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Sociedad civil y capacidad civica

Un estudio de caso del Tercer Sector: el movimiento
asociativo de las personas con discapacidad

JOAQUIN P. Lorez Novo*

RESUMEN'

El enfoque de la capacidad civica ofrece una refe-
rencia normativa sobre los recursos, procedimientos y
resultados que deberian prevalecer en las actuaciones del
Tercer Sector. Este enfoque se asienta sobre el concepto
de dialogo civil e implica la colaboracién intensa entre el
gobierno y la sociedad civil, con el fin de disenar y desa-
rrollar soluciones a problemas complejos ante los que a
menudo fracasan los métodos de la politica ordinaria. El
sector asociativo de las personas con discapacidad, por-
tavoz de un nuevo discurso de la discapacidad promovi-
do por instituciones internacionales y basado en los dere-
chos de los afectados y en la necesidad de cambiar los
valores, las actitudes y conductas de la sociedad en el seno
de la que viven, ha resuelto algunos problemas de inte-
gracién y coordinacion a través de la creacion de una
potente organizacion cipula, el CERMI, convertida en
interlocutora del gobierno. Ahora bien, esta férmula de
institucionalizacion del didlogo civil con el sector de las
personas con discapacidad entrafia algunos riesgos para
el desarrollo de auténticas capacidades civicas ante los
gue conviene estar alerta.

1. SOCIEDAD CIVIL Y
GOBERNANZA DEMOCRATICA:
CAPITAL SOCIAL, TERCER SECTOR
Y CAPACIDAD CiVICA

La recuperacién de la idea de la sociedad
civil a finales del pasado siglo, a raiz de la caida del
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comunismo en el bloque soviético y del resurgi-
miento de la tradiciéon politica liberal en los paises
occidentales, dio lugar a la emergencia de dos
enfoques de investigacion que exploran la proble-
maética de la relevancia de la sociedad civil para la
gobernanza democratica. Uno de ellos es el enfo-
que del capital social, que investiga los efectos de
los vinculos de afiliacién formal que mantienen las
personas con asociaciones y otras instituciones
voluntarias; el otro es el enfoque del Tercer Sector,
gue pone el énfasis en las organizaciones sin ani-
mo de lucro y en las actividades que realizan. En
esta primera parte se exponen brevemente estos
dos enfoques de investigacion y a continuacién se
presenta un tercer enfoque para explorar la pro-
blematica antes sefalada: el enfoque de la capa-
cidad civica.

El capital social es conceptualizado como
un atributo inherente a las relaciones sociales de
afiliacion formal e informal, a las que se atribuye
la capacidad de generar actitudes cooperativas de
confianza y reciprocidad (Portes, 1998). El capital
social tiene consecuencias beneficiosas tanto para
los individuos, pues les provee recursos para la
accién, como para las comunidades de las que
éstos forman parte, pues, al agregarse sus efec-
tos, genera externalidades sistémicas. Se ha argui-
do que el capital social es un factor relevante para
una gran variedad de fenémenos, desde el desa-
rrollo econédmico (Kenworthy, 2001) pasando por
la integracion social de las comunidades (Cole-
man, 1988), la salud de los individuos o el desem-

(2007-2008). Agradezco a Elisa Chulia el arduo trabajo de
edicion realizado para reducir practicamente a la mitad la
extension original de este articulo sin mermar su contenido
informativo y su coherencia argumental.
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pefio de los gobiernos (Putnam, 1993). Ahora
bien, los méritos evidentes del enfoque del capi-
tal social no pueden hacernos ignorar sus limita-
ciones y sus puntos débiles, por ejemplo: los pro-
blemas de medicion que plantea la nociéon y que
fomentan un pluralismo metodoldgico que hace
que cada autor la operacionalice a su convenien-
cia, de tal manera que el uso del término no es
garantia de que quienes lo usan estén hablando
de lo mismo. Por otra parte, el capital social no
siempre tiene efectos positivos en el nivel macro
o sistémico, como el propio Putnam (2000) —qui-
za el autor al que mas se asocia con este concep-
to— ha reconocido.

Asi como en el enfoque del capital social se
asume que éste puede ser medido mediante el
analisis de datos relativos a los individuos, como el
numero y la intensidad de sus vinculos de afilia-
cién, y sus respuestas a escalas de actitudes de con-
fianza, el enfoque del Tercer Sector toma a la orga-
nizacién como la unidad de analisis (Salamon y
Anheier, 1996; Salamon et al., 1999). Partiendo
como aquél del interés por el tejido asociativo de la
sociedad civil, el enfogue del Tercer Sector hace hin-
capié en la cartografia del sector que forman las
organizaciones sin animo de lucro, contabilizando-
las y clasificandolas por tamafos y formas organi-
zativas, analizando la composicién de su personal,
midiendo sus outputs, y calibrando las funciones
gue el sector y sus componentes desempefan en
el sistema societal, al lado del sector publico esta-
tal y del sector de la empresa privada (DiMaggio y
Anheier, 1990; Alexander, 1998).

Si bien el estudio cuantitativo y cartografico
de las organizaciones de la sociedad civil que pre-
coniza el enfoque del Tercer Sector ha permitido
calibrar con mayor precisién la geografia organi-
zativa de este segmento societal, y ha contribuido
al reconocimiento del Tercer Sector como una nue-
va realidad con la que hay que contar (Pérez-Diaz
y Lépez Novo, 2003 y 2005), lo cierto es que el
estudio de las propiedades formales de las orga-
nizaciones, como su forma de gobierno, si emplean
0 no a trabajadores, si dan trabajo a voluntarios,
el tamafio de sus presupuestos anuales, etc., dice
mas bien poco acerca de su capacidad efectiva de
resolver problemas, o del impacto que en ellas tie-
nen los patrones de dependencia de recursos que
acusan (Pfeffer y Salancik, 1978). A esto hay que
afadir que la fuerte expansion cuantitativa del Ter-
cer Sector en las Ultimas tres décadas puede con-
tener procesos de transformacién institucional de
naturaleza contraintuitiva que contradigan el sig-
nificado aparente de una mayor participacion social
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en la esfera publica por la via de organizaciones
voluntarias?.

Por tanto, el enfoque del Tercer Sector ado-
lece de limitaciones parecidas a las del enfoque del
capital social: no ofrece una explicaciéon sobre cémo
los actores de la sociedad civil afrontan problemas
publicos complejos, las respuestas que forjan para
afrontar dichos problemas y la eficacia de las mis-
mas, ni sobre los mecanismos que facilitan o difi-
cultan la solucién de este tipo de problemas. Para
responder a estas cuestiones es necesario adoptar
un enfoque centrado en el andlisis de los procesos
de accién estratégica orientados a la solucién de
problemas publicos complejos en el seno del Tercer
Sector. Y esto es precisamente lo que se propone
la nocion de capacidad civica.

2. EL ENFOQUE DE LA
CAPACIDAD CiVICA

La nocion de capacidad civica se refiere a la
creacion de capacidades colectivas para la solucién
de problemas publicos complejos mediante la for-
macion de coaliciones intersectoriales de actores
organizados que son partes interesadas en la solu-
cion de dichos problemas (Stone et al., 2001: De
Souza Briggs, 2008). La nocion de capacidad civica
designa, pues, un modo de policy-making basado
en la participacion de la sociedad civil y en la cola-
boracion intensa entre el gobierno y la sociedad civil
con vistas a forjar e implementar soluciones a pro-
blemas complejos que no se avienen a ser resueltos
con los métodos de la politica ordinaria. La nocion
de capacidad civica entronca con —y elabora ulte-
riormente— la tradicién de la democracia participa-
tiva, pero introduce una inflexion en esta tradicion
al subrayar que la participacion politica por vias no
electorales tiene que ser productiva y ha de servir

2 Asi, por ejemplo, y en relacién con los Estados Uni-
dos, Theda Skocpol (2003) ha argtiido que la expansién
cuantitativa que ha experimentado el Tercer Sector en ese
pais desde los afios setenta del pasado siglo esconde una
reconfiguracion de la vida civica del pafs, que ha precipita-
do el declive de las grandes organizaciones nacionales de
miembros, al tiempo que han proliferado las pequefas orga-
nizaciones de profesionales, que no necesitan recurrir a la
movilizacién extensiva de miembros porque pueden recurrir
a otras formas mas técnicas e indirectas para relacionarse
con la sociedad. El resultado de esta transformacién es que
el Tercer Sector norteamericano de hoy integra directamen-
te a menos sociedad y es, por tanto, socialmente menos
representativo que el de la segunda posguerra, que Sckopol
considera la era clasica de la vida civica de su pais.
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para resolver los problemas publicos; la participacion
politica en si misma no genera capacidad civica, es
mas, puede inhibir su desarrollo; sélo la participa-
cién politica colaborativa conduce a la formacion de
capacidad civica (Siriani y Friedland, 2001).

La capacidad civica se sustenta en tres pila-
res: (1) la formacion de una coalicidn intersectorial
estable y operativa, (2) la negociacion de acuerdos
compartidos sobre la naturaleza del problema a
tratar y de la solucién que se le aplicard, y (3) el
ajuste reciproco de las partes y el aprendizaje de la
experiencia.

(1) El soporte institucional de la capacidad
civica es una coalicién intersectorial de actores orga-
nizados que comparten un interés en resolver un
problema y en contribuir directamente a su solu-
cion. Una de las partes de la coalicion es el gobier-
no, las otras son organizaciones de la sociedad civil
que representan a distintos sectores de la comuni-
dad directamente concernidos por el problema que
se pretende resolver. La cuestion de quién lidera la
coaliciéon (quién toma la iniciativa y quién sigue) es
una cuestién abierta, y pudiera ser que distintos
actores se alternasen en su liderazgo a lo largo del
proceso. En cualquier caso hay que subrayar que
una coalicion de este tipo no surge ni se mantiene
espontaneamente, sino que tiene que ser impulsa-
da y mantenida deliberadamente mediante un tra-
bajo de liderazgo.

