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RESUMEN

El movimiento organizado de la discapaci-
dad, como parte del tercer sector de accién social,
ha adquirido en Espafa un protagonismo creciente
como motor de politicas y legislaciones publicas en
la materia, y como red extensa proveedora de apo-
yos a la inclusion del grupo ciudadano sobre el que
proyecta su actividad civica de transformacién. Este
caracter sobrevenido de genuino agente social se
produce, no sin tensiones y dudas, gracias a un pro-
ceso de empoderamiento politico con notas de acu-
sada singularidad que indican vias de desarrollo no
muy conocidas, pero de gran relevancia para deter-
minar las tendencias de ese espacio en permanente
construcciéon llamado “sociedad civil activa y com-
prometida”.

1. CONSIDERACIONES PREVIAS

La ciudadania activa, comprometida y
participativa, que canaliza parte de su pulsién
solidaria individual y colectivamente, a través de
organizaciones voluntarias, es un bien valioso
que sirve a la consecucién y realizacién de una
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sociedad democratica avanzada respetuosa y
respetable, frente a si misma y ante los otros.

Cualquier analisis del panorama social no
estd exento de dosis de perplejidad, pues no todo
son certidumbres. ¢Asistimos a un cambio de
modelo social o existe peligro para el modelo
social? ¢Las conquistas sociales —aun precarias,
discontinuas y parciales— son irreversibles? Méas
alla de la respuesta que ofrezcamos, se aprecia
una inquietud generalizada que aboca a una
defensa activa, incesante y beligerante de los
derechos sociales, de la dimensién inclusiva y
del bienestar extendido; y en esta tarea, ingente
por lo demés, la sociedad civil y el tercer sector
—y dentro de este, el movimiento social de la
discapacidad— cobran un protagonismo indis-
cutible. La atencién vy satisfaccion, en térmi-
nos que deparen dignidad, es responsabilidad
mediata e inmediata de la comunidad politica
organizada, del poder publico democratico,
y ha de proporcionarlas en clave de derechos
humanos fundamentales, con sus notas propias
de subjetividad, vinculacion accesibilidad, ase-
quibilidad y exigibilidad.

Los movimientos sociales, las organiza-
ciones voluntarias, el tercer sector, no pueden
sustituir al Estado sin riesgo de traicionarse a si
mismas y a sus ideales y valores mas decanta-
dos. Son cooperadores criticos, exigentes y beli-
gerantes de los poderes publicos para realizar
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los derechos sociales en su mas amplio sentido;
han de maximizar el protagonismo de la gente y
el bienestar de las personas y de la comunidad.
Son garantes y vigilantes de la mejora colectiva.

El tercer sector, como expresion de la
ciudadania activa, organizada y participativa,
como bien social valioso, ha de tener un reco-
nocimiento legal que le permita desplegar todo
su potencial de transformacion y mejora de la
comunidad. El tercer sector es un actor relevante
que eleva la calidad democratica con calidez
humana y civica. Refuerza el protagonismo de las
personas, ensancha la democracia y empodera a
la gente, convirtiéndola en codecisora.

El didlogo civil es un instrumento para
una nueva gobernanza perfeccionada, donde
la toma de decisiones se comparte y se hace
corresponsable. Todas las politicas publicas
sociales, de igualdad o de inclusiéon —lldmense
como se quiera— han de estar presididas y per-
meadas por este principio. El éxito del tercer
sector no se mide en numero de atenciones a
necesidades, muchas veces lacerantes, sino en
las espirales de cambio —micro o macro, per-
sonales o comunitarias— que forzosamente ha
de desatar. Da respuesta a las personas, aqui y
ahora, en sus necesidades mds apremiantes e
ineludibles y, al tiempo, genera cambio de las
condiciones estructurales del ecosistema social.
El tercer sector puede y debe ser un inductor
de consensos basicos en una realidad politica,
como la espafiola en estos momentos, fractu-
rada, quebrada y fragmentada. Las legitimas
diferencias ideoldgicas, las diversas cosmovisio-
nes de lo que ha de ser la vida en comunidad,
no pueden estancarse en oposiciones, en nega-
ciones o en incompatibilidades paralizantes.

La relacién entre los poderes publicos y el
tercer sector ha de estar presidida por una ten-
sién democratica productiva; hay que gestionar
para bien y con inteligencia el conflicto entre el
elevado umbral de exigencia del tercer sector y
el de resistencia a las demandas del poder poli-
tico. El tercer sector ha de ser transparente, ha
de dejar ver y mostrar, proyectando su luz cla-
rificadora sobre lo que sucede, para cambiarlo,
pero no puede ser invisible, no puede ser una
zona de sombra, no puede contribuir a la opaci-
dad, pues significaria tapar el rostro, silenciar la
voz y apagar la visibilidad de la gente. El tercer
sector no es un fin en si mismo, sino un motor
de cambio, personal y social; se les puede repu-
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tar de agente de inclusion, derechos y bienestar.
Son personas en primera persona.

2.SOCIEDAD CIVIL, TERCER SECTOR
DE ACCION SOCIAL Y MOVIMIENTO DE
LA DISCAPACIDAD

Las democracias representativas estan,
en estos momentos, en curso de transforma-
cion, orientdndose hacia otro tipo de sistema
llamado, para diferenciarlo de los anteriores, de
caracter participativo. Estos modelos democra-
ticos y de gobernanza, sin abandonar la repre-
sentacion, es decir, la delegacion del poder
de direccién y gestién de los asuntos publicos
por parte de la ciudadania en unos gobernan-
tes libremente designados cada determinado
tiempo, ponen el énfasis en la apertura de la
democracia a la participacion directa de la ciu-
dadanfa por otros cauces distintos a los que
venian siendo habituales, a saber: los parlamen-
tos, los partidos politicos, los sindicatos y las
organizaciones empresariales, etc. Esta amplia-
cion de la democracia representativa, que al
ensancharse, se hace participativa, incorpora la
nueva dimensién politica desencadenada por
la aparicién, con propositos de participacion, de la
sociedad civil organizada.

