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RESUMEN

El desarrollo de un Sistema Nacional de Dependencia aborda la necesidad de apoyos a
las personas con discapacidad. Pero existe la necesidad de superar el enfoque médico-asis-
tencial dominante para llegar a un planteamiento respetuoso de los derechos de las perso-
nas con discapacidad que piden atencién integral y calidad de vida. Este articulo pretende
analizar los conceptos de autonomia y dependencia con sus implicaciones para la atencién
de las personas con discapacidad, planteando diferentes lecturas, para defender una peda-
gogia de la autonomia. Mas alla de enfoques médicos-asistencialistas o de mercado se ha
de pretender el desarrollo integral de las personas, tarea que no se puede desarrollar sin la
implicacién de la educacion formal y no formal.

ABSTRACT

The development of a National System of Dependency approaches the necessity of
giving support to disabled people. But it is necessary to overcome the dominant medical-
welfare approach in order to arrive to a respectful position disabled people rights, who ask
for integral attention and life quality. This article tries to analyse the concepts of autonomy
and dependence and its implications for the attention of disabled people, raising different
readings, to defend a pedagogy of the autonomy. Beyond medical-assistencialist or market
approaches, people's integral development has to be fostered, and this aim cannot be
reached without the implication of formal and nonformal education instances.
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INTRODUCCION

Si algunos conceptos resultan familiares en el &mbito educativo son pre-
cisamente los de autonomia y dependencia, términos contrapuestos en su con-
tenido, pero que entrelazados ayudan a comprender ese complejo mundo de la
discapacidad. La autonomia es posible incluso en situaciones de graves limita-
ciones. Entre la autonomia y la dependencia existe una gran variabilidad de for-
mas de vida dificiles de catalogar. Su complejidad viene marcada por la propia
vida humana que se resiste a todo tipo de encasillamientos y por la capacidad
de las personas para enfrentarse con sus propias limitaciones.

El debate sobre los derechos de las personas dependientes, por otra parte,
ha ido ganando protagonismo durante los tltimos afos en los ambitos educa-
tivos, politicos y sociales de los distintos paises europeos. Este debate se da en
los estados y en la Comunidad Europea, como se pone de manifiesto en las dis-
tintas iniciativas y recomendaciones del Consejo de Europa sobre estos temas.
En Espafia, el sistema de atencién integral que trata de desarrollar la Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia, busca garantizar a las personas dependientes “unos derechos basi-
cos, fundamentados en los principios de universalidad, equidad e igualdad”,
enmarcados en un Sistema Nacional de Dependencia configurado por la Admi-
nistracion General del Estado, las Comunidades Auténomas y las Entidades
Locales.

Llama la atencién, de todas formas, que en el balance entre estos dos tér-
minos sea precisamente el término “dependencia” quien parece haber asumido
el protagonismo. Asi se habla de la Ley de Dependencia del mismo modo que
existe un Sistema Nacional de Dependencia. Lo que obedece a la intencién de
la legislacién de dar respuesta a la dependencia, cuando lo mas correcto seria
reforzar la autonomia para evitar asi la dependencia. Este comentario no es un
simple juego de palabras, pues oculta tras de si una profunda carga ideolégica
sobre la que conviene reflexionar, por sus implicaciones précticas y, sobre todo,
educativas.

El desarrollo de un sistema nacional que aborde la atencién a la depen-
dencia tiene su origen en el aumento de la demanda de cuidados (envejecimien-
to de la poblacién, mayor supervivencia de afectados por diversas enfermeda-
des, mayor accidentalidad), y en factores relacionados con el desarrollo econé-
mico y social, unido a la integracién con los paises de nuestro entorno que ha
experimentado Esparfia en las tltimas décadas, lo que han llevado a reclamar no
s6lo méas cuidados sino también de mas calidad y con una orientacién diferen-
te. Pero también a la creciente oferta de cuidados, explicado, en gran medida,
por el mismo desarrollo social (modificacién de la estructura familiar tradicio-
nal, a incorporacién de la mujer al trabajo...).

Se presenta, pues, una situacién nueva que pide respuestas novedosas, si

Facultad de Educacién. UNED Educacion XX1. 10, 2007, pp. 239-264



AMANDO VEGA FUENTES 241
DE LA DEPENDENCIA A LA AUTONOMIA: ¢{DONDE QUEDA LA EDUCACION?

de verdad se quiere responder a las necesidades planteadas en la actualidad.
Hasta la fecha, la atencién formal a la dependencia ha tenido un carécter asis-
tencial y ha correspondido a las administraciones autonémicas y locales, junto
con el sistema de Seguridad Social. El modelo que ha sustentado esta atencién
ha sido eminentemente médico, con derivacién hacia a respuestas asistenciales.
Pero este planteamiento no es respetuoso con los derechos de las personas con
limitaciones que piden calidad de vida y desarrollo integral.

Pero, ¢se puede conseguir la autonomia de las personas con discapacidad
sin contemplar los aspectos educativos? ¢Bastara con facilitar unas prestacio-
nes econémicas o servicios que respondan a necesidades de apoyo concretas
seguin el grado de dependencia? ¢(No pide la promocién de la autonomia una
atencion educativa personal que va mas alla de las prestaciones técnicas o asis-
tenciales?

1. EN BUSCA DE LA AUTONOMIA PERDIDA

Si algo preocupa a las personas con discapacidad es disponer de los recur-
sos personales y sociales que les permita disfrutar de una vida auténoma. Es
una inquietud que comparten también los padres y los profesionales dedicados
a las personas con limitaciones. Sin embargo, la practica esta llena de caren-
cias, como la historia de la atencion de las personas con discapacidad muestra.

Ha dominado durante muchos afios el modelo médico-asistencial de la
discapacidad, centrado en “reparar” o “compensar” las funciones dafiadas
mediante técnicas terapéuticas y/o aparatos y ayudas técnicas. Se entiende que
asi el sujeto afectado se reintegrara en las actividades propias de su edad y
medio cultural. La Ley de Bases de la Seguridad Social, de 1963, es una mues-
tra clara de este enfoque en nuestro pais.

Con la Constitucién Espafnola se pretende en 1978 un cambio hacia el
enfoque de los derechos humanos en la atencién a las necesidades de las perso-
nas con discapacidad. La Carta Magna reconoce a todos los espafioles la igual-
dad ante la Ley. Desde el derecho a la igualdad de oportunidades, corresponde
a los poderes publicos garantizar que esa igualdad sea efectiva mediante la
remocién de aquellos obstaculos que impiden o dificultan la participacion de
todos los ciudadanos en la vida politica, econémica, cultural y social. Con este
fin en su articulo 49, ordena a los poderes publicos que presten a las personas
con discapacidad la atencién especializada y el amparo especial necesario para
el disfrute de sus derechos.

Este cambio de enfoque entronca directamente con los principios de la

Declaracién Universal de Derechos Humanos (1948) y de las Declaraciones
sobre los Derechos de las Personas con Retraso Mental (1971) y Derechos de las
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Personas Minusvalidas (1975). La ley de Integracién Social de los Minusvalidos
(LISMI) es, a su vez, coetanea del Programa de Accién Mundial para Personas
con Discapacidad aprobada por Naciones Unidas (1982), donde expresamente
se dice que: “para lograr la participacién e igualdad plenas, no bastan las medi-
das de rehabilitacién orientadas hacia las personas con discapacidad. La expe-
riencia ha demostrado que es en gran parte el medio el que determina el efecto
de una deficiencia o incapacidad sobre la vida diaria de la persona”.

