
bajo y Seguridad Social, y Economia y Hacienda) emitieron un co-
municado el 3 de abril de 1986 manifestando la absoluta
ilegalidad de PRODIECU y anunciando medidas drasticas para su
completa eliminacion.

PRODIECU continuaba sus actividades con gran despliegue pu-
blicitario, situando al Gobierno al borde del ridiculo y amenazando
con provocar un estallido por parte del colectivo de agentes ven-
dedores del cupon de la ONCE que veian como, a pesar de las pro-
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mesas gubernamentales, la competencia desleal, e incluso la vio-
lencia fisica en la calle, ponia en peligro su medio de vida y sus
puestos de trabajo. En junio de 1986, la ONCE convoco manifes-
taciones masivas de sus vendedores en las principales ciudades
espafnolas para protestar contra la pasividad del Gobierno ante
PRODIECU y contra los recortes de ingresos que pretendia impo-
nerles la Administracion. El conflicto habia adquirido dimensiones
politicas y sociales que desbordaban ampliamente la mera cues-
tion del juego ilegal.

Finalmente, el Gobierno forzo la integracion por decreto de ocho
mil personas de PRODIECU en la ONCE. La organizacion de cie-
gos, por su parte, sabia que no resultaba facil cerrar la puerta de
su organizacion a otras personas con discapacidad, pero tampoco
resultaba facil abrirla en un pais donde habia dos millones de per-
sonas con alguna discapacidad, de las cuales las tres cuartas par-
tes estaban en disposicion de realizar un trabajo y la mayoria en
situacion de desempleo.

La ONCE no podia incorporar inmediatamente a ocho mil nue-
vas personas como vendedoras de cupones sin desestabilizar com-
pletamente su sistema de distribucion territorial, saturar el
mercado y reducir drasticamente los ingresos de los vendedores
existentes. Al mismo tiempo, el Gobierno no podia permitir que
miles de personas con discapacidad quedaran desempleadas tras
el cierre de PRODIECU, lo que habria generado un conflicto social
de dimensiones impredecibles. Mientras tanto, COCEMFE se man-
tenia formalmente al margen del conflicto, pero dividida interna-
mente por la demanda de «tener su propio cupon» que les
permitiera autofinanciarse.

La solucién adoptada fue la creacién de una fundacion especi-
ficamente destinada a emplear a los nuevos trabajadores con dis-
capacidad en proyectos empresariales, de modo que solo un
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porcentaje pequeno pasara efectivamente a vender cupones. Esta
fundacion se convertiria en la Fundacién ONCE para la Coopera-
cion e Inclusidn Social de Personas con Discapacidad, creada por
acuerdo del Consejo General de la ONCE en febrero de 1988 y
presentada ante la sociedad en septiembre de ese mismo ano. La
Fundacion ONCE nacia como «un instrumento de cooperacion y
solidaridad de los ciegos espanoles hacia otros colectivos de per-
sonas con discapacidad para la mejora de sus condiciones de
vida».

La Fundacion ONCE se financiaba con el 3 % de los ingresos
brutos por la venta del cupdn de la ONCE. Esta cifra, aparente-
mente modesta, representaba en la practica una cantidad extraor-
dinaria de recursos, dado el volumen de facturacion que la ONCE
habia alcanzado a finales de los afnos 80. La Fundacién se con-
vertiria en pocos afios en el mayor motor de formacion y empleo
para personas con discapacidad del mundo, desarrollando progra-
mas de insercién laboral, formacion profesional, accesibilidad uni-
versal y eliminacién de barreras, con una capacidad de
intervencidn y una escala de actuacién incomparables con las de
cualquier otra organizacion del sector en Espaia o en Europa.

Paralelamente, se crearon sendas divisiones empresariales en
el seno de la ONCE. Fundosa, en el ambito de la Fundacion ONCE,
y CEOSA, en el ambito de la Direccidn General de la ONCE, ambos
unificados en 2014 bajo la marca ILUNION. Estos grupos que
aglutinaba todas las iniciativas empresariales destinadas a la ge-
neracion de empleo para personas con discapacidad.

La creacion de la Fundacion ONCE y su rapido crecimiento ge-
neraron tensiones significativas dentro del movimiento asociativo
de la discapacidad. Por primera vez, una organizacion especifica
de un tipo de discapacidad extendia su accion solidaria y sus re-
cursos al conjunto de las personas con discapacidad, independien-
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temente de la tipologia. Esta apertura, en principio positiva, plan-
teaba interrogantes profundos sobre la legitimidad, la representa-
cion y el equilibrio de poder dentro del sector.

Las organizaciones historicas del movimiento asociativo habian
construido durante décadas estructuras federativas basadas en la
autoorganizacion de las personas con discapacidad y sus familias,
con recursos limitados, financiacion inestable y una constante
lucha por el reconocimiento politico. La Fundacion ONCE irrumpia
en este panorama con una capacidad econdmica que multiplicaba
la de todas las demas organizaciones juntas, una estructura em-
presarial profesionalizada, presencia muy significativa en medios
de comunicacion y acceso directo a las mas altas instancias del
poder politico.

Esta asimetria de recursos generaba una doble tension. Por un
lado, las organizaciones del sector reconocian la enorme contribu-
cion que la Fundacion ONCE realizaba en términos de empleo,
formacion y servicios para personas con discapacidad de todo tipo.
Los programas de la Fundacién, financiados con fondos propios y
con fondos europeos que la organizacion tenia capacidad de captar
gracias a su estructura técnica, beneficiaban a miles de personas
que de otro modo no habrian tenido acceso a formacion especia-
lizada o0 a empleo protegido.

Esta tensién se manifestaba también en el ambito de la com-
petencia por la financiacion publica. La Fundacion ONCE tenia
capacidad para presentar proyectos a las convocatorias del 0,5 %
del IRPF, a los fondos del Fondo Social Europeo y a otras lineas
de subvencion publica de la Unién Europea, compitiendo asi con
las organizaciones del sector que dependian estructuralmente de
estas ayudas para su supervivencia. Aunque la Fundacion contaba
con recursos propios que le permitian cofinanciar proyectos y, en
teoria, no necesitaba tanto de la financiacion publica como otras
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entidades, su participacion en las convocatorias europeas (no se
presento a las del 0,5 %) generaba una percepcién de competen-
cia desigual que erosionaba las relaciones dentro del movimiento
asociativo.

La creacion del CERMI en 1997, del que la ONCE fue socio
fundador junto con COCEMFE, FEAPS, CNSE, FIAPAS y ASPACE,
representd la solucion a estos dilemas al construir una plataforma
unitaria de representacion que equilibré el peso de la ONCE con
el del resto de organizaciones'®. Asimismo, la financiacion de la
Fundacion ONCE, a pesar de las criticas iniciales, se convirtié en
otro motor para el movimiento asociativo y una fuente de recursos
estable frente a los vaivenes presupuestarios, ya que la asignacion
tributaria gestionada por las administraciones dependia, en buena
medida, de la recaudacién anual del impuesto de la renta.

13 pefias Domingo, E. (2012). Hoy empieza todo: Breve aproximacion histérica al CERMI como
motor de cambio social (1997-2012). CERMI; Ediciones CINCA: https://cermi.es/colecciones/co-
leccion-cermies/159
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7. EL CERMI: LA UNIDAD DEL MOVIMIENTO (1997)

7.1. Gestacion institucional (1993-1997)

La génesis del Comité Espanol de Representantes de Personas
con Discapacidad, tal y como lo conocemos actualmente, es el re-
sultado de un complejo proceso de maduracion que se extendio
durante décadas y que culmind en un proceso de casi cuatro afos,
desde 1993 hasta su formalizacién juridica en enero de 1997.
Este periodo constituy6 una fase critica en la que las principales
organizaciones del sector, histéricamente fragmentadas por tipo
de discapacidad y con culturas organizativas distintas, tuvieron
que superar rivalidades endémicas, desconfianzas institucionales
y el desafio de construir una plataforma verdaderamente unitaria.

El punto de partida se produjo con la constitucién del Real Pa-
tronato de Educacién y Atencion al Deficiente en 1978, regulado
por Real Decreto 2828/1978 y proclamado en el BOE del 27 de
junio de 1980. Este organismo publico permitié por primera vez
que las organizaciones dedicadas a la discapacidad pudieran reu-
nirse bajo una estructura institucional comin. Surgié asi de ma-
nera oficiosa (nunca llegd a legalizarse formalmente) el Consejo
Nacional de Representantes de Deficientes en 1982, integrado
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por FEAPS (Federacion Espafiola de Asociaciones Pro Subnorma-
les), CEMFE (Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de Es-
pafa), PACYS (Padres de Nifos Afectados de Paralisis Cerebral y
Subnormales en General), ONCE, CNSE, la Asociacién de Padres
de Nifos Afectados de Espina Bifida, APNA (Asociacion de Padres
de Personas con Autismo) y ALPE (Asociacion Nacional de Lucha
contra la Poliomielitis). Como pude verse, aun habia un largo ca-
mino hacia la acufacion de un lenguaje mas inclusivo para refe-
rirse a las personas con discapacidad.

Este Consejo Nacional represento el primer espacio institucional
donde las diferentes familias de la discapacidad pudieron cono-
cerse mutuamente, compartir experiencias y descubrir necesida-
des comunes. El Real Patronato funcion6é durante los afios 80
como el principal foro de didlogo y confluencia, permitiendo su-
perar la fragmentacidn inicial caracterizada por la especializacién
por tipo de discapacidad y las diferencias entre movimientos de
adultos con discapacidad y movimientos de familias.

El afio 1982 marcd otro hito relevante con la conformacion del
primer Comité Ejecutivo oficioso, integrado por representantes de
las principales organizaciones. Paralelamente, ese mismo afio la
democratizacion interna de la ONCE supuso una transformacion
radical que permitié sustituir su politica endogamica por principios
mas integradores, asumiendo gradualmente los problemas de otras
discapacidades mas alla de la ceguera. Este giro estratégico re-
sultaria determinante afos después para la viabilidad del CERMI

Durante la segunda mitad de los afios 80, se intensificaron los
contactos informales entre representantes de diferentes entidades.
Se celebraban reuniones en la sede de FEAPS en la avenida del
General Peron, en Madrid, encuentros entre semana sin orden del
dia previsto ni ambiciones concretas, pero cada vez mas frecuen-
tes. En estas tertulias, mas propias de amigos que de un programa
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operativo estructurado, se fueron poniendo de manifiesto las la-
gunas existentes en prestaciones basicas, la escasa independencia
econdmica de las instituciones y la exigua capacidad de presion
frente a las instancias publicas. Gradualmente, se consolidaba la
conviccion de que la organizacion conjunta era imprescindible.

Un debate crucial surgié en estas reuniones preliminares:
¢debia la futura plataforma estar conformada exclusivamente por
entidades de personas con discapacidad o también por organiza-
ciones de padres, madres y familiares? Hasta entonces, el papel
de los progenitores habia resultado fundamental, especialmente
en el ambito de la discapacidad intelectual y del desarrollo, pero
existian voces que reclamaban una emancipacion radical que po-
sicionara a las propias personas con discapacidad como Unicos
protagonistas. Finalmente se impuso el consenso de que los fami-
liares debian mantener un papel tan relevante como las propias
personas con discapacidad, toda vez que en aquel momento eran
representantes legales de muchas de ellas.

En 1982 se decidi6 elaborar un papel timbrado que confiriera
cierta gravedad y seriedad al Consejo Nacional de Representantes
de Deficientes, permitiendo asumir cierta naturaleza legal ante las
instancias publicas. Se aprovechd también para mudar el signifi-
cado de sus siglas, impregnandolas de un enfoque mas moderno
y audaz: Consejo Estatal de Representantes de Minusvalidos.

El 29 de junio de 1993 constituyé un momento decisivo. Aun-
que todavia sin entidad juridica constituida, el CERMI aprobo el
esquema de lo que serian sus futuros Estatutos, definiendo su es-
tructura y competencias. El documento fundacional establecia que
«el Consejo Estatal de Representantes de Minusvalidos se cons-
tituye como plataforma de encuentro, debate y adopcion de acuer-
dos que integra a las distintas organizaciones, asociaciones,
federaciones y confederaciones de dmbito estatal mds represen-
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tativas de los intereses de los minusvdlidos fisicos, psiquicos y
sensoriales, de cara a la defensa y promocion de estrategias y po-
siciones comunes ante instancias decisorias de dmbito europeo y
supranacional>.

Ya en este documento afloraban conceptos esenciales: la vo-
luntad de incidencia politica y la intencién manifiesta de conver-
tirse en foro de debate y consenso. La carta fundacional fue
validada por APNA, COCEMFE, FEAPS, CNSE, FIAPAS, ASPACE
y ONCE, representando asi todas las discapacidades fisicas, psi-
quicas y sensoriales seguin la taxonomia de la época, el movi-
miento de adultos y el de familias.

El 20 de abril de 1993, el Consejo Estatal de Representantes
de Minusvalidos solicitd formalmente audiencia con Su Majestad
la Reina para presentarle el Comité y transmitirle sus inquietudes,
entre ellas la conveniencia de fortalecer el Real Patronato de Pre-
vencion y Atencion a Personas con Minusvalia. La solicitud, que
fue aceptada, estaba firmada por Luis Cervantes (FIAPAS), Luis
Candn (CNSE), Isabel Bayonas (APNA), José Maria Arroyo (ONCE),
Itziar Usabiaga (ASPACE), Manuel Plaza (COCEMFE) y Justino
Gbémez (FEAPS).

El catalizador definitivo para la legalizacién formal del CERMI
fue de caracter internacional. En 1988, Europa habia puesto en
marcha el Segundo Programa de Accion de la Comunidad a favor
de los Minusvalidos, conocido como Programa Helios, prorrogado
como Helios II durante el cuatrienio 1993-1997. En la fase final
del proyecto se decidié constituir el Foro Europeo de la Discapa-
cidad (EDF). El CERMI participaba en aquellas reuniones europeas
delegando en el entonces presidente de FEAPS, Alberto Arbide.
Fue la inminente creacion del EDF lo que precipito la legalizacién
del CERMI, ya que para formar parte del foro europeo necesitaba
formalizarse como entidad con personalidad juridica.
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Durante esos anos de gestacion, las suspicacias fueron nume-
rosas entre las entidades. Se preguntaban quién regiria la plata-
forma, si algunas organizaciones tendrian un peso especifico
mayor que otras, cdmo se dirimirian las posibles divergencias y si
ciertas discapacidades acabarian teniendo mas influencia que el
resto. La ONCE, debido a su singularidad historica, a sus impor-
tantes recursos econdmicos y a su estructura ya consolidada, ge-
neraba al mismo tiempo tranquilidad por su presencia y cierta
aprension ante la posibilidad de que utilizara la plataforma para
resolver sus propios asuntos.

El compromiso absoluto de la ONCE con la autonomia y la con-
solidacion del CERMI resulté determinante para disipar los temo-
res existentes. La ONCE aporto al proyecto un principio vital: el
empleo como piedra angular desde la cual debia gravitar todo lo
demas. Este planteamiento no fue facilmente aceptado, ya que
para la mayoria de las asociaciones el empleo no resultaba siempre
lo prioritario. Sin embargo, el argumento termind convenciendo:
el empleo no solo aseguraba una remuneracion, sino que propor-
cionaba la posibilidad de disfrutar de una vida independiente gra-
cias a la autonomia econdmica que generaba.

Tras multitud de encuentros y cesiones individuales que favo-
recieron la construccion de una vision de conjunto, se elaboré el
primer documento consensuado: el Plan de Formacion y Empleo
de la Discapacidad. Este documento se presentd al Consejo Eco-
noémico y Social, que emitio su pertinente dictamen, convirtién-
dose en el basamento sobre el que se lograron los primeros
acuerdos politicos importantes en materia de discapacidad con el
nuevo gobierno presidido por el Partido Popular, y para el CERMI
constituia su primer logro: demostrar que la unidad no solo era
factible, sino vital.
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7.2. Constitucion juridica y entidades miembro fundadoras

El 9 de enero de 1997, fecha que marca el nacimiento oficial

del CERMI, el Comité Espaiol de Representantes de Personas con
Discapacidad adquirié personalidad juridica mediante su inscrip-
cion registral.

Los seis socios fundadores que rubricaron la constitucién juri-

dica representaban el nucleo duro del movimiento asociativo es-
pafiol de la discapacidad, abarcando todas las tipologias
reconocidas en aquel momento:

Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fi-
sica (COCEMFE): Heredera de CEMFE, creada en 1980, re-
presentaba a las personas con discapacidad fisica y organica.
Su trayectoria se remontaba a las movilizaciones de finales
de los 70 del siglo XX.

Confederacion Espafiola de Organizaciones a favor de las Per-
sonas con Discapacidad Intelectual (FEAPS): Fundada en
1964, constituia la organizacion de familias mas veterana y
consolidada. Habia sido pionera en la creaciéon de servicios
educativos y asistenciales cuando el Estado los desatendia
sistematicamente.

Confederacion Estatal de Personas Sordas (CNSE): Organi-
zacion histdrica cuyas raices se remontaban a 1936, cuando
Juan Luis Marroquin organizd la primera Asamblea de Socie-
dades de Sordomudos de Espafia.

Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas
(FIAPAS): Representaba la vertiente familiar del movimiento
de la discapacidad auditiva.

Federacion Espaiiola de Asociaciones de Atencion a las Per-
sonas con Paralisis Cerebral (ASPACE): Surgida en los afios
70 del siglo XX para atender una discapacidad tradicional-
mente excluida y que presentaba la peculiaridad de la mul-
tidiscapacidad.
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- Organizacion Nacional de Ciegos Espanoles (ONCE): La en-
tidad mas singular del panorama asociativo espafiol por su
condicidn de corporacion de derecho publico, su autofinan-
ciacién mediante el cupdn (juego social) y su modelo pionero
de inclusién social a través del empleo. Democratizada en
1981 tras décadas de estructura jerarquica franquista, habia
experimentado una transformacion radical que la capacitaba
para asumir compromisos solidarios con otras discapacida-
des.

Los firmantes de la consagracién juridica fueron Alberto Arbide
(presidente), Rafael de Lorenzo (coordinador), Maria de los Ange-
les Figueredo (FIAPAS), Maria Teresa Lasala (ASPACE), Inocencio
Valdivia (COCEMFE), Paulino Azua Berra (FEAPS), Luis Candn Re-
guera (CNSE), Andrés Ramos Vazquez (ONCE) y Pilar Saucedo del
Campo (secretaria).

La configuracidn fundacional respondia a criterios de equilibrio
y representatividad. Todos los que habian vivido en primera per-
sona la constitucion legal coinciden en que, pese a que cada or-
ganizacién infundié una peculiaridad Unica e intransferible al
proceso, hubo una persona cuya arrolladora personalidad, tenaci-
dad y anticipacidon consiguié sofocar escripulos, temores y des-
confianzas: Rafael de Lorenzo, en ciernes vicepresidente primero
ejecutivo de Fundacién ONCE vy vicepresidente de la ONCE.

La incorporacion progresiva de nuevas entidades ampli6 la re-
presentatividad del CERMI. Como socios ordinarios se sumaron
posteriormente:

e Confederacion Espafiola de Agrupaciones de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental (FEAFES), creada en 1983
en el contexto de la reforma psiquiatrica espafiola.
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e Plataforma Representativa Estatal de Discapacitados Fisicos
(PREDIF).

e Federacion Espafiola de Sindrome de Down (DOWN Espaiia).

e Consorcio Autismo, formado por la Confederacion Autismo
Espafia y la Federacidn Espafiola de Padres de Autistas (FES-
PAU), ambas constituidas en 1994.

e Federacion Espafiola de Dano Cerebral (FEDACE).

e Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER), na-
cida en 1999.

Como socios adheridos, el CERMI incorpord entidades que re-
alizan actividades dirigidas a personas con discapacidad sin ser
estrictamente organizaciones representativas: Comité Paralimpico
Espafiol (CPE), Confederacidon Espafiola de Fundaciones (CEF),
Federacién Empresarial Espafiola de Asociaciones de Centros Es-
peciales de Empleo (FEACEM), Asociacion Empresarial para la
Discapacidad (AEDIS), Asociacion Nacional de Centros de Educa-
cion Especial (ANCEE) y Asociacion de Militares y Guardias Civiles
con Discapacidad (ACIME).

Finalmente, las entidades vinculadas, aquellas que sin cumplir
plenamente los requisitos de socios representan valor para la co-
hesion sectorial, incluyeron la Asociacion Espanola de Empleo con
Apoyo (AESE), la Asociacion de Padres de Nifios Prematuros y la
Confederacion Asperger Espafia.