(2) Un segundo componente de la capaci-
dad civica es la produccidn conjunta de definicio-
nes y acuerdos compartidos sobre la naturaleza del
problema y las soluciones posibles. La capacidad
civica no requiere la existencia de un acuerdo de
premisas en el punto de partida del proceso, pero
para que la coalicién avance y se mantenga es
necesario que las partes acuerden una definicion
reciprocamente aceptable de la naturaleza del pro-
blema; de no lograse este acuerdo, la coalicion se
desmorona.

La orientacién pragmatica de la capacidad
civica la hace incompatible con las orientaciones
marcadamente ideolégicas. Estas dividen y fomen-
tan el conflicto entre las partes, e inhiben tanto la
disposicion a ver la realidad con nuevos ojos como
la flexibilidad cognitiva para aprender de la expe-
riencia y modificar la propia posicion sobre la mar-
cha (Siriani y Friedland, 2001).

(3) La capacidad civica surge, pues, con la

construcciéon de una coalicion amplia con una orien-
tacion pragmatica para resolver un problema o un
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racimo de problemas relacionados, y las partes de
la coalicién se ajustan reciprocamente para apren-
der colectivamente y buscar soluciones eficaces al
problema de que se trate. Este ajuste reciproco tie-
ne lugar en parte por negociaciéon, cuando hay que
salvar diferencias que resultan de posiciones inamo-
vibles, pero también por deliberacion en el marco
de un proceso de aprendizaje de la experiencia. Sin
la disposicion a negociar y a ponerse en la posicion
del otro para ver los problemas desde su posicion,
la coalicion naufraga. Y el aprendizaje de la expe-
riencia requiere una disposicion de flexibilidad cog-
nitiva que incluya la capacidad de cuestionar los
propios prejuicios y de modificar las posiciones de
partida en funcién de la evidencia que proporciona
la experiencia.

Asi pues, coaliciones, entendimientos com-
partidos y ajuste reciproco y aprendizaje de la expe-
riencia son los tres ingredientes de la capacidad
civica. Esta se funda en la colaboracién intensiva
entre actores que en muchas ocasiones son adver-
sarios y que han de llevar a cabo un exigente tra-
bajo de negociacién y ajuste reciproco, superando
las diferencias que los separa. La capacidad civica
no es, pues, una formula facil de aplicar y de repli-
car. Pero, aunque dificil de lograr y fragil, la capa-
cidad civica tiene dos grandes ventajas: provee una
alternativa a las limitaciones que acusa la politica
ordinaria para resolver problemas publicos com-
plejos, y satisface las demandas crecientes de que
los procesos de policy-making sean cada vez mas
abiertos y participativos. Sobre todo, la idea de la
capacidad civica pone de manifiesto el modo en
gue la sociedad civil puede mejorar la gobernanza
democratica mediante la colaboracion intersecto-
rial en la formacion y la implementacion de las poli-
ticas publicas, y de esta manera complementa, al
tiempo que corrige, los enfoques del capital social
y del Tercer Sector.

A continuacion se presenta el estudio de
un caso de gobernanza participativa en el Tercer
Sector que se aproxima en gran medida al modelo
de la capacidad civica: el de las politicas publicas
para las personas con discapacidades. En Espafa,
la participacién de las organizaciones representati-
vas de las personas con discapacidades en la ela-
boracién y la implementacion de las politicas publi-
cas a ellas dirigidas esta garantizada por la ley. La
marcada institucionalizacion del llamado didlogo
civil entre las autoridades publicas y las organiza-
ciones representativas de las personas con disca-
pacidades ha propiciado la integracion de estas
organizaciones en una plataforma politica unitaria
(el CERMI) que opera como la voz del sector de la
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discapacidad en la interlocucion que éste mantiene
con las autoridades publicas. En este contexto, las
politicas publicas para las personas con discapaci-
dades son co-producidas por el CERMI y las distin-
tas administraciones publicas concernidas, en un pro-
ceso de negociacién incesante en el que el CERMI
suele llevar la iniciativa proponiendo al gobierno
medidas para mejorar el bienestar de las personas
con discapacidades, ejerciendo presion para que
esas propuestas sean incorporadas en la agenda
gubernamental, y negociando con las autoridades
concernidas la forma final que adoptan las medi-
das propuestas. Este didlogo civil centralizado ha
posibilitado en los Ultimos afos una cascada de ini-
ciativas legislativas negociadas entre el gobierno y
las representantes del sector de la discapacidad, y
parece ser reciprocamente satisfactorio para unos
y otros. En este estudio, sin embargo, llamaremos la
atencion sobre algunos de los presupuestos discur-
sivos que orientan el didlogo civil en el sector de la
discapacidad, mostrando que son problematicos y
que deberian ser objeto de reflexién critica.

3. CAPACIDAD CIVICA EN
EL SECTOR DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD EN ESPANA

3.1 Las personas con discapacidades
y su movimiento asociativo

De acuerdo con el primer avance de la
Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia (EDAD-2008), que ha
llevado a cabo el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) entre 2007 y 2008, en Espana hay 3.847.900
personas que declaran tener algun tipo de disca-
pacidad, lo que supone el 8,5 por cien de la pobla-
cion espanola3. En un total de 3,3 millones de
hogares espafoles reside al menos una persona
con discapacidad, y en 608.000 de estos hogares
la persona con discapacidad vive sola, mientras
que son 269.000 las personas con discapacidad
gue residen en instituciones (centros de personas
mayores, centros de personas con discapacidad,
hospitales psiquiatricos y hospitales geriatricos).
Aproximadamente, el 60 por cien de las personas
con discapacidad son mujeres, y el 40 por cien
hombres.

3 Véase INE, (Notas de Prensa). Encuesta de Disca-
pacidad, Auténoma Personal y Situaciones de Dependencia
(EDAD), ano 2008 (www.ine.es/prensa/np524.pdf).
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Por grupos de edad, el 1,6 por cien de las per-
sonas con discapacidad tiene menos de 6 afios, el
40,5 por cien tiene entre 6 y 64 afos, el 31,2 por
cien entre 65y 79 afos, y el 26,7 por cien 80 0 mas
afos. La edad media de las personas con discapaci-
dad es de 64,3 afos, y en el grupo de edad de 65
0 més anos, la edad media se sitla en los 78,8 anos.
Estos datos muestran la alta concentracion de la dis-
capacidad en los grupos de mas edad y, por tanto,
el marcado solapamiento que exhiben la discapaci-
dad, por un lado, y la vejez y el proceso de enveje-
cimiento, por otro.

Las limitaciones a la movilidad constituyen la
discapacidad mas frecuente: afectan a 2,5 millones
de personas (el 6 por cien de la poblacién espafio-
la). Le siguen las limitaciones para la vida doméstica
(2,1 millones de personas o el 4,9 por cien de la
poblacién), las del autocuidado personal (1,8 millo-
nes de personas o el 4,3 por cien de la poblacion),
las de audicion (1,1 millones de personas o el 2,5
por cien de la poblacion) y vision (un millén de per-
sonas o el 2,3 por cien de la poblacion), entre otras
menos relevantes cuantitativamente. El 69,9 por cien
de las personas con discapacidad recibe algun tipo
de ayuda, bien sean los cuidados de un familiar, bien
una ayuda técnica, bien ambos tipos de ayuda. Pero
mas de un millén de personas con discapacidad (el
26,6 por cien del colectivo) afirman no recibir nin-
gun tipo de ayuda para realizar las actividades para
las que tienen discapacidad.

Las desventajas materiales (y sociales) que
afrontan las personas con discapacidad y la caren-
cia de servicios sociales publicos especializados para
atenderlas, actuaron como acicates para la forma-
cion de un movimiento asociativo de personas con
discapacidad y sus familias en las Ultimas tres déca-
das del pasado siglo, al socaire de la institucionali-
zacion de la democracia. Antes de la llegada de la
democracia, tan sélo unos pocos colectivos de per-
sonas de personas con discapacidades, como los
invidentes o los sordomudos, habian logrado esta-
blecer organizaciones sélidas. Pero, a partir de los
ultimos afios de la década de los setenta del pasa-
do siglo, tuvo lugar la eclosién de un movimiento
social de asociaciones de personas con discapaci-
dades y sus familias, que se movilizaron para recla-
mar al gobierno politicas especificas para los dis-
tintos colectivos. Estas asociaciones tendieron a
organizarse por tipo de discapacidad, ya que cada
discapacidad es una matriz de experiencia y de pro-
blemas que requieren respuestas especificas, y por
ambito territorial, agregandose en federaciones y
confederaciones de tipos especificos de discapaci-
dad; con el paso del tiempo, fueron desarrollando
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servicios para sus asociados y desarrollando un per-
fil mixto representativo y de provision de servicios
(Pérez Bueno, 2004).

La provision de servicios fue también un modo
de consolidar unas organizaciones que, de otra
manera, habrian tenido muchas dificultades para
sobrevivir, porque el mundo de la discapacidad no
es una excepcioén al patrén de bajas tasas de parti-
cipacion civica (o de capital social) que es caracteris-
tico de la sociedad civil espafola (Morales, 2005;
Lopez Novo, 2006). Segun los datos de la Encuesta
de Discapacitados, Deficiencias y Estado de Salud del
ano 1999, solo el 4 por cien de las personas disca-
pacitadas y sus familias estan inscritas en asociacio-
nes representativas del sector (Pérez Bueno, 2007).