La LISMI (1982) significé un gran paso en la defensa de los derechos de
las personas con discapacidad con la oferta de apoyos complementarios, ayu-
das técnicas y servicios especializados que les permitiera vivir con mas autono-
mia tanto en sus hogares como en la comunidad. Pero esta ley siguié encorse-
tada en el enfoque asistencialista, al estar centrada en los sujetos, dejando al
mismo tiempo “aspectos mal resueltos y otros pendientes de desarrollo” (Vila,
Trueta, 2003, 12-13).

El Plan de Accién para las Personas con Discapacidad aprobado en 1996
(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 1996) constituye un paso mas en la
busqueda de la sofiada autonomia con la propuesta de una politica integral que
establece los contenidos minimos y las prioridades estatales hasta el afio 2002
en materia de discapacidad. Se contempla aqui el derecho de las personas con
discapacidad a ser atendidas en sus peculiaridades al mismo tiempo que se asu-
men los principios de vida independiente, calidad de vida, igualdad de oportu-
nidades, integracién y participacion.

ElTI Plan de accién para las personas con discapacidad 2003-2007 (Minis-
terio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003) contintia en la misma linea de evitar
la discriminacién y favorecer la igualdad de derechos. Para ello se asumen cua-
tro lineas fundamentales:

®  Los poderes publicos deben garantizar que las personas con discapacidad
puedan disfrutar de forma efectiva y en condiciones de igualdad de todos
sus derechos.

" Deben tener prioridad las politicas que fomentan la autosuficiencia eco-
némica y la participacién de las personas con discapacidad en la vida de
la comunidad.

= Todos los entornos, productos y servicios deben ser accesibles a todas las
personas.

= Todas las acciones deben emprenderse bajo el didlogo y la cooperacién
con las entidades sociales.

Para lograr todo esto, el Plan establece como estrategias basicas el fomen-

to de la participacién y la solidaridad, la coordinacién entre todas las adminis-
traciones y organismos, la distribucién equitativa de los recursos y la mejora de
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la calidad y de los servicios existentes. Este plan sigue el enfoque de los dere-
chos humanos y estéa al servicio de la politica de igualdad de oportunidades, tal
como estid formulada en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de
Oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad. Entre los principios que subyacen y dan sentido a tan numerosas
propuestas, destaca el de “autonomia y vida independiente”.

Naciones Unidas (2006), por su parte, a través de un comité especial acaba
de aprobar la Convencién Internacional para los Derechos de las Personas Dis-
capacitadas. El tratado debe ser aprobado por la Asamblea General de la ONU
en el periodo de sesiones que comienza en septiembre y tras su posterior ratifi-
cacion por los paises miembros podria entrar en vigor en 2008 o 2009. La con-
vencién pretende ser un instrumento vinculante para que los gobiernos intro-
duzcan cambios en sus legislaciones para mejorar y promover el acceso a la
educacién y al empleo a las personas con discapacidad asi como para que pue-
dan tener acceso a la informacién y sistemas de salud adecuados, y a moverse
sin obstaculos fisicos ni sociales. También tiene como objetivo proteger y garan-
tizar el disfrute y la igualdad plena con el resto de personas en areas como la
participacion en la vida publica y en el bienestar social. El ministro de Trabajo
y Asuntos Sociales rubricé esta Convenciéon el 31 de marzo en la sede de la
Organizacién de Naciones Unidas (ONU) de Nueva York.

El respeto a la autonomia individual esta recogido como principio gene-
ral en esta convencién junto con la libertad para tomar decisiones propias, la
independencia de las personas, la no discriminacién, el respeto por la diferen-
cia y la aceptacién de la discapacidad como parte de la diversidad y la condi-
cién humana, y la igualdad de oportunidades.

En Espafia tenemos finalmente la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de
dependencia, que se justifica por la necesidad de garantizar a los ciudadanos, y
a las propias Comunidades Auténomas, un marco estable de recursos y servi-
cios para la atencion a la dependencia. Su progresiva importancia lleva ahora
al Estado a intervenir en este &mbito con la regulaciéon contenida en esta Ley,
que la configura como una nueva modalidad de proteccién social que amplia y
complementa la accién protectora del Estado y del Sistema de la Seguridad
Social.

2. LA AUTONOMIA TAMBIEN ES UNA CUESTION PEDAGOGICA

Desde el ambito pedagégico se entiende la acciéon educativa como un
recurso mas que facilita la autonomia de las personas y hacia ella se orientan
todos sus recursos, tras el paraguas de los que se denomina el “desarrollo inte-
gral de las personas”.
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Pero ¢qué significa el pleno desarrollo de las personas? Aqui caben res-
puestas diferentes segiin se entienda la discapacidad y la educacién. Todavia
pueden encontrarse en manuales no antiguos la diferencia entre individuos
adiestrables e individuos educables cuando tratan las personas con discapaci-
dad mental. También hoy muchos equiparan la educacién con la asistencia a un
centro escolar o la autonomia con la simple movilidad fisica o la recepcién de
un apoyo econémico.

La educacién mira al pleno desarrollo del individuo en sus aspectos per-
sonales y sociales, en una tarea que se ha de extender a lo largo de toda la vida,
cualquiera que sea su situacién en relaciéon con la enfermedad y la discapaci-
dad. Se entiende asi la definicién de discapacidad propuesta por Pérez Bueno
(2005, 19):

“La discapacidad (...) consistiria entonces en una prdctica de libertad,
cuyos resultados serian siempre dudosos, en la medida en que el futuro es
incierto. La discapacidad consistiria entonces, por qué no, en una posibili-
dad para una vida creativa, un factor mds dentro de una mds amplia ética
y estética de la existencia, v no porque la discapacidad fuese en si misma
algo valioso, deseable (no es cuestion de incurrir en esos sofismas), sino
porque la posicion de través que ocupan las personas con discapacidad en
el tejido social da pie a ejercicios impredecibles de libertad”.

El desarrollo de la libertad y la autonomia es precisamente la gran meta
de la accién educativa. Y en este marco, se entiende la importancia de tratar
todo aquello que tiene que ver con la existencia de cada persona, mas alla de las
limitaciones, temas muchas veces olvidados en los &mbitos educativos, preocu-
pados como estamos por el rendimiento académico.

Pero no podran existir servicios comprometidos con el desarrollo de las
personas en el mas pleno sentido de la palabra si no existe una sociedad com-
prometida en la misma linea vy, sobre todo, de las instituciones mas relaciona-
das con la educacion y la salud de los individuos. De ahi la importancia de ver
la relacion estrecha entre el valor de la educacién y otros valores como el de la
justicia y la salud.

La educacién, como recuerda Quintana (2004), es una realidad compleja
y no tiene una sola funcién, sino varias. Junto a la funcién econémica y de for-
macién profesional, debemos mencionar también otras funciones sociales (la
adaptacion del individuo a lasociedad, asegurar la continuidad y el cambio
sociales, la formacion civica y politica de los ciudadanos, etc.). La educacion
tiene también funciones de indole personal, procurando el bien del individuo al
prepararlo para hacer frente a las exigencias de la vida y de la sociedad y darle
medios de desarrollo personal, es decir, de crecimiento interior, hasta alcanzar
una madurez humana, tanto de orden psiquico (equilibrio emocional, caracter,
personalidad), como de indole cultural (instruccién, sentido critico, talante
ético, buena jerarquia de valores, junto de habitos ttiles y eficaces).
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Vista desde la sociedad, como recuerda este autor, la educacion es, cierta-
mente, un elemento social de primera clase; pero puede y debe ser vista tam-
bién desde el individuo, y entonces aparece con una funcién sin duda todavia
mas excelente e importante: la promocion de las personas, en todas sus dimen-
siones, para ayudarles a vivir bien y satisfactoriamente, tanto en el plan indivi-
dual como colectivo.