La evolucion de los comportamientos
colectivos favorece la cristalizacién de la exigen-
cia de una democracia participativa, por opo-
sicibn a una democracia representativa basada
en la delegacién a través de representantes
libremente elegidos. Esta suerte de delegacién,
que vacia a los “poderdantes” de protagonismo
politico directo, pasa por una crisis en las socie-
dades avanzadas, habida cuenta de la elevaciéon
general de los niveles de vida, en especial del
educativo, y de la progresiva superacién de un
individualismo de estrechas miras. A diferencia
de los procesos electorales periddicos, la lla-
mada sociedad civil pretende ejercer un segui-
miento permanente de los responsables por ella
elegidos, interviniendo mas activamente en la
gestion de los asuntos publicos.

La eclosién experimentada en los afios
ochenta y noventa del siglo pasado, y con-
tinuada en el primer decenio del siglo actual,
de movimientos sociales, frentes ciudadanos,
organizaciones civicas —formales y de hecho-



de toda indole, que se han estructurado al mar-
gen de las modalidades tradicionales de accién
y participacién en los asuntos publicos (sumi-
das estas Ultimas en cierto descrédito que no
favorece la adhesion ciudadana) ha abierto el
cerrado dmbito de la politica a otros actores,
muchas veces inéditos, que han logrado intro-
ducirse con voz e identidad propios en espa-
cios, vistos por la ciudadania como clausurados
y refractarios a la corresponsabilizacién. Surge
asi la democracia participativa, en la que los
elementos civicos mas pugnaces adquieren un
estatuto de actor politico de difusa y dificil, por
el momento, caracterizaciéon, pero no por ello
menos real.

En esta estela, hay que inscribir los con-
ceptos de sociedad civil y tercer sector, y dentro
de este Ultimo, uno en particular, el movimiento
social de la discapacidad. El término sociedad
civil (Tezanos, 2014) “se utiliza de nuevo para
referirse a un espacio social intermedio entre
la esfera de los gobiernos y el mundo privado
mercantil”, es decir, “un lugar que no es donde
se desarrolla la vida politica propiamente dicha,
con sus procesos de toma de decisiones, vota-
ciones y competencias institucionalizadas, ni
tampoco la vida econdmica, donde se produce,
se compra y se vende”.

Por su parte, el tercer sector de accién
social se configura como aquella parte de la
sociedad civil surgida de la iniciativa social
voluntaria y altruista, que cristaliza su pulsién
participativa en organizaciones formalizadas sin
finalidad lucrativa que tienen como proposito
la promocién y extension de los derechos y el
bienestar sociales, asi como la inclusion en la
comunidad (Cabra de Luna, 2016). Finalmente,
el movimiento social de la discapacidad es la
porcién de sociedad civil y tercer sector orien-
tados a la accion social cuyo horizonte préximo
es la realizacion, a través del activismo civico,
de los derechos humanos de las personas con
discapacidad y sus familias y su completa parti-
cipacién comunitaria sin restricciones.

3.LA REALIDAD DE LA DISCAPACIDAD
EN EspaNa

La discapacidad es un hecho social, amén
de una circunstancia personal, presente y com-

probada en todas las comunidades humanas
organizadas. Personas con una nota de diversi-
dad que funcionan, sea admitida la expresion,
de modo distinto al canon de normalidad exten-
dido y que se considera patrén de medida, con
arreglo al cual se conciben, proyectan y delinean
los entornos de desenvolvimiento, ordenacién y
relacion individual y grupal. Funcionamiento cor-
poral, mental comunicativo, cognitivo, etc., que
no es neutro en términos de consideracién,
reconocimiento, decision sobre uno mismo y su
proyecto vital, ejercicio de derechos, acceso a
bienes comunitarios reputados valiosos, partici-
pacion social, vida en la comunidad; surte efec-
tos que, acumulados y en interconexién, sitdan
a estas personas de funcionamiento diferente en
posiciones forzadas de negacién, irrespeto, dis-
criminacioén, segregacion, dependencia; en situa-
ciones de exclusion social, estructural y sistémica.

La discapacidad es el producto social de
la interaccion de esa nota personal de diver-
sidad de funcionamiento con un entorno,
entendido en el mas amplio sentido, que limita
y restringe generando obstaculos de entidad
que impiden o dificultan la participacion en la
comunidad. Asi se considera hoy generalizada-
mente esta realidad, concepcidén vigente que
ha tenido su cristalizacién politica y juridica en
el mas alto nivel por medio de la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad de 13 de diciembre de
2006 de Naciones Unidas.

Partiendo de esta nocién de discapacidad,
y refiriéndola a Espafa’, casi un 10 por ciento de la
poblacién la presenta; lo que supone mas de
4 millones de personas, una minoria pero con
rasgos acusados. En uno de cada cinco hogares
espafoles hay una situacién de discapacidad. Si
se cuenta a las familias, un 20 por ciento de la
poblacion estd en relacion directa con la disca-
pacidad, por producirse en su esfera vital inme-
diata. Si se toma en consideracion el sexo, un
60 por ciento de las personas con discapacidad
son mujeres y niAas; y si es la edad, otro 60 por
ciento son personas mayores, que superan |os
65 afos. Si el acercamiento es cuantitativo, se
tome el indice que se tome (desarrollo humano,
condiciones de vida, pobreza y exclusién, etc.),
queda comprobada empiricamente la posicion
de desventaja individual y social de las personas

! Para un conocimiento exhaustivo de la realidad de
la discapacidad en Espafa, véase Observatorio Estatal de la
Discapacidad (2016).
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con discapacidad en Espafia, en términos consi-
derados de severidad —se ha calculado que un
tercio por debajo respecto de las que no tienen
discapacidad en una escala de 100 medidores
de inclusion social—, que autorizan a hablar de
exclusion sistematica y de déficit de ciudadania.

Ante este estado de cosas, prolongado
en el tiempo y con progresos lentos, ha surgido
un activismo comunitario, protagonizado por un
movimiento civico de cambio que ha venido
exigiendo y planteando politicas y legislacio-
nes vigorosas que aceleren y hasta precipiten la
transformacion social que precisan las personas
con discapacidad.