El perfil tipo de la persona con discapacidad
que esta afiliada a alguna entidad del movimiento
asociativo de las personas con discapacidades es
como sigue: una persona joven de menos de 30
anos y soltera, con un elevado nivel de estudios,
gue sigue estudiando o que ya esta integrada en el
mundo laboral, que convive en el seno de una fami-
lia cuyos ingresos estan por encima de la media, y
habita en una ciudad grande (de mas de 50.000
habitantes) (Pérez Bueno, 2007). Es evidente que
este perfil de afiliado tipo no es socialmente repre-
sentativo de la poblacion de personas con discapa-
cidades. Y este hecho no debe ser pasado por alto,
pues los sesgos sociales inherentes a la participa-
cién civica (que, no debemos olvidar, es un com-
portamiento voluntario) tienen consecuencias para
los orientaciones y las estrategias de las organiza-
ciones que canalizan la participacién (Fiorina, 1999).

Este movimiento asociativo es un componente
significativo del tejido organizativo de la sociedad
civil espafiola y del Tercer Sector en particular; es el
armazoén civil del sector de la discapacidad en nues-
tro pafs. Entre sus méritos hay que sefalar que ha
sido capaz de superar su fragmentacion organizati-
va en un rosario de confederaciones, fraguando una
plataforma unitaria de representacién politica del
sector de la discapacidad, para que éste se exprese
con una sola voz ante el gobierno y los agentes poli-
ticos y sociales. A continuacién se presentan algu-
nas caracteristicas del movimiento asociativo de las
personas con discapacidad en Espafia.

El sector de la discapacidad cuenta con una
infraestructura organizativa que comprende unas
4.000 entidades asociativas®. Estas entidades tien-

4 La cifra de 4.000 entidades asociativas procede del
CERMI (www.cermi.org).
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den a organizarse por tipos de discapacidad y ambi-
to territorial, y se agregan en federaciones regio-
nales y en confederaciones de ambito estatal. El
papel que juega la forma especifica de la discapa-
cidad como elemento de vertebracion organizativa
de las personas con discapacidad es comprensible
si tenemos en cuenta que cada tipo especifico de
discapacidad es una condicion o forma caracteris-
tica de ser en el mundo, que marca el destino de
las personas que la acusan vy, por lo tanto, provee
el sustrato para la formacion de la identidad, la soli-
daridad y la accion colectiva.

En lo que sigue, mencionaré las principales
organizaciones de personas con discapacidades de
ambito nacional y, mas adelante, trataré la cuestion
de cdmo ha resuelto el sector de la discapacidad el
problema de la integracion que plantea su pluralis-
mo organizativo intrinseco.

3.2 Principales organizaciones
de dmbito estatal que representan
a las personas con discapacidades

— Organizaciéon Nacional de Ciegos Espafio-
les (ONCE). Fundada en el afio 1938, en plena gue-
rra civil, la ONCE es una corporacién de derecho
publico y sin dnimo de lucro que organiza a las per-
sonas ciegas y con discapacidad visual de toda Espa-
fa (unas 68.000 personas). Fue la primera organi-
zacion espafiola de personas con discapacidades vy,
en virtud de su forma de financiacion (mediante
una loterfa diaria, “el cupén”, que le ha permitido
disponer de un flujo regular de ingresos para expan-
dir sus actividades), la de mayor poder econémico.
Gracias a este ultimo, la ONCE ha podido desarro-
llar una estructura sofisticada de servicios sociales
para sus afiliados, ademas de desempenar un papel
importante en el mundo de la discapacidad, sobre
todo a través de la Fundacion ONCE para la Coo-
peracion e Integracion Social de las Personas con
Discapacidad (Fundacion ONCE), creada en el afio
1988 y financiada con el 3 por cien de los ingresos
gue genera la venta del cupon. Esta fundacion con-
tribuye de manera muy significativa al sostén de las
otras organizaciones de personas con discapacidad
y es un pieza basica de la infraestructura civica de
la discapacidad en Espafa.

— Confederacion Espafiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE). Creada
en 1980, integra a mas de 1.300 organizaciones de
distinto ambito territorial (asociaciones y federacio-
nes autondmicas), asi como a federaciones espe-
cializadas en diferentes tipos de discapacidad (par-
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kinson, hemofilia, fibrosis quistica, espina bifida).
Las entidades de COCEMEFE son un caso tipico de
evolucion de un asociacionismo representativo a un
asociacionismo mixto representativo y prestacional,
y hoy proveen numerosos servicios (residencias,
viviendas tuteladas, centros de dia, centros ocupa-
cionales y centros de rehabilitacion).

— Confederacion Espafiola de Organizacio-
nes a Favor de las Personas con Discapacidad Inte-
lectual (FEAPS). Organizacion cupula de dmbito
nacional de las asociaciones fundadas por los padres
y familiares de las personas con discapacidad inte-
lectual, muchas de las cuales se crearon a finales de
la década de los sesenta del pasado siglo al objeto
de suplir la carencia de servicios publicos para aten-
der a este tipo de personas. En la actualidad, el uni-
verso FEAPS comprende 808 asociaciones, agrupa-
das en 17 federaciones autondmicas, 235.000
familias, 96.224 personas con discapacidad inte-
lectual, 3.929 centros de servicios que emplean a
18.989 profesionales y 7.000 voluntarios.

— Confederacién Espanola de Atencion a
las Personas con Paralisis Cerebral (ASPACE). Esta
organizacién clpula integra a las asociaciones y a
las federaciones regionales que organizan a fami-
liares y amigos de personas con discapacidad cere-
bral, las primeras de las cuales surgieron hace 25
anos, con una orientacidn marcadamente reivin-
dicativa. En la actualidad agrupa a 68 entidades
que cuentan con 15.000 asociados, atienden a
una poblacién de 6.700 afectados por paralisis
cerebral y emplean a 2.700 profesionales. En con-
sonancia con la tendencia en el conjunto del sec-
tor de la discapacidad, la provision de servicios ha
ido adquiriendo cada vez mas peso en estas enti-
dades en el ambito de la atencién primaria, los
centros de dia, los centros especiales de empleo
y centros ocupacionales, y la educacion especial y
el tratamiento integral.

— Confederacion Estatal de Personas Sordas
(CNSE). Fundada en 1936, organiza a las personas
sordas y con discapacidades auditivas. La Federa-
cion estd integrada por 17 federaciones territoria-
les de personas sordas —una por cada comunidad
auténoma-y por la asociacion de la ciudad auté-
noma de Melilla. Estas federaciones, a su vez, inte-
gran a 135 asociaciones provinciales y locales de
personas sordas y con discapacidad auditiva.

— Confederacioén Espaiola de Familias de Per-
sonas Sordas (FIAPAS). Es la segunda federacion
nacional que organiza a este colectivo y sus fami-
liares. Surgié en 1978 e integra a un total de 46
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entidades, algunas de las cuales son federaciones
autondmicas y otras asociaciones.

— Confederacion Espanola de Agrupaciones
de Familiares de Enfermos Mentales (FEAFES). Esta-
blecida en 1983 como organizacion de dmbito esta-
tal, agrupa a las federaciones y asociaciones de las
personas con enfermedad mental y sus familiares.

— Plataforma Representativa Estatal de Dis-
capacitados Fisicos (PREDIF). Esta confederacion,
creada en el afio 1996, reline a entidades que repre-
sentan a personas con discapacidad fisica grave-
mente afectadas, fundamentalmente usuarios de
sillas de ruedas.

— Federacion Espanola de Instituciones para
el Sindrome de Down (Down Espaia). Desde 1991
defiende la mejora de la calidad de vida de las per-
sonas con sindrome de Down y de sus familias, inte-
grando a 79 instituciones.

— Federacion Espanola de Asociaciones de
Autistas (FESPAU). Fundada en el afio 1994, agru-
pa a diferentes asociaciones provinciales.

— Confederacion de Asociaciones de Padres
Protectoras de Autismo del Estado Espanol (Confe-
deracion Autismo Espafa). Se constituy6 formal-
mente en el afo 1997 e integra a 49 entidades de
caracter federal y provincial que desarrollan sus acti-
vidades en el campo del autismo.

— Federacion Espahola de Daho Cerebral
(FEDACE). Integra a un total de 27 asociaciones
repartidas por todo el territorio del pais que agrupan
a personas que, como resultado de accidentes o
enfermedades, sufren danos cerebrales irreversibles.

— Federacion Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER). Creada en 1999, retne a 140 aso-
ciaciones que representan a 900 enfermedades
poco frecuentes. Esta es una de las pocas organi-
zaciones de personas con discapacidades cuya base
organizativa no es el tipo funcional de minusvalia,
sino un atributo de algunas minusvalias como es su
baja frecuencia en la poblacion.

— Asociacion Empresarial para la Discapaci-
dad (AEDIS). Organizacién patronal que fue creada
en el afio 2000 y agrupa a mas de 220 asociacio-
nesy a unas 700 empresas que operan en |os ser-
vicios a la discapacidad. AEDIS fue promovida por
FEAPS para racionalizar la negociacion colectiva en
el sector de los servicios para las personas con dis-
capacidad, y para proveer informacién y asesora-
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miento a las entidades miembro. La creacién de esta
patronal dentro del movimiento asociativo de la dis-
capacidad pone de manifiesto el peso que han lle-
gado a adquirir los servicios en las entidades que
forman este movimiento.