7.3. Estructura organizativa y funciones de incidencia politica

La arquitectura institucional del CERMI se disefi¢ deliberada-
mente para equilibrar la representacién democratica, la eficacia
operativa y la legitimidad politica. La estructura combina drganos
colegiados de decision con cargos unipersonales de ejecucion,
configurando un sistema que ha demostrado notable capacidad
de adaptacion y resiliencia.
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Los dérganos colegiados son tres:

Una asamblea de Representantes que constituye el drgano ma-
ximo de representacion y gobierno, integrado por representantes
de todas las entidades miembro. La asamblea aprueba los Estatu-
tos, elige a la persona que ejerce la presidencia, ratifica los pre-
supuestos anuales y el plan de actuacién, y adopta decisiones
sobre cuestiones estratégicas fundamentales. Su funcionamiento
garantiza que ninguna entidad, por poderosa que sea, pueda im-
poner unilateralmente su agenda.

Un comité ejecutivo como drgano de gobierno ordinario encar-
gado de la direccion y gestion entre asambleas. Elabora propues-
tas, ejecuta acuerdos, aprueba inicialmente presupuestos y planes
de actuacion, y coordina la accion politica del CERMI. Su compo-
sicidn equilibrada permite una toma de decisiones agil sin menos-
cabo de la representatividad.

Una comisidon permanente del comité ejecutivo como érgano
restringido para decisiones urgentes entre sesiones del comité,
asegurando capacidad de respuesta inmediata ante coyunturas po-
liticas criticas.

Los érganos unipersonales comprenden:

La Presidencia, primer cargo de representacion institucional,
responsable de convocar y presidir la Asamblea y el Comité Eje-
cutivo, ejecutar acuerdos y representar al CERMI ante terceros.
Alberto Arbide (FEAPS) ocupd la presidencia desde 1997 hasta
octubre de 2002, cuando fue sustituido por Mario Garcia (CO-
CEMFE). En junio de 2008, Luis Cayo Pérez Bueno asumio la pre-
sidencia, cargo que desempefa hasta la actualidad.
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Siete Vicepresidencias que garantizan representacion de las
principales sensibilidades organizativas y operativas del sector.

Una Secretaria General que coordina la estructura administra-
tiva, encabezada por la Direccion Ejecutiva, responsable del fun-
cionamiento cotidiano. En atencién a la importancia de la
Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, el CERMI cred el cargo especifico de Persona dele-
gada para la Convencidn, integrado en la Secretaria General.

Complementan esta estructura los drganos técnicos de apoyo:

Personas Comisionadas: Designadas por el Comité Ejecutivo en
materias especificas para desarrollar actividades de interés gene-
ral, avaladas por su trayectoria profesional acreditada.

Comisiones y Grupos de Trabajo: Organos técnicos que prepa-
ran, estudian y analizan asuntos cuando el volumen de trabajo lo
requiere. Se constituyen por agregacion voluntaria de representan-
tes de las organizaciones del CERMI, permitiendo participacion
flexible segiin competencias e intereses.

Los presupuestos se elaboran conforme al plan de actuacion
anual, aprobados por el Comité Ejecutivo y ratificados por la Asam-
blea. El régimen econdmico y financiero se basa en cuotas de en-
tidades miembro, complementadas con donativos, legados,
subvenciones de organismos publicos o privados (comunitarios,
nacionales, autondmicos) y contribuciones de personas fisicas. La
contabilidad refleja publicamente patrimonio, resultados, situa-
cion financiera y asignacion de actividades.

Las funciones de incidencia politica constituyen la razén de ser
del CERMI. A diferencia de sus entidades miembro, el CERMI no
presta servicios directos ni gestiona prestaciones, dedicandose ex-



MANUEL GARCIA ORTIZ 197

clusivamente a la representacion politica, la defensa de derechos
y la generacion de conocimiento. Esta especializacion, ademas de
evitar conflictos de interés con sus entidades le ha permitido con-
centrar recursos en la accién politica.

El cometido del CERMI se despliega en seis dimensiones es-
tratégicas:

1. Disefar politicas de actuacion encaminadas a conseguir la
inclusion social de las personas con discapacidad.

2. Conformarse como agora de las personas con discapacidad
y sus familias, facilitando debate, consenso y determinacion
de acciones que satisfagan derechos e intereses.

3. Erigirse como interlocutor ante poderes publicos (nacionales,
autonomicos, locales), partidos politicos, agentes sociales,
instancias de la Unidn Europea y organismos internaciona-
les.

4. Analizar la situacion de las personas con discapacidad en
todos los ambitos sociales, con especial diligencia en aque-
llos criticos para derechos fundamentales, planteando me-
didas de accion positiva.

5. Difundir, promocionar y vigilar el cumplimiento de la Con-
vencion Internacional sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo (ONU, 2006).

6. Precisar posiciones comunes y adoptar decisiones sobre
cualquier materia que decidan sus miembros.

En todas estas funciones se aplica el principio de no discrimi-
nacion como innegociable, prestando atencidn especial a quienes
sufren mayor riesgo de exclusion. Entre estos grupos se encuentran
las personas con mayores necesidades de apoyo o en situacion de
dependencia, las que precisan apoyos para la toma de decisiones,
las mujeres y nifias con discapacidad, los menores con discapaci-
dad, las personas institucionalizadas, las pertenecientes a mino-
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rias étnicas o inmigrantes, las residentes en el mundo rural o en
areas ultraperiféricas, las que se encuentran en situacion de po-
breza, las personas con discapacidad mayores y aquellas que pa-
decen estigma social.

La idiosincrasia del CERMI se caracteriza por varios rasgos dis-
tintivos. Primero, su capacidad para articular la diversidad sin anu-
lar particularidades, aplicando lo que podria denominarse «unidad
en la diversidad». Segundo, su independencia politica absoluta,
mantenida escrupulosamente con todos los gobiernos desde 1997,
lo que salvaguarda su autonomia y garantiza que criticas y apoyos
no queden ensombrecidos por sospechas ideoldgicas. Tercero, su
enfoque en incidencia politica preventiva: estar presente donde se
toman decisiones antes de que se adopten, no limitandose a en-
mendar normas una vez promulgadas. Cuarto, su proyeccion de
una imagen social de la discapacidad ajustada a lo real, comba-
tiendo estereotipos y prejuicios sistematicamente.

El CERMI ha consolidado lo que podria denominarse una «cul-
tura CERMI», un conjunto de valores, principios y pautas que con-
forman su identidad institucional. Esta cultura se caracteriza por
la unidad como valor supremo, por una representacion activa y re-
activa que responde a estimulos, pero también los genera, por el
respeto absoluto al derecho de autodeterminacion de las personas
con discapacidad bajo el lema «nada sobre nosotras sin nosotras»,
por una profesionalizacion sin elitismo, por la transparencia en la
gestion y por una vocacion de disolucion futura, cuyo éxito ultimo
seria volverse innecesario.

En este trabajo realizado por el CERMI hay un consenso general
entre las entidades del movimiento asociativo de la discapacidad
sobre la relevancia del liderazgo ejercido por Luis Cayo Pérez
Bueno para aunar esfuerzos, limar asperezas y trabajar incansa-
blemente por la unidad del movimiento. Luis Cayo Pérez Bueno
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entro en el sector social de la discapacidad en 1995, tras sus es-
tudios de derecho, en filosofia moral y del derecho y en gestidn
de empresas. Su capacidad, junto a la de Rafael de Lorenzo, para
generar Consensos Y su vision estratégica han sido fundamentales
para fortalecer la cohesion del movimiento y situar la discapacidad
en el centro de la agenda politica y social espariola.

7.4. Expansion territorial: los CERMI Autonémicos y coordinacion
multinivel

La vertebracion territorial del CERMI representa uno de sus lo-
gros organizativos mas significativos y complejos. La creacion de
CERMI Autondmicos respondio a la légica del Estado autondmico
espanol, donde competencias cruciales para la discapacidad (ser-
vicios sociales, educacién, empleo, sanidad, accesibilidad urbana)
estan transferidas a las comunidades autdnomas. La ausencia de
estructuras representativas autondmicas habria dejado al movi-
miento asociativo sin interlocucion efectiva en los niveles deciso-
rios regionales.

La expansion territorial se produjo de manera escalonada entre
1998 y 2011:

e CERMI Comunidad Valenciana (12 enero 1998)

e COCARMI - Comité Catalan de Representantes de Personas
con Discapacidad (6 marzo 1998)

CERMI Castilla-La Mancha (2 diciembre 1998)
CERMI Andalucia (1 diciembre 1998)

CERMI Asturias (23 noviembre 1999)

CERMI Canarias (23 diciembre 1999)

CERMI Castilla y Ledn (21 diciembre 1999)

CERMI Galicia (17 febrero 1999)

CERMI Comunidad de Madrid (24 noviembre 1999)
CERMI Regidén de Murcia (20 diciembre 1999)
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CERMI Aragdn (12 abril 2000)

CERMI Extremadura (14 junio 2000)

CERMI Cantabria (29 enero 2001)

CERMI Ciudad de Ceuta (22 febrero 2001)
CERMI Ciudad de Melilla (22 marzo 2001)
CERMIN - CERMI Navarra (19 septiembre 2001)
EDEKA - CERMI Pais Vasco (17 abril 2002)
CERMI La Rioja (20 mayo 2003)

CERMI Islas Baleares (3 junio 2011)

Los CERMI Autondmicos son organismos de incidencia politica
de caracter representativo que no sustituyen ni anulan la labor de
sus entidades miembro. No realizan actividades de prestacién o
gestion de servicios ni desarrollan programas de repercusion di-
recta en personas con discapacidad. Esta especializacion funcio-
nal replica el modelo del CERMI estatal, evitando conflictos entre
prestacion de servicios y accion politica.

Cada plataforma territorial cuenta con estructura técnica y ope-
rativa acorde con su dimension, puesta al servicio de sus objetivos
estratégicos. Definen autdnomamente sus niveles de interlocucion
institucional, politica, econdmica y social, estableciendo canales
estables con instancias autondmicas y locales. Sus ambitos de ac-
tuacion incluyen: incidencia en parlamentos autonémicos, nego-
ciacion con gobiernos regionales, participacion en consejos
consultivos autondmicos, seguimiento de normativa autondmica,
y coordinacion con administraciones locales.

La relacidon entre el CERMI estatal y los CERMI autondmicos
se basa en el principio de igualdad y mismo nivel. No existe de-
pendencia, tutela o padrinazgo del primero sobre los segundos.
Son entidades auténomas que colaboran para conseguir mayor
avance, cada una en su nivel competencial respectivo. No obs-



MANUEL GARCIA ORTIZ 201

tante, el CERMI estatal, por mayor experiencia y trayectoria,
ofrece apoyo y asesoramiento cuando los CERMI autondmicos lo
requieren.

Este modelo de coordinacidn ha ofrecido diversas ventajas es-
tratégicas que han reforzado la capacidad de incidencia del movi-
miento asociativo de la discapacidad. En primer lugar, ha
permitido una clara especializaciéon competencial, de modo que
cada nivel actia en aquellos ambitos en los que las decisiones se
adoptan efectivamente: el CERMI Estatal centra su interlocucion
en el Congreso, el Senado, el Gobierno central, los demas poderes
del Estado vy las instituciones de la Unién Europea, mientras que
los CERMI Autondmicos lo hacen ante los parlamentos regionales,
los gobiernos autondmicos y las diputaciones provinciales. En se-
gundo lugar, ha facilitado una mejor adaptacion a las realidades
territoriales, ya que los CERMI autondmicos conocen de primera
mano las especificidades demograficas, econdmicas y politicas de
sus respectivos territorios, lo que permite disefar estrategias mas
ajustadas y eficaces.

Sin embargo, la articulacion de un sistema de coordinacién
multinivel no ha estado exenta de dificultades. Uno de los princi-
pales riesgos es la descoordinacion, ya que la ausencia o insufi-
ciencia de mecanismos estables y eficaces de comunicacion
puede derivar en la adopcidn de posiciones divergentes o incluso
contradictorias entre los ambitos autondmico y estatal ante una
misma cuestién politica o normativa. A ello se suman las notables
asimetrias de recursos existentes entre los CERMI Autondmicos:
mientras algunos cuentan con estructuras consolidadas, equipos
profesionalizados y presupuestos significativos, otros dependen
casi por completo del trabajo voluntario, lo que condiciona de ma-
nera desigual su capacidad de incidencia y de seguimiento de las
politicas publicas.
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El CERMI ha ido desarrollando progresivamente distintos me-
canismos de coordinacién interna orientados a reforzar la cohe-
rencia del conjunto y a optimizar la accidn colectiva. Entre ellos
destaca los Congresos anuales de CERMI, en la que participan las
presidencias y secretarias generales tanto del CERMI Estatal como
de los CERMI Autondmicos, y que constituye un espacio clave para
el intercambio de experiencias, la puesta en comun de diagndsti-
cos, la busqueda de consensos y la planificacion de actuaciones
coordinadas.

La expansion territorial ha reforzado cualitativamente la posi-
cion del CERMI en el sistema politico espafiol. La presencia en
todas las comunidades y ciudades auténomas ha consolidado al
movimiento asociativo de la discapacidad como actor politico mul-
tinivel, capaz de incidir simultdneamente en distintos centros de
poder. Esta arquitectura organizativa, compleja pero efectiva, ha
sido reconocida internacionalmente como uno de los factores que
explican la fortaleza excepcional del movimiento espafiol de la dis-
capacidad en el contexto europeo y mundial.



8. LA SEGUNDA GENERACION DE ENTIDADES DEL MOVI-
MIENTO ASOCIATIVO

A partir de los afios noventa el movimiento asociativo de la dis-
capacidad entra en una nueva fase. Sin abandonar la infraestruc-
tura construida en los setenta y ochenta, se diversifica, se
especializa y amplia su agenda, incorporando nuevas identidades
colectivas y nuevas lecturas de la desigualdad (por ejemplo, la in-
terseccidn con el género). Este proceso ocurre en un ecosistema
ya mas profesionalizado, impulsado por la consolidacion de gran-
des organizaciones y por el aumento de capacidad técnica para
gestionar programas y negociar con administraciones, en continui-
dad con el crecimiento organizativo y financiero ya descrito.

Al mismo tiempo, esta segunda generacion convive con una ten-
sién estructural. Por un lado, la expansién de servicios y proyectos,
cada vez mas complejos, aumenta la potencia del movimiento,
pero también por otro reorganiza las jerarquias internas y genera
fricciones por la representatividad, visibilidad y acceso a los re-
cursos. En ese marco, la creacion de una plataforma unitaria como
el CERMI ha actuado como una respuesta institucional a la nece-
sidad de coordinacién, pero no ha eliminado los conflictos, sino
que mas bien los ha canalizado y los ha reconfigurado.
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8.1. El deporte de las personas con discapacidad espaiiol

El origen del deporte moderno para personas con discapacidad
se sitlia internacionalmente en la figura de Sir Ludwig Guttmann
y el hospital de Stoke Mandeville, en el Reino Unido, donde tras
la Segunda Guerra Mundial se utilizé la actividad fisica como he-
rramienta terapéutica para lesionados medulares, desembocando
este proyecto inicial en los primeros Juegos Paralimpicos en Roma
1960. Espana se incorpord a este movimiento paralimpico inter-
nacional participando por primera vez en los Juegos de Tel Aviv en
1968, aunque durante esas primeras décadas el deporte se man-
tenia bajo un enfoque eminentemente médico-rehabilitador.

El verdadero punto de inflexidon para el movimiento asociativo
deportivo espaniol fue la celebracion de los Juegos Paralimpicos
de Barcelona '92. Barcelona fue designada sede de los Juegos
Olimpicos de 1992 por el Comité Olimpico Internacional (COI) el
17 de octubre de 1986, en Lausana, Suiza. La candidatura contd
con el apoyo de Juan Antonio Samaranch, presidente del COI en
aquel momento. La designacién transformd la ciudad mediante
una importante inversién urbanistica y dejoé un legado deportivo y
turistico duradero. Tras la celebracidon de los Juegos Olimpicos,
como era costumbre establecida, se celebraron los Juegos Para-
limpicos.

Este evento actué como un catalizador que transformé radical-
mente la percepcidn social y administrativa: los deportistas deja-
ron de ser vistos como «pacientes» para ser reconocidos como
atletas de alto rendimiento. Hasta ese momento, la organizacion
era precaria y dependia de esfuerzos aislados, pero el éxito de Bar-
celona '92 obligd a un reordenamiento institucional que culminé
en 1995 con la creacion del Comité Paralimpico Espafiol (CPE).
Esta entidad naci6 para aglutinar a las diferentes federaciones y



MANUEL GARCIA ORTIZ 205

actuar como el interlocutor Unico ante la administracion y los or-
ganismos internacionales, funcionando de manera analoga al mo-
vimiento CERMI pero en el ambito deportivo.

A diferencia del modelo internacional, que tiende a organizarse
por deportes, el movimiento asociativo espaiol se estructurd his-
téricamente en torno a cinco federaciones polideportivas basadas
en el tipo de discapacidad. Este diseio permitié una especializa-
cion en la atencién y una gestidon segregada pero eficiente de los
recursos durante décadas. Estas cinco entidades son:

- FEDC: Federacion Espaiola de Deportes para Ciegos (vincu-
lada estrechamente a la ONCE).

- FEDDF: Federacién Espafiola de Deportes de Personas con
Discapacidad Fisica.

- FEDPC: Federacién Espaiola de Deportes de Personas con
Paralisis Cerebral y Dafio Cerebral Adquirido.

- FEDDI: Federacion Espafiola de Deportes para Personas con
Discapacidad Intelectual.

- FEDS: Federacién Espaiiola de Deportes para Sordos.

Conviene subrayar la singularidad del deporte para personas
sordas dentro del ecosistema deportivo de la discapacidad. Aun-
que la Federacion Espaiiola de Deportes para Sordos (FEDS) forma
parte de la estructura nacional, en el ambito internacional el Co-
mité Internacional de Deportes para Sordos se desvincul6 en 1995
del Comité Paralimpico Internacional (IPC) a raiz de desacuerdos
relacionados, entre otros aspectos, con la gestidn y financiacion
de las personas intérpretes de lengua de signos. Esta ruptura dejé
a los deportistas sordos fuera de los Juegos Paralimpicos y conso-
lido la organizacion de competiciones propias, las denominadas
Sordolimpiadas, que configuran un circuito deportivo paralelo con
identidad diferenciada.
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También funciona de forma independiente Special Olympics,
orientado a la discapacidad intelectual. Special Olympics repre-
senta una filosofia complementaria a la del movimiento paralim-
pico, al priorizar la participacion, el desarrollo personal y la
inclusion social por encima del rendimiento competitivo, consti-
tuyéndose como una via de acceso al deporte para miles de per-
sonas con discapacidad intelectual que encuentran en la practica
deportiva un espacio de salud, relacién y reconocimiento mas que
de excelencia competitiva.

En general, la competicidn paralimpica de personas con disca-
pacidad tiende a minorar estadisticamente la participacion en la
élite de las personas deportistas con mayor grado de discapacidad
intelectual, algo que, a pesar de las categorias de competicion
pensadas para corregir este efecto, pasa también en el resto de
las discapacidades en alguna medida.

Junto a la gestién de la competicion oficial por parte de las fe-
deraciones, se fue configurando también un tejido de fundaciones
y entidades del tercer sector, como Special Olympics que asumie-
ron aquellas funciones que la administracion publica no alcanzaba
a cubrir, especialmente en el deporte base, los procesos de tecni-
ficacion y la inclusion social de personas con mayores necesidades
de apoyo.

Estas entidades han actuado como un sustrato necesario para
que el deporte de élite pudiera desarrollarse, sosteniendo las tra-
yectorias deportivas desde sus fases iniciales. En el ambito de la
discapacidad intelectual, la Fundacién A la Par constituye un re-
ferente histdrico, con origenes que se remontan a 1948 y una evo-
lucién que la ha llevado a superar el modelo asistencial para
consolidar un club deportivo de excelencia, con mas de veinte mo-
dalidades y alrededor de quinientos participantes.
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En el campo de la paralisis cerebral, la Fundacion Ana Valdivia
ha desempefiado un papel también decisivo al abordar uno de los
sectores con mayores barreras logisticas y econdmicas, especiali-
zandose en disciplinas altamente técnicas como la boccia o el es-
lalon en silla de ruedas y ofreciendo apoyos intensivos alli donde
la practica deportiva exige material costoso y asistencia personal
continuada. Por su parte, la Fundacidon AXA ha cubierto de manera
estratégica el vacio existente entre el deporte base y la élite a tra-
vés del Equipo AXA de Promesas Paralimpicas de Natacion, finan-
ciando la deteccién temprana y la tecnificacién de jévenes talentos
y garantizando asi el relevo generacional previo a su incorporacion
al Plan ADOP. Desde una perspectiva mas de infraestructura co-
munitaria, la Fundacion Johan Cruyff ha contribuido los Gltimos
anos a reducir las barreras de acceso al deporte mediante la cre-
acion de espacios inclusivos en entornos cotidianos, favoreciendo
la normalizacién del juego compartido desde la infancia.