4 EL ACTIVISMO DE LA DISCAPACIDAD: EL
MOVIMIENTO ORGANIZADO
DE LA DISCAPACIDAD EN Espafa

Generar cambio social, transformar estruc-
turalmente una realidad dada hostil o al menos
reticente, negativa en suma, que condena sin
culpa a la discriminacion, a la segregacién y a la
exclusién, desconsiderando a las personas por
razén de presentar un factor de diversidad —de
funcionamiento fisico, mental, cognitivo o comu-
nicacional, en este caso—, es el objeto del movi-
miento social de la discapacidad, el agregado de
la sociedad civil tramada y organizada en torno a
este hecho personal y social. Su cometido, como
el de los demas movimientos sociales anteriores
en el tiempo y de mayor y mas intensa presencia
(obrero, feminista, de derechos civiles, diversidad
sexual, etc.), consiste en cambiar, a veces desde
la raiz, a veces en sus efectos mas obscenos, un
estado de cosas enquistado ante el que, por justi-
cia, decencia y dignidad, nadie puede resignarse
o condescender. Y este proceso de cambio lo
protagonizan, a titulo individual y a titulo grupal,
las personas que viven en carne propia esa nega-
cion lacerante de normalidad civica que impide
o dificulta en extremo el acceso a bienes sociales
y el ejercicio de derechos humanos fundamen-
tales. Aspiran, convirtiéndose en agentes de su
directa inclusién, a ser percibidos y tomados, a
actuar como miembros valiosos e ineludibles,
respetables y respetados, de la familia humana,
completa ya.

A esta funcion primordial del movimiento
asociativo de la discapacidad, que sigue y seguird
ostentando la primacia indiscutible, y que cabria
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adjetivar “politica” o “reivindicativa”, se unio,
sobrevenidamente, y por la fuerza de los hechos,
la que denominariamos como prestacional o ges-
tora. No por voluntad deliberada, sino por pura y
simple necesidad, en los albores del surgimiento
de las primeras organizaciones sociales genui-
nas de personas con discapacidad y sus familias,
resulté imperioso afrontar y contestar la orfandad
de apoyos, de todo tipo y condicién, a la que se
enfrentaban en su vida diaria las personas con dis-
capacidad. Ni sobre quien pesaba la obligacién
principal, o sea el Estado, ni el mercado tenian
en su horizonte a esta parte de la poblacién, a
la que escamoteaban cualquier acompafamiento,
en términos de servicios de apoyo, digno de tal
nombre. Desde entonces, el movimiento social de
la discapacidad, supliendo a quien pretirié culpo-
samente su deber, y sin una especial conviccion y
vocacion empresariales, pero con auténtico afan
emprendedor, asumié la creacion y gestién de ser-
vicios de apoyo a la inclusion.

Han pasado décadas, y hoy esta dimensién
gestora, en coexistencia no siempre pacifica con
la reivindicativa, pues objetivamente introduce
tensiones, ha desembocado en que el movi-
miento social de la discapacidad sea el primer
proveedor material, con diferencia, de apoyos
no monetarios a las personas con discapacidad
y sus familias. Este sector social ha alcanzado
el estatuto de principal autogestor de sus pro-
pios apoyos, siempre persiguiendo un modelo
de derechos que debieran garantizar los poderes
publicos, lo cual merece toda la consideracion.
Economia colaborativa avant la lettre, tercera
via superadora de la falaz dicotomia Estado/
mercado, ejemplo de nueva gobernanza que
evidencia la participacién de los mismos grupos
de interés en la solucion de sus problemas, etc., la
autogestion social de los servicios de apoyo a
la inclusién que ofrece el movimiento de la disca-
pacidad es hoy un bien social, un valor colectivo,
gue una minoria situada a la fuerza en las perife-
rias de la comunidad candnica ofrece generosa-
mente a la sociedad, como ejemplo y ensefanza.

5. LA DUALIDAD DE FUNCIONES:
ACCION REPRESENTATIVA Y
PRESTACION DE APOYOS

Si nos detenemos a examinar las organi-
zaciones de personas con discapacidad, singu-



larmente en Espafa, entre los muchos aspectos
y elementos que advertimos, esta el de su carac-
ter representativo o prestacional. No se trata, por
supuesto, de una disyuntiva; muchas veces, se dan
ambos caracteres en una misma organizacion, sin
que sepamos a ciencia cierta distinguirlos, de tan
amalgamados que estan. Pero sin forzar dema-
siado las cosas, si parece que las organizaciones
de personas con discapacidad y sus familias sue-
len presentar estos componentes: el caracter repre-
sentativo, 0 no, y el caracter prestacional, o no.

{Qué entendemos por caracter represen-
tativo? No es momento de analizar por extenso
esta cuestién —nos llevaria muy lejos y nos dis-
traeria del objetivo propuesto—, pero podemos
afirmar que tiene que ver, dicho burdamente,
con el hecho de que unas personas actlan por
cuenta (y riesgo) de otras, con el hecho de que
un grupo humano reducido habla y actda por
otro, harto mas amplio. Como todos no pue-
den estar en todo, es preciso apoderar a unos
pOCOs, para que nos representen.

{Qué entendemos por caracter prestacio-
nal? El término no es muy eufénico, verdadera-
mente, pero a estos efectos de analisis social,
puede sernos util. Con esta palabra aludimos al
hecho de que ciertas personas o ciertas orga-
nizaciones prestan un servicio a otras, que se
supone que estas Ultimas necesitan, demanda
que no han logrado satisfacer por otros medios.

Definidos asi, se dirfa que son caracteres
nitidamente diferenciados. Por un lado, estaria
la accion representativa, que guarda conexion
con la politica, con el actuar colectivamente
para plantear las necesidades y demandas de
un grupo de poblacién, buscando darles satis-
faccion, a través de una alteracidon de la reali-
dad existente, participando en los procesos de
decisién que ordenan la vida en comunidad.
Por otro lado, estarfa la gestién de servicios, dar
respuesta a las necesidades de unas determi-
nadas personas con discapacidad, a través de
un mecanismo organizacional de autogestion.
No olvidemos que la prestacion de servicios por
parte de las propias organizaciones de personas
con discapacidad es (se tenga conciencia o no
de ello) una modalidad de la autogestién, con
todas las salvedades que hagan al caso.

Existe la percepciéon generalizada, que a
veces llega en algunos a conviccién, de que el
papel genuino de las organizaciones de per-

sonas con discapacidad es el politico, el que
dimana de su caracter representativo. El presta-
cional, en este esquema de pensamiento, seria
un papel secundario, subalterno, incluso suce-
daneo, espurio. En una jerarquia de papeles, el
representativo prevaleceria sobre el prestacio-
nal. Esta idea obedece acaso a la comprobaciéon
de que la mayoria de organizaciones de per-
sonas con discapacidad han surgido y surgen
con un propdsito politico, de accion politica, al
menos, de intervencién agrupada para cambiar
la realidad, un estado de cosas que en relacién
con la discapacidad es de ordinario intolerable.