3.3 La superacién de la fragmentacion
organizativa: el CERMI como
plataforma representativa
de la discapacidad en Espafia

El Comité Espafiol de Representantes de Per-
sonas con Discapacidad (CERMI) es el érgano de
representacion politica del conjunto del sector de la
discapacidad y fue fundado en el afio 1997 por seis
organizaciones estatales de personas con discapa-
cidades: ONCE (invidencia), COCEMFE (discapaci-
dades fisicas), FIAPAS (sordera), CNSE (sordera),
FEAPS (discapacidad intelectual) y ASPACE (parali-
sis cerebral) (Pérez Bueno, 2007). En la formaciéon
del CERMI jugd un papel importante el ejemplo del
Foro Europeo de la Discapacidad (European Disca-
pacity Forum-EDF), que surgié como un comité con-
sultivo del Programa Comunitario Helios /I, y luego
fue reconvertido en plataforma permanente de las
organizaciones de la discapacidad ante las institu-
ciones europeas (Villarino, 2007: 250-251). Desde
el EDF se animd a las organizaciones nacionales de
personas con discapacidades a crear en cada pais
plataformas unitarias representativas de la totalidad
del sector de la discapacidad. Un afio después de la
creacion del EDF, se constituy6 en Espafia el CERMI
con la participacion de los seis miembros fundado-
res antes mencionados.

A diferencia de las otras entidades cupula
que organizan a distintos colectivos de personas
con discapacidades, el CERMI no provee servicios
(sus estatutos se lo prohiben) y su funcién es exclu-
sivamente representativa y politica. Su forma juri-
dica es la de una asociacion y esta abierta a todas
las entidades de ambito nacional que operan en el
sector de la discapacidad (en la actualidad todas las
confederaciones nacionales de personas con disca-
pacidades estan integradas en el CERMI), pero no
todas las organizaciones miembro poseen el mis-
mo estatus dentro del CERMI.

En los estatutos del CERMI se distinguen cua-
tro tipos de socios: 1) socios fundadores (las seis
confederaciones antes mencionadas), 2) socios ordi-
narios (las restantes confederaciones de personas
con discapacidades, 3) socios adheridos (organiza-
ciones que desarrollen actividades sectoriales en el
sector de la discapacidad, tales como empleo, edu-
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cacion, deporte, ocio, culturales, servicios sociales
0 analogos, asi como entidades cuyo objetivo sea
trabajar desde la perspectiva de género y discapa-
cidad), y 4) los CERMI autonémicos.

Estos distintos tipos de miembros poseen
distintos derechos de voto en la Asamblea de
Representantes, 6rgano soberano del CERMI, lo
cual otorga a las organizaciones fundadoras un
control holgado de la institucién, pues sus votos
suman tanto como los del resto de los socios. Y el
sobrepeso de los socios fundadores se reproducen
en la composicién del Comité Ejecutivo, el 6rga-
no de gobierno delegado del CERMI que ejecuta
los acuerdos de la Asamblea de Representantes.
La posicion de privilegio de los socios fundadores
en el CERMI hace que éstos constituyan una suer-
te de nucleo duro dentro de la organizacion, y
también opera como un incentivo para mantener
la unidad organizativa de estas organizaciones y
evitar las escisiones.

El CERMI ha permitido resolver el problema
de la fragmentacion organizativa del mundo de
la discapacidad, que, como henos visto, es una
consecuencia de la vertebracién del movimiento
asociativo por tipos de discapacidad. Desde su
fundacién, el CERMI ha conseguido consolidarse
como la plataforma representativa del sector de
la discapacidad en Espafa, como el interlocutor
de referencia en materia de discapacidad de las
instituciones gubernamentales y de los agentes
sociales, y como la “imagen de marca” del mun-
do de la discapacidad. EI CERMI es, pues, la
estructura organizativa que porta y elabora la nue-
va identidad social de la discapacidad y trata de
vertebrar al movimiento asociativo de la discapa-
cidad en torno a dicha identidad. Se interesa por
las cuestiones comunes y transversales de la dis-
capacidad, y obliga a sus miembros a articular sus
propuestas y peticiones en ese lenguaje transver-
sal, en vez de en el lenguaje idiosincrasico o sub-
sectorial de la discapacidad singular. En este sen-
tido, la funcion que desempena el CERMI no se
limita a la mera agregacion de intereses, sino que
entra de lleno en la articulaciéon simbdlica de los
intereses y la identidad del mundo de la discapa-
cidad en Espanfa.

Ahora bien, como veremos en el siguiente
apartado, la identidad social de la discapacidad es
el producto de un proceso de construccion insti-
tucional que rebasa al CERMI, pues dicha identi-
dad es un fenémeno de alcance global, y su ela-
boracién tiene lugar en las instituciones de la
sociedad global.
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3.4 La construccién institucional
de la discapacidad

La idea de la discapacidad, entendida como
categoria genérica que engloba a toda la amplia
variedad de limitaciones fisicas, sensoriales e inte-
lectuales que pueden acusar las personas, es una
adquisiciéon bastante reciente y podriamos situarla
en las postrimerias del siglo XX. Se trata de una
abstraccién racionalizadora que, por una parte, uni-
fica y homogeneiza realidades que antes habian
sido vistas como fenémenos separados y hetero-
géneos: las distintas formas de discapacidad y los
tipos humanos a ellas asociados (el ciego, el sor-
do, el mudo, el enfermo mental, la persona con
déficit intelectual, etc.). Por otra parte, el término
tiene una voluntad de desestigmatizacion y de dig-
nificacién de estas personas, que en el pasado
solian ser objeto de denominaciones degradantes
y pOco respetuosas.

La discapacidad es una categoria social
“inventada” al socaire de la expansion del Estado
del bienestar; es una nueva identidad categérica
que integra y subsume identidades que antes esta-
ban separadas (Starr, 1992). No queda muy atras el
tiempo en el que cada discapacidad era vista como
un mundo aparte, y cada colectivo de personas con
una discapacidad singular se miraba a si mismo y a
sus problemas e ignoraba los de los demas. Hoy, en
cambio, los distintos colectivos se ven a si mismos
como partes o variantes de una problematica glo-
bal que es la discapacidad, las organizaciones de
personas con discapacidad actUan coordinadamente
para promover una agenda de reformas en pro de
la discapacidad, y las autoridades publicas respon-
den a esas demandas con politicas sectoriales y
transversales para la discapacidad.

La idea de la discapacidad aporta una nueva
manera de definir la problematica de las deficien-
cias que merman las capacidades funcionales de las
personas y limitan su capacidad de accion y de par-
ticipacion en la vida social; y este nuevo entendi-
miento ha adquirido el caracter de una nueva iden-
tidad social, enarbolada por el movimiento social
de las personas con discapacidades y sus familias,
y asumida por las politicas gubernamentales. Esta
nueva identidad contiene tres ingredientes esen-
ciales: 1) la definicién de la discapacidad como una
manifestacion de la diversidad humana; 2) una con-
cepcion de la discapacidad que enfatiza los aspec-
tos sociales e institucionales en la formacion de los
problemas de la discapacidad (el llamado modelo
social de la discapacidad); y 3) la definicion de las
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politicas de la discapacidad como un asunto de
derechos humanos (De Lorenzo, 2007; Palacios,
2008; Martinez Pujalte, 2007).

La discapacidad como diversidad

Un rasgo central de la nueva identidad social
de la discapacidad es la superacién de la vieja dico-
tomia de lo normal/anormal (o normal/patolégico)
como prisma de vision de la discapacidad, propo-
niendo en su lugar la concepcion de la discapaci-
dad como variante de diversidad humana, como
una manera diversa de ser en un abanico de mane-
ras de ser. En el nuevo discurso de la discapacidad,
ésta deja de ser vista como una condicién neta-
mente separada de otra condicion de plena capa-
cidad o normalidad; desde esta perspectiva, la nor-
malidad es un asunto de grados, y no hay nadie
plenamente normal. La discapacidad es, pues, un
fendmeno con fronteras borrosas y una contin-
gencia de la condicion humana a la que todos los
seres humanos estan expuestos y que todos acu-
san en algun grado.

El nuevo discurso de la discapacidad da una
gran importancia a valores como la autonomia y la
vida independiente de las personas con discapaci-
dad, poniendo el énfasis en el derecho de estas
personas a autodeterminar sus propias vidas, y a
tomar parte activa en todas las decisiones que les
conciernen con vistas a mejorar sus oportunidades
vitales y su calidad de vida. Estos valores, que fue-
ron inicialmente articulados por el Movimiento de
Vida Independiente en los Estados Unidos en la
década de los setenta del siglo pasado, han aca-
bado por asentarse en el horizonte de aspiracién
de la nueva identidad de la discapacidad (Vidal,
2007: 1520; Pérez Bueno, 2004).

Esta retérica normalizadora de la discapaci-
dad como variante de la diversidad humana es con-
gruente con el perfil social del afiliado tipo a las
organizaciones del movimiento asociativo de las
personas con discapacidades, que suele ser una per-
sona joven e independiente, con un alto nivel de
estudios y residente en ciudades de mas de 50.000
habitantes (Pérez Bueno, 2004).

El énfasis en los aspectos sociales
de la discapacidad
El nuevo discurso de la discapacidad no sélo

afirma la dignidad de las personas afectadas, sino
gue también arroja sobre la sociedad la carga de la
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adaptacion a la discapacidad. No son las personas
con discapacidades las que tienen que hacer un
esfuerzo para adaptarse a (y desenvolverse en) los
patrones de normalidad, sino que es la sociedad la
gue tiene que crear un entorno hospitalario hacia
las necesidades especificas de las personas con dis-
capacidad. Y dicho entorno no puede consistir en
un nicho segregado y situado en los margenes de
las estructuras dominantes, en el que las personas
con discapacidad disfruten de una suerte de ciuda-
dania de segunda, sino que requiere reformar esas
estructuras abatiendo las barreras y los obstaculos
(fisicos, sociales e institucionales) que revierten en
la discriminacién factica de las personas con disca-
pacidades. Estas ideas alimentan reivindicaciones
como la accesibilidad universal de los entornos y el
disefio para todos que reclama que las nuevas tec-
nologias se presenten en versiones adaptadas a las
necesidades especificas de las personas con disca-
pacidades (Alonso, 2007b). Asi pues, el nuevo dis-
curso de la discapacidad tiende a enfatizar sus
aspectos sociales, por oposicién a los aspectos
estrictamente médicos y sanitarios que en el pasa-
do eran objeto de atencidn casi exclusiva.