Uno de los hitos mas relevantes para la sostenibilidad y profe-
sionalizacion del movimiento paralimpico en su conjunto fue la
creacién en 2005 del Plan ADOP (Apoyo al Deporte Objetivo Pa-
ralimpico), inspirado en el programa ADO del deporte olimpico.
Este plan supuso la incorporacion masiva de patrocinio privado y
un salto cualitativo en la preparacion deportiva, al permitir el es-
tablecimiento de un sistema de becas profesionalizadas, servicios
médicos especializados, provision de material deportivo y acceso
a entrenadores de alto nivel.

Antes del Plan ADOP, la mayoria de los deportistas dependian
de ayudas muy limitadas o de sus propios recursos. Desde su im-
plantacion se hizo posible para algunas personas la dedicacién
plena al entrenamiento sin la presion constante de la subsistencia
econdmica. Este modelo de colaboracién publico-privada, gestio-
nado directamente por el Comité Paralimpico Espafiol, ha sido de-
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terminante para que Espana se mantenga en la élite internacional
del deporte paralimpico.

En los afios 20 del siglo XXI el movimiento deportivo de la dis-
capacidad atraviesa un cambio de paradigma de alcance histdrico,
vinculado al proceso de integracion en las federaciones deportivas
convencionales. Siguiendo directrices internacionales, disciplinas
como el ciclismo, el triatlon, el tenis de mesa o el tenis han aban-
donado progresivamente las federaciones especificas de discapa-
cidad para integrarse en las federaciones nacionales ordinarias,
como la Real Federacién Espafiola de Ciclismo.

Este proceso ha abierto un debate profundo en el seno del mo-
vimiento: por un lado, la integracion ofrece a los deportistas el ac-
ceso a mejores infraestructuras, mayores niveles de tecnificacion
y una inclusién social mas efectiva bajo el principio de la «licencia
Unica». Por otro lado, existe el temor al denominado «agujero
negro», esto es, al riesgo de que las necesidades especificas aso-
ciadas a la discapacidad (transporte, asistentes personales, mate-
rial técnico de alto coste) queden diluidas o desatendidas en
estructuras de gran tamafio gestionadas por responsables ajenos
a esta realidad. El éxito de este modelo depende, en gran medida,
de que los recursos econdmicos y técnicos acompafien efectiva-
mente a los deportistas en su transito desde las federaciones de
discapacidad hacia las federaciones unificadas.

La historia del movimiento no esta exenta de episodios criticos,
siendo el mas significativo el escandalo de la seleccién espafiola
de baloncesto en los Juegos de Sidney 2000, donde compitieron
deportistas sin discapacidad intelectual, haciéndose pasar por pa-
ralimpicos. Este fraude provocd la expulsion temporal de las per-
sonas con discapacidad intelectual del programa paralimpico
internacional hasta los Juegos de Londres 2012, generando una
etapa especialmente dificil para federaciones como FEDDI y obli-
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gando a implantar sistemas de clasificacién y elegibilidad mucho
mas rigurosos y basados en criterios objetivos.

En el presente hay un serio problema de relevo generacional.
La cantera de jovenes deportistas no crece al ritmo necesario para
sustituir a las grandes figuras surgidas tras el impulso de Barce-
lona 1992 y Sidney 2000, en un contexto en el que los mecanis-
mos tradicionales de deteccidon de talento se han debilitado, en
parte porgue la funcion rehabilitadora de los hospitales ya no man-
tiene la conexidn directa con el deporte competitivo que caracte-
rizd a los origenes del movimiento.

8.2. El asociacionismo socioempresarial del movimiento de la
discapacidad

La madurez del movimiento asociativo de la discapacidad en
Espana no puede comprenderse del todo sin analizar una de sus
dimensiones mas singulares y definitorias: su transformacion his-
tdrica en un actor econémico y empleador de primer orden. De
manera analoga a cdmo el movimiento asociativo general transito
desde la demanda asistencial pasiva hacia la exigencia activa de
derechos civiles, el asociacionismo socioempresarial represento el
salto desde la exclusion laboral estructural hacia la participacion
directa en el mercado de trabajo y la vertebracién de lo que hoy
conocemos como Economia Social.

La arquitectura de este proceso tiene su punto de partida en la
Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracidon Social de los Minus-
vadlidos, la LISMI recurrentemente citada. Esta norma disefid un
sistema dual para la «integracidn sociolaboral»: la via del empleo
ordinario, reforzada por la cuota de reserva del 2 % para empresas
de mas de cincuenta trabajadores, y la via del empleo protegido,
articulada en torno a los Centros Especiales de Empleo (CEE).
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El articulo 42 de la LISMI definia los CEE como entidades cuyo
objetivo principal era realizar un trabajo productivo participando
en las operaciones del mercado, asegurando empleo remunerado
y servicios de ajuste personal y social a trabajadores con discapa-
cidad reconocida igual o superior al 33 %. Concebidos inicial-
mente como espacios de transito hacia el empleo ordinario, la
hostilidad del mercado abierto y el incumplimiento sistematico de
la cuota del 2 % convirtieron a los CEE, en la practica, en destinos
laborales finalistas para la gran mayoria de las personas empleadas
en ellos. Las organizaciones del movimiento asociativo, que habian
comenzado creando pequefios talleres ocupacionales en las déca-
das de 1960 y 1970, se vieron abocadas a escalar sus operaciones
de manera drastica, compitiendo en el mercado abierto mientras
mantenian intacta su misién social.

Este crecimiento exponencial del empleo protegido durante los
afos ochenta y noventa evidenci6 una carencia critica: el sector
carecia de una voz patronal unificada que defendiera los intereses
especificos de estas empresas atipicas ante el Estado, los sindi-
catos y las administraciones publicas. En este contexto de madu-
racion institucional acelerada, las grandes familias del
asociacionismo de la discapacidad comenzaron a vertebrar sus
propios brazos empresariales, replicando en el ambito mercantil
la estructura federativa que operaba con éxito en la esfera de la
reivindicacion de derechos civiles.

La arquitectura fundacional de las primeras patronales respon-
dio a las divisiones historicas del sector por tipo de discapacidad.
En el ambito del Grupo Social ONCE, en 1999 se constituyd for-
malmente la Asociacién Empresarial de Entidades Empleadoras y
Prestadoras de Servicios de la Fundacion ONCE (AECEMFO), na-
cida bajo el auspicio directo de la Fundacion ONCE con el propé-
sito de promover el empleo de calidad y la asistencia especializada
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para personas con discapacidad. AECEMFO llegaria a integrar a
mas de 228 empresas de la economia social, con mas de 300
centros de trabajo cualificados como CEE en todo el territorio na-
cional, y proporcionando empleo directo a cerca de 24 000 per-
sonas.

En el ambito de la discapacidad fisica y organica, el 16 de fe-
brero del ano 2000 trece centros especiales de empleo vinculados
a COCEMFE fundaron la Asociacion Empresarial de Centros Espe-
ciales de Empleo de COCEMFE (AECEMCO). Esta organizacién
adopto desde sus estatutos fundacionales una postura de firmeza
ideoldgica que marcaria los debates futuros del sector: la defensa
irrenunciable del concepto de iniciativa social y la ausencia de
animo de lucro en la gestidn del empleo protegido. Con el tiempo,
AECEMCO superaria el medio centenar de entidades asociadas,
representando a mas de 7 500 personas en distintos servicios de
empleo, educativos y asistenciales.

En el ambito de la discapacidad intelectual, el movimiento de
familias articulado en torno a FEAPS (hoy Plena Inclusion) habia
sido pionero en la creacion de talleres ocupacionales desde los afios
sesenta. Para dotar de representacion patronal a las entidades em-
pleadoras surgidas de este movimiento, se fundd originariamente
AFEM (Asociacion FEAPS para el Empleo). El 15 de julio de 2013,
las asambleas generales de AFEM y de la Asociacion Empresarial
para la Discapacidad (AEDIS) ratificaron un histérico proceso de
fusion, consolidando a AEDIS como una Unica patronal estatal pro-
movida por Plena Inclusion que englobaba todos los CEE y también
una amplia red de entidades prestadoras de servicios educativos,
residenciales, de atencion temprana y viviendas tuteladas. Tras la
convergencia, AEDIS paso a representar a cerca de 500 asociacio-
nes y empresas, con 39 000 profesionales, de los cuales aproxi-
madamente 17 300 eran trabajadores con discapacidad.
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En el ambito de la salud mental, la Asociacion Empresarial de
Centros Especiales de Empleo de Personas con Enfermedad Mental
(ADECEM), vinculada a la Plataforma ISEM, se consolidé como en-
tidad patronal representativa, llegando a aglutinar 16 grandes CEE
con cerca de 1 800 trabajadores con discapacidad psicosocial.

Mientras que el movimiento reivindicativo habia resuelto su di-
visién con la creacion del CERMI en 1997, la esfera empresarial
necesitaba con urgencia una plataforma analoga para unificar el
didlogo sociolaboral en materia de politicas activas de empleo y
negociacion de convenios sectoriales. Respondiendo a esta nece-
sidad, en el afio 2000 nacid la Federacion Empresarial Espafola
de Asociaciones de Centros Especiales de Empleo (FEACEM), im-
pulsada por AFEM, AECEMCO y AECEMFO. Su misién era consti-
tuirse en la organizacion de referencia de la naciente economia
social orientada al empleo protegido, fomentando la excelencia en
la gestién empresarial sin perder un apice de la vocacion inclusiva
original. Con el liderazgo de figuras como su presidente Emilio
Saez, y bajo la direccién gerencial de Josefa Torres Martinez, FE-
ACEM llegd a agrupar 16 asociaciones empresariales, represen-
tando a mas de 800 CEE de Iniciativa Social y a unos 55 000
trabajadores con discapacidad.

El papel vertebrador de FEACEM fue crucial. Por un lado, re-
plicé el modelo autondmico del Estado espafiol promoviendo pa-
tronales territoriales federadas (como FEACEM Castilla-La
Mancha, Region de Murcia, Andalucia o Castilla y Ledn) que per-
mitieron al movimiento asociativo negociar directamente con los
gobiernos regionales que, tras los traspasos competenciales, con-
trolaban el presupuesto de las politicas activas de empleo. Por
otro, FEACEM actudé como consultor econdmico del CERMI, apor-
tando informes actuariales, estudios de retorno econdmico de los
CEE y propuestas normativas técnicas para presionar con eficacia
a los ministerios de Trabajo, Economia y Hacienda.
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A medida que el modelo de los CEE demostré su firmeza, gra-
cias a una estructura que combinaba bonificaciones del 100 %
en cuotas a la Seguridad Social y subvenciones equivalentes al 50 %
del SMI por mantenimiento de puesto de trabajo, el empleo pro-
tegido dejd de ser terreno exclusivo del asociacionismo sin animo
de lucro y comenzo a atraer a inversores privados y sociedades
mercantiles. Esta dinamica alumbrd una fractura ideoldgica y em-
presarial entre los CEE de Iniciativa Social, vinculados al movi-
miento asociativo y sin animo de lucro, y los CEE de iniciativa
empresarial mercantil, organizados en torno a la Confederacién
Nacional de Centros Especiales de Empleo (CONACEE), que ope-
raban bajo los parametros de la economia de mercado tradicional.
El movimiento asociativo expuso reiteradamente que algunos de
los CEE mercantiles podian incurrir en un fraude de ley encu-
bierto, contratando preferentemente a personas con discapacida-
des leves y absorbiendo las mismas subvenciones publicas
previstas para los colectivos mas vulnerables.

La presion combinada del CERMI, FEACEM y la Confederacién
Empresarial Espafiola de la Economia Social (CEPES) cristalizd
en un hito legislativo decisivo: la Ley 9/2017, de 8 de noviembre,
de Contratos del Sector Publico, que establecié mediante su Dis-
posicion Adicional Cuarta la reserva de contratos publicos exclu-
siva para los CEE de Iniciativa Social y las Empresas de Insercion.
La propia Ley modific el articulo 43 del Texto Refundido de la
Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad, blin-
dando juridicamente los requisitos del sello de Iniciativa Social:
promocién por entidades de utilidad publica o economia social
con mas del 50 % de participacién y reinversion integra y estatu-
taria de todos los beneficios.

Ante la impugnacion de CONACEE, la Sala de lo Social del Tri-
bunal Supremo, en su histdrica Sentencia 449/2022, de 18 de
mayo, desestimd integramente el recurso de la patronal mercantil,
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avalando plenamente la legalidad del trato diferenciado y ratifi-
cando que la ausencia de animo de lucro y la reinversion social
otorgan a los CEEIS una naturaleza cualitativamente distinta, ple-
namente ajustada a derecho y a la normativa comunitaria.

Los desafios de la postpandemia, las transiciones tecnoldgicas
vinculadas a la digitalizacion y la inteligencia artificial, y las ame-
nazas de involucidon normativa durante la redaccion de la nueva
Ley Integral de Impulso de la Economia Social exigian una estruc-
tura de interlocucion ain mas robusta y cohesionada. En un ejer-
cicio de madurez institucional similar al proceso que en 1997
unificé al movimiento reivindicativo en torno al CERMI, las orga-
nizaciones empresariales de la discapacidad dieron un paso orga-
nico de dimensiones historicas.

El 20 de julio de 2023 se present6é en Madrid la Federacion
Empresarial de Asociaciones de Iniciativa Social, bautizada con
el elocuente nombre de IGUALIS. Constituida como macro-orga-
nizacion estatal sin animo de lucro, IGUALIS integra desde su na-
cimiento a 1 515 entidades de la economia social y asume la
representacion directa de mas de 57 600 personas trabajadoras,
articulando en un Unico bloque de poder a AECEMFO, AECEMCO,
ADECEM vy la nueva plataforma integradora CAAAD (Convergencia
para la Atencién, Asistencia y Apoyo a Personas con Discapaci-
dad), constituida en marzo de 2022 como paso previo y que in-
corpora bajo el paraguas de IGUALIS a confederaciones historicas
como Autismo Espana, FIAPAS, ASPACE, CNSE, Salud Mental Es-
pafna, Down Espafia, FEDACE (hoy Dafio Cerebral Estatal) e Im-
pulsa Igualdad. Bajo la presidencia de Daniel-Anibal Garcia Diego
y la secretaria general de Josefa Torres Martinez, IGUALIS centra-
liza la negociacidn colectiva laboral del sector, asume el plantea-
miento juridico de los conflictos colectivos e impulsa una
expansion territorial mediante estructuras autonémicas.
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La consolidacién del asociacionismo socioempresarial supone
para las entidades de la discapacidad presentarse ante los minis-
terios de Economia, Trabajo y Hacienda como grandes empleado-
res que aportan cotizaciones a la Seguridad Social y reducen el
gasto en subsidios pasivos. Plataformas como FEACEM e IGUALIS
han logrado que la inversidn estatal en la inclusién laboral dejara
de percibirse como un gasto caritativo para ser considerada una
inversion econdmica y socialmente rentable. Con ello el asociacio-
nismo socioempresarial ha rescrito el relato de un grupo social his-
téricamente definido por la beneficencia que ha logrado con el
tiempo su ciudadania plena a través de la dignidad del trabajo pro-
ductivo que ha generado por si mismo.

8.3. Nuevas organizaciones y visibilizacion de necesidades
especificas

La dinamica mas significativa de los afios noventa es la apari-
cion o fortalecimiento de organizaciones que habian nacido para
nombrar necesidades especificas que quedaban difuminadas den-
tro de categorias mas amplias y, por tanto, en parte subordinadas
a agendas dominantes que no tenian en cuenta su especificidad,
o0 al menos, asi era percibido por las nuevas organizaciones. Este
fendmeno no implicaba la fragmentacion «irracional» hasta la ato-
mizacion del movimiento. Los nuevos movimientos buscaban una
visibilidad politica para «poner en la agenda» problemas invisibi-
lizados como demandas formulables y negociables.

Esta fase se caracteriza por varias claves. En primer lugar, la
especializacién. Las nuevas entidades se organizan en torno a con-
diciones o perfiles funcionales concretos, con repertorios de accién
mas especificos. En segundo lugar, se produce un cambio en el
lenguaje de demanda, multiplicdndose las reivindicaciones que ya
no se limitan a la «integracién» genérica, sino que discuten cali-
dad de vida, apoyos personalizados, participacion y accesibilidad
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en un sentido amplio (entornos, comunicacion, productos y servi-
cios). También se observa en este periodo una entrada decidida
en el espacio publico. La visibilizacion depende mas que antes de
los medios de comunicacion, las campanas y la presencia institu-
cional, lo cual es posible gracias a la profesionalizacién y a la ca-
pacidad de ejecutar programas sostenidos, una tendencia
vinculada a la consolidacion de grandes estructuras y a la dispo-
nibilidad de financiacion y «musculo organizativo» acumulado.

Discapacidad fisica:

Impulsa Igualdad, histéricamente conocida como PREDIF, nacié
en la década de los noventa del siglo XX, fruto de una reconfigura-
cion dentro del movimiento asociativo de la discapacidad fisica en
Espana. Su origen se remonta a la decision estratégica de diversas
asociaciones de lesionados medulares, agrupadas en Aspaym Na-
cional, que, perteneciendo antes a COCEMFE, optaron por aban-
donar dicha estructura. Estas entidades decidieron unirse a
Comificoa, una federacidon que agrupaba principalmente a personas
afectadas por la polio y otras discapacidades fisicas, dando lugar a
una nueva plataforma estatal. Este cisma y posterior union permi-
tieron consolidar una organizacién con una identidad propia.

La naturaleza de este movimiento se distingue por estar prota-
gonizado mayoritariamente por las propias personas con discapa-
cidad en lugar de ser un movimiento de familias, una diferencia
derivada del perfil de sus socios fundadores. Al tratarse mayorita-
riamente de adultos que adquirieron la lesion medular de forma
sobrevenida, a menudo por accidentes de trafico, el objetivo prin-
cipal no era la protecciéon familiar, sino la recuperaciéon de una
vida auténoma e independiente tras salir del hospital. Ante la in-
existencia de recursos publicos adecuados en aquel momento, fue-
ron las propias asociaciones las que crearon estructuras para
proveerse ellas mismas de servicios esenciales como residencias
y centros de fisioterapia de alta profesionalizacion.
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Este origen como entidad de adultos hizo que la filosofia del Mo-
vimiento de Vida Independiente fuera el eje vertebrador de su ac-
tividad, impulsando iniciativas pioneras en Espafia como el turismo
accesible y la figura de la asistencia personal. La organizacién se
especializd en ocio y turismo inclusivo, analizando y adaptando in-
fraestructuras hoteleras y gestionando viajes del IMSERSO, lo que
les convirtio en referentes técnicos ante la administracion publica
y el sector privado. Paralelamente, defendieron un modelo social
gue rompia con la institucionalizacion y el enfoque asistencialista
tradicional, promoviendo la asistencia personal como la Unica fi-
gura del sistema de dependencia nacida del propio colectivo.

En las siguientes décadas COCEMFE y PREDIF representaran
mayoritariamente la discapacidad fisica y organica y acabaran con-
vergiendo bajo el paraguas del CERMI incluso para poner en mar-
cha proyectos comunes como el programa RUMBO, orientado al
pilotaje de un sistema de desinstitucionalizacién y promocion de
la vida independiente.

Discapacidad intelectual:

Las asociaciones especificas de sindrome de Down surgieron
en Espafia a mediados de los afios 70 con un enfoque novedoso y
revolucionario: los programas de estimulacién precoz. En 1976,
Juan Perera fundd ASNIMO en las Islas Baleares, la primera aso-
ciacién espanola de sindrome de Down y la segunda en Europa,
inspirado por contactos con médicos estadounidenses y con el in-
vestigador belga Jean-Adolphe Rondal.

La iniciativa partia de la premisa, entonces impensable para
muchos, de que las personas con sindrome de Down podian apren-
der a leer y desarrollar capacidades que la sociedad les negaba.
El movimiento se basaba en el descubrimiento de que los primeros
anos de vida, especialmente entre los cinco meses y los tres anos,
constituian una etapa de enorme plasticidad cerebral donde una
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estimulacion adecuada podia potenciar significativamente el des-
arrollo. Este enfoque contrastaba radicalmente con las expectati-
vas médicas de la época, cuando a las familias se les aseguraba
que sus hijos no vivirian mas de 30 afos ni aprenderian nunca a
leer o escribir.

Inicialmente, muchas de estas familias pioneras acudieron a
las entidades tradicionales para solicitar informacién sobre esti-
mulacion precoz, pero se encontraron con respuestas evasivas y
recelo. Las organizaciones existentes veian con desconfianza esta
nueva aproximacion, que parecia un modelo de atencion especi-
fica exclusivo para el sindrome de Down, generando cierta inco-
modidad en un sector que buscaba la unidad en torno a la
discapacidad intelectual en su conjunto.

Ante la falta de respuesta, muchas familias empezaron a orga-
nizarse por su cuenta, dando lugar a una red de asociaciones que
se expandid primero por Murcia y Catalufia (donde Ramon Trias
Fargas fundd la influyente Fundacidon Catalana de Sindrome de
Down) y posteriormente por toda Espafa durante los afios 80 y 90
del siglo XX. Este crecimiento no fue planificado ni centralizado,
sino que respondié a una necesidad espontanea de familias que
buscaban apoyo mutuo y recursos especializados que el sistema
publico y las entidades tradicionales no ofrecian.