Otra comprobacién, que abona y refuerza
la anterior, es que las organizaciones de fin pres-
tacional normalmente han surgido, no desde
el seno de las personas con discapacidad, sino
desde otras instancias ajenas, que focalizan su
atencién en la discapacidad por diversos moti-
vos: altruismo, benevolencia, caridad, humani-
tarismo, solidaridad, responsabilidad publica.

Digamos que las organizaciones represen-
tativas serian como de primer grado, por la con-
currencia de algunas notas:

a) sus promotores y miembros son perso-
nas con discapacidad o forman parte del
entorno inmediato (familiares) de estas
personas, que se organizan asociativa-
mente, de acuerdo con reglas y procesos
democraticos;

z

su objeto genuino es el de actuar politi-
camente para cambiar aislada o estruc-
turalmente una realidad ambiente que
relega y excluye a las personas con dis-
capacidad;

¢) su modo de accién es, en un primer esta-
dio, “reivindicativo”, modo de combate
politico, caracterizado por la denuncia, la
protesta y la exigencia frente a los pode-
res publicos;

d) la relacion del miembro de la organiza-
cion con esta es “politica”, de militancia,
con derechos a participar en el gobierno
y en la toma de decisiones, su posicion
es activa;

e) en lo que respecta a la gestién, predo-
mina el voluntarismo, o dicho con pala-
bra francesa, el “amaterismo”, es decir,
no hay profesionalidad.
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En las organizaciones prestacionales, por
el contrario, las notas concurrentes serian otras:

a) sus promotores son instancias distintas
a las propias personas con discapaci-
dad, que suelen organizarse de forma
no asociativa (fundaciones, patronatos,
montepios, etc.), donde el poder emana
del fundador o promotor;

b) su 4nimo no es, en principio, el de
actuar politicamente a fin de modificar
una realidad deficiente, sino el de operar
“localmente” para dar respuesta o reme-
diar situaciones concretas, de menor
alcance, y sus motivos para actuar son
otros (altruismo, solidaridad, etcétera),

¢) su modo de accién no es el que hemos
denominado “reivindicativo”, sino el
“gerencial”, centrado en la administra-
cién y gestién de servicios, en sentido
lato; frente a las administraciones y
autoridades, adoptan una actitud antes
de colaboracion (no necesariamente
colaboracionismo), que de enfrenta-
miento y pugna;

d) la relacién del receptor o de la receptora
de la prestacién con la entidad que la
provee oscila en la gama de beneficiario/
benefactor, usuario/proveedor, cliente/
empresa, etc., siendo su posiciéon de
menor actividad y protagonismo que en
el caso de las organizaciones represen-
tativas;

e) normalmente llevan asociada la nota de
profesionalidad, gestionan con crite-
rios de profesionalizacion (sus gestores
estdn a sueldo de la organizaciéon, que
remunera su pericia en la administracion).

Estas notas harian de estas organizacio-
nes entidades de segundo grado, en esa escala
imaginaria.

El analisis, por mas esclarecedor que sea,
es siempre destructivo, en el sentido de que
para llegar al fondo hemos de actuar agresi-
vamente sobre la realidad, y cuando es viva,
supone casi una viviseccién. Las cosas nunca
se dan en estado quimicamente puro, y llegar
a esa pretendida pureza significa separar, des-
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truir algo que es valioso. Separar la carne del
hueso nos ayuda a concebir mejor estas partes
del cuerpo humano, pero esa operaciéon no deja
indiferente a la persona que la soporta. El ana-
lisis de lo real, de lo vivo puede mutilar o matar
la realidad o la vida. Asi que seamos cuidadosos
con los anélisis y sus resultados.

Si la descripcion efectuada fuera tal cual,
no nos suscitarfa ninguna inquietud ni perple-
jidad la pregunta: “¢accidn representativa o
gestion de programas?”. Si nos causa zozobra, es
porque en este mundo tan complejo e incierto,
tan mestizo y criollo (como lo ha bautizado el
poeta y filésofo caribefio Edouard Glissant), hoy
han desaparecido las nitidas diferencias que
se apuntaban entre organizaciones de accién
representativa y prestacionales, porque ambos
caracteres se superponen, se mezclan, se fun-
den y se confunden. Esas notas distintivas se
han desdibujado hasta casi desaparecer y, en la
actualidad, no hay o hay cada vez menos enti-
dades en estado puro.

No es momento de trazar la historia de
esta confusion de identidades, pero podemos
decir que las organizaciones de acciéon repre-
sentativa (las genuinamente de personas con
discapacidad, las de primer grado) han ido
absorbiendo, en los Ultimos aios, elementos de
las organizaciones prestacionales, hasta hacer-
los suyos. Los modelos puros, por absorcion, se
han hecho mixtos, mestizos, criollos.

La pregunta inmediata es: {por qué
ha sucedido esto? ¢A qué ha obedecido esta
evolucién? Y la pregunta subsecuente: ées
esto bueno, o deseable? {Supone esta trans-
formacion un menoscabo, una pérdida para
el movimiento asociativo de la discapacidad
genuinamente entendido? {Aportan las organi-
zaciones mixtas un valor afadido respecto de
los modelos puros? En un mundo cambiante,
mudable, impredecible, élas féormulas interme-
dias no tienen una mayor capacidad adaptativa,
y por tanto estan llamadas a sobrevivir e incluso
a obtener éxito?

Responder a todas estas cuestiones nos
llevaria mucho tiempo. Sin duda, ha influido la
fuerza de las cosas. Las organizaciones de accion
representativa han ido progresivamente incorpo-
rando elementos prestacionales, por una pura
y simple razén: por las carencias de derechos,
de servicios, de prestaciones, de apoyos, por-



gue quien estaba obligado en primer término
a ofrecerlos, el Estado, se habia desentendido
de tal deber. Ante esa ausencia clamorosa, ante
esa orfandad infinita, por motivos de lisa y llana
subsistencia, las organizaciones de primer grado
entran a prestar servicios, a gestionar.