En este marco, conviene resaltar que muchas son las posibilidades de
autonomia de las personas con discapacidad si tienen a su disposicién los apo-
yos y recursos adecuados, entre los que conviene destacar los educativos. Esta
promocién educativa tiene validez también con las personas dependientes, que
también deben conservar su autonomia y disfrutar de la libertad que les permi-
ta participar en la vida de la sociedad. Porque ellos tienen también sus derechos
(L6pez Barahona y otros, 2002):

" Derecho al respeto de su dignidad humana, al ritmo personal en la evo-
lucién de su dependencia, a su autonomia, a su participacién en el pro-
ceso de evaluacién del grado de dependencia y en aquellas otras tomas de
decisién donde sus intereses puedan verse afectados.

= Toda persona dependiente serd informada en la medida de sus posibilida-
des sobre sus derechos y libertades, sobre las opciones y facilidades dis-
ponibles y sobre la evolucién de la legislaciéon que le concierne.

=  Los poderes publicos tienen la responsabilidad de adoptar las medidas
legislativas necesarias, para alcanzar la plena igualdad de oportunidades
y para garantizar la accesibilidad de los ciudadanos a los servicios ofer-
tados.

Para conseguir este gran objetivo, la accién educadora tiene un profundo
compromiso y muchas actividades que desarrollar. Lo recuerda Barton (1998):
“La funcién emancipadora no pretende solamente demostrar las diversas for-
mas de discriminacion y las condiciones en las que se desarrollan, sino también
hacer algo al respecto. Lo que se busca es la posibilidad de eleccién y la auto-
nomia. La libertad y la responsabilidad se entienden desde la vida social y
colectiva. Asi pues, es una cuestién de posibilitar las relaciones con los demas,
de oportunidades en la vida y de modo de vida”.

Los planteamientos tradicionales, centrados en la asistencia y en la recu-
peracién de las capacidades funcionales, tienen que ser sustituidos por otros
que destaquen mucho maés la identificacién y la eliminacion de los diversos obs-
taculos a la igualdad de oportunidades y a la plena participacién de las perso-
nas con discapacidad en todos los aspectos de la vida. Si modificamos la forma
en que organizamos nuestras sociedades, podremos reducir considerablemente
e incluso eliminar los obstaculos a que se enfrentan las personas con discapa-
cidad. Si algo piden las asociaciones, es la no discriminacion y la igualdad de
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oportunidades, pues la exclusiéon supone una vulneracién de los derechos que
debe tener garantizado todo ciudadano, con independencia de sus circunstan-
cias personales.

La nueva concepcién de la discapacidad supone una visién diferente de lo
que constituyen las posibilidades de vida de las personas con discapacidades.
Esta vision enfatiza la autodeterminacion, la integracién, la igualdad de dere-
chos y las capacidades. Desde esta perspectiva, las personas se convierten en
“discapacitadas” no debido a sus insuficiencias fisicas o mentales, sino por la
configuracion de una sociedad disefiada por y para personas no discapacitadas.
Lo resalta Brisenden (Drake, 1998) cuando sostiene que a él y a otras personas
con insuficiencias: “(...) nos incapacitan edificios que no estian disefiados para
admitirnos, y esto conduce a su vez a toda una serie de otras discapacidades
respecto a la educacién, a nuestras oportunidades de conseguir un empleo, a
nuestra vida social, etc. Sin embargo, se suelen rechazar estos argumentos, pre-
cisamente porque aceptarlos supone reconocer hasta qué punto no somos
meramente desafortunados, sino que sufrimos la opresién directa de un entor-
no social hostil”.

3. EL APOYO A LA DEPENDENCIA

Dentro del movimiento de la discapacidad o el denominado de vida inde-
pendiente, si algo es anatema es el enfoque médico-asistencial de la discapaci-
dad hasta ahora dominante. Precisamente esta perspectiva ha hecho flacos
favores a las personas con discapacidad, mas pendiente de sus limitaciones que
de sus derechos. Es un planteamiento, por otra parte, de talante individualista
al entender la dependencia como una cuestién personal, tal como el mismo
Consejo de Europa (1998) la entiende: “un estado en el que se encuentran las
personas que por razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica, psi-
quica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes para
realizar las actividades de la vida cotidiana”.

Bajo un enfoque social, como el seguido en la CIF (OMS, 2001), la presen-
cia de enfermedades o trastornos que provocan un déficit en el funcionamien-
to corporal, una deficiencia, algunas personas sufren una limitacién en la acti-
vidad. Si dicha limitacién no es compensada a través de la adaptacién del entor-
no, estas personas se ven restringidas en la participacion y dependen de la
ayuda de otras para realizar las actividades de la vida cotidiana, se convierten
en personas dependientes.

Lo deseable seria evitar la enfermedad o el trastorno generador de depen-
dencia mediante la prevencién. Pero, cuando tal prevencién no se ha existido o
no ha alcanzado sus obijetivos, y la enfermedad o el trastorno estan instalados,
para prevenir la situacién de dependencia se puede actuar en distintos niveles,
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ofreciendo prevencién secundaria y terciaria. En primer lugar, se trataria de
minimizar y retrasar las limitaciones en el funcionamiento; en segundo lugar,
se intentaria que el déficit funcional cause la menor limitacién en la actividad
posible; en tercer lugar, se buscaria conseguir la adecuada adaptacién del entor-
no para posibilitar la participacién en las actividades de la vida cotidiana. Asi,
la prevenciéon de dependencia englobaria todas las acciones encaminadas a
minimizar y/o retrasar la aparicién o agravamiento de situaciones de dependen-
cia en personas afectadas por enfermedades o trastornos que generan discapa-
cidad. El objetivo, pues, no es otro que conseguir la mayor autonomia posible
a pesar de las limitaciones.

Se ha insistido, por otra parte, en la necesidad de participacién de las per-
sonas con discapacidad, hasta llegar a la vida independiente, como reflejo maxi-
mo de su esfuerzo por la autonomia. Las barreras estdn en muchas ocasiones
mas en la sociedad que en las personas. Los objetivos se centrarian en la mejo-
ra de la accesibilidad en todos los ambitos sociales: educativos, culturales, poli-
ticos, etc. La dependencia es un concepto relativo, pues existird en mayor o
menor grado segtin se disponga de mas o menos recursos personales y sociales.

Sin embargo, en los planes relacionados con la dependencia se insiste,
sobre todo, en la necesidad de cuidadores. Cuando la limitacién en la actividad
de una persona alcanza tal grado que no es capaz de realizar por si misma las
actividades de la vida cotidiana, se considera a esta persona como dependiente,
lo que indica que necesita a terceras personas como apoyo: son los cuidadores.
Se entiende, a partir de aqui, la importancia dada a la necesidad de tener en
cuenta que algunas personas, aun no necesitando de terceros en la actualidad,
estan afectadas por patologias cuya evolucién deriva hacia una situacién de
dependencia; estas personas “susceptibles de llegar a ser dependientes” o
“potencialmente dependientes”.

Es evidente, pues, el protagonismo que la dependencia toma en este entra-
mado, entendida como un ente que no sélo incluye en si mismo a las personas
que tienen limitaciones, sino también a las que tienen esta posibilidad, asu-
miendo en su poder incluso a los cuidadores de los mismos, a los que podria-
mos considerar como los “dependientes de los dependientes”.

Y aparecen aqui los profesionales como responsables de que el sistema de
la “dependencia” funcione: “para garantizar que todas esas acciones llegan a las
personas dependientes y a sus cuidadores, y cumplen con su objetivo de preven-
cién, deben ser llevadas a cabo por profesionales formados y ser ofrecidas de
manera programada y coordinada”.