El proceso de convergencia de estas asociaciones culminé el
23 de abril de 1991 con la fundacion de la Federacidn Espafiola
de Instituciones para el Sindrome de Down, posteriormente cono-
cida como Down Espaiia. La federacion nacié de un proceso orga-
nico de confluencia entre entidades que ya estaban en
funcionamiento, con liderazgos clave como los de Juan Perera y
Jesus Flores, ademas del protagonismo de asociaciones como las
de Granada, Cérdoba, Murcia y Madrid.
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Aunque atravesd una crisis interna en 1995-96, la organizacion
se consolido definitivamente bajo el liderazgo de Pedro Otdn a par-
tir del afio 2000, quien impulsd una estrategia de visibilizacion
publica que transformo la percepcion social del sindrome de Down
en Espafa. Hoy en dia, Down Espafia agrupa aproximadamente
100 entidades, manteniendo una estructura de base familiar que
ha evolucionado progresivamente hacia un modelo mas inclusivo
y de creciente coprotagonismo, aunque sin abandonar el papel re-
levante de las familias en los érganos de decision.

Como en el caso de otros movimientos de familias, la evolucion
de las prioridades ha seguido la trayectoria vital de las propias fa-
milias fundadoras. En sus inicios, el foco estaba en la salud in-
fantil y la atencidon temprana, concretado en proyectos como el
Programa Espafiol de Salud publicado en 1991. Durante los afios
80y 90, la integracion educativa se convirtid en la batalla central,
en un momento de fuerte impulso reformista coincidente con la
Declaracion de Salamanca, cuando muchas escuelas comenzaron
a abrirse a la inclusién del alumnado con sindrome de Down. Con
el paso de los afos, las preocupaciones se desplazaron hacia la
vida adulta: el empleo, el ocio, la autonomia personal y los pro-
yectos de vivienda independiente. Sin embargo, el avance mas sig-
nificativo y también el mas dramatico ha sido el aumento de la
esperanza de vida, que ha pasado de 30 afos en los afos 70 a 62
afos en la actualidad, trayendo consigo una nueva realidad inelu-
dible: el envejecimiento precoz y la enfermedad de Alzheimer.
Aproximadamente el 80 % de las personas con sindrome de Down
fallecen por Alzheimer antes de los 58 afios, lo que ha obligado a
replantear completamente las estrategias de atencién y ha conver-
tido la investigacion sobre neurodegeneracion en una prioridad
emergente del movimiento.

Finalmente, uno de los temas mas incomodos y menos aborda-
dos en el sector es la dimensidn eugenésica del diagndstico pre-
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natal. Desde los anos 80 del siglo XX, el sindrome de Down ha
sido el foco principal de las pruebas de cribado genético, debido
a la facilidad con la que puede detectarse durante el embarazo.
Aunque Down Espafa mantiene una postura neutral respecto al
aborto, es innegable que existe un sesgo eugenésico estructural
en los protocolos médicos y en las politicas de salud publica,
donde el sindrome de Down es percibido como una condicion que
debe ser evitada. Se estima que actualmente solo entre el 5 % y
el 7 % de los embarazos en los que se detecta sindrome de Down
llegan a término, siendo Espafia uno de los paises con mayor ten-
dencia en este sentido.

La paradoja es que mientras el discurso oficial sobre la disca-
pacidad es inclusivo y positivo, en la practica se hace todo lo po-
sible por evitar su presencia, generando una contradiccidn
profunda entre el modelo social de derechos que defiende el mo-
vimiento asociativo y la realidad de las decisiones reproductivas
gue se toman mayoritariamente en base a criterios biomédicos.

Autismo:

El reconocimiento del autismo como una condicién diferenciada
es un fendmeno relativamente reciente en la historia clinica y so-
cial, a pesar de que Leo Kanner formuld su primera definicion en
1943. En Espana, el movimiento asociativo vinculado al autismo
comenzo a consolidarse a comienzos de la década de 1980, im-
pulsado fundamentalmente por familias pioneras que buscaban
respuestas especificas mas alla del marco general de la discapa-
cidad intelectual.

Entidades histdricas como Nuevo Horizonte en Madrid, fundada
en 1983, o los proyectos vinculados al doctor Obiols en Barcelona
marcaron el inicio de una reivindicacion centrada en la especifi-
cidad del autismo. Como ha ocurrido en otros ambitos del movi-
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miento asociativo de la discapacidad, este proceso tuvo su origen
en la iniciativa de padres y madres que, ante la ausencia de re-
cursos publicos especializados, promovieron sus propias estructu-
ras de atencion, distanciandose progresivamente del modelo de
Plena Inclusion, al considerar que las necesidades comunicativas
y conductuales de sus hijos e hijas con neurodivergencias exigian
enfoques terapéuticos y educativos diferenciados respecto de los
asociados a la discapacidad intelectual clasica. Destaca el lide-
razgo femenino en la promocion de las primeras entidades asocia-
tivas en torno al autismo, con perfiles mas que notables como
Isabel Bayonas y Simona Palacios.

La estructura del movimiento asociativo vinculado al autismo
ha atravesado sucesivos procesos de fragmentacion y posterior
confluencia. Durante la década de los noventa, la dificultad para
unificar criterios y estrategias dio lugar a la apariciéon de dos gran-
des federaciones, FESPAU y Autismo Espafa, generando una du-
plicidad organizativa que el CERMI contribuyd a encauzar
mediante la creacion de formulas de representacion unitaria ba-
sadas en el consorcio y la coordinacion.

De manera paralela, hace aproximadamente dos décadas emer-
gid con fuerza un movimiento especifico en torno al Asperger, cris-
talizado en la Confederacién Asperger Espaia, impulsado por
familias y por personas con autismo de alto funcionamiento que
no se sentian adecuadamente representadas en unas estructuras
del autismo entonces centradas en perfiles con mayores necesi-
dades de apoyo. Aunque la clasificacion clinica vigente, recogida
en el DSM-5, ha integrado todas estas realidades bajo la categoria
Unica de Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), suprimiendo
el término Asperger como diagnostico médico, esta denominacion
mantiene una vigencia significativa en el plano social e identitario.
En los Ultimos afos, no obstante, se han promovido procesos de
acercamiento y colaboracidn entre las principales entidades del
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sector, especialmente entre Autismo Espaia, tras la unificacion
de las dos federaciones anteriores, y el movimiento Asperger, arti-
culando proyectos compartidos y posiciones comunes en su inter-
locucion con las administraciones publicas.

La naturaleza de los desafios asociados al autismo varia de ma-
nera significativa a lo largo del espectro. Mientras que las personas
con autismo clasico asociado a discapacidad intelectual, corres-
pondiente al TEA de nivel 3, requieren apoyos intensos y, en mu-
chos casos, recursos residenciales o de atencion diurna, las
personas con sindrome de Asperger o TEA de nivel 1 se enfrentan
a barreras menos visibles, pero profundamente lesivas, especial-
mente en los ambitos de la inclusion social y laboral.

El autismo presenta una especial vulnerabilidad al acoso escolar
y laboral, con tasas de victimizacion notablemente elevadas, al en-
contrarse integrado en entornos ordinarios en los que sus compor-
tamientos  suelen interpretarse  errdneamente  como
excentricidades o falta de educacion, y no como manifestaciones
de una discapacidad. Esta incomprension social tiene consecuen-
cias de gran calado en la vida adulta, traduciéndose en elevados
indices de ansiedad, depresion y riesgo de suicidio, lo que ha si-
tuado la salud mental como una de las prioridades actuales del
movimiento asociativo, junto con la reivindicacion del reconoci-
miento de la discapacidad psicosocial.

Mas alla de su papel como proveedor de servicios ante la insu-
ficiencia de la respuesta publica, el movimiento asociativo se ha
consolidado como la principal fuente de conocimiento experto
sobre el autismo en Espaia. En un sistema educativo y sanitario
marcado por carencias formativas donde no es infrecuente que el
profesorado y el personal médico dependan de la autoformacion,
han sido las asociaciones las que han asumido la capacitacion de
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profesionales y la generacion de conocimiento aplicado, contribu-
yendo decisivamente al desarrollo de la evidencia cientifica y de
las buenas practicas hoy vigentes.

En este proceso ha adquirido una relevancia creciente la pers-
pectiva de género, que ha permitido visibilizar el infra diagndstico
de las mujeres autistas, en buena medida explicada por el fené-
meno del masking 0 enmascaramiento social, mediante el cual
muchas mujeres logran mimetizar conductas normativas a costa
de un elevado desgaste emocional, corrigiendo asi la antigua con-
cepcion del autismo como una condicion predominantemente
masculina.

En la actualidad, el movimiento afronta retos de gran comple-
jidad, como el envejecimiento de la primera generacion de perso-
nas diagnosticadas y de los padres y madres fundadores de las
entidades, lo que plantea interrogantes acuciantes sobre los apo-
yos a la vida adulta cuando las familias ya no estén presentes.

La pandemia de la COVID-19 constituy6 un hito reciente con
efectos ambivalentes: si bien el confinamiento supuso para algu-
nas personas con Asperger un alivio temporal al reducir la presién
de la socializacion forzada, la ruptura de rutinas y la posterior des-
escalada provocaron importantes desajustes.

Durante este periodo, el tejido asociativo volvié a demostrar su
fortaleza y su utilidad social, con el respaldo del CERMI en la ges-
tion de necesidades urgentes como el uso de mascarillas o las au-
torizaciones para salidas terapéuticas, reafirmando que, pese a la
creciente profesionalizacién de los servicios, el impulso activista
y reivindicativo de las familias continda siendo un elemento in-
sustituible en la defensa efectiva de derechos.
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Daio cerebral:

El movimiento asociativo del Dafo Cerebral Adquirido (DCA) en
Espafa surgid en respuesta a una necesidad de atencién especi-
fica para una discapacidad con caracteristicas distintivas. El DCA
se caracteriza por su aparicion subita (ictus, traumatismos craneo
encefalicos, anoxias) y por generar secuelas multiples que abarcan
dimensiones fisicas, cognitivas, emocionales y conductuales, ade-
mas de la fatiga mental.

Sin embargo, lo que verdaderamente diferencid el origen de
este movimiento asociativo de otros en el ambito de la discapaci-
dad no fue tanto la falta de recursos, que también existia, sino el
total desconocimiento que rodeaba a esta condicion, incluso den-
tro de la profesion médica. A diferencia de la discapacidad inte-
lectual o fisica, que, aunque carecian de recursos eran reconocidas
socialmente, el DCA era completamente invisible: las personas
afectadas eran catalogadas por funcionarios y profesionales sani-
tarios como «locos» o «subnormales», términos propios de la
época, sin que existiera comprension alguna de su condicidn real.

Los origenes de este movimiento se remontan a finales de los
afhos 80 y principios de los 90 del siglo XX, cuando distintos gru-
pos de familias comenzaron a organizarse ante el desamparo total
que encontraban tras el alta hospitalaria de sus familiares. Inicial-
mente, el DCA se percibia como algo que afectaba a personas muy
mayores, «sin mayor relevancia social», pero cuando comenzd a
evidenciarse que también afectaba a personas jovenes por acci-
dentes de trafico o ictus precoces, las familias tomaron conciencia
de la invisibilidad absoluta de sus seres queridos ante la adminis-
tracion y el sistema sanitario. Estas familias se constituyeron en
grupos de ayuda mutua que evolucionaron hacia las primeras aso-
ciaciones pioneras. Su vocacion era prestar un triple servicio: in-
formar a otras familias, aglutinar al colectivo y reivindicar servicios
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especializados en un contexto donde la respuesta institucional era
inexistente.

Finalmente, la Federacion Espafola de Dano Cerebral Adqui-
rido, FEDACE, nace cuando las asociaciones de DCA como ADA-
CEN (Navarra), APEFA (Asturias), ATC Araba, APANEFA (Madrid),
DACE (Sevilla), REACER (Baleares) o TRACE (Catalufia), entre
otras, responden a la necesidad de lograr un reconocimiento na-
cional que permitiera que el DCA fuera reconocido como una dis-
capacidad y, mas especificamente, como una pluridiscapacidad
que puede afectar cualquier funcién o estructura corporal o men-
tal. Los inicios fueron dificiles debido a la escasez de recursos y
al desconocimiento social, pero gracias al compromiso de las aso-
ciaciones fundadoras, la federacion pudo poner en marcha su pri-
mer servicio de informacion y apoyo a familias en 1998.

Salud Mental

El movimiento asociativo de la salud mental en Espafia surgio
de familias que se encontraron ante un vacio asistencial y de re-
conocimiento frente a una situacion de discapacidad que en aquel
momento ni siquiera era identificada como tal: la discapacidad
psicosocial.

A diferencia de otros movimientos asociativos en el ambito de
la discapacidad, este no se origind exclusivamente por la falta de
recursos, que tampoco eran suficientes, dicho sea de paso, sino
fundamentalmente por la necesidad de aportar soluciones en el
corto plazo a situaciones concretas y, simultdneamente, reivindicar
que la enfermedad mental fuera reconocida como parte integral
de la atencidn sanitaria y social.

Lo que distingue particularmente este movimiento de otros sur-
gidos en torno a discapacidades detectables en la infancia es que
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se trataba de un movimiento de familias, fundamentalmente ma-
dres, que se enfrentaban a la situacidon de hijos o hermanos que
no estaban en la infancia, sino en otro momento vital, cuando de-
butaban con problematicas de salud mental sin encontrar ninguin
apoyo que les pudiera ayudar o acompanar en ese proceso.

Los origenes del movimiento se remontan a mediados de los
afos 70 del siglo XX, pocos afos antes de la aprobacion de la Ley
General de Sanidad de 1986, cuando comenzaron a surgir las pri-
meras asociaciones pioneras en distintos puntos de Espafia. El 6
de abril de 1983, tres asociaciones procedentes del Pais Vasco,
La Rioja y Alicante fundaron la primera plataforma estatal en de-
fensa de las asociaciones de personas con enfermedad mental y
sus familias, constituyendo asi FEAFES (Federacién Espafiola de
Asociaciones de Familiares y Enfermos Psiquicos).

Esta union respondia a la necesidad de crear una estructura
que pudiera cubrir la parte de atencion que faltaba y, fundamen-
talmente, lograr un reconocimiento y una voz en el nivel nacional
que permitiera presionar para que se pusieran recursos sobre la
mesa. A partir de ese momento fueron surgiendo nuevas asocia-
ciones que se fueron incorporando a la red, conformando lo que
hoy son 340 entidades agrupadas en 18 federaciones autondmicas
y asociaciones uniprovinciales, con mas de 60 000 socios en todo
el territorio nacional.

Una peculiaridad fundamental de este movimiento asociativo,
que lo diferencia de otros en el ambito de la discapacidad, tanto
en Espafia como a escala europea, es su composicion tripartita:
esta formado por familiares de personas con problemas de salud
mental, por las propias personas con sufrimiento psiquico y por
profesionales que hacen la parte de atencién, siendo del consenso
de estos tres perfiles desde donde se nutre y avanza el movimiento.
Debemos recordar que desde los afios setenta se venian produ-
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ciendo quejas y protestas por parte de profesionales sanitarios y
sociales por las condiciones de vida y el encarnizamiento terapéu-
tico al que estaban sometidas las personas con discapacidad psi-
cosocial.

La evolucion de los programas desarrollados por el movimiento
ha transitado desde un enfoque inicial centrado en el acompana-
miento y el respiro familiar y actividades de voluntariado y ocio,
hacia una apuesta decidida por el empoderamiento de las perso-
nas con problemas de salud mental, impulsando su participacién
en roles de corresponsabilidad dentro del movimiento asociativo y
promoviendo figuras como la asistencia personal y el agente de
apoyo mutuo entre pares.

En junio de 2015 afio, coincidiendo con el 32° aniversario de
la organizacion, FEAFES paso a denominarse Confederacion Salud
Mental Espaia. Este cambio representd una refundacion de la vi-
sidn, mision y estrategia organizativa, un cambio de paradigma
desde el concepto de «enfermedad mental» hacia el de «salud
mental».

Con esta transformacion se buscaba ofrecer a la sociedad una
visidn positiva que se acercara al concepto de salud mental y se
alejara del de enfermedad mental, diluyendo la diferenciacién
entre personas sanas y personas con enfermedad, para que el con-
junto de la sociedad se sintiera interpelada directamente, recono-
ciendo que todas las personas debemos cuidar la salud mental.
Paralelamente, la Confederacion transito de ser una entidad ges-
tora de proyectos hacia una entidad de gestion del conocimiento,
generando investigaciones, informes sobre derechos humanos y
materiales de toma de conciencia y sensibilizacién que comparte
con las entidades del movimiento para devolverlos a la sociedad.
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Los desafios pendientes siguen siendo multiples y estructurales.
El estigma continla siendo uno de los principales obstaculos,
junto con la necesidad de seguir trabajando por un modelo comu-
nitario de atencion integral que contemple no solo la parte sanita-
ria sino también la social y el entorno comunitario.

La investigacion sobre tratamientos e ingresos involuntarios pre-
sentada en 2023, desarrollada en colaboracion con CERMI, puso
de manifiesto la persistencia de vulneraciones importantes de de-
rechos que requieren alternativas que garanticen la autodetermi-
nacion de las personas. Asimismo, el movimiento enfrenta nuevos
retos en el ambito de la infancia y juventud, donde se esta produ-
ciendo un incremento significativo en la necesidad de atencién en
salud mental, y en la consolidacion de espacios especificos como
la Red Estatal de Mujeres, constituida en 2019, que representa
institucionalmente a la confederacion aportando la perspectiva de
mujer y salud mental.

La colaboracién con otras discapacidades a través de CERMI,
asi como la especial sintonia y cercania con organizaciones como
Autismo Espafia, Down Espaia y ASPACE, refleja la busqueda de
politicas comunes desde el reconocimiento de que, aunque cada
discapacidad tiene sus particularidades, existen derechos compar-
tidos que se defienden mejor de manera conjunta.

Enfermedades raras

El movimiento de las enfermedades raras en Espana tiene un
origen marcado por el aislamiento absoluto de las familias. FEDER
nacié oficialmente en 1999 en Sevilla, impulsada por Moisés
Gamez y un grupo inicial de apenas siete asociaciones que com-
partian una misma desesperacion: tener una patologia de baja pre-
valencia y sentirse «huérfanos» dentro del propio sistema sanitario
y social.
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Hasta ese momento, las familias vivian su realidad de puertas
para adentro, enfrentando diagnosticos desconocidos sin una red
de apoyo y desde una concepcion de la persona desde un «rol de
enfermo» impuesto por el entorno sanitario. En poco mas de dos
décadas, el movimiento pasd de ser un grupo testimonial a con-
vertirse en una fuerza social de primer orden que aglutina actual-
mente a 418 entidades, demostrando que, aunque las patologias
sean minoritarias (afectan a menos de 5 por cada 10 000 habi-
tantes), el grupo social es inmenso, representando potencialmente
a mas de tres millones de personas en Espaia.

Lo que define la identidad de este movimiento no es una dis-
capacidad concreta, sino la «odisea diagndstica». El promedio de
tiempo para obtener un diagnodstico es de 4 afios, pero un 20 %
de las familias espera mas de una década, y muchas fallecen sin
saber qué tienen. Esta incertidumbre clinica conlleva una falta de
tratamiento abrumadora: solo el 5-6 % de las mas de 6 000 en-
fermedades raras tienen una cura o tratamiento efectivo. Ademas,
las enfermedades raras generan con frecuencia una multidiscapa-
cidad transversal que no se limita a lo fisico o intelectual, sino
que a menudo combina ambas con discapacidades sensoriales y
generando una gran dependencia y un impacto devastador en la
salud mental de las familias, donde el 70-80 % sufre cuadros de
ansiedad o depresion derivados del cuidado constante y la incer-
tidumbre.

El movimiento ha logrado hitos de accion publica clave que han
transformado la atencidn sanitaria. El punto de inflexion fue la
aprobacién de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras en
2009, que dio pie a la creacién de los CSUR (Centros, Servicios y
Unidades de Referencia). Estos centros buscaban garantizar que
cualquier paciente, viviera donde viviera, pudiera acceder al mayor
experto de su patologia. Sin embargo, el movimiento sigue denun-
ciando una brecha en la equidad: aunque se definieron los centros,
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no se dotd presupuestariamente el Fondo de Cohesidon Sanitaria
para garantizar los desplazamientos, provocando que muchas fa-
milias se arruinen viajando a otra comunidad auténoma para reci-
bir tratamiento, o que los hospitales de origen pongan trabas para
derivar a los pacientes por costes econdmicos.