No es una elecciéon, sino que constituye
una decisidon condicionada. La realidad, la vida
no toleran la pureza, propenden a la conta-
minacion y la mezcla, y nos fuerzan a “man-
charnos las manos”. Comienzan asi a crearse,
promovidos y regidos por las propias organiza-
ciones, que habfan nacido con vocacién politica
genuina, centros, talleres, servicios de orienta-
cion, de apoyo, etc. Al principio, aceptamos la
gestién como cosa transitoria; hasta tanto el
Estado asuma y atienda sus obligaciones, en
el interin y por via sustitutoria obraremos noso-
tros mismos. De representantes, con nuestra
satisfecha conciencia de pureza, nos vamos
convirtiendo en gestores, con el sentimiento de
culpa de haber traicionado un ideal primigenio,
todo simultaneamente, a la vez, confusamente.
Estos procesos se han producido sin una con-
ciencia clara, inadvertidamente, arrastrados por
la fuerza de los hechos, que siempre termina
imponiéndose.

Se va asentando asi la gestion en el
nucleo de las organizaciones representativas.
Y esta inoculacién, que no es inocua —quiero
pensar que si inocente— produce efectos, al
principio no sentidos, pero no por ello menos
eficaces, que terminan por determinar cam-
bios de orientacion, de perspectivas, organiza-
cionales y de otra mucha indole. En periodos
de tiempo no demasiado extensos, ese cam-
bio cualitativo va variando la fisonomia de las
organizaciones representativas de personas con
discapacidad. Otros factores favorecen este
cambio: cierto desprestigio de lo politico, sobre
todo en su vertiente reivindicativa y combativa;
cierto conservadurismo que parece instalarse en
todo los dmbitos de la sociedad; ciertos excesos
del propio modelo representativo —no solo en
la esfera politica— que parece adolecer de reto-
ricismo, de ineficacia, que esconde incapacidad
0 miedo para cambiar la realidad manejando
uno mismo las pobres herramientas disponibles.
Cierta moda también de la necesidad de adelga-
zamiento del Estado, que es ineficiente, y cierto
halago interesado de la sociedad civil articu-
lada, que por su cercania con los ciudadanos se
presume que gestiona mejor.

La instalacion de la gestién en el seno
de la representacion va desencadenando otras
consecuencias que a su vez surten otros efec-
tos, generando espirales de cambio. Me limi-
taré a citar unos cuantos: el surgimiento de una
clase o “casta” técnica, profesionalizada, pues
para gestionar las organizaciones que prestan
servicios se requiere personal capacitado, sol-
vente, que hay que contratar en el mercado,
casta que exige sus espacios de poder y deci-
sién, con intereses no siempre idénticos a los
de sus "patronos”; el descuido de los aspectos
representativos por parte de los dirigentes poli-
ticos, ante el peso de la gestién, del “dia a dia”,
que resulta absorbente, asfixiante a veces, ele-
mentos todos que priman el conservadurismo
(el que algo tiene, por misero que sea, quiere
mantenerlo y comienza a rehusar, a evitar los
cambios); la generacion en la base represen-
tativa de una conciencia mas de beneficiario,
usuario o cliente, en detrimento de la de mili-
tante, de miembro activo y corresponsable; las
bajas tasas de participacion de personas con
discapacidad en organizaciones representati-
vas, que ponen en entredicho su mismo carac-
ter representativo, y cuando son miembros,
la débil intensidad de su participacién y de su
sentimiento de pertenencia; el nacimiento de
nuevos y diferentes nédulos de relaciones con
las autoridades y poderes publicos —que sue-
len al final concertar con las organizaciones esa
gestion, mediante ayudas, subvenciones, etc.—,
que generan dependencias politicas, tutela-
jes, coacciones indirectas. Otros efectos mas
podrian registrarse.

Pero no todo es malo o negativo, como
podria desprenderse en esta exposicion. Por ejem-
plo, la gestiéon suele desembocar en profesiona-
lizacién de la direccién, con lo que eso supone
de mejora en la eficiencia, atenuando modelos de
gobierno voluntaristas que solfan abocar al fra-
caso, por pura incapacidad. Asimismo, las orga-
nizaciones con componentes prestacionales
comienzan a dar satisfaccion a nuevas generacio-
nes de personas con discapacidad y sus familias,
gue no quieren tanto combate y lucha (“modelo
barricada”), sino servicios tangibles. A nuevas
personas, nuevas necesidades, nuevas deman-
das y nuevos modelos de respuesta. Otro factor
positivo serfa el de la calidad: lo gestionado por
uno mismo y de cuyos efectos uno mismo resulta
beneficiario, por la cuenta que nos tiene, sera,
previsiblemente, de mas calidad, que si lo hace
un extrafio, una instancia ajena (funcionarios,
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etcétera), con un grado de compromiso maés
ligero en el buen fin de la gestién.

Por lo que se ha dicho, parece que
todo aboca a modelos mixtos, contamina-
dos. Por mas que pueda repugnar a algunos,
se impone lo mestizo. Mas alld del modelo
ideal, la fuerza de los hechos y de las tenden-
cias sociales llevan consigo el modelo mixto.
Seguirdn existiendo organizaciones de acciéon
representativa, organizaciones prestacionales,
en estado de pureza, pero, mayoritariamente,
las organizaciones son y seran mixtas, en ellas
se combinardn ambos aspectos.

Qué duda cabe de que este nuevo
esquema no sera facil de dirigir. En estos dias,
y ya son muchos, nos toca gestionar la comple-
jidad; los sistemas (politicos, sociales, econémi-
cos, interpersonales, etc.) cada vez son menos
deterministas y mas erraticos, menos capaces
de administrar lo improbable. La complejidad,
nuestro actual contexto, solo puede abordarse
con viveza, con creatividad, con imaginacion.

6. LA SOSTENIBILIDAD ECONOMICA
DEL SECTOR DE LA DISCAPACIDAD
ORGANIZADA EN EspaNA

La dimensién econdmica del sector de la
discapacidad en Espafa participa de las notas
caracteristicas de la estructuracién financiera de
todo el tercer sector de acciéon social, de mayor
extensién, al que pertenece, con rasgos singu-
lares 0 mas acusados en algunos aspectos por
la idiosincrasia del movimiento articulado de la
discapacidad. En esta materia, el hecho mas
sefalado es el de la insuficiencia financiera,
diriase que constitutiva, del tercer sector de
accion social, que no ha dejado de agudizarse
como consecuencia de la crisis reciente, hasta
extremos de comprometer su continuidad y su
misma subsistencia. A modo de ilustracién de
esta aseveracién, en el ano 2013, “un 32,8 por
ciento de entidades sociales da pérdidas, [frente
al un 25,9 por ciento que tiene un balance neu-
tro (ingresos igual a gastos) y un 41,2 por ciento
gue ha tenido excedentes” (Fresno, 2015: 89)2.