El propio Libro Blanco sobre la Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia en Espafia (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2005), dice
que “hasta el momento no existe una red de centros socio-sanitarios como tal,
ni tampoco una coordinacién entre prestadores”, aunque no falten servicios o
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recursos (atencion sanitaria, ayudas técnicas, servicios sociales, etc.) que estan
siendo empleados con un objetivo rehabilitador y preventivo como tampoco
algin tipo de conexiones informales entre los prestadores de servicios que
impliquen cierta coordinacién. También se habla de la coordinacién sociosani-
taria, entendida como: “un conjunto de acciones encaminadas a ordenar los sis-
temas sanitario y social para ofrecer una respuesta integral a las necesidades de
atencién sociosanitaria que se presentan simultdneamente en las personas que
padecen situaciones de dependencia” (cap. VII, p. 16).

Tenemos, pues, planteado un sistema perfecto donde la dependencia es
asistida dentro del sistema de la “dependencia”. Desde la dependencia de unas
limitaciones se llegaria a la dependencia de esa red que todo lo aglutina en
beneficio, por supuesto, de la “atencién a la dependencia”. Se da la situacién
paraddjica, por otra parte, segin los datos obtenidos por Asem-Galicia (2006) a
través de las encuestas a los profesionales de los servicios sanitarios de Aten-
cién Primaria y de los servicios sociales municipales, que el tiempo que dedi-
can a labores relacionadas con la atencién integral es insuficiente y que su nivel
de formacion para realizar esa labor no es adecuado. Ademaés, atin adquiriendo
una mayor formacién y dedicando un mayor nimero de horas a la atencién a
las personas en situaciéon de dependencia, la prevencién de dicha situacién no
se podria hacer de manera eficiente ya que no existe una coordinacién sociosa-
nitaria que lo permita. Lo que se traduce en que no se pueden atender mas que
la dependencia y no muy bien, sin que se pueden desarrollar actividades de pre-
vencién para evitarla. ¢Dénde queda la promocién de la autonomia?

Y es aqui donde surge una pregunta clave: ¢es posible esta respuesta inte-
gral sin contemplar los aspectos educativos? ¢Qué aportaciones especificas pue-
den hacer los educadores a la problematica de la dependencia? Se da la circuns-
tancia de que la denominada Educacién Especial, con amplia trayectoria en el
mundo de la discapacidad, alerta sobre los peligros de los modelos médicos y
asistenciales, excluyentes por excelencia, asi como de las dificultades de conse-
guir instituciones inclusivas, que respondan a todas las necesidades de las per-
sonas con discapacidad desde la perspectiva de la autonomia personal y social.

De todas formas, de acuerdo con las recomendaciones relativas a la depen-
dencia del Consejo de Europa, se propone una respuesta sociosanitaria integral
a las necesidades de las personas dependientes o susceptibles de poder serlo y
sus cuidadores, basada en la coordinacion del sistema sanitario, los servicios
sociales y el entorno familiar y asociativo, en la primacia de los objetivos de pre-
vencién y rehabilitacién frente a los de curacién y asistencia personal y en la
participacion de los afectados en la definicién de sus necesidades y en la de las
medidas para hacerles frente.

La ley, sin embargo, parece caer en la trampa de un enfoque que reduce a

las personas con discapacidad en “dependientes” de unos profesionales que tie-
nen el poder de tomar decisiones sobre su autonomia. Imposibilita, por otra
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parte, reconocer a las personas en situaciéon de dependencia como personas con
diversidad funcional, sin distincién por criterios de edad o etiologia de la insufi-
ciencia, que funcionan de forma diferente, interactuando con numerosas barre-
ras que impiden la participacién en igualdad de condiciones (Novoa, 2007).
Seguin este autor: “El prejuicio asistencialista incapacita para apreciar a las per-
sonas con diversidad funcional en situacién de dependencia como ciudadanos
que hemos de enfrentar problemas sociales, econémicos y politicos que son una
manifiesta discriminacién de nuestros derechos humanos y civiles. ¢Cémo
superar el prejuicio? Contando con los medios para responsabilizarnos de nues-
tra propia vida”.

4. LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA

La autonomia implica que uno disponga de los recursos necesarios para
hacerse cargo de la propia vida. Es aqui donde conviene recalcar la importan-
cia basica de la accién educadora como un recurso mas para la atencioén inte-
gral, que no sélo complemente y dé otra vida a la atencién médica y asistencial
sino que desarrolle también la independencia de las personas con discapacidad,
a pesar de sus limitaciones, en contextos accesibles. La acciéon educadora pone
la mirada en la persona y en sus capacidades, lo que permite una vision dife-
rente tanto de la atencién médica a sus limitaciones como de los recursos nece-
sarios para su atencién y prevencion.

Es interesante considerar, en este sentido, las conclusiones obtenidas en el
estudio de Asem-Galicia (2006), al insistir en aspectos no contemplados en el
debate de la dependencia que debiera ser un compromiso mas con la autonomia
de las personas con discapacidad. Las carencias del sistema actual muestran las
tremendas dificultades que las personas con discapacidad tienen para acceder a
una vida normalizada, lo que ayuda a entender su carencia de autonomia.

La mayoria de los afectados (un 80% de los enfermos neuromusculares)
acuden por primera vez a un especialista cuando ya se han instalado las conse-
cuencias funcionales de su patologia, son diagnosticados de diferentes patolo-
gias antes de disponer de un diagnéstico definitivo y acceden a este diagnoésti-
co después de esperar de media mas de cuatro afios. Esto nos lleva a concluir
que, aun existiendo un programa de prevencién, la incorporacién es muy tar-
dia en la mayoria de los casos.

El hecho de que un elevado porcentaje de afectados por enfermedades
que generan discapacidad y dependencia no dispongan de manera temprana de
un diagnéstico preciso de su patologia, que permita una deteccién y atencién
temprana de la situaciéon de dependencia, parece estar explicado, en gran medi-
da, por la falta de informacién, no sélo de los propios afectados o de sus fami-
lias, que no acuden al médico con la suficiente rapidez; sino del sistema sanita-
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rio, que no les deriva hacia los profesionales adecuados con la suficiente rapi-
dez. La mayoria de los afectados (en muchos casos mas del 80%) consideran
que la informacién ofrecida por los diferentes agentes (médicos especialistas,
EVO, Atencién Primaria y Servicios Sociales) respecto a la evolucién prevista
de su patologia, consecuencias sanitarias y sociales, posibilidad y pautas/recur-
sos de prevencion, existencia de otros agentes de interés, es insuficiente. La
mayor informacién de la sociedad en general y la mayor formacién de los profe-
sionales del ambito sanitario al respecto, parece un avance necesario.

Los controles programados para hacer un seguimiento de los casos de
dependencia son realizados de manera muy marginal y la razén es que los usua-
rios no han recibido la informacién de que deben hacerlos. Los resultados indi-
can que no existe coordinacién, ni siquiera informal, entre los distintos agentes
pertenecientes al &mbito de la prevencion de dependencia. Cuando un afectado
por una patologia que genera discapacidad y dependencia visita a un “agente”
sanitario o social, éste no le da informacién respecto a la existencia de otros
« ”» . « ” . . . « .

agentes” o le deriva a otro “agente” de lo que deberia constituir el “sistema de
prevencién” para garantizar la continuidad de la atencién integral.

Los afectados que no pertenecen a asociaciones que ofrecen tratamientos
preventivos (lo que se corresponde con la poblacién dependiente en general),
realizan algin tratamiento de este tipo solo en el 37% de los casos, y en el 33%
lo hace en un centro privado. La principal razén por la que no se realizan tra-
tamientos preventivos es la falta de informacién sobre la conveniencia de este y
la falta de oferta en los servicios sociosanitarios.