El movimiento de enfermedades raras tiene un marcado perfil
de género. Las mujeres no solo son las cuidadoras principales, mu-
chas veces obligadas a abandonar su carrera profesional para aten-
der a hijos con grandes necesidades de apoyo, sino que también
son el motor del activismo: entre el 70 % y el 80 % de la Junta
Directiva de FEDER son mujeres. A esta carga de cuidados se
suma un sesgo de género en la clinica, ya que existe un retraso
diagnostico mayor en mujeres que en hombres para las mismas
patologias, debido a que histdricamente los sintomas se han estu-
diado bajo patrones masculinos, lo que lleva a menudo a diagnds-
ticos errdneos o tardios en nifias y mujeres.

La entrada de FEDER en el CERMI en el afio 2012 supuso la
consolidacién definitiva del movimiento dentro de la discapacidad
organizada. Hasta entonces, las personas con estas enfermedades
raras se sentian en «tierra de nadie», ya que su problematica era
considerada eminentemente sanitaria antes que social. Hoy,
FEDER actla como un puente necesario entre el ambito sanitario
(diagndstico, ensayos clinicos, farmacia) y el ambito social (valo-
racion de la discapacidad, dependencia, proteccion social), de-
fendiendo que la investigacién es la mayor herramienta de
transformacion social para estas familias.

La coexistencia de FEDER con la representatividad de CO-
CEMFE en el ambito de la discapacidad organica estuvo marcada
desde el principio por la pertenencia de varias organizaciones fe-
deradas estatales a ambas plataformas. Ese elemento de unidad
interna y la pertenencia de ambas al CERMI ha facilitado la com-
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plementariedad de sus acciones, desde diferentes perspectivas,
sin que hayan existido conflictos entre las entidades, que han ar-
ticulado una lucha comin y estratégicamente diferenciada en al-
gunas materias cuando era necesario.

Sordoceguera

El movimiento asociativo de personas sordociegas en Espana
tiene su raiz en la necesidad de reconocimiento de una discapa-
cidad unica y especifica, distinta de la suma de la sordera y la ce-
guera. El impulso inicial, como en otros casos, partid del
movimiento de familias, que ademas de afrontar las dificultades
de la falta de recursos adecuados para personas sordociegas, se
encontraban ante un movimiento social fundamentalmente de per-
sonas adultas en el ambito de la discapacidad sensorial.

Este impulso inicial de las familias se complementd en 1993
con la creacion de ASOCIDE (Asociacion de Sordociegos de Es-
pafa), la primera entidad dirigida por las propias personas con sor-
doceguera, marcando un hito al dejar de ser sujetos pasivos de
asistencia para convertirse en protagonistas de su propia lucha.
Antes de esta autoorganizacién, la atencion dependia en gran me-
dida de organizaciones de personas ciegas o sordas como la ONCE,
CNSE y FIAPAS y de asociaciones de familias como APASCIDE,
pero la creacion de una voz propia fue fundamental para visibilizar
sus barreras comunicativas y sociales especificas.

La evolucién natural de este crecimiento desembocé en 2011
en la fundacidon de FASOCIDE (Federacion de Asociaciones de Per-
sonas Sordociegas de Espafia). Esta federacion nacié para agluti-
nar y coordinar a las diferentes asociaciones autondmicas.
Actualmente cuenta con 13 entidades miembro y diversas asocia-
ciones territoriales. Como maximo representante nacional e inter-
locutora ante la administracién publica, FASOCIDE forma parte
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también de organismos internacionales como la Unioén Europea de
Sordociegos (EDbU) y la Federacion Mundial (WFDB).

En cuanto a sus reivindicaciones, el eje central es el reconoci-
miento legal pleno de la sordoceguera como discapacidad Unica,
lo que permitiria el desarrollo de recursos especificos mas alla de
lo genérico. Entre sus demandas histdricas y actuales destacan la
elaboracion de un censo real para dimensionar el colectivo, la ga-
rantia de acceso a guias-intérpretes y mediadores (sus «o0jos y
oidos» para la conexion con el entorno) y la eliminacion de barreras
de acceso a la informacion y la comunicacion, luchando contra el
aislamiento que a menudo impone esta discapacidad.

La atencion de la ONCE a las personas sordociegas existia
desde 1987. La Organizacion contaba con un programa especifico
de atencion a este grupo que, aprovechando su experiencia acu-
mulada en la atencion a la discapacidad visual, se estructuro en
torno a «aulas» ligadas a los Centros de Recursos Educativos (CRE)
de la ONCE, con una mision inicialmente de orientacion educativa
pero que acogia también desde sus origenes las necesidades de
las personas sordociegas adultas.

Este proceso de maduracidn progresiva, que se prolongé du-
rante mas de una década, desembocd en la creacion formal de la
Unidad Técnica de Sordoceguera (UTS) a finales del afio 2000,
operativa desde comienzos de 2001. La UTS se convirtio en el
centro técnico de toda la atencidn especializada de la ONCE a la
sordoceguera, con profesionales de distintos perfiles que analizan
las necesidades especificas y las caracteristicas sociodemograficas
del colectivo afiliado, realizando la valoracién individualizada de
la condicidn, detectando las necesidades de atencién, formando
a otros profesionales y coordinando la blsqueda de recursos ex-
ternos en sus respectivas zonas.
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En 2007 se cred la Fundacion ONCE para la Atencién de Per-
sonas con Sordoceguera (FOAPS). El programa de mayor impacto
y proyeccidn de FOAPS es el de mediacidn socioeducativa, puesto
en marcha desde su mismo afo de constitucion. La mediacidn es
el proceso que tiene lugar entre la persona sordociega y el profe-
sional que la apoya, por el cual se minimiza la discapacidad deri-
vada de la pérdida efectiva de los dos sentidos de percepcién a
distancia, buscando que la persona establezca y mantenga un do-
minio maximo sobre su entorno de acuerdo con sus capacidades.

A diferencia de la figura del guia-intérprete, cuyo rol es estric-
tamente neutral y traductoldgico, el mediador crea un vinculo per-
sonal de confianza y empatia con cada usuario, provoca
oportunidades de aprendizaje y vinculacién adaptadas a sus ca-
pacidades e intereses, y adapta el entorno para facilitar su com-
prension, sirviéndose de la anticipacion constante y del
establecimiento de rutinas. El programa de mediacion socioedu-
cativa en las aulas para la infancia sordociega es una de las lineas
mas visibles de FOAPS.

A lo largo de sus casi dos décadas de actividad, FOAPS ha com-
plementado su labor asistencial directa con una intensa funcién
de informacién y divulgacién social, publicando materiales espe-
cificos, impulsando charlas y jornadas, y apostando por iniciativas
de visibilizacidn con el objetivo de combatir el profundo descono-
cimiento social sobre esta discapacidad.

8.4. La articulacion del asociacionismo de mujeres con discapa-
cidad

Las mujeres tuvieron un papel preponderante, aunque invisibi-
lizado, en el surgimiento del movimiento asociativo de la discapa-
cidad. Si bien en muchos casos iniciaron y lideraron las entidades
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de base y la lucha por conseguir servicios y reivindicar derechos,
la constitucidn de las juntas directivas de las primeras federacio-
nes, confederaciones y plataformas, salvo excepciones, no reflejo
en sus estructuras de direccidn este protagonismo inicial con jus-
ticia. Por otro lado, estos movimientos no tuvieron en cuenta, en
un primer momento, la especificidad de las necesidades de las
mujeres como grupo social.

En el ambito internacional, ya en los afos 70 del siglo XX figu-
ras del Movimiento de Vida Independiente estadounidense como
Harriet McBryde y Adrienne Asch, cuestionaron las razones del ol-
vido del movimiento feminista de la opresion a las mujeres con
discapacidad, sefialando desde una perspectiva bioética como la
eugenesia se habia ensafiado especialmente con ellas, destacada-
mente, a través de las esterilizaciones forzadas.

El movimiento asociativo de las mujeres con discapacidad en
Espafa representa una trayectoria de resistencia y transformacién
que se entrelaza con los avances democraticos postfranquistas, el
auge del feminismo internacional y la evolucion del propio movi-
miento de la discapacidad. Surgido en los afios 90 del siglo XX
como una respuesta a la doble discriminacion, por género y por
discapacidad, este movimiento ha navegado entre criticas internas
al asociacionismo general de la discapacidad, por sus inercias pa-
triarcales, y un didlogo a menudo complejo con el feminismo
mainstream, que no siempre ha incorporado la discapacidad como
eje central de analisis. A lo largo de las décadas, ha contribuido a
reformular el concepto de dafio social, politizar lo cotidiano y pro-
mover cambios organizativos profundos, todo ello en un contexto
donde el movimiento de discapacidad negocia permanentemente
su rol de incidencia politica con el de prestador de servicios, dado
que el Estado ha delegado frecuentemente en las asociaciones la
cobertura de necesidades basicas no atendidas.
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Esta articulacion, que empieza a hacerse visible en estos afos,
realizaba, por un lado, una critica interna al movimiento de la dis-
capacidad, que reproducia patrones patriarcales en liderazgos pre-
dominantemente masculinos, prioridades enfocadas en barreras
fisicas sin perspectiva de género y estilos de participacion jerar-
quicos y excluyentes. Por otro lado, como una interlocuciéon com-
pleja con el feminismo general, que, aunque avanzaba en temas
como la igualdad laboral y la violencia de género, marginaba las
experiencias de las mujeres con discapacidad, viéndolas como
«casos especiales» en lugar de como ejemplos interseccionales en
el campo de los grupos vulnerables.

Este proceso ha generado, como aportaciones significativas, la
reformulacion del dafio social mas alla de «barreras» fisicas o nor-
mativas, incorporando violencias especificas como la sobreprotec-
cion, la desposesion de autonomia, la infantilizacién, el control
reproductivo y las brechas en empleo y participacion publica. En
segundo lugar la politizacién de lo cotidiano, desplazando el foco
de la mera provision de servicios hacia experiencias donde la dis-
criminacion se intensifica, como la salud sexual y reproductiva, la
violencia de género, los cuidados, la pobreza, la vida independiente
y la accesibilidad en recursos especificos para mujeres y, en tercer
lugar, el cambio organizativo, donde la agenda de mujeres intro-
duce métodos de trabajo y prioridades que tensan culturas institu-
cionales preexistentes, demandando paridad real, participacion
significativa y transversalizacion de género en planes y proyectos.

El movimiento fue influenciado por eventos globales como la
Convencidn sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discrimi-
nacion contra la Mujer (CEDAW) aprobada por las Naciones Unidas
en 1979 y la Cuarta Conferencia Mundial sobre la Mujer en Beijing
(1995), que enfatizo la interseccionalidad y la inclusion de muje-
res con discapacidad en agendas feministas. En Espafia, aun con-
solidando su democracia tras el franquismo, las mujeres con
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discapacidad enfrentaban una invisibilidad estructural: el movi-
miento asociativo de la discapacidad priorizaba barreras arquitec-
ténicas y empleo, pero ignoraba dinamicas de género, como la
mayor carga de cuidados o la violencia machista exacerbada por
la dependencia. El feminismo espanol, en auge en ese momento,
con olas como la del sufragismo tardio y la lucha contra la violen-
cia de género, tampoco integraba plenamente la discapacidad,
viéndola como un «afiadido» médico en lugar de una opresion es-
tructural especifica.

En este vacio surgieron movimientos en el ambito de la disca-
pacidad fisica como la Associacié Dones No Estandards (Mujeres
No Estandar), fundada en 1995 en Barcelona por mujeres con dis-
capacidad fisica, lideradas por figuras como Carmen Riu Pascual.
Esta asociacion rechazé términos como «minusvalidas» o «disca-
pacitadas», optando por «no estandar» para promover una imagen
positiva y desafiar estereotipos que las reducian a objetos de pie-
dad o infantilizacion. Su filosofia veia la discapacidad no como
déficit, sino como catalizador para superar dificultades colectivas,
abordando la «doble discriminacion» en empleo (donde las muje-
res con discapacidad tenian tasas de actividad inferiores al 10 %,
segun datos del INE de 1999), sexualidad (negada por mitos de
asexualidad) y violencia, con tasas de 2 a 5 veces superiores a las
de las mujeres sin discapacidad.

Estas entidades contribuyeron al Manifiesto de las Mujeres con
Discapacidad en Europa (1997), adoptado en Bruselas por el Foro
Europeo de la Discapacidad, con participacion espafiola, que re-
copilaba recomendaciones para mejorar acceso a educacion, em-
pleo y derechos reproductivos.

Paralelamente, el IMSERSO (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales) incorpord politicas transversales para mujeres con dis-
capacidad entre 1997-1999, siendo pionero en Europa. Proyectos



MANUEL GARCIA ORTIZ 237

como METIS (iniciativa DAPHNE de la UE) desarrollaron guias
sobre violencia contra mujeres con discapacidad, reconociendo
formas pasivas (abandono) y activas (abuso). En regiones como
Andalucia, surgio la Asociacion para la Promocion de la Mujer con
Discapacidad 'LUNA' en el afio 2000 y mas adelante la Federacion
LUNA Andalucia, enfocada en el empoderamiento y la visibiliza-
cion de las mujeres con discapacidad en Andalucia.

Los 2000 consolidaron el movimiento con la creacion de redes
autondmicas y estatales. En 2002-2003, COCEMFE publicé el
Libro Verde. Mujer y Discapacidad. Propuestas para una década,
que analizaba brechas en empleo y proponia transversalizacion de
género. Investigaciones como el Proyecto ALBA, con socios euro-
peos, exploraron la situacion de la violencia doméstica, revelando
tasas alarmantes en Espafa.

Regionalmente, se formaron entidades como la Federacion de
Mujeres con Discapacidad LUNA Castilla-La Mancha (2007-
2008), Asociacion Mujeres en Movimiento Valencia LUNA (2008),
ACADAR (Galicia, 2009) y AMANIXER (Aragon, 2012). Estas en-
tidades priorizaban el trabajo sobre situaciones cotidianas como
la salud sexual, el acceso a mamografias y pruebas diagndsticas
accesibles, violencia y campafas contra acoso y cuidados, donde
las mujeres con discapacidad asumian 80 % de roles, exacer-
bando su pobreza.

Todas estas entidades federadas de la discapacidad fisica de
mujeres confluyen en una plataforma confederada estatal de mu-
jeres con discapacidad fisica y organica, CEMUDIS, integrandose
esta en COCEMFE. En aquel momento muchas entidades, dirigi-
das mayoritariamente por hombres, mostraron reticencia a la cons-
titucion de asociaciones de mujeres con discapacidad que
«dividian» el movimiento asociativo y proponian crear comisiones
o0 areas dentro de las entidades genéricas.
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En el ambito de la discapacidad sensorial las raices historicas
se podrian remontar a figuras como la intelectual Teresa de Carta-
gena (c. 1425-1478), una monja sorda considerada la primera es-
critora feminista de Espana. Los estudios de género de la figura
de Teresa de Cartagena destacan que lo que hace Teresa, enton-
ces, es feminizar el espacio privilegiado de la comunicacion con
Dios que esta por encima de cualquier poder y control masculino.
Nacida en una prominente familia conversa, perdio la audicién a
los 20 anos debido a una enfermedad. Escribid Arboleda de los
enfermos, abordando la sordera como una ganancia espiritual en
lugar de una pérdida (un pensamiento precursor de conceptos mo-
dernos de «Deaf Gain»). Su trabajo desafid normas patriarcales y
capacitistas, retratando el aislamiento como una oportunidad para
la introspeccion, aunque sus escritos fueron largamente pasados
por alto.

La cultura patriarcal se ha exacerbado en el siglo XX en el caso
de las mujeres sordas. Las hijas con sordera eran consideradas
con caracter general una vergiienza o, al menos, un problema para
las familias y eran escondidas y relegadas al ambito doméstico
hasta tiempos recientes. Las mujeres sordas se enfrentaban a un
estigma social en publico y a barreras en todo lo relativo al acceso
a la informacidn, haciéndolas invisibles en la sociedad y limitando
sus contactos con frecuencia al circulo familiar atin en el caso de
tener acceso al aprendizaje de la LSE o mediante el método ora-
lista.

En ese sentido el movimiento asociativo se convirtié en una via
de inclusidn efectiva pero limitada. En cualquier caso, las mujeres
tuvieron un papel destacado a finales de siglo en el liderazgo y la
direccion tanto de CNSE como de FIAPAS, a pesar de la dificultad
anadida habitual de las mujeres con discapacidad para ocupar car-
gos directivos al sumar, de forma asumida como natural, las res-
ponsabilidades laborales y las tareas domésticas y de cuidado
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familiar al activismo asociativo, en lo que muchas veces se con-
vierte de facto en una triple jornada de trabajo.

Por otro lado, la participacién de la mujer sorda en el debate
feminista estaba lastrada por barreras en la comunicacion, por lo
que el feminismo con frecuencia no se hizo eco de estas realida-
des. Un elemento clave de las reivindicaciones de las mujeres con
discapacidad ha sido el de los derechos reproductivos y sexuales,
gue ha chocado, o al menos no se ha sincronizado con frecuencia,
con el discurso feminista mayoritario, centrado en demandas que
no tomaban en cuenta la realidad de las personas con discapaci-
dad.

La esterilizacién eugenésica en el siglo XX representd una de
las manifestaciones mas oscuras de la biopolitica aplicada a las
personas con discapacidad, originada en ideas de «mejora racial»
promovidas por figuras como Francis Galton en el Reino Unido y
extendida a programas estatales en paises como Estados Unidos,
donde se esterilizaron forzadamente a unas 60 000 personas entre
1907 y 1970, enfocandose en minorias étnicas, pobres y perso-
nas con discapacidades. En Europa, Alemania nazi llevo esto a ex-
tremos con la Ley para la Prevencion de la Descendencia con
Enfermedades Hereditarias (1933), esterilizando a 400 000 per-
sonas y evolucionando hacia el genocidio mediante el programa
Aktion T4. Otros paises como Suecia y Canada mantuvieron pro-
gramas hasta finales del siglo, justificandolos bajo pretextos de
«bienestar publico» y con impactos devastadores entre las mujeres
con discapacidad intelectual especialmente, aunque también
entre otras discapacidades.

4Stern, A. M. (2016). Eugenic nation: Faults and frontiers of better breeding in modern America
(2.2 ed.). University of California Press. (Original de 2005) https://archive.org/details/eugenicna-
tionfau0000ster
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En Espafa, la influencia eugenésica se manifestd durante el
primer franquismo, sin una ley especifica de esterilizacion masiva,
pero integrada en politicas de «higiene de la raza hispanica» y de
control demografico, lo que llevé a practicas como la esterilizacion
en contextos psiquiatricos o para «enfermas mentales», influen-
ciadas por el modelo médico.

Tras la Transicién democratica, el Cédigo Penal en su articulo
156 aun permitid esterilizaciones judiciales para personas «inca-
pacitadas», bajo criterios médicos, creando divisiones en el movi-
miento de discapacidad entre quienes aceptaban intervenciones
«terapéuticas» y quienes las veian como violaciones de derechos.
Ello abrié uno de los principales frentes de lucha del movimiento
de las mujeres con discapacidad en Espafa.

La evolucion legislativa culmind con la Ley Organica 2/2020,
que prohibio totalmente la esterilizacion forzada, modificando el
Codigo Penal para erradicar esta practica en personas con disca-
pacidad. Este cambio, efectivo desde 2021, fue impulsado por el
movimiento de discapacidad organizado (CERMI), alineado con la
Convencidn de la ONU sobre Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, que rechaza intervenciones no consentidas. El criterio
social prevalecid gracias a campafas que visibilizaron violencias
especificas, como la desproporcionada afectacién a mujeres con
discapacidad intelectual.

El movimiento de familias de la discapacidad intelectual no se
limito a la cuestion de la esterilizacion, sino que fue evolucionando
y asumiendo la reivindicacion de los derechos reproductivos en un
sentido amplio y en la demanda de apoyos a luna vida sexual in-
tegral de las mujeres con discapacidad intelectual, en un proceso
que reclamaba, ademas de la «desmedicalizacién» de la discapa-
cidad, la «desinfantilizacion».
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Entre las activistas que lograron estos logros de la lucha del
movimiento de mujeres, aun inacabado, cabe destacar también
en el ambito de la discapacidad visual a Ana Pelaez Narvaez, ciega
de nacimiento, cuya trayectoria se ha centrado en combatir la dis-
criminacién multiple que enfrentan alrededor de 600 millones de
mujeres con discapacidad en todo el mundo.

Su carrera profesional comenzo en la ONCE, donde ocupb el
cargo de consejera ejecutiva de relaciones internacionales y des-
arrollo exterior. Desde entonces ha asumido roles clave como vi-
cepresidenta del Foro Europeo de la Discapacidad (EDF) y
presidenta de su Comité de Mujeres, asi como miembro y vicepre-
sidenta del Comité de la ONU sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CRPD) entre 2009 y 2016. En 2018, hizo his-
toria al convertirse en la primera mujer con discapacidad elegida
para el Comité de la ONU para la Eliminacion de la Discriminacion
contra la Mujer (CEDAW), para el que fue reelegida en 2022 y
donde ha servido como presidenta y vicepresidenta, impulsando
una perspectiva interseccional que integra la discapacidad en las
agendas globales.