2 Datos proporcionados por la investigacién mas com-
pleta y reciente sobre la dimensién econémica del tercer
sector de accion social en Espafa, con afnadidos sobre el
impacto de la crisis: Fresno (2015).
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La accion social de iniciativa voluntaria y su
soporte organizativo carecen de fuentes finan-
cieras robustas, nitidas y estables, de manera
que cabe afirmar que se trata de un sector
estructural y sistémicamente precario.

Este estado de precariedad obedece sequ-
ramente a un contexto, el de las estructuras
publicas del bienestar del pais, siempre débi-
les, fragmentarias y discontinuas, que hacen
recaer en el tercer sector de accién social una
demanda social insatisfecha que carece o recibe
una cobertura descompensada, que ejerce una
presidn constante y creciente sobre sus fragiles
posibilidades econémicas. A esto, ya de por si
grave, se agrega la dependencia financiera, es
decir, la imposibilidad de sostenerse autbnoma-
mente sin subordinaciones o condicionamientos
impeditivos o paralizantes. Esta dependencia
financiera es singularmente intensa de los pode-
res publicos, que constituyen el mas nutrido
canal de recursos. Segun atestiguan los ulti-
mos datos disponibles (Fresno, 2015: 94), es la
financiacion publica la que aporta, con diferen-
cia, el mayor volumen, concretamente el 55,3
por ciento de los ingresos del tercer sector; le
sigue, a mucha distancia, la financiaciéon propia
—ingresos por cuotas, por prestaciéon de servi-
cios, etc.—, que supone el 25,3 por ciento, de
los ingresos y la privada —ingresos de entidades
no publicas o de particulares—, con el 19,4 por
ciento.

Esta elevada dependencia publica puede
tener efectos indeseables para la accion politica
y representativa del tercer sector, pues no deja
de ser un factor de limitacién y hasta de con-
trol por parte de la Administracién, que a veces
esta tentada de aprovecharse de la dependen-
cia financiera de lo publico que tienen las orga-
nizaciones sociales para supeditar o mitigar su
actuacién como agentes de cambio, que pasa
por ejercer roles criticos o reivindicativos, de
contestacién ante los poderes estatuidos.

Este perfil financiero caracteristico de
todo el tercer sector de accion social es exten-
sible al movimiento organizado de la discapaci-
dad, si bien en este se acenttan algunos de los
rasgos enunciados (Rodriguez Cabrero, 2012),
como el de la mayor dependencia de lo publico,
en cuanto el sector de la discapacidad es, en
mayor medida, el que mas dimensién presta-
cional acumula, por resultar proveedor, por
delegacién de las administraciones titulares, de
servicios publicos de apoyo, asistencia o acom-



panamiento social. Ademas de esta mas elevada
proporcion, sufre los efectos de mala gestidn
publica, por causa de cuantias inadecuadas de
los médulos de pago, impagos, demoras en la
satisfaccion de la deudas, retrasos en las con-
vocatorias o adjudicaciones, que suponen un
sobreesfuerzo financiero para las organizacio-
nes de la discapacidad.

La sostenibilidad econdmica del tercer
sector de accién social y, mas en particular, del
de la discapacidad, es una cuestién de primera
magnitud no resuelta y de la que depende no
solo su desarrollo futuro sino también su misma
pervivencia.

7.LA ARTICULACION, LA
REPRESENTACION Y LA INCIDENCIA
poLiTIcA: EL CERMI

Las personas con discapacidad en Espana,
como se ha dejado constancia ya, son una
minoria, histéricamente discreta y aislada, en
posiciones periféricas, sometida a condiciones
estructurales y sistematicas de exclusion y discri-
minacién. Puede afirmarse que este segmento
social estd en pleno proceso de emancipaciéon
como grupo, tratando de acercarse a la norma-
lidad civica, a una situacion en la que la disca-
pacidad no sea mas que una nota de diversidad
humana, sin consecuencias limitativas para el
acceso a bienes sociales y al ejercicio de derechos.

Esta emancipacién, cuya culminacién se
difiere demasiado en el tiempo por las resisten-
cias de todas clases a las que se enfrenta, es con-
secuencia fundamentalmente del quehacer de
un movimiento social, el de la discapacidad, que
resulta de la agregacién aunada de una conste-
lacion de entidades de iniciativa civica (asociacio-
nes, fundaciones, empresas sociales, etc.). Ellas
entendieron la insuficiencia de la actuacién uni-
lateral, que dispersa y debilita los esfuerzos, y
la necesidad de una articulacion en escalas cre-
cientes (autondmicas, estatales, europeas) que
dotara de mayor consistencia a este tejido civil,
y asi cobrara méas capacidad de presién e inci-
dencia, fundamentalmente en el plano politico,
determinante para acelerar el cambio social que
precisan las personas con discapacidad y sus
familias. La vertebracion politica del movimiento
de la discapacidad desembocé en el surgimiento,

en la década de los afos noventa del siglo XX,
de una entidad unitaria de accién representativa,
producto de la tension articulatoria a la que se
sometid motu propio el sector. La referencia es al
Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI).

7.1. La globalizacién politica
de la discapacidad, el CERMI

El CERMI, creado ahora hace 20 afos, es
la expresién de la sociedad civil espafnola articu-
lada en torno a la discapacidad, que tiene como
misién incidir ante quienes toman las decisio-
nes, para que esta realidad personal y social esté
en mejores posiciones en la agenda politica,
siempre desde un enfoque de derechos huma-
nos, inclusién y bienestar. Aspira confesamente
a ser la representacion politica del movimiento
espafnol de derechos humanos —en los planos
nacional y autondémico, ya que en estos Ultimos
hay también una plataforma territorial en cada
uno de ellos— de las personas con discapacidad
y sus familias.