Los datos reflejan un nivel de ayudas técnicas y de adaptacién de vivien-
da muy deficiente en relacién con el grado medio de minusvalia y con la nece-
sidad de ayuda de terceras personas para realizar las actividades bésicas de la
vida cotidiana que declaran los afectados. Por otra parte, la vivienda del 47% de
los afectados no est4d adaptada a sus necesidades, con lo que implica de carga
para los cuidadores. El 71% de los afectados dependientes consideran necesa-
ria la colaboracion de otra persona que apoye al cuidador principal. Una vez
mads, aparece la limitacion de acceso a las ayudas técnicas y a la adaptacion de
vivienda.

Estas consecuencias se complican por un sistema de prevencion deficien-
te. Ademas del agravamiento de las consecuencias funcionales de la patologia,
que podian haberse retrasado o minimizado de haberse realizado una preven-
cién secundaria eficiente, la calidad de vida de las personas dependientes tam-
bién se ve negativamente afectada por la deficiencia en la insercién laboral y
social que no se potencia a través de la prevencion terciaria.

Por otra parte, como la mayoria de los cuidadores principales no es per-

sonal contratado sino miembros de la familia, las deficiencias en el sistema de
atencion integral a la dependencia afecta también a la calidad de vida de estas
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personas. El 62% de los cuidadores no trabaja ni estudia y la razén, porque no
pueden compatibilizar la actividad con el cuidado de la persona dependiente. A
esta incompatibilidad contribuye, por una parte, la poca flexibilidad en las acti-
vidades profesionales de los cuidadores y, por otra parte, la falta de recursos
externos (centros de dia, ayuda a domicilio) que apoyen al cuidador principal.
A pesar de esto, llama la atencién que el “recurso” solicitado por los cuidadores
sea la existencia de apoyo y asesoramiento profesional accesible.

Los profesionales de los servicios sanitarios de Atencién Primaria y de los
servicios sociales municipales, quienes mas directamente atienden a las perso-
nas en situacién de dependencia y a sus cuidadores principales, consideran que
el tiempo que dedican a labores relacionadas con la atencién integral es insufi-
ciente y que su nivel de formacion no es el adecuado. Ademas, la prevenciéon no
se puede desarrollar de forma eficiente sin la coordinacién sociosanitaria.

La visién del resto de profesionales que conforman el sistema de depen-
dencia también concuerda con la de los usuarios y la de los profesionales encar-
gados de la “intervencién directa”:

" La deteccién de la situacién actual o potencial de dependencia conse-
cuencia de una determinada patologia no es lo suficientemente precoz en
términos de llevar a cabo una prevencién eficiente.

=  Cuando el diagnéstico es claro y la situacion de dependencia estd detec-
tada, la falta de recursos (humanos, técnicos, equipamiento, formacion ...)
explican una parte importante de la falta de atencién integral a la depen-
dencia. Pero, aun existiendo tales recursos, el acceso seria muy dificulto-
so por la falta de informacién y la ausencia de coordinacién entre los dis-
tintos servicios.

En general, se detecta una gran carencia de informacién y formacioén en
los mismos afectados y en sus cuidadores. Por otra parte, los profesionales (ser-
vicios sanitarios de AP y de los servicios sociales municipales) que més directa-
mente atienden a las personas en situacién de dependencia y a sus cuidadores
principales, consideran que el tiempo que dedican a labores relacionadas con la
atencion integral es insuficiente y que su nivel de formacioén para realizar esa
labor es insuficiente.

¢Puede estar la solucién en mas de lo mismo? Se da la circunstancia que
la atencién familiar e incluso vecinal que hasta ahora ha cubierto no pocos flan-
cos, tiende a disminuir, al mismo tiempo que las demandas de las personas con
discapacidad son mayores, pues ya no se contentan con los estilos y tipos de
recursos hasta ahora ofertados. A nadie le gusta la “dependencia” y menos de
personas extraias a su historia personal y contexto social. No quieren ser tra-
tados como simples objetos segtin el grado de dependencia, de acuerdo con cri-
terios técnicos y econdmicos. Estamos ante personas que buscan ante todo una
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atencién personal, preparada y comprometida, lo que dificilmente se consegui-
ra con unos servicios médico-asistenciales o unos apoyos técnicos por muy
sofisticados que sean.

El bienestar de la personas depende también de la relaciones personales,
de la comunicacion sincera, de los afectos expresados como también del senti-
do que se dé a la vida, a sus preocupaciones, a sus proyectos, a sus ilusiones,
etc., .Y esto se ha de hacer posible a través de las escuelas, los hogares, los luga-
res de trabajo, las prestaciones comunitarias..., lo que implica una accién edu-
cadora comprometida con las personas en su globalidad para la busqueda de
un proyecto de vida. Porque, en el caso de la enfermedad o discapacidad, tam-
bién se puede plantear el elogio de la debilidad (Jollien, 2001) o tener en cuen-
ta su potencial “creativo” que sefiala Sakcs (1997, 17):

“Hay defectos, enfermedades vy trastornos que pueden desempeviar un papel
paraddjico, revelando capacidades, desarrollos, evoluciones, formas de vida
latentes, que podrian no ser vistos nunca, o ni siquiera imaginados en
ausencia de aquéllos”.

5. LA RACIONALIDAD ECONOMICA

No se puede olvidar al mismo tiempo los intereses econémicos en juego,
como lo saben muy bien los expertos en cuestiones monetarias. Los ancianos
aparecen hoy como un grupo econémico de gran interés (Expansién Directo,
2003), como puede verse en el libro Los mayores en Espavia, un mercado emer-
gente (Varios, 2003). Textos extraidos de este libro constituyen una clara prue-
ba. Asi Manuel Marquez sefiala: “Entre los productos que hay que adecuar
estan los bancarios, como la pdliza vivienda, el viaje-cuota garantizado o la
libreta-ahorro senior con identificacién mensual clara de beneficios; la necesi-
dad de crear ciudades con residencias individuales, integradas en la naturaleza,
con amplios servicios preventivos y programas de actividades y ocio; situar una
altura media de las estanterias en las grandes superficies, etc”.

Sin embargo, convertirlos en clientes potenciales de nuevos productos no
deberia desvirtuar otros aspectos, como Gil Calvo indica: “Tratamos a los mayo-
res como demandantes de toda clase de bienes y servicios a veces innecesarios
que les vendemos tras convencerles de que necesitan comprarlos: medicinas,
seguros, cirugia estética, y toda clase de chucherias y engafabobos. Puede que
la sociedad ya no demande mayores, al no considerarlos productivos ni renta-
bles. Pero al menos el mercado si que se preocupa de la demanda solvente de
los mayores, pues promete ser extraordinariamente rentable. Sobre todo en el
futuro, cuando se jubilen las préximas promociones mas escolarizadas, sobre-
educadas e hipertituladas”.
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No extrafia encontrar en la red ofertas de todo tipo para prevenir y tratar
la dependencia. Gerogestion ofrece “calidad y bienestar para las personas
mayores”, seflalando de entrada: “Somos profesionales en la atencién integral
a las personas mayores, aportando seguridad y calidad de vida, capaz de reco-
nocer toda su experiencia vital y devolverles la aportacién de su trabajo”.

Los principios basicos de su gestién se concretan en alta calidad asisten-
cial, respeto al medio ambiente y a la seguridad y salud de sus profesionales,
especializacién, individualizacién de cuidados y diversificacién de servicios, etc.

En otra web se puede encontrar “una nueva forma de entender la vida con
la que has sofiado tanto tiempo y por fin puedes hacer realidad. Porque sabe-
mos que existe toda una vida por delante a partir de los 60”, para ofertar unas
viviendas de ensuefo donde uno puede disfrutar de todos sus “hobbies y pasio-
nes”. El texto continta presentado este paraiso, con viviendas de ensuerfio,
zonas ajardinadas y de recreo comunes, “un impresionante centro social y de
ocio”, con centro asistencial, restaurantes, locales comerciales, club social con
biblioteca, teatro, salas de reuniones y fiestas, bar privado, centro de negocios,
spafitness, piscina exterior... y “todo lo que usted pueda imaginar, para disfru-
tar de todos sus hobbies y pasiones”.