En el afio 2003 se celebrd en Valencia el I Congreso Interna-
cional «Mujer y Discapacidad», con el objetivo de promover la in-
tegracién y la igualdad de oportunidades de las mujeres con
discapacidad en las distintas esferas de la vida social. Este im-
pulso tuvo continuidad institucional en el ambito del CERMI, que
ya en el afo 2000 habia puesto en marcha la Comision de la Mujer
como nueva area de trabajo orientada a la elaboracién, el analisis
y la difusion de informacion relativa a los derechos de las mujeres
con discapacidad.

Fruto de este proceso, y gracias a la labor de incidencia del
CERMI, se aprobaron diversos instrumentos de planificaciéon es-
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pecificos, entre ellos el I Plan Integral de Accidn para las Mujeres
con Discapacidad 2005-2008, concebido para proponer, impulsar
y desarrollar politicas concretas que redujeran la brecha de des-
igualdad existente en Espaia, y que se consolidd ademas como
una herramienta pedagdgica y de referencia en el ambito europeo
e internacional

8.5. Fundacion CERMI Mujeres

La creacion de la Fundaciéon CERMI Mujeres (FCM) en 2014
supuso la institucionalizacion definitiva de la agenda de género
dentro del movimiento asociativo de la discapacidad, como fun-
dacion instrumental del propio CERMI para canalizar de forma es-
table y especializada un objetivo que este ya habia definido como
prioritario: garantizar el pleno goce de todos los derechos humanos
y libertades fundamentales de las mujeres y nifias con discapaci-
dad, asi como de las madres y cuidadoras de personas con disca-
pacidad.

La FCM nace a propuesta del CERMI e inspirandose en sus prin-
cipios fundacionales, como respuesta a la comprobacién de que
la desigualdad de género atraviesa también de forma especifica al
grupo de las personas con discapacidad y genera formas propias
de opresidn que ni las politicas de igualdad convencionales ni el
movimiento de la discapacidad habian abordado con la profundi-
dad necesaria. Desde su origen, la Fundacion se concibe, por
tanto, como una pieza de «segunda generacion» del movimiento:
una estructura técnica y juridica disefiada para producir conoci-
miento, articular incidencia politica y ofrecer apoyos directos en
un terreno, el de los derechos de las mujeres con discapacidad,
donde convergen histéricamente varias capas de discriminacion.

En coherencia con el giro al enfoque de derechos impulsado
por la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Perso-
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nas con Discapacidad y la Convencidn sobre la Eliminacion de
todas las formas de Discriminacién contra la Mujer, la FCM enun-
cia su mision desde una perspectiva explicitamente de derechos
humanos, tomando como marcos de referencia ambos tratados y
situando en el centro principios como la no discriminacion, la
igualdad de oportunidades, la inclusion en la comunidad, la vida
independiente y la accion positiva. Sus documentos fundacionales
subrayan que la finalidad esencial es «favorecer las condiciones»
para que mujeres y nifas con discapacidad, asi como mujeres y
madres cuidadoras, disfruten «plenamente y en igualdad de con-
diciones» de todos los derechos, combinando la denuncia de las
violencias estructurales con la promocién del empoderamiento in-
dividual y colectivo. De este modo, la Fundacién actia como bi-
sagra entre el espacio reivindicativo feminista y el entramado
organizativo del CERMI, trabajando para que la interseccion gé-
nero—discapacidad deje de ser un apéndice marginal y pase a
constituir un eje transversal y vinculante en las agendas publicas
y en las propias organizaciones de la discapacidad.

Desde el punto de vista institucional, la FCM adopta la forma
juridica de fundacion de caracter no lucrativo, con un Patronato
que asume el gobierno, administracién y representacion de la en-
tidad. Sus estatutos establecen que este 6rgano puede estar inte-
grado hasta por veinticinco personas, combinando perfiles
procedentes de los drganos de gobierno, direccidn y gestion del
propio CERMI y de sus organizaciones miembro con otras personas
de reconocido prestigio en los ambitos de la igualdad vy la disca-
pacidad, y fijan como criterio ineludible que la composicién efec-
tiva responda a principios de paridad de género. La estructura se
completa con una Comision Permanente, como érgano delegado
para la direccion y gestidn ordinaria, en la que se integran de ma-
nera nata la Presidencia, la Vicepresidencia Ejecutiva, la Secreta-
ria y la Coordinacion técnica, pudiéndose incorporar hasta tres
vocalias adicionales. En este disefio pesa la experiencia acumu-
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lada por el CERMI en la construccion de plataformas unitarias: se
busca garantizar una representacion plural del movimiento, com-
binando legitimidad politica, capacidad técnica y arraigo en las
propias organizaciones de mujeres con discapacidad.

La trayectoria de la Fundacién ha estado ademas estrechamente
ligada a figuras clave del liderazgo feminista en el campo de la
discapacidad, lo que refuerza su dimensidn de «sujeto politico»
mas alla de lo meramente técnico. La vicepresidencia ejecutiva,
ocupada desde su constitucién por Ana Pelaez Narvaez, ha dotado
a la FCM de una fuerte proyeccion internacional, conectando la
agenda espanola con los debates en el Foro Europeo de la Disca-
pacidad y en los comités de Naciones Unidas sobre discapacidad
y discriminacion contra la mujer. En la esfera interna, la presiden-
cia ha sido ejercida sucesivamente por activistas vinculadas al mo-
vimiento de mujeres y a las organizaciones sectoriales de
discapacidad.

Un rasgo distintivo de la Fundacidn es la centralidad que otorga
a la documentacion, la investigacion aplicada y la generacion de
discurso propio como palancas de cambio normativo y cultural. Su
catalogo de publicaciones recoge informes pioneros sobre violencia
de género hacia las mujeres con discapacidad, que han contri-
buido a visibilizar tasas de victimizacién muy superiores a las de
la poblacidn general, asi como déficits sistematicos en el acceso
a recursos, a la justicia y a medidas de proteccidn efectivas. Del
mismo modo, la FCM ha liderado el andlisis y la denuncia de las
esterilizaciones forzosas practicadas bajo cobertura legal hasta la
reforma del Cddigo Penal en 2020, impulsando investigaciones
especificas sobre la vulneracion de la integridad fisica y moral, la
capacidad juridica y los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres con discapacidad. El informe «Poner fin a la esterilizacion
forzosa de las mujeres y nifias con discapacidad», elaborado junto
con el Foro Europeo de la Discapacidad, sintetiza estas demandas
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y propone un repertorio de recomendaciones normativas, institu-
cionales y reparadoras, situando a Espana en el debate europeo
sobre la abolicion de estas practicas. En la etapa mas reciente, la
FCM ha dado un paso mas alla al trabajar en una propuesta legal
integral para el reconocimiento, reparacion e indemnizacion de las
victimas de esterilizacion forzosa mientras esta practica estuvo
permitida en Espafa.

Junto a estas lineas centradas en violencia y derechos repro-
ductivos, la Fundacion desarrolla de forma continuada espacios
de encuentro y empoderamiento colectivo, como los Foros Sociales
de Mujeres y Nifias con Discapacidad y las Conferencias Sectoria-
les anuales, donde se abordan temas como empleo, cuidados, po-
breza, accesibilidad, participacion politica o maternidades,
siempre desde una mirada interseccional y con presencia directa
de activistas de base. A través del portal «Generosidad» y de otras
herramientas de comunicacion, la FCM difunde testimonios, ana-
lisis y materiales formativos que contribuyen a consolidar un
campo propio de pensamiento feminista de la discapacidad en
lengua espafiola, alimentando tanto al movimiento asociativo como
a los operadores juridicos, la academia y los poderes publicos.

8.6. Dinamicas de incorporacion, coexistencia y tension entre
confederaciones

Durante la década de los noventa del siglo pasado, la conviven-
cia interna en confederaciones y grandes familias organizativas del
ambito de la discapacidad se asemeja cada vez menos a una es-
tructura jerarquica, salvo en el caso de la ONCE, debido a su ori-
gen, y cada vez mas a un entramado de alianzas variables. La
mayoria de las federaciones y confederaciones habian aglutinado
a las asociaciones del Estado espafiol, pero no funcionan de forma
vertical, con una direccién centralizada y delegaciones territoria-
les, sino como una red que capilar que se extendia por todo el te-
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rritorio. La gestion centralizada de los fondos fue uno de los prin-
cipales aglutinantes desde el punto de vista pragmatico, ademas
de, por supuesto, los intereses de representacion y unidad reivin-
dicativa.

La unidad del sector no se construyd sobre la homogeneidad,
sino sobre acuerdos de caracter pragmatico, y cuando estos se
guebraban o eran puestos en cuestion las tensiones solian articu-
larse en torno a tres ejes recurrentes: la representatividad, el ac-
ceso a la financiacién y a los recursos y los modelos ideoldgicos
de referencia. Estas relaciones entre las asociaciones se extendian
a las relaciones entre las federaciones.

Por un lado, en estos afios aparecen nuevas agrupaciones de
entidades que tratan de responder a necesidades especificas que
no encuentran resueltas en el marco de las existentes. Ademas de
la diferencia de vision en la sordera entre activismo adulto y mo-
vimiento de familias que se ha visto anteriormente entre CNSE y
FIAPAS, encontramos en el ambito de la discapacidad fisica la
lucha por la representatividad entre COCEMFE y PREDIF, en la in-
telectual y del desarrollo, las entidades emergentes de autismo o
la de sindrome de Down o las personas sordociegas en relacion
con la ONCE vy las de dafio cerebral sobrevenido en relacion con
las de paralisis cerebral. Todo ello parece tensar el tejido asociativo
en un escenario de concurrencia competitiva por fondos limitados.

En la practica, en nivel local y fuera de los grandes nucleos ur-
banos de algunas capitales (y no de todas), la realidad era y es
que la red de servicios prestados por las entidades responde a las
necesidades individuales de las personas, atendiendo casi siempre
a criterios de proximidad y a los requisitos particulares y funcio-
nales de apoyo individual, de formacion o de adquisicion de com-
petencias, y no tanto a los diagndsticos clinicos.
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Por ello, en el plano real se da una colaboracion técnica entre
entidades de atencion directa que refuerza mutuamente la red de
servicios de cada una de ellas. Los posibles desencuentros entre
las cabezas de las federaciones no se trasladan a los territorios ne-
cesariamente. Al contrario, en el plano local existen redes de co-
laboracion profesional que se traducen en derivaciones e
intercambio de conocimiento entre los recursos existentes de aten-
cion directa a las personas.

Ademas, por una razon extrinseca al propio movimiento, la es-
tructura de financiacion de muchas entidades de pequefio tamafio
condicionaba de forma decisiva su funcionamiento interno. La im-
posibilidad de asumir los costes derivados de la liquidacion por
despido del personal profesional (costes que se acumulaban y au-
mentaban con el paso de los afios en un contexto de presupuestos
anuales fluctuantes, variables y sujetos a justificacion en cada
ejercicio) provocaba que, al cumplirse tres afios de contratacion,
y posteriormente dos, tras la evolucion de la normativa, a nume-
rosas personas trabajadoras no se les renovara el contrato para no
«arrastrar» a otra subvencion los futuros gastos de liquidacion si
el programa se cerraba. Esta dinamica generaba un elevado nivel
de rotacién de personal entre entidades del tercer sector hasta que
los profesionales lograban acceder a un contrato estable, rom-
piendo en parte con la identidad corporativa de las personas que
trabajaban alli.

Por un lado, esta movilidad «mercenaria» favorecia un cierto
intercambio de conocimiento y experiencias entre organizaciones.
Por otro, propiciaba que las personas empleadas desarrollaran un
mayor compromiso con la intervencién directa y con las personas
destinatarias de dicha intervencion que con siglas y con las lineas
estratégicas definidas por las direcciones nacionales. De forma pa-
ralela, el proceso de profesionalizacion tendia a introducir, con el
paso del tiempo, una mayor distancia entre los érganos de direc-
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cion y el personal contratado, al tiempo que iban surgiendo man-
dos intermedios y figuras de gerencia que, en una etapa inicial,
habian sido asumidas directamente por las juntas directivas de las
entidades.

En este contexto asociativo, la creacion del CERMI en 1997 se
presentd como una respuesta orientada a articular una coordina-
cion unitaria entre las entidades capaz de equilibrar los distintos
pesos internos del sector social de la discapacidad y de reforzar
su interlocucion politica. Esta unidad convive con fricciones de
baja intensidad que no suelen romper las coaliciones existentes,
pero que condicionan de manera constante los procesos de nego-
ciacion y los equilibrios internos.



PARTE [ll: EL MOVIMIENTO EN EL SIGLO XXI

9. EL MOVIMIENTO COMO MOTOR DE LA LEGISLACION Y
LAS POLITICAS PUBLICAS

El siglo XXI ha supuesto la definitiva consolidacion del movi-
miento asociativo de la discapacidad en Espaiia, erigiéndose como
un actor politico de primer orden capaz de vertebrar la agenda le-
gislativa nacional y definir las politicas publicas. Bajo el consenso
del CERMI y en un contexto de globalizacién de los derechos hu-
manos, el tejido asociativo transitd de una historica posicion re-
activa a una estrategia claramente propositiva, impulsando
reformas estructurales para armonizar el ordenamiento juridico es-
pafiol con los estandares internacionales. Este cambio de para-
digma cristaliz6 en la participacion de Espana en la gestacion y
ratificacion de la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad de 2006, un hito que permitio
abandonar el viejo enfoque asistencialista para abrazar un modelo
garantista y de ciudadania plena.

Sin embargo, esta capacidad de incidencia politica tuvo que
demostrar su fortaleza y resiliencia ante escenarios adversos, como
la crisis econdmica de 2008-2014 o la pandemia de la COVID-
19, coyunturas que expusieron las vulnerabilidades estructurales
del sistema. Estas etapas de inestabilidad obligaron al sector a un
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complejo reajuste estratégico, en el que fue necesario equilibrar
la ambicion de sus aspiraciones transformadoras con la cruda re-
alidad de las restricciones presupuestarias y la busqueda de la
sostenibilidad financiera. A pesar de estas tensiones, el movi-
miento ha logrado mantener su funcidon como motor legislativo,
blindando los derechos conquistados y adaptando su estructura
para seguir influyendo en la toma de decisiones en tiempos de in-
certidumbre.

En aplicaciéon del articulo 33 de la Convencidon de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el
Estado espaiiol procedié en 2011 a designar formalmente un me-
canismo independiente encargado de promover, proteger y super-
visar este tratado en el ambito interno. Esta funcién se atribuyé al
CERMI, que paso asi a ejercer, por designacion oficial del Estado
y con rango reglamentario, el rol de mecanismo independiente de
seguimiento de la Convencidn en Espafia, reconocimiento recogido
en el Real Decreto 1276/2011, de 16 de septiembre, de adapta-
cion normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

La eleccion de una plataforma representativa de la sociedad
civil como el CERMI para desempenar este papel resulta singular
en el contexto comparado, donde la mayoria de los estados parte
han confiado esta mision a defensorias del pueblo o a instituciones
nacionales de derechos humanos de caracter estrictamente pu-
blico. En el caso espafiol, el mecanismo combina la naturaleza
asociativa y plural del movimiento organizado de la discapacidad
con un mandato juridico expreso de supervision independiente, lo
que refuerza tanto la legitimidad democratica del CERMI como su
capacidad de interlocucion con los poderes publicos y con el pro-
pio Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas. La guia elaborada por la Delegacién de De-
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rechos Humanos del CERMI* sistematiza el funcionamiento de
este mecanismo independiente de seguimiento y ofrece orienta-
ciones practicas para que las organizaciones de la discapacidad y
la propia sociedad civil utilicen la Convencién como herramienta
efectiva de exigibilidad de derechos en Espana.

9.1. Capacidad de incidencia legislativa del CERMI

Desde su fundacién en 1997, el CERMI ha logrado consolidarse
como la plataforma vertebral y unificadora del movimiento asocia-
tivo en Espafa. Al aglutinar a organizaciones que representan a
4,7 millones de personas, la entidad consiguid erigirse como un
interlocutor privilegiado ante el Estado, abandonando la dispersion
de voces anterior para presentar un frente comun. Esta legitimidad
representativa ha sido el cimiento sobre el que se ha construido
su notable capacidad de influencia, permitiéndole participar acti-
vamente en la definicion de la agenda politica y social del pais.

La estrategia del CERMI para materializar esta influencia se ha
caracterizado por una inteligente combinacion de movilizacién so-
cial y, sobre todo, de un riguroso trabajo técnico de incidencia po-
litica. Entre los afios 2000 y 2020, esta labor se tradujo en la
modificacién o aprobacién de mas de 50 normativas clave. El hito
mas trascendental de este periodo fue la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacién y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (LION-
DAU), que marcd un cambio de paradigma legislativo y establecio
medidas concretas de accién positiva.

15Garavia Méndez, G. (2024). El mecanismo independiente de seguimiento de la Convencion In-
ternacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: Guia del CERMI. Madrid: CERMI;
Ediciones Cinca.
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La accion del CERMI permeo otras esferas criticas del ordena-
miento juridico, tanto en el nivel nacional como internacional. La
plataforma utilizo los mecanismos de la ONU, mediante la presen-
tacion de informes alternativos, para presionar al Estado espafiol
en el cumplimiento de compromisos internacionales. Este enfoque
de derechos humanos impulsé reformas en el Codigo Civil en 2021
para eliminar discriminaciones en la capacidad juridica y permitié
hitos de gran calado social, como la incorporacion de la perspec-
tiva de discapacidad en el Pacto de Estado contra la Violencia de
Género de 2017, reconociendo la vulnerabilidad especifica de las
mujeres con discapacidad.

No obstante, esta intensa actividad legislativa no estuvo exenta
de obstaculos y limitaciones estructurales. La accion del CERMI
tuvo que desplegarse también en el complejo mapa autondmico,
impulsando leyes territoriales de accesibilidad como la de Cata-
lufia en 2003. Sin embargo, la fragmentacion territorial, sumada
a resistencias politicas y a los recortes presupuestarios derivados
de las crisis econdmicas, moderaron el impacto real de muchas
de estas normativas.

9.2. La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (2006): participacion espaiiola

El transito de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Dis-
capacidades y Minusvalias (CIDMM) de 1980 a la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) en 2001 supuso una revolucion conceptual, despla-
zando el foco desde las consecuencias de la enfermedad (modelo
médico y lineal) hacia la participacion y el funcionamiento hu-
mano desde una perspectiva bioldgica (modelo biopsicosocial).

Mientras la CIDMM clasificaba «minusvalias» y estigmatizaba
el déficit, la CIF, aprobada por la Asamblea Mundial de la Salud,
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define la discapacidad como una interaccion dinamica entre la
condicidn de salud de la persona y sus factores contextuales (am-
bientales y personales), eliminando el término «minusvalia» y
adoptando un lenguaje neutro y positivo.

Este cambio no fue un mero ejercicio académico, sino fruto de
un proceso participativo global sin precedentes en el que el movi-
miento asociativo mundial jugd un papel activo para asegurar que
la clasificacion reflejara la realidad social. En Espaia, este proceso
fue canalizado a través del IMSERSO, que coordind la traduccion
y validacion de la CIF en colaboracién con la «Red de Habla His-
pana» y las organizaciones de personas con discapacidad, garan-
tizando que el tejido asociativo espaiol influyera directamente en
la consolidacion del nuevo lenguaje inclusivo.

Desde un punto de vista practico, esta evolucion tedrica forzd
una profunda revision de la identidad corporativa de las organiza-
ciones, impulsando un cambio de nomenclatura generalizado para
erradicar términos ya peyorativos a esas alturas como «subnor-
mal», «invalidez» o «mutilado». Las entidades iniciaron un proceso
de «limpieza terminoldgica» para alinearse con el modelo social,
sustituyendo denominaciones antiguas por otras centradas en la
persona y sus capacidades, ademas de la sustitucion del término
«minusvalido» por el de «persona con discapacidad». Este reajuste
generd un fendmeno de bldsqueda de marca corporativa y muchas
organizaciones en esa tarea optaron por modificar el significado
de sus nombres juridicos, pero manteniendo sus siglas originales,
que ya eran referentes reconocidos en la sociedad.

La CIF, que correspondia a un modelo biopsicosocial, conti-
nuaba siendo un instrumento de la OMS dirigido por y para profe-
sionales de la salud fundamentalmente, no un instrumento juridico
basado plenamente en un modelo social y de derechos humanos.
Este documento pendiente seria la Convencidn Internacional sobre
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los Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD), en el que
el movimiento activista de la discapacidad de Espafia desempefid
un rol de liderazgo inusual y decisivo durante la fase de elabora-
cion en Nueva York entre 2002 y 2006.