Articular al movimiento social de la dis-
capacidad, desde un enfoque y una préactica
de derechos humanos, para ejercer y desple-
gar la incidencia politica de este sector civico:
esta serfa la definicion del CERMI. Esta nocién
de una entidad de base ciudadana, de iniciativa
social no gubernamental, comporta la concu-
rrencia previa, a guisa de presupuesto, de cier-
tas notas, precisas para ser considera como tal,
gue serian las siguientes:

m Lla unidad y cohesién del sector social
que le da soporte. CERMI es una Unica
organizacién global de la discapacidad
en Espafa, resultante del agregado coo-
perativo integrador de los principales
operadores asociativos —8.000 entida-
des abarcaria su esfera de pertenencia,
directa y en cascada, el 90 por ciento
del tejido asociativo vivo de la discapa-
cidad—, que han erigido una plataforma
comun para la representacién, la interlo-
cucién y la incidencia politicas.

m Esta unidad y cohesion logradas se

orientan a dotar de representacién
unitaria al sector globalmente consi-
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derado; representacion ante los pode-
res publicos, los operadores politicos,
los agentes sociales y econdmicos, los
medios de comunicacion y la opiniéon
publica, etc., que perciben y asignan un
representante, el CERMI, para un sec-
tor, el de la discapacidad.

m La unidad y la cohesién, mas la repre-
sentatividad adquirida, le han conferido
el estatuto de interlocutor vélido, que
goza de legitimidad para delinear y sos-
tener propuestas de accién politica, fijar
posiciones generales, negociar con los
distintos decisores (fundamentalmente
de cariz publico, pero no solo), y acor-
dar, llevar a término y efectuar el segui-
miento de lo pactado.

m Las notas anteriores culminan en que de
facto el CERMI se ha convertido en el mas
potente promotor de agenda politica de
la discapacidad®, entendiendo por tal el
conjunto de demandas y propuestas de
naturaleza politica y legislativa, funda-
mentadas, articuladas y documentadas,
que de adoptarse, son el origen de la
politica publica de discapacidad del pais.

Las politicas publicas de discapacidad en
su sentido mas amplio son hoy, pues, nutridas,
orientadas y urgidas por la sociedad civil articu-
lada en torno a esta realidad a través de un
agente social, el CERMI, considerado valido por-
tavoz y elemento dinamizador de esa concreta
y precisa agenda.

7.2. CERMI (1997-2017), balance
de dos décadas de accidn
politica representativa

El ano 2017 se ha cumplido el vigésimo
aniversario del CERMI4, la expresion de la socie-
dad civil espafola para la incidencia politica,
para llegar alli donde se toman las decisiones

3 Una idea aproximada de la amplitud de la agenda
politica que postula el movimiento social de la discapaci-
dad, en la presente coyuntura, puede referenciarse en CERMI
(2016).

4 Un registro historico del CERMI en sus primeros
quince anos de existencia puede hallarse en Penas (2012).
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relevantes, con el fin de que la realidad de las
personas con discapacidad y sus familias, su
inclusion, sus derechos y su bienestar, la mejora
de sus condiciones de vida y ciudadania, estén
presentes. Dos décadas en las que una mino-
ria social, discreta y aislada, colocada histori-
camente en las periferias de la vida colectiva,
como cuestién marginal y marginada, a través
de la agregacién inteligente de su interminable
articulacién asociativa, ha tratado de hacerse
presente, de ser y también de estar, ganando
posiciones en la agenda politica y en la concien-
cia y en la visibilidad sociales.

Esta ocasion puede invitar a realizar balance
sindptico de lo que estos 20 afos han significado
para la discapacidad en Espafa, en términos de
avance como comunidad y como pals, y que han
tenido en CERMI, concebido como un instru-
mento de generacion de cambio social, su avan-
zadilla de accién politica y representativa.

Y si, ha habido progresos, morales y mate-
riales, econémicos, politicos y legislativos, y de
cariz mas cualitativos que cuantitativos, que a la
postre son siempre preferibles, pues la discapa-
cidad, si es algo, primeramente es una carencia,
una omisién mental, la negaciéon o la depre-
ciaciéon por parte de una comunidad canénica,
con tendencia a la clausura, renuente e inepta
para gestionar la diversidad social, para abrirse
a la alteridad de las diferencias enriquecedoras.
Los cambios de indole cualitativa producidos
en los Ultimos afios en materia de discapaci-
dad en Espafia son preferibles, pues contienen
mayor carga transformadora y encierran maés
potencial para desencadenar espirales de inno-
vacion creciente. Todo es antes mental y luego
se proyecta y se despliega en lo real.

En esta estela hay que inscribir las con-
tribuciones primordiales del movimiento social
de la discapacidad. La primera ha de ver con
la propia conciencia, con el progresivo pro-
ceso de que las personas con discapacidad, a
titulo individual y grupal, nos sintamos y nos
percibamos como parte inherente de la familia
humana, como miembros tan valiosos como los
demaés, poseedores de una dignidad intangible.
Esta toma de conciencia del propio valor perso-
nal y colectivo ha comportado una operacién
politica-juridica de enorme alcance, ha traido
consigo el aporte indiscutible de considerar la
discapacidad como una cuestién, no resuelta
aun, de derechos humanos.



La toma de conciencia y asuncién del
propio valor; el enfoque, Unico admisible, de
derechos humanos, cuando se aborda esta
realidad ha determinado una activacion poli-
tica de crecida magnitud que seria el tercer aporte
de estos Ultimos 20 afios. No son los otros
—los gobiernos, las leyes, las politicas, nisiquiera
esa cosa difusa y confusa llamada sociedad—
los que traerdn la emancipacion a este grupo
colocado en posicion forzosa de exclusion, sino
las propias personas con discapacidad, activas
y comprometidas, las que generaran las condi-
ciones de ese irreversible e inaplazable cambio.