Esta oferta puede llegar también a otras personas con limitaciones, a
medida que estas dispongan de més recursos econémicos, porque cuando hay
dinero, el mercado esta dispuesto a superar todo tipo de barreras. Todo lo con-
trario sucede, cuando la discapacidad est4 ligada a la pobreza.

¢Qué mas se puede pedir? El problema es como llegar a poder disfrutar
de esa “atencién integral” y llegar al paraiso deseado. Y aqui encajan las refle-
xiones de Barton (2000), sobre el significado de las condiciones y relaciones
socio-econémicas en la posicién y experiencia de los discapacitados, objeto de
un estudio de servicios a adultos con discapacidades realizado durante un
periodo de bruscos cambios en Canada por Pedlar y Hutchinso, quienes usaron
una combinacion de estudios y métodos de entrevistas para explorar el impac-
to de la racionalidad econémica en la practica y la previsién. En este contexto
dirigido al mercado, los investigadores afirmaron que la discapacidad tiende a
convertirse en comodidad, en primer lugar, cuando el valor monetario se colo-
ca en lugar de las necesidades que surgen de la propia discapacidad, y, en
segundo lugar, cuando los servicios para cada sujeto con discapacidad estan
dirigidos no a satisfacer esas necesidades, sino a realizar un valor monetario.

A través de la influencia de las ideologias de mercado, como senala
Barton (2000), los servicios que histéricamente habian sido vistos como esen-
ciales para el bien social, hoy en dia basan su subsistencia en la habilidad para
competir en el ambito de su negocio, es decir, de la gente. Y, al reconocer que
la privatizacién de los servicios humanos es un tema extremadamente serio y
discutible, el autor apunta una serie de preguntas importantes incluyendo:
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= Eslicito que las agencias de servicios sociales busquen un beneficio eco-
némico?

= . Es posible que pueda proporcionar los cuidados de calidad que la gente
necesita cuando una organizacién se mueve por motivos econémicos?

= . Elincentivo econémico hace que aumente la probabilidad de que el dis-
capacitado se convierta en un cémodo?

Los investigadores mantienen que estos cambios se estdn produciendo en
un trasfondo de recortes en la ayuda financiera, serias dudas sobre el futuro del
sector servicios, un aumento en la competitividad frente a los cada vez mas
escasos recursos y una falta importante de directrices a nivel nacional. Ante
esta situacién, los valores de diversidad, participacién y comunidad se estdn
sustituyendo por las necesidades de “habilidades de gestién, direccién y nego-
ciacién empresarial”.

La competitividad entre las agencias ha llevado a la existencia de practi-
cas como la de seleccionar a aquellos clientes que pueden servir mejor con vis-
tas a obtener un resultado positivo. Por tanto aquellos sujetos que llevan la eti-
queta de “severos” o “complejos” en relacién a su nivel de discapacidad se con-
vierten en individuos mas vulnerables. Por otra parte, la toma de decisiones
guiada por las leyes del mercado proporciona un contexto en el que el sector
privado influye cada vez mas en las politicas publicas relativas a la practica y
prevision de servicios humanos.

La vision global de las necesidades de las personas dependientes, por otra
parte, va “mas alla de las preocupaciones relacionadas con la salud y lo biomé-
dico de la interpretaciéon de bienestar”. Por esta razén el CECS (2003) sefiala
que es importante responder a las necesidades de las personas sean del origen
que sean, médicas, psicoldgicas, psiquidtricas, emocionales, econémicas o socia-
les. En consecuencia, los sistemas de atencién deben incluir la provisién de
mecanismos de apoyos formales e informales desde dentro y fuera de los estan-
dares presupuestarios sanitarios.

El objetivo de la prevencién de la dependencia es poder dar a cada perso-
na que envejece las mayores posibilidades para evitar que se convierta en una
persona mayor dependiente cuando alcance la vejez o, si fuera el caso, ser lo
menos dependientes posibles. El envejecimiento saludable y la prevencién de la
dependencia requieren investigacion a temprana edad y con una vida saludable.
Muchas personas no llegan a la vejez por una muerte prematura causada por un
modo de vida poco sano. La manera en la que vivimos ahora afectara la forma
en la que viviremos en el futuro, o no viviremos. La pobreza y desigualdad tam-
bién puede ser una causa de una muerte prematura.
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Resulta curioso, por no utilizar otra expresién mas provocadora, que sean
empresas con poco interés por las personas con limitaciones, quienes hayan
promocionado los primeros estudios sobre la dependencia, como bancos, em-
presas farmacéuticas, etc. Por otra parte, profesiones que hasta ahora se habian
desentendido de las necesidades de las personas marginadas parecen haber
encontrado en este &mbito un nuevo y rentable filén. Pero todo se puede justifi-
car o, al menos, intentarlo, tras la obra social que vende la imagen de compro-
miso con las personas. Es el nuevo “alma de la empresa”.

Por otra parte, llama la atencién que en los planteamientos politicos esta
prestacion de apoyo ante la dependencia estaba pensada en un principio para
las personas mayores, dejando de lado a otros colectivos, como pueden ser las
personas con discapacidad intelectual, incluidas mas tarde lo mismo que las
personas con enfermedad mental.

Como también se insiste, por parte de los politicos, en las aportaciones de
esta ley para la creacién de nuevos puestos de trabajo. El Gobierno asegura que
seran 300.000 los puestos de trabajo directos que dara lugar la atencién a las
personas dependientes, ademas de cientos de miles indirectos. El Libro Blanco
de la Dependencia hablaba ya de 263.000 empleos. El sistema supone en si
mismo un semillero de nuevos empleos sociales (Almoguera, 2006).

Muchos los intereses econémicos en juego, lo que provoca que los grupos
del sector sociosanitario, como sefala Novoa (2007), miembro del Foro de Vida
Independiente, esperen su oportunidad: los sindicatos que se robusteceran a
través de la capacitacion y el encuadramiento del personal, el tercer sector que
crecera con la provisién de nuevos servicios, los profesionales que reforzaran
estabilidad o influencia, etc. Por otro lado, desprovistos de poderio e influencia,
perseveramos los consumidores del SAAD, que pretendemos accién positiva
para decidir sobre nuestra propia existencia y participar activamente en la coti-
dianeidad de nuestras ciudades, pueblos o aldeas, empenados en ser libres.

6. HACIA UNA PEDAGOGIA DE AUTONOMIA

En el afio 1993 la Asamblea General de las Naciones Unidas aprobd las
Normas uniformes para la equiparaciéon de oportunidades para las personas
con discapacidad, elaboradas sobre la base de la experiencia adquirida a lo
largo de la Década de las personas con discapacidad de las Naciones Unidas
(1983-1992). Y, aunque las Normas uniformes no son obligatorias en el sentido
juridico estricto del término, suponen, sin embargo, un firme compromiso
moral y politico por parte de los Estados para la adopcién de medidas, al tiem-
po que invitan a los Estados a cooperar en el desarrollo de politicas en favor de
la igualdad de oportunidades de las personas con minusvalia.
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Acaba de celebrarse, por otra parte, la Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad, en Nueva York (Naciones Unidas, 2006). Esta
reconoce que el sistema de derechos humanos actual tiene por objeto promo-
ver y proteger los derechos humanos de las personas con discapacidad, pero las
normas y los mecanismos existentes de hecho no proporcionan proteccién ade-
cuada para los casos concretos de personas con discapacidad. Se pretende ela-
borar y poner en préactica politicas, leyes y medidas administrativas para asegu-
rar los derechos reconocidos en la convencion y abolir las leyes, reglamentos,
costumbres y practicas que constituyen discriminacién (Articulo 4).