La discapacidad como un asunto
de derechos

Por ultimo, la nueva identidad social de la dis-
capacidad rechaza que los problemas de la disca-
pacidad sean abordados desde una 6ptica asisten-
cialista o de beneficencia, como ha sido habitual en
el pasado. Ya no se trata de prestar ayuda a las per-
sonas con discapacidad para aliviar su condicion y
sus problemas. Los problemas de las personas con
discapacidad no son vistos como una parte de la
cuestion social o del problema mas vasto y vago de
la exclusion social, sino como un asunto de derechos
humanos. No es que las personas con discapacidad
reclamen una nueva categorfa de derechos, sino que
lo que reclaman es el disfrute efectivo de los mis-
mos derechos que el resto de las personas, sin acu-
sar discriminaciéon en ninguna esfera. Las personas
con discapacidad serian un colectivo social que acu-
sa un déficit civico (Lockwood, 1996), no porque
estén formalmente excluidas de los derechos vigen-
tes, sino porque la discapacidad suele ser una con-
dicion material que les impide disfrutar plenamen-
te de dichos derechos. Por tanto, el planteamiento
de los problemas de la discapacidad como un asun-
to de derechos apunta a la necesidad de proveer, por
la via de las politicas publicas, las condiciones mate-
riales que permitan a las personas con discapacidad
acceder al disfrute de los mismos derechos que las
personas sin discapacidad. Y para ello sera necesa-
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rio en unos casos medidas de proteccion y apoyo,
en otros medidas de discriminacion positiva, y en
otros medidas de reforma del entorno.

Hay, sin embargo, un derecho especifico
especialmente relevante para las personas con dis-
capacidad: el derecho a la no discriminacion. Este
derecho es de suma importancia porque tiene con-
secuencias transversales en todas las esferas de la
vida social (la sociabilidad, los transportes, las
comunicaciones, el consumo) e institucional (la
educacion, el empleo, la sanidad, la administracion
publica). El reconocimiento del derecho a la no dis-
criminacion como un derecho especifico de las per-
sonas con discapacidad ha sido el gran caballo de
batalla del movimiento social de las personas con
discapacidad a nivel mundial en las Ultimas déca-
das, y esta demanda ha sido finalmente reconoci-
da por la Convencion Internacional sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, suscrita por
la Organizacion de las Naciones Unidas en el afio
2003 (Courtis, 2007; Palacios, 2008).

En resumen, el nuevo discurso de la discapa-
cidad ha marcado dos giros al planteamiento de la
discapacidad. El giro social consiste en resaltar los
factores sociales e institucionales como una parte
esencial de la matriz generadora de los problemas
de la discapacidad. Este giro ha puesto en el pun-
to de mira de las politicas de la discapacidad la
reforma de la sociedad para hacerla cada vez mas
hospitalaria a las necesidades especificas de las per-
sonas con discapacidades, y, como todo proyecto
constructivista de reconstruccion racional de la
sociedad, introduce un elemento de utopismo en
las politicas de la discapacidad.

El segundo giro ha sido hacia los derechos,
redefiniendo los problemas de la discapacidad como
un asunto de derechos y ya no de mera asistencia
social. Este segundo giro tiene un doble impacto en
la arena politica de la discapacidad: por un lado
tiende a despolitizar las politicas de la discapacidad,
excluyéndolas de la contienda politica interparti-
dista, pues los derechos, una vez reconocidos, no
pueden ser objeto de contienda politica. Este segun-
do giro tiende a radicalizar las demandas de los
colectivos de personas con discapacidades, pues los
derechos son reclamaciones imperativas, y, una vez
reconocidos, no pueden ser objeto de discusion y
negociacion (Glendon, 1991).

Conviene destacar que este nuevo discurso
sobre la discapacidad es una construccion institu-
cional de alcance global en cuya articulaciéon ha de-
sempefiado un papel decisivo un pufiado de orga-
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nizaciones transnacionales como la Organizaciéon
Mundial de la Salud, la Organizaciéon de las Na-
ciones Unidas, la Unién Europea y el Consejo de
Europa (Palacios, 2008; Alonso, 2007a; Mabbett,
2005). El protagonismo de las organizaciones trans-
nacionales en los asuntos de la discapacidad ha
hecho de ésta un asunto global. Cada vez mas, el
discurso y las normas que se aplican para tratar los
problemas de la discapacidad son elaborados por
las instituciones transnacionales y, desde éstas, por
un proceso de isomorfismo institucional (DiMaggio
y Powell, 1981) en parte mimético y en parte coer-
citivo (por la via de la ratificacion de convenios, tra-
tados y directivas), penetran en las sociedades nacio-
nales y se convierten en politicas publicas locales.
Este isomorfismo no es, sin embargo, un proceso
completamente mecanico, sino que estd mediado
por procesos de adaptacién, ajuste y negociacion
en el ambito nacional. En el siguiente apartado se
describe como opera en Espafia el llamado didlogo
civil, que es el modo de policy-making participati-
vo que se aplica en el sector de la discapacidad.

4. EL DIALOGO CIVIL EN EL SECTOR
DE LA DISCAPACIDAD

La expresion dialogo civil ha sido importada
de la practica de la Unién Europea y es usada en el
sector de la discapacidad para referirse a la partici-
pacién de las organizaciones que representan a las
personas con discapacidades en los procesos de for-
macion e implementacion de las politicas publicas
para la discapacidad, ya sean éstas normas legales
(leyes, decretos-ley, reglamentos, etc.) o planes poli-
ticos sectoriales y transversales de distinto alcance.
Aunque la practica de consultar e incluso negociar
las politicas publicas con las organizaciones de la
sociedad civil que representan a los sectores socia-
les directamente concernidos por dichas politicas
cuenta con una larga tradiciéon en las democracias
occidentales, por regla general se ha tratado de una
practica informal, carente de amparo legal y de
soporte institucional.

El didlogo civil fue inicialmente impulsado por
la Comisiéon Europea y posteriormente, siguiendo
un proceso de isomorfismo institucional, se ha
difundido a los paises miembro. No es dificil enten-
der la proclividad de la Comisién por un modo de
gobernanza participativa que se apoya en las orga-
nizaciones de la sociedad civil como partners del
proceso de policy-making, pues, con este modo de
gobernanza, la Comisién Europea, de una parte,
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compensa el déficit democratico que arrastran las
instituciones de la Unién Europea, y de otra se dota
de un mecanismo para sobrepasar a los gobiernos
nacionales, tratando directamente con las organi-
zaciones civiles de ambito nacional, y valiéndose de
ellas para ejercer presion sobre los gobiernos nacio-
nales. En este contexto, la formacion del Foro
Europeo de la Discapacidad (EDF) en el afio 1996,
y su posterior consolidacion como plataforma uni-
taria de las organizaciones europeas de la discapa-
cidad, actué como desencadenante de la formacién
de plataformas unitarias de organizaciones de per-
sonas con discapacidades en los Estados miembro
de la Union®. Ahora bien, la Unién Europea carece
de competencias en materia de discapacidad, ya
que ésta sigue siendo una competencia exclusiva
de los Estados miembro de la Unién, pero si posee
competencias para combatir la discriminacién de
las personas en cualquier ambito y por cualquier
motivo; por esta razén, el activismo del establish-
ment europeo de la discapacidad (EDF, Comité de
Alto Nivel para la Discapacidad, Comisién Europea,
Parlamento Europeo) ha seguido el derrotero de la
lucha contra la discriminacion (Mabbett, 2005).

En el afo 1999, tras la entrada en vigor del
Tratado de Amsterdam (que asumia en su articulo
13 la lucha contra la discriminacién), la Comisiéon
Europea puso en marcha una estrategia de lucha
contra la discriminacion cuyas puntas de lanza fue-
ron dos directivas y un programa de accién con un
horizonte de seis afios (2001-2006). Una de las
directivas (la Directiva 200/43 del Consejo de 29
de junio, relativa a la aplicacion del principio de
igualdad de trato de las personas independiente-
mente de su origen racial o étnico) no incluia refe-
rencias explicitas a la discapacidad, limitandose a
la raza o la etnia como motivos de discriminacion.
Pero la sequnda directiva (la Directiva 2000/78 del
Consejo de 27 de noviembre de 2000, relativa al
establecimiento de un marco general para la igual-
dad de trato en el empleo y la ocupacion) si incluia
una referencia explicita a la discapacidad, aunque
limitaba al empleo el ambito de la lucha contra la
discriminacion.

En ambas directivas se alentaba a los Estados
miembro a fomentar “el didlogo con las organiza-
ciones no gubernamentales concernidas”, dando a
dicho didlogo un estatus equivalente al del didlogo

> El EDF aglutina a dos tipos de miembros: plata-
formas unitarias de ambito nacional (Consejos Nacionales
de Personas con Discapacidad) y organizaciones de ambito
europeo representativas de personas con discapacidad (Villa-
rino Villarino, 2007: 251)
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social con los interlocutores sociales. Dado que estas
directivas son una fuente de derecho derivado que
exige transposicion a las legislaciones nacionales, la
formula del didlogo civil (que es como ha acabado
por denominarse a la participacion formal de las
organizaciones representativas de las personas con
discapacidades en la formacion y la implementa-
cion de las politicas dirigidas a tratar sus problemas)
fue adoptada por los gobiernos nacionales, lo cual
propicié la formacién de plataformas de represen-
taciéon unitarias en los distintos paises de la Union.