La delegacion espafiola se caracterizd por una coordinacion sin
precedentes entre el Ministerio de Asuntos Exteriores y la sociedad
civil representada por el CERMI, lo que permitidé que el pais de-
fendiera con solidez el cambio de paradigma y el abandono defi-
nitivo del modelo médico mediante un instrumento juridico
internacional de derechos humanos en favor del modelo social.
Personas como Ana Peldez (ONCE) fueron determinantes a través
de la delegacién espaiiola en la redaccion de articulos cruciales
que a menudo se olvidaban en los tratados generalistas, especifi-
camente el Articulo 6 (Mujeres con discapacidad) y el Articulo 7
(Nifos y nifas con discapacidad), introduciendo una perspectiva
de género e infancia transversal que hoy es la norma general. Fruto
de este compromiso, Espafia fue uno de los primeros paises euro-
peos en ratificar el tratado en 2008, incorporandolo plenamente
a su ordenamiento juridico.

Tras la ratificacion, el Estado inicié un complejo proceso de ar-
monizacion legal para que la legislacion interna no contradijera el
tratado internacional. Un primer paso fue la Ley 26/2011 de
Adaptacion Normativa, que modificd multiples leyes sectoriales
para alinearlas con los principios de no discriminacion y accesibi-
lidad universal.

En este contexto de reconocimiento de derechos, destaca, por
lo que supuso para el movimiento asociativo, la Ley 27/2007, im-
pulsada por entidades como CNSE y FIAPAS. Esta norma fue un
hito de consenso que reconocio las lenguas de signos espanolas
(LSE) y los medios de apoyo a la comunicacion oral, estableciendo
un modelo de convivencia: la LSE se reconocié como un derecho
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para quien quiera usarla, no como un deber, garantizando la liber-
tad de eleccion. Esta ley cred un «espacio de respeto a la eleccidn
libre», eliminando las histéricas confrontaciones entre los enfo-
ques oralistas y signantes de FIAPAS y CNSE.

A pesar de los avances, la Convencion actué como un espejo
exigente para la democracia espafnola. Las revisiones periddicas
del Comité de la ONU (especialmente en 2011 y 2019) cuestio-
naron la actuacién del Estado, criticando severamente la persis-
tencia de la institucionalizacion y practicas como las
esterilizaciones forzadas. El movimiento asociativo a través del
CERMI utilizé la Convencion como una herramienta de litigio es-
tratégico ante los tribunales. Al invocar el tratado como norma de
rango superior, se lograron sentencias del Tribunal Constitucional
y del Supremo que, poco a poco, fueron reforzando derechos la-
borales y educativos que la legislacion nacional aiin no garantizaba
plenamente.

La presidn constante de la Convencion cristalizo finalmente en
tres reformas legislativas histdricas que devolvieron la ciudadania
plena al grupo social de las personas con discapacidad:

1. La recuperacion del derecho al voto en 2018: Fue el impacto
democratico mas inmediato. La reforma de la Ley Organica
del Régimen Electoral General eliminé la posibilidad de que
los jueces retiraran el sufragio por motivos de discapacidad,
devolviendo la voz a cerca de 100 000 personas que hasta
entonces estaban excluidas de las urnas.

2. El fin de la esterilizacion forzada en 2020: Se erradicé del
Codigo Penal la excepcidon que permitia esterilizar a personas
incapacitadas sin su consentimiento, una practica que vul-
neraba gravemente los derechos reproductivos, especial-
mente de las mujeres.
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3. La reforma de la capacidad juridica en 2021: Supuso el
cambio mas profundo en el derecho civil, eliminando la in-
capacitacion judicial y la tutela para sustituirlas por un sis-
tema de apoyos que respeta la voluntad y preferencias de la
persona.

Todo este recorrido desembocd en la reforma del articulo 49 de
la Constitucidn, la primera reforma social de la Carta Magna. Esta
modificacion actualizé una terminologia obsoleta como «disminui-
dos», y elevd a rango constitucional los principios de la Conven-
cion, blindando la proteccion de los derechos de las personas con
discapacidad y obligando a los poderes publicos a garantizar su
autonomia e inclusion real y efectiva.

9.3. Financiacion puablica y modelos de sostenibilidad

La sostenibilidad del movimiento asociativo de la discapacidad
en Espafa se habia construido desde los afios 90 sobre un pilar
fundamental: la financiacion publica. Este modelo ha evolucio-
nado desde una etapa inicial caracterizada por la dependencia de
subsidios directos y graciables, hacia sistemas mas complejos de
concurrencia competitiva y modelos hibridos.

Entre los afios 2000 y 2020, el mecanismo mas emblematico
de esta estructura fue la asignacion tributaria del 0,7 % del IRPF
(impuesto sobre la renta), consolidado a partir de 2007 como una
via estructural para canalizar fondos ciudadanos hacia proyectos
de interés social. Para muchas organizaciones, esta partida llegé
a representar entre el 40 % y el 50 % de sus ingresos anuales,
convirtiéndose en el oxigeno financiero que permitia mantener es-
tructuras y programas esenciales.

Sin embargo, este modelo sufrié una sacudida con el cambio
que se produjo cuando dejé de ser gestionado por la administra-
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cion central, para entidades de ambito estatal, y la asignacion tri-
butaria empez6 a ser manejada directamente, en su mayor parte,
por las autonomias con entidades interlocutoras locales, quedando
un porcentaje del 20 % como «tramo estatal» del IRPF. El cambio
se produjo a raiz de la sentencia del Tribunal Constitucional
9/2017, de 19 de enero de 2017 que obligaba al Estado a rede-
finir el marco regulador de estas subvenciones, después de que la
Generalitat de Catalufia hubiera recurrido sistematicamente la
convocatoria desde 1990.

El cambio produjo una descentralizacion que fortalecié a las
entidades territoriales frente a las grandes confederaciones esta-
tales, reconfigurando los equilibrios de poder internos y las estra-
tegias de negociacion politica.

Paralelamente a la financiacion nacional, los Fondos Estructu-
rales y de Inversion Europeos (especialmente el Fondo Social Eu-
ropeo) actuaron como una palanca de modernizacion, con cerca de
1 200 millones de euros asignados a la discapacidad en el periodo
2014-2020. Estos recursos fueron decisivos en materia de empleo
para profesionalizar las iniciativas de inclusion laboral, permitiendo
el despliegue de itinerarios personalizados de insercion.

Bajo este paraguas, el movimiento desarrollé6 un modelo de sos-
tenibilidad basado en la economia social, cuyo maximo exponente
son los Centros Especiales de Empleo (CEE). Estas estructuras
empresariales, que en 2020 generaban ya mas de 100 000 pues-
tos de trabajo. A esto se sumaron las alianzas publico-privadas es-
tratégicas, destacando el papel vertebrador de la Fundacion ONCE,
que actud como como financiador y socio técnico y garante de es-
tabilidad para el tejido asociativo mas débil.

A pesar de estos avances hacia la profesionalizacion, la excesiva
dependencia de los fondos estatales, con un 60 % de las entida-
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des dependiendo en mas de un 70 % del dinero publico, generd
una vulnerabilidad permanente. Trajo consigo una burocratizacion
asfixiante que, en palabras de algunos lideres asociativos, limita
la capacidad de innovacion y obliga a destinar ingentes recursos
a la justificacién administrativa en lugar de a la intervencion di-
recta. Ademas, la competencia por estos recursos limitados ha pro-
vocado en ocasiones tensiones internas y luchas entre
confederaciones por el reparto de subvenciones nominativas o par-
tidas de fortalecimiento asociativo, evidenciando que la financia-
cion no es neutra, sino que condiciona las relaciones
institucionales.

9.4. La crisis econémica (2008-2014): fragilidad estructural y
reubicacion estratégica

La recesidon que se produce entre 2008 y 2014 impactd con
severidad en el movimiento asociativo, actuando como una prueba
de tensidn que expuso su fragilidad estructural. Los recortes pre-
supuestarios, que segun datos del CERMI (2013) redujeron los
fondos sociales entre un 20 % y un 30 %, pusieron en riesgo la
continuidad de servicios esenciales para varios millones de perso-
nas. El efecto fue devastador en los indicadores sociales del co-
lectivo: estudios como «El Impacto de la Crisis en Personas con
Discapacidad~ (2009)'¢ revelaron un aumento dramatico de la po-
breza, situando el riesgo de exclusion en un 40 % (frente al 25 %
de la poblacion general) y disparando el desempleo hasta el 35 %
en 2014. Esta asfixia econdmica forzé a muchas entidades a fu-
siones o cierres definitivos, y a una reduccién del 10 % del tejido
asociativo, incapaces de sobrevivir a los recortes de la administra-
cion publica.

16 Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI). (2009). El impacto
de la crisis econémica en las personas con discapacidad y sus familias. Madrid: CERMI; Ediciones
Cinca: https://back.cermi.es/catalog/document/file/636121045005d.pdf
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A la contraccién del gasto publico se sumé la desaparicion de
las Cajas de Ahorro y la drastica reduccion de su Obra Social. His-
téricamente, estas entidades habian sido un pulmdn financiero
vital para el tejido asociativo local y provincial, financiando in-
fraestructuras y programas que la administracién no cubria. Su co-
lapso dejo un vacio imposible de llenar a corto plazo. Ademas, el
nuevo escenario de escasez trajo consigo un cambio en las reglas
del juego y el aumento del nivel de exigencia. Las entidades que
sobrevivieron tuvieron que buscar financiacion «debajo de las pie-
dras» y adaptarse a unos estandares de transparencia, calidad y
gestion mucho mas rigurosos. Muchas organizaciones se quedaron
por el camino, en parte por falta de fondos, y también por no aco-
meter la profesionalizacion definitiva que el nuevo entorno reque-
ria, abandonando el voluntarismo bienintencionado por una
gestion técnica y eficaz.

Ante la crisis econdmica y la emergencia sanitaria derivada de
la aparicion de la COVID-19, el sector activd mecanismos de me-
jora de calidad y mediante un viraje estratégico hacia su transfor-
macién en prestadoras de servicios profesionales a precios de
mercado. Entidades que nacieron con una vocacién puramente
reivindicativa evolucionaron hacia modelos de negocio social alta-
mente especializados, ofreciendo servicios de fisioterapia, asis-
tencia personal o turismo accesible. La clave de este cambio es
gue ya no competian por la caridad, sino por la calidad, ampliando
su publico objetivo mas alla de sus propios socios, atendiendo a
la poblacion general y a personas mayores.

Este reposicionamiento, ademas de una estrategia de supervi-
vencia econdmica, busca alcanzar la «independencia econémica
para la reivindicacion politica», bajo la premisa de que solo una
entidad que no depende exclusivamente de la subvencién publica
puede ejercer una defensa de derechos verdaderamente libre, con-
tundente y critica ante el poder.






10. VIDA INDEPENDIENTE Y CRISIS DEL MODELO ASISTEN-
CIALISTA

El paradigma de Vida Independiente irrumpié en Espafia como
una ruptura filosdfica radical frente al modelo médico-asistencial
imperante. Este movimiento surgié mayoritariamente de personas
adultas con discapacidad gradualmente se fue sumando a él el
movimiento de familias.

Su objetivo no era la «cura» ni la institucionalizacion bajo el
enfoque de «café para todos», sino recuperar las riendas de su
propia vida, cuestionando las estructuras residenciales que deci-
dian por ellos dénde vivir, con quién y bajo qué horarios. Este mo-
vimiento, influenciado por corrientes internacionales y figuras
icAnicas como Ed Roberts, activista estadounidense que visito Es-
pafia en los afos 80 del siglo pasado y fue recibido y guiado por
miembros de ASPAYM, se consolidd en nuestro pais a partir del
ano 2000.

El eje vertebrador de la vida independiente es la puesta en
cuestién de la dependencia impuesta: la autonomia no se define
por la capacidad fisica de realizar una tarea sin ayuda, sino por la
capacidad intelectual y moral de tomar decisiones sobre la propia
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existencia. Esto implica reivindicar el derecho a gestionar la propia
vida, pero también el derecho a equivocarse, asumiendo las mis-
mas responsabilidades y riesgos que cualquier otra persona y rom-
piendo con el paternalismo historico que infantilizaba al colectivo.

La materializacion practica de este paradigma es la figura de
la Asistencia Personal. Se trata de una herramienta Unica dentro
del Sistema de Autonomia y Atencién a la Dependencia porque, a
diferencia de la ayuda a domicilio o las residencias, es la Unica fi-
gura que ha nacido del propio movimiento y no de la administra-
cion. Su naturaleza es revolucionaria porque invierte la jerarquia
de poder. La persona con discapacidad es la empleadora, quien
selecciona, forma y gestiona a su asistente, decidiendo quién le
presta apoyo y como lo hace.

La ley de autonomia personal supuso una gran esperanza frus-
trada para el movimiento asociativo de las personas con discapa-
cidad a pesar de que la aprobacion de la Ley 39/2006 de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia
(LAPAD) marco un hito histérico al reconocer la atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia como un derecho subjetivo y
universal, creando el Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia (SAAD).

Sin embargo, a pesar de que fue impulsada vigorosamente por
el movimiento asociativo liderado por el CERMI, bajo la bandera
de la «Autonomia Personal», el texto final y su desarrollo regla-
mentario viraron hacia un enfoque eminentemente asistencialista
centrado en la «dependencia». La Ley, que debia ser la herra-
mienta de emancipacion, acabd consolidando un modelo de cui-
dados pasivos (residencias y atencidon familiar) en lugar de
fomentar la vida independiente activa que reclamaba el movi-
miento.
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El despliegue efectivo de la Ley se delego, siguiendo el mandato
constitucional de competencia exclusiva en materia de servicios
sociales, en las Comunidades Autdnomas, lo que generd un mapa
de recursos profundamente asimétrico. Esta descentralizacion pro-
voco desigualdades territoriales manifiestas, donde el acceso a un
derecho «universal» dependia en la practica del lugar de residen-
cia, creando ciudadanos de primera y de segunda clase. A esto se
suma aun en 2026 el drama burocratico de las listas de espera,
el llamado «limbo de la dependencia», que en 2020 acumulaba a
cerca de 300 000 personas con el derecho reconocido, pero sin
recibir prestacion.

Otro déficit de la Ley ha sido el marginal desarrollo de la figura
del Asistente Personal. La Unica prestacion nacida del propio mo-
vimiento social para garantizar el empoderamiento y el control de
la propia vida. La administracion la relego sistematicamente. En
2023, la Asistencia Personal representaba un irrelevante 0,53 %
del total de prestaciones, frente a la masiva concesion de ayudas
econdmicas para cuidados en el entorno familiar, la opcion «ba-
rata» para la administracion, o bien plazas residenciales.

La irrupcion de entidades privadas intermediarias procedentes
de grandes grupos empresariales de residencias y servicios de
ayuda a domicilio que gestionan las prestaciones por encargo de
las comunidades fue otro de los ingredientes de esta implementa-
cion. Este modelo de externalizacion ha sido duramente criticado
por mercantilizar el cuidado, ofreciendo servicios estandarizados
e ineficaces («café para todos») donde la persona usuaria pierde
el control sobre quién le atiende y cdmo, diluyendo el objetivo ori-
ginal de la autonomia y basandose en un modelo de atencién cen-
trado en la rentabilidad econdmica y no en un modelo de atencion
centrada en la persona.
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Pese a sus fallos estructurales, el sistema ha tenido un impacto
innegable, atendiendo a 1,4 millones de personas beneficiarias
en 2020 y logrando reducir la institucionalizacion forzosa en un
15 %. Sin embargo, la brecha entre la promesa legal y la realidad
cotidiana sigue siendo el principal caballo de batalla. El movi-
miento de la discapacidad organizada busca una refundacion del
sistema para alinearlo plenamente con la Convencién de la ONU,
priorizando la desinstitucionalizacion real y la asistencia personal
universal.

Las tensiones actuales en el ambito de la discapacidad surgen
del choque entre un modelo asistencialista heredado, que sigue
dependiendo de la institucionalizacion y los cuidados informales,
y el paradigma del empoderamiento, que exige autogestion e in-
clusion plena. Esta friccidn tiene un marcado sesgo de género que
lastra la evolucion hacia la autonomia. En estudios como el del
CERMI de 2015 se revela que el 80 % del peso de los cuidados
recae sobre mujeres en condiciones de precariedad, lo que exa-
cerba la desigualdad en el binomio género-discapacidad. Este sis-
tema perpetla una «dependencia familiar» forzosa que, lejos de
liberar a la persona con discapacidad, la mantiene atada a redes
de apoyo no profesionales, impidiendo su emancipacion y sobre-
cargando a las mujeres cuidadoras.

Ante este escenario de rigidez estructural y recursos fragmen-
tados, el movimiento asociativo ha reaccionado impulsando pro-
yectos transversales que superan las tradicionales divisiones por
tipo de discapacidad, como el Proyecto RUMBO, nacido de la
alianza estratégica entre grandes confederaciones estatales (CO-
CEMFE, ASPACE, Impulsa Igualdad, FEDACE y Autismo Espafa),
esta iniciativa surgid para disefiar modelos innovadores que hagan
viable la desinstitucionalizacion y prevengan la institucionalizacion
no deseada.
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El proyecto, en linea con el modelo de vida independiente, se
aleja de las soluciones estandarizadas para proponer un sistema
adaptable y diversificado, capaz de ajustarse a la realidad com-
pleja de cada individuo mediante el despliegue de soluciones tec-
noldgicas, habitacionales y de asistencia personal, materializando
el transito definitivo hacia un modelo de Atencién Centrada en la
Persona, donde los servicios y apoyos se configuran a medida del
proyecto vital del usuario y no a la inversa, demostrando que la
respuesta eficaz a la dependencia no es la tutela asistencial, sino
la provision inteligente de apoyos para una vida elegida en comu-
nidad.

En la esfera de la discapacidad intelectual y del desarrollo,
Plena Inclusidn, desarrolld otro proyecto de vida en comunidad,
denominado MI CASA, en el que investigd y experimento en varios
territorios modelos de desinstitucionalizacion y de inclusién en la
comunidad de personas con discapacidad intelectual.






11. NUEVAS FRONTERAS DEL ACTIVISMO DE LA DISCAPA-
CIDAD

El activismo por los derechos de las personas con discapacidad
en Espana ha entrado, desde 2020, en una etapa de «nuevas fron-
teras», caracterizada por la adaptacion a la pandemia, las transi-
ciones tecnoldgicas vy la irrupcion de desafios globales como las
emergencias climaticas o el desarrollo de la inteligencia artificial.
La crisis derivada de la COVID-19 actué como un potente catali-
zador, al visibilizar vulnerabilidades estructurales y acelerar los
procesos de digitalizacion, mientras que las convergencias secto-
riales han contribuido a reforzar la capacidad de incidencia del
movimiento como actor social colectivo.

De acuerdo con el Informe de Derechos Humanos y Discapaci-
dad Espana 2024 (CERMI), el movimiento ha evolucionado desde
respuestas fundamentalmente reactivas hacia estrategias de ca-
racter proactivo, alineadas con la Agenda 2030 y la Convencidn
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, con un én-
fasis creciente en la inclusion interseccional. No obstante, persis-
ten desafios significativos, como la lentitud de los procesos de
desinstitucionalizacion o el estancamiento del empleo, en un con-
texto marcado por brechas digitales que afectan al 45 % del co-
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lectivo (ODISMET, 2020). Paralelamente, las redes sociales han
amplificado las voces de las personas con discapacidad, especial-
mente a través de jovenes influencers que cuestionan estigmas
arraigados, aunque la fragmentacion interna del movimiento sigue
generando tensiones entre enfoques asistencialistas tradicionales
y modelos centrados en el empoderamiento y la autonomia perso-
nal.

Desde 2010, el movimiento de las personas con discapacidad
ha avanzado hacia una creciente convergencia con el conjunto del
Tercer Sector de Accién Social (TSAS), incorporando sus reivindi-
caciones y prioridades a plataformas de caracter mas amplio con
el objetivo de maximizar su capacidad de incidencia. La creacion
de la Plataforma del Tercer Sector (PTS) en 2011, de la que el
CERMI fue firme impulsor y fundador, constituye un hito en este
proceso: agrupa a unas 29 000 entidades sociales y a 1,5 millones
de personas voluntarias, y genera en torno al 1,5 % del PIB, segun
el Informe de la Fundacion Botin (2025). Esta estrategia de con-
vergencia ha favorecido, entre otros efectos, un incremento de la
financiacion, destacando los cerca de 1 000 millones de euros
procedentes de fondos europeos para inclusién en el periodo
2014-2020, y una mayor visibilidad del sector, especialmente en
el disefo de las politicas publicas posteriores a la COVID-19.

La digitalizacién ha transformado de manera sustantiva el acti-
vismo por los derechos de las personas con discapacidad desde
2010, convirtiendo las redes sociales en herramientas centrales
de incidencia politica y social. Plataformas como Twitter (actual-
mente X) han impulsado campaifias emblematicas como #Vidaln-
dependiente, que alcanzaron picos de actividad entre 2020 y
2023 con millones de interacciones. Durante la pandemia de la
COVID-19, estos entornos digitales facilitaron modalidades de in-
cidencia a distancia y ampliaron la participacion en torno a un 30 %,
al tiempo que figuras influyentes contribuyeron a poner en cues-
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tion estigmas persistentes, como la asexualidad o la infantilizacion
de las personas con discapacidad.