Las personas con discapacidades ya no piden limosnas, sino que se respe-
ten sus derechos. Asi reclaman el derecho a no ser excluidos, frente a la depen-
dencia de la buena voluntad de los demas. Quieren que se les acepte tal como
son, en lugar de rehabilitarlos, convirtiéndoles en algo que nunca podran ser.
Esta identificacién de la discapacidad implica que, aunque la gente con disca-
pacidades quiera todos los servicios necesarios de forma que puedan desarrollar
todo su potencial, ademas quieren seguir siendo diferentes y piden (de hecho,
reclaman) que los no discapacitados no sélo acepten sus “diferencias” sino que
lleguen a celebrar el ser “diferentes como una virtud apreciable” (Barton, 2000,
227). Este planteamiento conlleva también su malestar ante las asociaciones
tradicionales, que ellos consideran trasnochadas por su enfoque médico, estilo
asistencial, visién individualista y carencia de compromiso politico.

Estas personas reivindican el analisis social de la discapacidad que pres-
ta especial importancia a la cuestién de la voz de las personas con limitaciones.
Exigen que las personas con limitaciones no sean excluidas para tomar decisio-
nes sobre asuntos clave relacionados con su calidad de vida. Y esta voz ha de
tenerse en cuenta en los tres dmbitos: la prevencion, la intervencién y la asisten-
cia o intervencién paliativa. La primera persigue evitar y retrasar la aparicién
de la dependencia. La segunda pretende reconstruir la situaciéon de “normali-
dad” previa, o disminuir el grado de severidad de la misma, una vez que ésta ya
afecta al individuo. La tercera actuia frente a sus consecuencias, se trata de dar
respuesta a las necesidades ya generadas por la situaciéon de dependencia.

En el ambito de la prevencion, la erradicaciéon de algunos habitos y cos-
tumbres nocivos (tabaquismo, falta de ejercicio fisico, etc.), muy influenciados
por el entorno social del individuo, puede resultar en importantes ganancias en
términos de salud y autonomia en la vejez. A ello habria que afiadir los resulta-
dos positivos que en términos de prevencién tendria la mejora de algunos fac-
tores socio-econdmicos, determinantes de la autonomia en edades avanzadas,
como los recursos culturales, econémicos, o la fortaleza de la red social.

En el ambito de la intervencion, a la actuacién médica, farmacolégica o
quirtrgica sobre el organismo, habria que anadir intervenciones para un entor-
no fisico y social menos exigente, mas adaptado a una poblacién tan envejeci-
da como la espariola actualmente. Queda mucho por hacer respecto a adapta-

Facultad de Educacién. UNED Educacion XX1. 10, 2007, pp. 239-264



AMANDO VEGA FUENTES 2 5 7
DE LA DEPENDENCIA A LA AUTONOMIA: ¢{DONDE QUEDA LA EDUCACION?

ciones en vias y transportes publicos y, muy especialmente, en los edificios y
viviendas en las que residen las personas mayores. Pero éstas no son las tinicas
adaptaciones necesarias; también las expectativas sociales deben adaptarse a
las situaciones de fragilidad creciente propias de la vejez, es decir, también se
requieren adaptaciones en las actividades que se esperan de los mayores. Asi,
por ejemplo, la mayor parte de las mujeres de las actuales generaciones de
mayores han de seguir sosteniendo el cuidado de la casa y de los restantes
miembros de la familia, atiin con sus fuerzas ya debilitadas.

En el ambito de la asistencia, a la medicina paliativa se afiaden los servi-
cios sociales de respuesta a las situaciones de dependencia, tratando de susti-
tuir o complementar a la persona mayor afectada en aquellas actividades que
ella no puede realizar por si misma. Este tercer &mbito, aunque mas conocido,
resulta muy insuficiente y reducido frente a la asistencia médica (Puga, 2005).

Son las personas con discapacidad quienes ha de asumir la responsabilidad
y el protagonismo en todo aquello que concierne a sus vidas. Las personas con
discapacidad se niegan a aceptar una funcién de seres dependientes y estan com-
prometidos en la lucha para tener mas poder en las cuestiones que les afectan.

Es aqui donde conviene recuperar las aportaciones de la pedagogia de la
autonomia, pues esta es la meta a las que se han dirigir todos los servicios que
tienen como objetivos la atencién integral de las personas, tarea imposible
desde el modelo de la dependencia hoy en boga, tan centrado en las limitacio-
nes y en los servicios a prestar. La Pedagogia de la Autonomia (Freire, 2004) ve
en la educacién una contribucién posible para un cambio social, sobre todo
ante la inexorabilidad de las ideologias sustentadas por la ley del mercado.
Educacién es formacion y lo es en la medida que involucra un proceso dialéc-
tico entre sujetos y realidad, remarcando el caracter intersubjetivo. Los partici-
pantes con roles de ensefiar y aprender se interrelacionan dindmicamente, a
través del didlogo, reconociéndose mutuamente como sujetos que ensefian y
aprenden conocimientos segin una intencionalidad, aunque desde un bagaje
cognitivo diferente y en una interaccién que implica la travesia de la heterono-
mia a la autonomia.

Freire condend las ideas fatalistas mediante las cuales se acepta la inmo-
vilidad ideolégica, de que “la realidad es lo que es y qué podemos hacer ante
eso”. Y recalcé la capacidad del educador de tomar decisiones que transformen
las realidades de las personas, de preconcebidas y desesperanzadas en esperan-
zadoras y llenas de posibilidades. Su aproximacién a la educacién se nutre de
sus experiencias directas con los procesos de individuos en el camino de lograr
su liberacion personal: “hay que lograr la expulsién del opresor de dentro del
oprimido”.

Es importante, en este sentido, tener claro lo que significa el movimiento
de las discapacidad es con sus implicaciones tanto para los sujetos y organiza-
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ciones de “discapacitados” como para los profesionales dedicados a su aten-
cion. Ellos ni reclaman ser uniformes a los demads o volverse lo mas normales
posibles, ni buscan una independencia sin recibir ninguna ayuda. Ellos quieren
un mundo en donde no existan discriminaciones e injusticias. Ellos desean que
se escuchen sus voces, que se comprendan las barreras de la discriminacién y
opresion y que se desarrolle “una teoria politica de accién social que busque
tanto comprender como contribuir a un mundo en continuo cambio” (Barton,
2000, 96).

Urge, pues, un cambio de perspectiva, donde el individuo con dificultades
sea percibido como persona con derechos a pesar de sus limitaciones. La edu-
cacion para todos, seguin la perspectiva del movimiento de la discapacidad, no
s6lo representa la mejora de calidad educativa de los servicios educativos, sino
también el compromiso con una sociedad mas justa, en la que todos tengan el
puesto que les corresponde como ciudadanos. La respuesta a la cuestién de la
discapacidad requiere la responsabilidad colectiva que posibilite la participa-
cién plena de las personas con discapacidad en todas las areas de la vida social,
tarea imposible sin la educacién de unos y de otros.

Este movimiento no se puede confundir con la “movida” de la progresiva
delegacién de la exclusion social en las organizaciones sociales, con la paulati-
na desresponsabilizacién del Estado “protector”, a quien sélo le queda la obli-
gacion de financiar (en parte y de acuerdo con intereses partidistas) a las ONG.
Los margenes de las garantias publicas -los minimos de bienestar- se estrechan,
no sélo por el lado del asistencialismo, sino por el de la derivacién de las res-
ponsabilidades a terceros. La Administracién publica justifica esta delegacién
resaltando las ventajas con las que cuentan las ONG como plataformas cerca-
nas y abiertas a los mundos vitales.