8. CLAVES PARA LA REINVENCION
DEL MOVIMIENTO SOCIAL DE
LA DISCAPACIDAD EN ESPaNA

Ha quedado descrito en paginas anterio-
res, muy sumariamente, el devenir del movi-
miento social de la discapacidad en Espana, al
menos en lo que se refiere a las Ultimas décadas,
coincidiendo aproximadamente con el periodo
de vida democratica del pafs. No ha sido, como
casi todo en la vida de las comunidades, el resul-
tado de un proceso deliberativo previo, guiado
por la mera y pura razdén, a modo de plan o
programa que posteriormente ha ido teniendo
traduccion practica, sino mds bien constituye
un precipitado histérico, producto de una evo-
lucién, saturado de contingencia; no ha obede-
cido, pues, a una decisién originaria. Si estos
han sido los rasgos del pasado y del inmediato
presente, existe inquietud fundada en el propio
movimiento social de la discapacidad acerca
de cémo encarar el futuro, que se manifiesta
en un creciente debate y en una indagacién
no concluida de por dénde deberia ir un reno-
vado, mejor casi, reinventado, sector social de
la discapacidad en Espafa. En este punto de la
discusion, no hay una respuesta categérica de
modelo o estructuracion ideales; habran de ser
lo que libremente el propio movimiento elija
y conscientemente persiga, en un proceso de
intensa renovacion. En todo caso, no debe ser
una fatalidad o un hecho consumado, sobreve-
nido, sino efecto de una voluntad y una accién
concertada, previa la correspondiente reflexion
de todos los actores legitimados.

Sea cual fuere el modelo de organizacién,
qgue no deja de ser un mero instrumento, el

programa politico de cambio social promovido
por este movimiento —la triada de propositos—
parece nitido, a saber, la realizacién de los dere-
chos humanos plenos para las personas con
discapacidad y la dotaciéon de garantias para
el acceso regular a los bienes sociales; la inclu-
sion en la comunidad, no siendo aceptables
en modo alguno los dispositivos segregados o
segregadores y, finalmente, el empoderamiento
de las propias personas con discapacidad (y de
su entorno inmediato, las familias), para el que
habran de disponer de los apoyos y la asistencia
activa precisos para convertirse en los agentes
protagdnicos de su propio proceso de inclusién
personal y social.

A despecho de que es esta reinvencion del
movimiento social de la discapacidad una ope-
raciéon en curso y cuyos resultados no podemos
anticipar, de los contenidos del debate actual
y de las tendencias de renovacion detectadas,
cabria enunciar, siquiera provisoriamente, unos
rasgos del modelo de estructuraciéon organiza-
tiva que comienza a insinuarse:

m Primaria el aspecto de accion repre-
sentativa, la genuina nota politica de
defensa de derechos y de generacion
de transformacién estructural, de la
que se traté antes, pero sin abandonar
la dimension prestacional; se impondra
una combinacion inteligente de ambas
esferas, quedando la gestora supeditada
a la politica.

m Consecuentemente, la dimensién ges-
tora se verd sometida, de grado o a la
fuerza, a una reconfiguracién de calado,
que debera alejarse de ldgicas impro-
pias, de instancias ajenas al propio sec-
tor, como las que tratan y muchas veces
logran inspirar las administraciones
publicas.

m La gestién de apoyos y servicios, para ser
valedera en lo sucesivo, se sometera al
cedazo de la triada politica enumerada
mas arriba (derechos, inclusion y empo-
deramiento); si lo pasan, esto es, si apo-
yos y servicios estan bien orientados, si
son consistentes y coherentes con esos
criterios fundamentales, permanece-
ran, con las reorientaciones necesarias
en su caso; si no, seran desechados. Es
de especial relevancia que el legado de
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gestion acumulado que no supere esa
prueba migre hacia estructuras inclusi-
vas, de derechos y empoderadoras; de
lo contrario, tendrd que ser amortizado

La pacifica coexistencia de los domi-
nios politico y prestacional, con pri-
macia del primero, en el seno de las
organizaciones tendrd como condi-
cién el de una estricta separacién que
impida la contaminacién o la confu-
sion entre uno y otro.

En lo venidero, la accion prestacional
solo se justificard si es selectiva, no para
todo, sino Unicamente para apoyos y
asistencias que conecten con nuevas
necesidades de la base social no atendi-
das o cuya responsabilidad no esté resi-
denciada en el dmbito de lo publico; las
organizaciones no sustituyen ni siquiera
deben complementar o suplementar a
los sujetos obligados (los poderes publi-
cos); les incumbe adelantarse y detectar,
concebir y proyectar dispositivos de pro-
mocién y acompahamiento innovado-
res, inéditos.

Lo anterior comportara la dejaciéon pro-
gresiva por parte de las organizaciones
de la discapacidad de la provision y ges-
tion de aquellos apoyos que son ya atri-
bucidn netamente publica, por haberse
instaurado y desplegado el derecho que
presuponian.

Se ha de producir también, a impulsos de
las entidades de iniciativa social, la con-
vergencia, tanto ad intra (dentro de la
propia esfera de la discapacidad) como
ad extra, con el resto del tercer sector de
accion social. La fragmentacion y hasta la
atomizacién, notas del movimiento en
la actualidad, deberan ceder a resultas
de un proceso vigoroso y sostenido de
convergencia asociativa primero en el
ambito de la discapacidad, y luego con
todo el sector no lucrativo.

En lo atingente al sector empresarial, a la
economia abrumadoramente preponde-
rante, la no social, el movimiento de la
discapacidad tendra que delinear nuevas
bases, formas y estilos de relacién, que
sin renuncias de identidad, pasaran por
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entendimientos més o menos solidos e,
incluso, por qué no, alianzas coyuntu-
rales o permanentes, superadoras de la
mentalidad de conflicto que aun pervive.

m Este movimiento social ha de capitalizar
y conferir realce, maximizando el valor
presente, a sus estructuras gestoras, que
aportaran mayor peso econémico y, por
ende, mas densidad de cuota de poder,
lo que intensificarad la relevancia y la
influencia social y econémica.

m En el plano mas cualitativo, las organi-
zaciones han de rearmarse éticamente,
hacer del comportamiento adecuado su
exigente sefa de identidad, asi como
profundizar y extender la gobernanza
democratica.

m Otro elemento en esta reinvencion se
dirimird en el robustecimiento de la
vis atractiva del activismo, la militan-
cia y la participacién en organizaciones;
estas han de resultar atrayentes para su
potencial base social, con la que deberan
establecer nuevos codigos de relacién y
pertenencia. La base social ha cambiado
sustancialmente y esta solo apreciara en
las organizaciones el cauce para canalizar
su ansia de participacion y corresponsabi-
lidad —en suma, su pulsion solidaria—, si
se sienten actores protagonistas.

Poniendo en practica esas orientaciones,
las organizaciones de la discapacidad seran la
red amplia, extensa de apoyos y acompafa-
miento activo destinado a que cada persona
con discapacidad (o familia) se convierta en el
agente, en el promotor directo y en el decisor
de su propia inclusidén comunitaria.
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