El didlogo civil designa un modo de partici-
pacion institucionalizado que va mas alla de la fun-
cién estrictamente consultiva y que permite a las
organizaciones de las personas con discapacidades
ejercer una influencia efectiva en multiples puntos
del proceso de elaboracion e implementacion de las
politicas publicas que tratan sus problemas, de tal
manera que dichas politicas son el producto de un
proceso de produccién conjunta del gobierno y los
representantes de las personas con discapacidades.
Aunque el uso del calificativo civil para designar este
didlogo respondia a la voluntad de diferenciarlo del
didlogo social con los sindicatos y las organizacio-
nes patronales, con el paso del tiempo ha pasado
a denotar el espiritu de corresponsabilidad que
orienta este dialogo, con la disposicién reciproca a
la colaboracion productiva y a la confrontacion
honesta para alcanzar soluciones razonables a los
problemas planteados.

El didlogo civil de las organizaciones que
representan a las personas con discapacidades con
las autoridades publicas tiene lugar por multiples
vias y en multiples instancias decisorias. En este sen-
tido, y siguiendo a Pérez Bueno (2007), parece til
distinguir dos modos de participacion de las orga-
nizaciones de la discapacidad en los procesos de
formacién de las politicas publicas: una participa-
cién orgdnica y otra funcional. La participacion
organica tiene un caracter formal, estd sancionada
por la ley y tiene lugar a través de érganos de repre-
sentacion formalmente constituidos. Estos suelen
tener la forma de Consejos con funciones de pro-
puesta de medidas legislativas y de seguimiento de
la acciéon administrativa. Por tanto, la participacion
organica esta mediada por las estructuras, las fun-
ciones y las reglas de funcionamiento de los érga-
nos de representacion donde estan presentes las
organizaciones de las personas con discapacidades.
La participacion funcional, en cambio, tiene la for-
ma de audiencias formales y encuentros informa-
les, en los que los representantes de las organiza-
ciones del sector de la discapacidad trasladan sus
peticiones a los responsables de los organismos de
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la administracién publica competentes en materia
de discapacidad, intercambian informacién y nego-
cian propuestas que, una vez acordadas, son cur-
sadas por los 6érganos representativos de la partici-
pacion organica. Ambos modos de participacion,
organica y funcional, proveen el marco del didlogo
civico entre el gobierno, el parlamento y las orga-
nizaciones de las personas con discapacidades. Y
ambos modos de participacién se complementan,
siendo la participacion funcional el marco en el que
se discuten y se negocian los acuerdos que luego
son refrendados por los érganos que canalizan la
representacion organica, a los que nos referimos a
continuacion.

El didlogo civil en la LIONDAU: los
o6rganos de la participacién orgénica

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igual-
dad de Oportunidades, No Discriminacién y Acce-
sibilidad Universal de las personas con discapacidad
(LIONDAU), otorgd refrendo legal a la participacion
de las organizaciones de las personas con discapa-
cidades en la elaboracién y el seguimiento de las
politicas publicas de la discapacidad. Asi, en la
declaracién de principios orientativos de la ley, se
menciona explicitamente el principio del “dialogo
civil”, definiéndolo como “(e)l principio en virtud
del cual las organizaciones representativas de per-
sonas con discapacidad y de sus familias participan,
en los términos que establecen las leyes y demas
disposiciones normativas, en la elaboracion, ejecu-
cién, seguimiento, y evaluacién de las politicas ofi-
ciales que se desarrollan en la espera de las perso-
nas con discapacidad”.

Y en el apartado 1 del articulo 15 se con-
cede el caracter de mandato legal a la participa-
cion de las personas con discapacidades y sus
familiares en la elaboracion e implementacion de
las politicas que les conciernen: “Las personas con
discapacidad y sus familias, a través de sus orga-
nizaciones representativas, participaran en la pre-
paracién, elaboracion y adopcion de las decisio-
nes que les conciernen, siendo obligacion de las
Administraciones Publicas en la esfera de sus res-
pectivas competencias promover las condiciones
para asegurar que esta participacion es efectiva.
De igual modo, se promovera su presencia per-
manente en los 6rganos de las Administraciones
Publicas, de caracter participativo y consultivo,
cuyas funciones estén directamente relacionadas
con materias que tengan incidencia en esferas de
interés preferente para personas con discapacidad
y sus familias”.
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Asi pues, la LIONDAU da un soporte legal
tanto a la participaciéon funcional de las organiza-
ciones representativas de las personas con disca-
pacidades en los procesos de toma de las decisio-
nes que les conciernen, como a la participacion
organica de dichas organizaciones en los érganos
de caracter participativo y consultivo.

La participacién organica de las organizacio-
nes representativas de la discapacidad en el ambi-
to estatal tiene lugar a través de dos érganos cole-
giados: el Consejo Nacional de la Discapacidad y el
Real Patronato de la Discapacidad. El primero es una
reconversién del Consejo Estatal de Personas con
Discapacidad, que habia sido creado en el afio 1999
como un érgano colegiado interministerial, pero
gue no llegd a operar como un verdadero érgano
de representacion organica de las organizaciones
de personas con discapacidades (Pérez Bueno;
2007). El Consejo Nacional de la Discapacidad es
una creacion de la LIONDAU, y se configura como
“el 6rgano colegiado interministerial de caracter
consultivo, adscrito al Ministerio de Trabajo y Asun-
tos Sociales, en el que se institucionaliza la colabo-
racion entre las organizaciones representativas de
las personas con discapacidad y sus familias y la
Administracién General del Estado, con objeto de
coordinar y definir una politica coherente de aten-
cion integral a este grupo ciudadano” (articulo 15,
apartado 2).

En principio, el Consejo es un érgano con-
sultivo, pero al mismo tiempo es la sede donde se
institucionaliza la colaboracién entre las organiza-
ciones representativas de las personas con discapa-
cidades y la Administracion General del Estado, “con
objeto de coordinar y definir una politica coherente
de atencion integral para este grupo ciudadano”. Y
esta atribuciéon de coordinacion y definicion hace
que el Consejo opere de facto como érgano de
coproduccién de la politica de la discapacidad por
parte de las organizaciones representativas del sec-
tor de la discapacidad y las administraciones publi-
cas con competencias en esta materia.

El Consejo Nacional de la Discapacidad es un
organo de representacion paritaria cuyas 30 voca-
lias se reparten a partes iguales entre representan-
tes de la Administracion General del Estado y de las
organizaciones representativas de las personas con
discapacidad y sus familias. Los 15 vocales que les
corresponden a estas organizaciones han sido desig-
nados a propuesta del CERMI, que, de esta mane-
ra, es reconocida como la entidad mas representa-
tiva del sector de la discapacidad en Espaia (Pérez
Bueno, 2007).

NUMERO 9. PRIMER SEMESTRE. 2009

4

JoAQuiN P. LOoPEZ NoOVoO

Por su parte, el Real Patronato sobre Disca-
pacidad es un organismo auténomo cuyas com-
petencias son un tanto difusas, y en cuyo consejo
el movimiento de la discapacidad cuenta con cin-
co vocalias, al lado de representantes del gobier-
no, los presidentes de las comunidades auténomas
y de las ciudades auténomas. Hasta ahora, sin
embargo, el Real Patronato (que preside la Reina
Soffa) ha sido un érgano mas protocolario que un
instrumento efectivo de formacion de la politica de
la discapacidad.

La participacion funcional es mas fluida e
informal y concierne, de una parte, al CERMI como
representante del sector de la discapacidad, y de
otra a todos los érganos de la administracion del
Estado con competencias directas en materia de
discapacidad, y muy especialmente a la Direccion
General de Politicas de Discapacidad, tradicional-
mente integrada en el Ministerio de Asuntos Socia-
les, y a la Comision Permanente de las Cortes para
los asuntos de la discapacidad, que es la sede par-
lamentaria especializada en estos asuntos y donde
se gesta la legislacion dirigida al sector.

El didlogo civil en el sector de la discapaci-
dad se vertebra, pues, a través del doble conduc-
to de la participacion funcional y la participacion
organica de las organizaciones de las personas con
discapacidades; y en ambos tipos de participacion
el CERMI, en cuanto plataforma unitaria y repre-
sentativa del sector de la discapacidad, juega un
papel central. Este patrén de participacion centra-
lizada se reproduce, de nuevo, en las comunidades
autéonomas, donde los CERMI autondmicos vuel-
ven a desempefiar un papel central en la interlo-
cucion entre el sector de la discapacidad y las admi-
nistraciones autonémicas.

La accién politica del CERMI

La accion politica representativa que desplie-
ga el CERMI en el contexto del didlogo civil se orien-
ta en dos direcciones complementarias: la de lobby
legislativo en defensa de los intereses del sector de
la discapacidad, y la de interlocutor de las adminis-
traciones publicas en la elaboraciéon e implementa-
cion de los planes y programas de alcance sectorial
y transversal que afectan al sector de la discapaci-
dad. Cabe afirmar gque el reconocimiento legal del
derecho a la participaciéon de las organizaciones que
representan a las personas con discapacidad y sus
familias en la elaboracién y la implementacién de las
politicas dirigidas a este sector (didlogo civil) ha refor-
zado la posicion del CERMI tanto en el movimiento
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asociativo de la discapacidad como en el modo de
gobernanza de la discapacidad, en el que el CERMI
desempenfia el papel de co-productor de las politicas
publicas de la discapacidad, tanto las que se vehi-
culan a través de normas legales como las que lo
hacen a través de planes operativos. En los asuntos
de la discapacidad, el CERMI despliega una estrate-
gia proactiva que se anticipa con propuestas propias
y técnicamente fundadas, que proveen un punto de
partida para la negociacién con el gobierno y los
grupos parlamentarios; en los asuntos transversales
que tocan a la discapacidad, el CERMI interviene de
manera mas reactiva como stakeholder o parte inte-
resada. A este estilo de accion proactivo, el CERMI
lo denomina “corresponsabilizacion”. En palabras
del presidente del CERMI “(l)as politicas de disca-
pacidad que planteamos y reclamamos han de
hacerse coparticipadamente, corresponsabilizada-
mente (...), mediante un didlogo constante con la
sociedad civil articulada en torno a la discapacidad.
(...) Nadie sabe mas de discapacidad, de autonomia
personal, de vida independiente y de inclusién que
quien lo vive, personalmente o en familia, en el dia
a dia. El principio del didlogo civil, concrecién de la
democracia participativa, ha de presidir todas las
politicas de la discapacidad...”®.