Sin embargo, no todo son ventajas. La dependencia econémica de las ins-
tituciones publicas o de empresas privadas por parte de las organizaciones
sociales provoca en ellas un estilo competitivo y también clientelista, para poder
asegurarse subvenciones y contratos. Esta dependencia y la competitividad no
s6lo reducen su capacidad para tomar decisiones libremente, sino que también
dificulta la coordinacién entre ellas y merman su capacidad de influencia y pre-
sién en el disefio de las politicas sociales publicas frente a la exclusién social.
Las organizaciones benéficas deberian trabajar por alterar en todos sus senti-
dos la fabrica y la estructura de la vida social; deberian hacerse politicas...
Aquellas que no estdn dispuestas a cambiar ya son anacrénicas. La sensibilidad
benéfica esta en la base de muchas actividades llevadas a cabo por no pocas
asociaciones con la intencién de recaudar recursos econémicos y mantener una
buena imagen publica que posibilite las subvenciones (Drake, 1998).

Las personas con discapacidad reivindican el derecho igualitario de per-

seguir las oportunidades que la vida le ofrece a cada individuo, prepararse para
la participacién por medio de la educacion e integrarse en la sociedad a través

Facultad de Educacién. UNED Educacion XX1. 10, 2007, pp. 239-264



AMANDO VEGA FUENTES 2 5 9
DE LA DEPENDENCIA A LA AUTONOMIA: ¢{DONDE QUEDA LA EDUCACION?

del empleo. Esto no sélo se demanda como derecho, sino que nace del sentido
de responsabilidad civica de contribuir. Una ciudadania igualitaria significa
mas que el mero derecho a la proteccién, también conlleva la responsabilidad
de la contrapartida. Las personas con discapacidad demandan tanto el derecho
a participar como el derecho igualitario de contribuir. Su movimiento viene ins-
pirado por el enfoque de los derechos fundamentales, lo que les ha llevado a
demandar la inclusién (frente a la exclusién), la independencia y la autodeter-
minacioén (frente a la dependencia) y el fortalecimiento (frente a las posturas
paternalistas).

Entre los profesionales llamados a desarrollar un papel bésico en la pro-
mocion de la autonomia de las personas con discapacidad, estan los educado-
res. Como profesionales comprometidos con el desarrollo personal y social de
todas las personas, siempre tendran un conocimiento de primera mano de las
carencias personales y sociales de las personas marginadas a las que dedican
una atencion especial. Desentenderse de las cuestiones relacionadas con la auto-
nomia de las personas con limitaciones de cualquier tipo, es dejar de lado los
derechos fundamentales de éstas a una vida de calidad. La educacién no tiene
sentido si en la practica contribuye a mantener la marginacién de las personas
con discapacidad, por més que sirva a los intereses del poder y calme las deman-
das de la sociedad.

Pasar del “sujeto objeto” de las politicas sociales al “sujeto activo” prota-
gonista en su desarrollo requiere de una profunda reflexién educativa. La edu-
cacion resulta un proceso orientado al desarrollo pleno de la persona; de su
autoestima, de su seguridad emocional, de su capacidad reflexiva y critica, de
sus motivaciones, de su capacidad para comunicarse con los otros... Estos ele-
mentos dindmicos se configuran de forma permanente en las distintas activida-
des y relaciones que la persona va construyendo en su historia personal, y es,
por tanto, en los sistemas concretos de actividad y de comunicacién donde el
ser humano se construye como sujeto activo, y él es parte integrante de su pro-
pio proceso educativo.

A MODO DE CONCLUSION

La dependencia no es tinicamente un concepto médico ni un problema de
salud, sino sobre todo un problema social. La preeminencia del modelo médi-
co a la hora de afrontar tanto el envejecimiento como la discapacidad desvia la
atencién de la compleja naturaleza del problema y, por tanto, de las soluciones
al mismo. Estas hay que buscarlas no tnicamente en las raices de los proble-
mas de salud sino, sobre todo, en las circunstancias sociales, econémicas vy fisi-
cas del entorno que habita la persona dependiente.
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Hay que reconocer, sin embargo, que los “minusvélidos” han sufrido y
sufren no poca marginacién. Incluso los términos utilizados para nombrarlos
(deficientes, minusvalidos, discapacitados...), resaltan su menor validez frente
a los “otros”, los “validos”. Lo que recuerda al naufrago descrito por Delibes
(2003, 185) en su parabola, quien desesperadamente pide ayuda y no la
encuentra: “(...) porque estds sumido en la més total y absoluta impotencia,
desenganiate hijito, seamos realistas, que nada vamos a adelantar no llamando
a las cosas por su nombre, y si gritas va a ser lo mismo que si silbas, un ruido
mas, porque si el mundo estd sordo de nada vale dar voces, y si el mundo esta
ciego, nadie podra leer tus mensajes, Jacinto, que es preferible que te hagas a
la idea desde un principio y te pongas en la realidad. El mundo ni ve, ni oye, ni
entiende”.

Los “minusvélidos”, de todas formas, dan mucho juego para animar el
espectaculo o sirven para responder a intereses politicos, econémicos o de otro
tipo, a cambio de cierta visibilidad. Pero cuando ellos demandan desde su pre-
cariedad, molestan y entonces quedan abandonados a su propia suerte. Se pre-
fiere no ver, no oir, no entender.

A pesar de todo, la autonomia de la persona en la toma de decisiones
sobre su propia existencia constituye la meta por excelencia de todas las nor-
mativas, manifiestos y convenciones aprobadas por organismos nacionales e
internacionales. Con este fin se defiende la prioridad de las politicas activas que
llevan a la autosuficiencia econémica y la participacion en la vida de la comu-
nidad, y el reconocimiento del protagonismo individual y colectivo en la solu-
cién de sus propios problemas. Este compromiso social viene aguijoneado por
las demandas de los propios afectados que ya no se contentan con ser pasivos
receptores de politicas y programas disefiados por otros, sino que demandan
convertirse en protagonistas de esos disefios y de su desarrollo posterior. No
s6lo se piden pensiones y prestaciones sanitarias, sino que solicitan mas forma-
cién, apoyo al empleo, ayudas técnicas, servicios de asistencia a domicilio,
apoyo a las familias, etc. Piden “calidad de vida” para ellos y para sus familias,
lo que se traduce en la autonomia deseada.

Es necesario, pues, superar el enfoque asistencialista para llegar a una
concepcion social, donde los usuarios de las prestaciones desempenan un papel
mas activo, de participacion, en la gestién de los sistemas de atencién. Se trata
de un planteamiento mas respetuoso de los derechos de las personas, a ser asu-
mido también por el sistema educativo tanto en la formacién de las personas
a él confiadas como para sensibilizar a toda la sociedad sobre la necesidad de
cambios sociales que posibiliten el respeto de los derechos de todas las perso-
nas, mas alld de las limitaciones personales. En sociedades més accesibles y
acogedoras de las personas, mas alla de las limitaciones, las personas con dis-
capacidades se desenvolveran con mas libertad y autonomia.
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La educacién tiene aqui una gran tarea por realizar con la promocién del
pleno desarrollo de las personas con discapacidad en el contexto de sus circuns-
tancias personales y sociales. Para alcanzar un estado adecuado de bienestar
fisico, mental y social un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y rea-
lizar sus aspiraciones, de satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al
medio ambiente. La educacion se convierte asi, no en el objetivo, sino en una
fuente de riqueza de la vida cotidiana. Se trata de promocionar los recursos per-
sonales y sociales de las personas con discapacidad, mas alla de sus dependen-
cias, para estimular su plena autonomia.
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