Han emergido, ademas, nuevas formas de accidn colectiva,
como el ciberactivismo frente a la discriminacion (por ejemplo,
denuncias publicas en Instagram promovidas por mujeres con dis-
capacidad) y el desarrollo de aplicaciones accesibles orientadas
al apoyo en salud mental. No obstante, las brechas digitales con-
tindan siendo un obstaculo relevante: en 2023, el 20 % de la po-
blacién carecia de acceso a internet (INE), una desigualdad que
se intensifica en el ambito de la discapacidad, donde alcanza al
45 %. Investigaciones como Brecha Digital y Discapacidad (Ob-
servatorio de Accesibilidad, 2021) subrayan el impacto de estas
desigualdades en la inclusidn educativa, aunque también sefialan
el potencial de redes como Instagram para promover aprendizajes
inclusivos. En conjunto, el activismo digital ha contribuido a rom-
per silencios historicos, si bien su capacidad transformadora tiene
limites claros y depende de politicas de alfabetizacién digital que
garanticen condiciones reales de equidad.

En 2026, algunos de los principales desafios se concentran en
la lentitud de los procesos de desinstitucionalizacion, el estanca-
miento del empleo inclusivo y la persistencia de déficits en acce-
sibilidad universal. El Marco Estratégico 2023 del Ministerio de
Derechos Sociales plantea la transicion hacia modelos de vida co-
munitaria, si bien alrededor de 178 000 personas contindan ins-
titucionalizadas, en un contexto marcado por los aprendizajes
derivados de la COVID-19 sobre vulnerabilidades estructurales.

En el ambito laboral, la tasa de actividad se sitia en el 26 %,
con un 40 % de personas con discapacidad que manifiestan temor
a la pérdida de empleo asociada a la expansion de la inteligencia
artificial. Aunque medidas como la cuota legal del 2 % vy el des-
arrollo de los Centros Especiales de Empleo han generado en torno
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a 70 000 puestos de trabajo, persisten brechas salariales signifi-
cativas, cercanas al 20 %.

En materia de accesibilidad, se observan avances vinculados a
la Directiva europea de 2019, que se ha empezado a desplegar
en 2025, pero contindan existiendo desigualdades territoriales,
con niveles de accesibilidad en el transporte urbano que apenas
alcanzan el 60 % en las ciudades y con mayores limitaciones en
el medio rural, tal como reconoce la Estrategia 2022-2030. Ante
este escenario, las campanas impulsadas por el movimiento aso-
ciativo reclaman reformas estructurales con horizonte 2030, cen-
tradas en una inteligencia artificial inclusiva y en la culminacion
de la desinstitucionalizacidn, con proyecciones orientadas a redu-
cir en un 50 % la poblacién en instituciones.



12. LA CONVERGENCIA DENTRO DEL SECTOR DE LA DISCA-
PACIDAD

La convergencia asociativa interna del movimiento de la disca-
pacidad en Espaia constituye uno de los procesos menos visibles
y, a la vez, mas decisivos para sostener su capacidad de incidencia
en un contexto de crisis recurrentes, transformacion del Estado
social y mutaciones tecnoldgicas. Diversos diagndsticos impulsa-
dos desde el propio sector han subrayado que la fragmentacién
histérica de las entidades es si un elemento de riqueza y plurali-
dad, pero también de dispersion de esfuerzos y por ende de debi-
lidad. Si se une a ello la presion financiera tras la crisis de 2008,
se hace inaplazable avanzar hacia modelos cooperativos basados
en la confianza, la cooperacion y la convergencia entre organiza-
ciones, sin perder la referencia de la propia identidad.

En 2012, una jornada estatal organizada por el CERMI bajo el
lema «Repensando los modelos de atencion a la discapacidad: de
la unilateralidad a la convergencia asociativa» marcé un punto de
inflexion programatico, al cuestionar los modelos de gestién ato-
mizados y poco coordinados que habian predominado en el sector.
Las conclusiones de este encuentro insistieron en la necesidad de
transitar hacia esquemas mas sostenibles, apoyados en la auste-
ridad en la gestion, la reduccién de estructuras redundantes, la
optimizacion de equipos profesionales y la cooperacion con terce-
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ros para reducir costes y ganar en eficiencia, siempre con la prio-
ridad puesta en la atencion a las personas con discapacidad y sus
familias. La crisis econdmica operé como catalizador de una re-
flexion estratégica necesaria e inaplazable.

El CERMI se configura entonces como la plataforma de repre-
sentacion global de la discapacidad en Espafia, agregando a las
principales confederaciones estatales y a los CERMI autonémicos,
gue en conjunto retinen mas de 8 000 asociaciones y representan
a casi cinco millones de personas con discapacidad. Esta arqui-
tectura de segundo y tercer nivel convierte al CERMI en un espacio
privilegiado para promover la convergencia asociativa, en la me-
dida en que debe armonizar intereses sectoriales, territoriales y
generacionales muy diversos, al tiempo que preserva la autonomia
de cada red.

La propia composicién del CERMI, resultado del agregado de
los grandes operadores asociativos de la discapacidad, ha obligado
a construir mecanismos internos de coordinacion que eviten la
competencia entre plataformas de cada tipo de discapacidad y fa-
vorezcan la identificaciéon de intereses comunes sobre los que ar-
ticular posicionamientos compartidos. Esto implica gestionar
tensiones clasicas entre organizaciones de familias y organizacio-
nes de personas adultas con discapacidad, asi como entre entida-
des con una naturaleza mas centrado en la investigacion, la
prestacion de servicios especializados o el activismo de derechos,
lo que exige acuerdos sobre prioridades, lenguajes y marcos de re-
ferencia. La convergencia asociativa, en este sentido, comporta
un trabajo de fondo sobre culturas organizativas, estilos de lide-
razgo y formas de entender la representacion, mas alla de fusiones
o alianzas formales, orientandolas hacia un modelo de movimiento
mas horizontal, interseccional y centrado en la voz directa de las
propias personas con discapacidad.
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En la Ultima década se han multiplicado las experiencias que
encarnan esta convergencia asociativa, ya sea mediante procesos
de coordinacion estable, de proyectos desarrollados en comun, de
la integracién parcial de servicios o incluso de fusiones completas
entre entidades.

En el plano territorial, los CERMI Autondmicos han puesto de
manifiesto, en espacios como el Congreso Estatal de CERMI Au-
tonodmicos, de caracter anual, la necesidad de nuevos modelos
asociativos basados en la convergencia o al menos la cooperacion
para responder a la escasez de recursos, ganar visibilidad y reforzar
el caracter estratégico del activismo, situando siempre en el centro
a las personas con discapacidad y sus familias. Estas dinamicas
muestran que la convergencia no es una abstraccion, sino un pro-
ceso en curso que se traduce en reconfiguraciones organizativas
concretas, diversificacion de fuentes de financiacion compartidas
y construccion de carteras de servicios mas integradas.

En la practica, la convergencia se traduce en férmulas flexibles
que permiten, por ejemplo, compartir servicios de apoyo juridico,
formacion o gestion digital entre entidades de distintas discapa-
cidades, sin renunciar por ello a sus agendas especificas.

Pese a los avances, la convergencia asociativa interna sigue en-
frentandose a retos significativos, entre los que destacan la resis-
tencia al cambio en organizaciones muy consolidadas, el temor a
perder visibilidad propia o el riesgo de que las entidades mas gran-
des impongan de facto sus prioridades a las mas pequefias. Las
sucesivas crisis que ha afrontado el movimiento asociativo han ser-
vido para fortalecer la idea de unidad y avanzar hacia la conver-
gencia dentro del sector, que en el ultimo medio siglo ha ido
aproximandose y limando diferencias y, especialmente, desde la
configuracion del CERMI como un espacio de encuentro.
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En un horizonte marcado por la desinstitucionalizacion, la
transformacion digital y la irrupcion de la inteligencia artificial,
quiza también en el retroceso de algunos presupuestos de los de-
rechos humanos que se consideraban plenamente consolidados,
profundizar en esta convergencia asociativa entre discapacidades,
generaciones, culturas organizativas y territorios aparece como una
condicion necesaria para que el movimiento pueda mantener su
capacidad de interlocucion y liderazgo social sin renunciar a la
pluralidad que constituye una de sus principales fuentes de legi-
timidad.



13. CONTEXTO EUROPEO E INTERNACIONAL

Para comprender la evolucion del movimiento asociativo espa-
fol resulta también imprescindible situarlo en el marco de las co-
rrientes internacionales que lo alimentaron y con las que ha
mantenido un didlogo constante. El origen intelectual y politico
de la denominada «discapacidad moderna» se localiza en Estados
Unidos de América durante las décadas de 1960 y 1970, cuando
el surgimiento del Movimiento de Vida Independiente se inscribid
plenamente en el contexto mas amplio de las luchas por los dere-
chos civiles.

Figuras como Ed Roberts, en el entorno de Berkeley, California,
contribuyeron decisivamente a politizar la discapacidad, estable-
ciendo una analogia explicita entre la segregacion de las personas
con discapacidad y otras formas de discriminacion estructural,
como las basadas en la raza o el género. Este planteamiento cris-
talizd en un modelo legislativo de caracter garantista, cuyo refe-
rente mas significativo es la ADA de 1990, una norma pionera que
ejercid una influencia determinante en la posterior formulaciéon de
la Convencidn de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.
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La singularidad del modelo estadounidense se explica, en
buena medida, por la propia configuraciéon de su Estado: a dife-
rencia de la tradicion europea, Estados Unidos de América no se
articula como un Estado del bienestar proveedor de recursos o de
prestaciones econdmicas directas de caracter masivo, sino como
un Estado de caracter esencialmente vigilante. Su funcion princi-
pal no consiste en la provisidon de servicios, sino en la persecucién
judicial de cualquier forma de capacitismo o discriminacién en el
acceso al empleo, la educacion o el transporte. En este contexto,
el movimiento asociativo opera fundamentalmente como un pode-
roso grupo de derechos civiles, mas que como un gestor de servi-
cios sociales, lo que le confiere una amplia libertad reivindicativa;
sin embargo, este mismo esquema deja a las personas con disca-
pacidad mas expuestas a la ldgica del mercado privado para la fi-
nanciacion y provision de los apoyos que necesitan.

En el continente europeo, Francia ofrece un contrapunto histo-
rico interesante y muy cercano a la experiencia espafola. Tras la
Segunda Guerra Mundial, el asociacionismo francés surgi6 sobre
bases idénticas a las de Espafa: una mezcla de organizaciones de
excombatientes y mutilados de guerra, entidades de corte catdlico
(como Auxilia o Frater, que tuvo gran influencia a ambos lados de
los Pirineos) y grupos de familias que se organizaron ante la in-
existencia de apoyo estatal. Durante los afios 70 del siglo pasado,
este tejido se vio sacudido de forma positiva por la llegada de las
ideas del Movimiento de Vida Independiente y el activismo radical,
experimentando un crecimiento notable en visibilidad y reivindi-
cacion.

No obstante, la evolucién se diferencid de forma significativa
en términos de capacidad operativa. Mientras que en Espaia el
Tercer Sector de la discapacidad, impulsado inicialmente por la
financiacion de la asignacion tributaria del impuesto de la renta y
la creacion de la Fundacion ONCE y posteriormente la articulacion
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en torno al CERMI, se consolidd como un gran prestador de servi-
cios, asumiendo funciones delegadas por el Estado y sosteniendo
una estructura profesionalizada de gran envergadura, el movi-
miento francés no alcanzo6 un nivel comparable de desarrollo en
la provision de apoyos y recursos. Pese a su activismo politico y a
su presencia en el debate publico, el modelo francés no configuro
un Tercer Sector con la misma potencia econdmica ni con la ca-
pilaridad territorial en la gestidon de centros y servicios que carac-
teriza al modelo espafiol, manteniendo asi un perfil mas
marcadamente reivindicativo, pero con menor capacidad ejecu-
tiva.

En el nivel supranacional, la articulacién del movimiento cul-
mind en 1996 con la creacion del Foro Europeo de la Discapaci-
dad. Este organismo nacié con la ambicion de unificar la voz de
mas de 100 millones de personas con discapacidad ante las ins-
tituciones de la Union Europea, superando la fragmentacion por
patologias para defender una agenda comun de derechos huma-
nos. El Foro ha sido el motor de hitos legislativos cruciales que
los estados miembros han tenido que transponer, como la Directiva
de Empleo de 2000 (que prohibié la discriminacion laboral) v,
sobre todo, la ratificacién de la Convencidén (CRPD) por parte de
la propia Unién Europea en 2010, un hecho juridico sin prece-
dentes al ser la primera vez que una organizacion regional supra-
nacional se adheria a un tratado de derechos humanos.

Bajo un enfoque estrictamente basado en derechos, el Foro ha
impulsado la actual Estrategia sobre los derechos de las personas
con discapacidad 2021-2030, y lidera campafas continentales
contra practicas lamentables que aln persisten en el corazon de
Europa, como las esterilizaciones forzosas de mujeres y nifas, ac-
tuando como la conciencia critica de la Union.
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El mapa europeo actual presenta contrastes significativos.
Mientras el Foro opera como un grupo de presion centralizado y
eficaz en Bruselas, el despliegue de las politicas en paises como
Espafia se enfrenta al reto de la descentralizacion autondmica,
que genera desigualdades territoriales en el acceso a recursos. En
la comparativa de modelos de vida, los paises nérdicos siguen mar-
cando la pauta de la desinstitucionalizacidn, con ratios superiores
al 90 % de personas viviendo en la comunidad con apoyos perso-
nalizados, frente a una Espana donde el modelo residencial sigue
teniendo el mayor peso especifico y existe una fuerte carga sobre
las familias por falta de asistencia profesional.

Se da asi una curiosa paradoja de que Espafia lidera Europa en
la estructuracion politica de su movimiento asociativo y el movi-
miento CERMI es admirado como un modelo de unidad politica y
capacidad de interlocucion que no tiene parangon en otros paises,
pero los paises del centro y norte de Europa disponen de fondos
publicos mucho mas cuantiosos y sistemas de proteccion social
mas robustos. Espafia tiene la mejor «voz» organizada, pero Eu-
ropa central y nérdica tienen, a menudo, los mejores «recursos»
para la vida diaria.



14. CONCLUSIONES

A la luz del extenso recorrido histérico expuesto en estas pagi-
nas, que discurre desde las cofradias medievales y la beneficencia
decimononica hasta la conquista de derechos fundamentales y la
incidencia politica del siglo XXI, resulta patente la importancia ca-
pital de conocer y comprender el trabajo desarrollado por el movi-
miento asociativo de la discapacidad en Espafa. No solamente
como un acto de memoria colectiva o de justicia histdrica, sino
como una condicién necesaria para comprender el presente vy,
sobre todo, para proyectar el futuro sobre bases sélidas y cons-
cientes.

La historia del movimiento asociativo revela una constatacion
fundamental: los avances en derechos, la creacién de servicios es-
pecializados y el progresivo reconocimiento social de las personas
con discapacidad no han sido fruto de concesiones espontaneas
ni de dadivas graciosas por parte del poder politico o de la socie-
dad mayoritaria.

Por el contrario, cada hito legislativo, desde la LISMI hasta la
reforma del articulo 49 de la Constitucion, cada recurso asistencial
y cada paso hacia la inclusion han sido el resultado de una lucha



280 CONCLUSIONES

sostenida, perseverante y, en no pocas ocasiones, extenuante por
parte de un movimiento activista. Una lucha protagonizada por
personas concretas, por familias a la vez angustiadas y combativas,
Y por organizaciones que, en contextos marcados por la adversidad
politica, la precariedad econdmica y el aislamiento cultural, su-
pieron transformar necesidades individuales en causas politicas
colectivas.

La determinacion de quienes se encerraron en el SEREM en los
ahos setenta, de las madres que levantaron colegios ladrillo a la-
drillo ante la inaccién del gobierno de turno y quienes disefiaron
la arquitectura del movimiento CERMI, superando las desconfian-
zas histdricas, constituye hoy una fuente legitima de inspiracién y
una referencia ética para las generaciones actuales.

Mas alla de su dimensidn reivindicativa, el analisis de este siglo
de historia permite identificar al movimiento asociativo como un
auténtico motor de produccidn de conocimiento en sentido amplio.
Ante el vacio institucional y la escasa base cientifica que caracterizd
buena parte del siglo XX, fueron las propias asociaciones las que
impulsaron la formaciéon y capacitacion de profesionales de la
salud, la educacion y las ciencias sociales, incorporando modelos
pedagdgicos y terapéuticos de vanguardia cuando en Espafia pre-
dominaban aun practicas de encierro asilar. El movimiento fue clave
en la construccion de diagndsticos diferenciados y enfoques espe-
cializados, posibilitando que realidades complejas como el autismo,
la paralisis cerebral, el dafio cerebral o las enfermedades raras de-
jaran de ser englobadas en una nocion indiferenciada de «invalidez»
para adquirir nombre, tratamiento y horizonte de futuro.

Este entramado social fue capaz de crear sus propias respuestas
e introdujo tecnologias de apoyo y terapias innovadoras alli donde
no existian, formuld propuestas legislativas de notable sofistica-
cién técnica, como las relativas al empleo protegido o a la autono-
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mia personal y contribuy6 de manera decisiva a transformaciones
juridicas estructurales que han modernizado el sistema democra-
tico espanol. Han sido las organizaciones quienes han ensayado y
validado modelos de servicios, empleo y apoyos comunitarios que,
tras demostrar su eficacia, fueron asumidos progresivamente por
las politicas publicas del Estado del bienestar.

Recordar este legado implica, necesariamente, reivindicar el es-
piritu activista que hizo posibles estas conquistas. En un momento
historico en el que la creciente burocratizacion de las entidades
prestadoras de servicios y su dependencia financiera de la admi-
nistracion publica amenazan con erosionar el impulso reivindica-
tivo, recuperar la memoria de grandes movilizaciones resulta
especialmente pertinente. Ese espiritu activista constituye una he-
rramienta indispensable para resistir los retrocesos, las crisis eco-
nomicas y los contextos politicos menos favorables. La historia
demuestra que los derechos no son irreversibles y que su defensa
exige una sociedad civil vigilante, critica y movilizada, capaz de
combinar una gestion rigurosa de los recursos con la denuncia per-
sistente de la injusticia.

Por ultimo, cualquier reflexién honesta sobre la historia del mo-
vimiento activista de la discapacidad en Espana quedaria incom-
pleta sin un reconocimiento explicito a las personas que han
actuado desde los margenes de los margenes. Se trata de las ac-
tivistas con discapacidad que, desde posiciones atravesadas por
multiples ejes de discriminacidn (género, origen social, diversidad
sexual, entorno rural, tipo de discapacidad o grado de dependen-
cia), sostuvieron luchas particularmente exigentes.

Muchas de ellas ademas de enfrentarse a un entorno social ca-
pacitista, también lo hicieron a dinamicas patriarcales dentro del
propio movimiento y a la tardia atencidon de un feminismo que no
siempre supo reconocerlas. Mujeres que lideraron desde la invisi-
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bilidad, madres que relegaron proyectos vitales propios para con-
vertirse en cuidadoras y gestoras de las primeras asociaciones, y
activistas contemporaneas que han situado en la agenda debates
incomodos como la esterilizacion forzada o la violencia de género.
Sin su aportacion, el movimiento asociativo de la discapacidad no
puede comprenderse en su pasado ni proyectarse hacia el futuro.
Su trayectoria recuerda que la inclusion genuina no admite exclu-
siones internas y que la fortaleza del movimiento reside, en Ultima
instancia, en su capacidad para acoger y potenciar la diversidad
humana que lo constituye.
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(CERMI) presenta con esta publicacion la primera historia del movimiento
social de la discapacidad en Espafa, investigacion historiografica sin
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desarrollo de la discapacidad organizada, desde los inicios del siglo XX hasta
el presente.
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parte de la sociedad civil que hasta ahora carecia de una indagacion histérica
global.

La elaboracién y posterior publicacion de esta Historia del movimiento social de la
discapacidad en Esparia colma una laguna historiografica relevante, sumando a
la discapacidad organizada al elenco de movimientos sociales (obrero,
feminista, de derechos civiles, etc.) que cuentan con literatura histérica
propia.

La obra ha sido realizada por Manuel Garcia Ortiz, investigador especializado
en estudios sociales de discapacidad, que ya elabor6 para el CERMI una
Historia de la discapacidad, publicada en forma de libro en 2024.

Para la redaccion y publicacion de este titulo, el CERMI ha contado con la
ayuda econdmica del ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda
2030, a través de su convocatoria “Por solidaridad — Otros fines de interés
social”.
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