Por razones de espacio, no es posible reali-
zar aqui un relato pormenorizado de la accién del
CERMI a lo largo de sus afos de vida en la vertien-
te de la promocion y la negociacion de las politicas
publicas para la discapacidad y en el flanco de las
relaciones institucionales con instituciones del Esta-
do y de la sociedad civil. Baste decir que el activis-
mo del CERMI ha impreso su huella de manera deci-
siva en toda la actividad legislativa que toca de
manera directa o indirecta al sector de la discapa-
cidad. Y que su huella es especialmente visible en
las dos grandes leyes que han renovado y avanza-
do la legislacion del sector: la Ley 51/2003 de Igual-
dad de Oportunidades, No Discriminacion y Acce-
sibilidad Universal (LIONDAU) y la mas reciente Ley
29/2006 de Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en Situacién de Dependencia (Ley de
Dependencia).

No cabe duda, pues, de que el CERMI opera
como un lobby eficaz y que lo hace con un espiri-
tu de corresponsabilizacion y civilidad, huyendo de
planteamientos demagdgicos y al mismo tiempo
defendiendo con firmeza sus demandas en pro del

& CERMI, “Texto de la Intervencion del Presidente del
CERMI ante la Comisién Para las Politicas Integrales de la Dis-
capacidad del Congreso de los Diputados”, 23 de septiem-
bre de 2008. Palacio del Congreso-Madrid (www.cermi.org).
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sector que representa. Y, sin embargo, visto desde
una perspectiva institucional (incluyendo en ella la
dimensién de la moralidad y los valores), este expe-
rimento en curso de didlogo civil revela aspectos
probleméticos que no podemos ignorar y que pue-
den comprometer su futuro. Sobre ellos versa el Ulti-
mo apartado de este articulo.

5. REFLEXIONES FINALES:
EL DIALOGO CIVIL SOBRE
LA DISCAPACIDAD Y LA
AMBIGUEDAD DE
LA CAPACIDAD CiVICA

La constitucién discursiva de la sociedad
civil y la emergencia de la sombra

Una de las lecciones que se desprenden del
estudio de la discapacidad someramente expues-
to aqui es que las sociedades civiles contempora-
neas son formaciones institucionales constituidas
discursivamente. La discapacidad no es un hecho
bruto, primario o primordial; es una forma de dis-
curso, una forma de tematizar la identidad y las
necesidades de distintos colectivos de personas que
acusan una amplia variedad de carencias y déficits
funcionales, que les ponen en desventaja con res-
pecto a las personas que estan libres de ellos.

La nueva identidad social de la discapacidad
propone nuevos valores e ideales para las personas
con discapacidad, como la autonomia y la vida inde-
pendiente. Asimismo rechaza las actitudes paterna-
listas hacia las personas con discapacidades, y se
adhiere a una concepcién “construccionista social”
de los problemas que éstas acusan, que apunta a la
sociedad como la verdadera responsable de los pro-
blemas de adaptacion y ajuste que sufren estas per-
sonas, por ignorar sus necesidades idiosincrasicas.

Ahora bien, aunque no cabe duda de que la
discapacidad tiene una faceta social y que una bue-
na parte de los problemas que afrontan las perso-
nas con discapacidades son de naturaleza social y
requieren politicas sociales (entendiendo el térmi-
no en su sentido mas amplio), la discapacidad es
mucho mas que un hecho social y, por supuesto,
también es mucho mas que un problema médico.
La discapacidad es, antes que nada y por encima
de todo, un hecho existencial que suscita cuestio-
nes de profundo calado que nos conciernen a
todos: ¢qué es lo normal?, ;cémo se genera la tira-
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nia de lo normal y por qué nos sometemos volun-
tariamente a ella?, ¢ qué lecciones ensefian quienes
tienen que hacer frente a limitaciones severas en
sus vidas a quienes estan libres de tales limitacio-
nes?, ;cémo evitar que la discapacidad se convier-
ta en una prisiéon psiquica mas aislante e incapaci-
tante que la simple discapacidad fisica?, etcétera.
Ninguna de estas preguntas encuentra respuestas
satisfactorias en los paradigmas social y médico de
la discapacidad o en una sintesis de ambos para-
digmas, porque todas rebasan los &mbitos de lo
social y de lo médico, y entran de lleno en la urdim-
bre existencial de la discapacidad.

La insistencia machacona en la construc-
cion social de la discapacidad puede servir de
subterfugio para ignorar y hasta negar la faceta
existencial de la discapacidad. Si se asume que la
discapacidad es una construccion social, la impli-
cacion es que la discapacidad carece de una enti-
dad propia mas alld de los condicionamientos
sociales que la engendran, y que, por tanto, los
problemas de la discapacidad son fundamental-
mente problemas de “ingenieria social” o de aba-
timiento de barreras sociales. Pero incluso si se lle-
gara a eliminar todas las barreras sociales que
limitan y dificultan la vida de las personas con dis-
capacidades, el hecho existencial de la discapaci-
dad seguiria ahf inalterado y planteando las mis-
mas cuestiones existenciales de significado y de
relacion. En este sentido, el caso de la discapaci-
dad nos muestra no soélo que la sociedad civil se
constituye discursivamente, sino también que las
formas de discurso que constituyen a la sociedad
civil pueden ser una fuente de auto-limitacionesy
de sesgos perceptivos en la discusién civica que
mantiene la sociedad civil. La entronizacién de un
discurso hegemonico, como el llamado paradig-
ma social de la discapacidad que aqui nos ocupa,
podria tener el efecto de arrojar a la sombra
(entendiendo este término en el sentido que le da
la psicologia profunda, como lo reprimido que se
escapa a la conciencia y se mantiene activo en el
inconsciente) a aquellos aspectos de la discapaci-
dad que no son congruentes con ese discurso. El
resultado seria una forma de alienacién, pues el
discurso oficial no reflejaria (esto es, no articularia)
parte de los sentimientos de fondo que estan en
las distintas experiencias de la discapacidad. Por
otra parte, arguir que la discapacidad es una for-
ma de diversidad humana no es mas que una
manera, aparentemente elegante y politicamente
correcta, de mantener la ignorancia sobre el hecho
existencial de la discapacidad, al menos mientras
no se precise la fenomenologia existencial de esa
forma de diversidad.
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Otro tema central en el discurso de la disca-
pacidad es el planteamiento de la discapacidad como
una cuestion de derechos; “de puros y simples dere-
chos humanos”. En el discurso de la discapacidad
se contrapone el enfoque de los derechos al asis-
tencialismo, sin llegar a definir explicitamente este
término, aunque imprimiéndole una connotacion
negativa y dando a entender que asistencialismo
serfa cualquier politica para las personas con disca-
pacidades que no fuese entendida como un acto de
ejecucion de derechos.

La definicion de los problemas de la discapa-
cidad como un asunto de derechos tiene conse-
cuencias paraddjicas: de una parte, la retérica de los
derechos tiende a clausurar la discusion publica, ya
gue los derechos, una vez reconocidos, son man-
datos imperativos que no pueden ser objeto de
disputa. La retdrica de los derechos clausura la poli-
tica vistiendo las reclamaciones como obligaciones
imperativas que no se prestan a discusion (Glendon,
1991). Pero, de otra parte, los derechos que recla-
man las personas con discapacidad no son derechos
procedimentales, sino derechos materiales o sus-
tantivos que persiguen corregir una situacion de défi-
cit civico; el alcance de estos derechos tiene que ser
precisado con referencia a situaciones concretas, y
tomando en consideracion las alternativas disponi-
bles y sus costes, ya que su materializacién esta suje-
ta al criterio del “coste razonable”.

Por esta razén, los derechos de la discapaci-
dad no pueden evitar la discusiéon publica y han de
ser continuamente negociados y renegociados. De
aqui la necesidad de que los derechos de la disca-
pacidad sean objeto de un didlogo civil; esto es, de
un didlogo orientado por la responsabilidad y no por
la demagogia. Y esto vale tanto para los represen-
tantes del movimiento de la discapacidad como para
el gobierno y la clase politica, que con frecuencia
tienden a sucumbir a la tentacion de subirse al carro
den la legislacién social “avanzada”, sin tener en
cuenta los costes econémicos reales que conlleva la
puesta en practica de dicha legislacion. Esta actitud
escapista propicia que las leyes se queden en gran-
des declaraciones de intenciones que no llegan a
aplicarse o sélo se aplican muy parcialmente, crean-
do sentimientos de frustracion y de ocasion perdi-
da en los sectores sociales afectados.

La globalizacién de la sociedad
civil nacional

Otra lecciéon que se desprende del estudio del
caso de la discapacidad es la penetracion de la
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sociedad civil nacional por las instituciones de la
sociedad global. La invencién de la discapacidad
como nueva identidad social y la primacia que en
ésta se confiere a los derechos no es sélo la labor
del movimiento nacional de la discapacidad, sino
gue en ella han jugado un papel decisivo las orga-
nizaciones internacionales tanto de naturaleza poli-
tica como profesional. Las iniciativas de las organi-
zaciones internacionales en materia de derechos de
las personas con discapacidad han tenido y siguen
teniendo un impacto fundamental en las politicas
nacionales de la discapacidad. Y ello por dos razo-
nes: porgue, una vez que los Estados las suscriben,
se convierten en compromisos vinculantes que obli-
gan a los gobiernos a revisar y adecuar la legisla-
cion nacional a lo que dictan los convenios; y tam-
bién porque conceden un plus de legitimidad a las
demandas del movimiento asociativo de las perso-
nas con discapacidad.

Dada la creciente interconexion e interpene-
tracion de lo global y lo nacional en la sociedad con-
temporanea, y las facilidades de que disponen los
actores de la sociedad civil nacional para actuar en
la arena global a través de intermediarios (organi-
zaciones profesionales, organizaciones promotoras
de causas, federaciones internacionales, etc.), cada
vez es mas comun que las estrategias de los acto-
res de la sociedad civil en la arena nacional estén
mediadas por iniciativas de alcance internacional
que proveen un marco de referencia para la accion
en la arena local. En este sentido, la sociedad civil
nacional es cada vez menos nacional y mas un frag-
mento de la social civil global.

¢Se puede cambiar la sociedad por
decreto?, ¢es la compasién innecesaria?

Casi todos los esfuerzos del CERMI, la plata-
forma representativa del sector de la discapacidad
en Espafa, van dirigidos a usar la ley como instru-
mento para promover el cambio institucional y
social con vistas a mejorar la situacion de las per-
sonas con discapacidades y de sus familias. Hay que
decir que se trata de una ambicién légica que com-
parten muchos otros sectores sociales, sobre todo
en sociedades como la espafola, en las que una
cierta tradicién estatalista propicia que el Estado
sea percibido como una agencia omnipotente que
todo lo puede o deberia de poder. Como la ley obli-
ga, es una herramienta poderosa para promover el
cambio de la sociedad, pero su poder tiene un
alcance limitado, sobre todo en lo relativo al cam-
bio de los habitos de comportamiento, los valores,
las actitudes y las sensibilidades. Para cambiar los
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comportamientos, las actitudes, los valores y las
sensibilidades se requiere pedagogia, y ésta no pue-
de limitarse a unas pocas campafias publicitarias en
los medios de comunicacién, sino que también tie-
ne que expresarse a través de un didlogo civico
incesante entre las organizaciones del movimiento
de la discapacidad y otras organizaciones repre-
sentativas de la sociedad civil. La sociedad civil
desempena una funcion imprescindible de morali-
zacion de la vida publica, y, por tanto, quienes pre-
tenden influir o cambiar la sociedad, no pueden
ignorar la sociedad civil.

Uno de los lugares comunes del nuevo dis-
curso de la discapacidad es que las personas con
discapacidades no necesitan y no piden compasion,
sino que lo Unico que demandan es que se respe-
ten y se hagan efectivos sus derechos. Esta contra-
posicion entre derechos y compasion no sélo es una
falacia moral, sino que, ademas, degrada la com-
pasion. La degradacion de la compasion es el fruto
de un error de juicio que consiste en identificar la
compasién con la caridad de la limosna. La com-
pasion es una orientacion relacional centrada en la
experiencia de sentir el dolor ajeno como algo pro-
pio, y esta experiencia crea sentimientos de comu-
nidad moral y compromisos morales. La compasion
es un fundamento esencial e imprescindible de la
vida civica en todos sus niveles, desde el interper-
sonal al institucional, y mientras la experiencia de
la discapacidad sea una experiencia dolorosa las per-
sonas con discapacidad tienen todo el derecho a
apelar a la compasién para obtener soluciones a sus
problemas y mejorar su bienestar.

Ocurre, sin embargo, que el vocabulario de
los derechos que domina el discurso actual de la
discapacidad, permite enmarcar las relaciones del
movimiento de la discapacidad con el gobierno,
pero se presta menos a enmarcar las relaciones hori-
zontales con la sociedad civil. La desvalorizacién de
la compasion no sélo priva de recursos morales
genuinos al movimiento de las personas con disca-
pacidades, sino que también limita sus posibilida-
des de entablar un dialogo civico productivo con
otros agentes de la sociedad civil.

¢Qué democracia participativa?

El sector de la discapacidad es un caso de éxi-
to de institucionalizacién de la participacion de un
grupo social, a través de las organizaciones que lo
representan, en el proceso de formacion e imple-
mentacion de las politicas publicas que le concier-
nen. La participacion de las organizaciones que
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representan a las personas con discapacidad en el
proceso de formacion de las politicas de la disca-
pacidad ya no es una practica informal, sustentada
en la concesion graciosa y en la costumbre, sino que
es un derecho sancionado por la ley y dotado de
organos formales de representacion para su ejerci-
cio. El principio del didlogo civico, que ha sido incor-
porado a la legislacion espafiola con la LIONDAU,
garantiza la participacion de los representantes del
movimiento asociativo de la discapacidad en las
decisiones politicas que les conciernen mas direc-
tamente, tanto en la formacion como en la imple-
mentacion de dichas decisiones.

Asi, pues, el movimiento asociativo de la dis-
capacidad ha logrado realizar su ambiciéon de que
“nada para las personas con discapacidades sin las
personas con discapacidades”’. No cabe duda de
gue hay buenas razones para que esto sea asi,
entre otras: la mejora de la eficacia de las politicas
dirigidas al sector, que, de esta manera, pueden
beneficiarse del conocimiento de primera mano de
los problemas de las personas con discapacidades
gue aportan sus representantes; y también el plus
de legitimidad que obtienen las politicas publicas
cuando reciben el refrendo de los sectores a los
gue van dirigidas. Otros defienden la participacion
de los grupos sociales en el proceso politico a tra-
vés de sus representantes organizados como una
profundizacién de la democracia, que, por la via
de la participacién grupal directa en el proceso
politico, corregiria algunos de los déficits de la
democracia representativa, que opera con el prin-
cipio igualitario de “un ciudadano, un voto” y sélo
da cancha a los partidos politicos en el juego poli-
tico democréatico.

Ahora bien, conviene recordar que el sector
de la discapacidad no es una excepcion a la regla
general de la baja participacion en organizaciones
voluntarias tipica de la poblacion espanola. Sélo una
pequena minoria de las personas con discapacida-
des y de sus familias estan formalmente afiliadas a
asociaciones encuadradas en el movimiento de la
discapacidad. Ademas, las personas que estan for-
malmente afiliadas también participan poco, y
muchas organizaciones del movimiento de la dis-
capacidad han experimentado una deriva presta-
cional que las ha convertido en agencias provee-
doras de servicios. En estas circunstancias, las
exiguas minorias activas que mueven el movimien-

7 Este eslogan figura en la llamada “Declaracion de
Madrid”, suscrita en esta ciudad en marzo del afio 2003,
por las organizaciones personalidades asistentes al Con-
greso Europeo de la Discapacidad.
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to asociativo de la discapacidad pueden hacer un
trabajo muy meritorio, pero sus actitudes y plantea-
mientos pueden acusar sesgos, y no tienen por qué
ser socialmente representativas de las personas con
discapacidades que no participan en el movimien-
to asociativo de la discapacidad o lo hacen de
manera mas bien pasiva. Un tejido asociativo que
sélo incorpora a través de la participaciéon directa
a un segmento exiguo de la base social que pre-
tende representar acusa un problema de legitimi-
dad que no se puede obviar, aunque dicha legiti-
midad no sea abiertamente cuestionada por sus
bases o por otros interlocutores institucionales.

Coaliciones y capacidad civica

En la literatura sobre capacidad civica se enfa-
tiza que ésta, para ser efectiva, ha de asentarse en
una amplia coalicion de fuerzas e intereses. El movi-
miento asociativo de las personas con discapacida-
des es una coalicion intrasectorial, pero este tipo de
coalicién es insuficiente cuando los asuntos de la
discapacidad son tratados como parte integrante
de la politica social global. Cuando esto ocurre
(como en el caso de la Ley de Autonomia Personal
y de Ayuda a las Personas en Situacion de Depen-
dencia), el movimiento asociativo de la discapaci-
dad ha de entenderse con otros actores sociales
como los sindicatos y las organizaciones empresa-
riales, que tienen intereses legitimos en esos asun-
tosy, por lo general, mayor poder politico, pues los
sectores sociales a los que representan poseen
poder funcional. Aunque los representantes del
movimiento de la discapacidad puedan negociar
con el gobierno medidas legislativas especificas para
el sector, esas negociaciones han de ser —por asi
decir— autorizadas por los llamados agentes socia-
les, sobre todo si dichas medidas comportan
aumentos del gasto social. A la vista de la impor-
tancia que reviste el entendimiento con los agen-
tes sociales para que el movimiento asociativo de
la discapacidad pueda realizar sus objetivos, se
impone la necesidad de prestar mas atencién al dia-
logo con ellos y al cultivo de formas de cooperacion
productiva. La literatura sobre la capacidad civica
apunta que la retérica de los derechos no es un
marco (frame) adecuado para la construccion de
alianzas civicas de amplio alcance, pues este tipo
de discurso tiende a separar y a confinar a las par-
tes en posiciones inamovibles, y la capacidad civica
requiere unir estableciendo puentes por encima de
las diferencias. La creacion de esa capacidad civica
en el sector de la discapacidad en Espana depende
crucialmente de las estrategias discursivas y nego-
ciadoras del movimiento de la discapacidad.
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