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Muchísimas gracias por la invitación de hablar sobre nuestro trabajo en al ámbito de la discapacidad en Gran Bretaña.  Para nosotros es un privilegio estar en México disfrutando de la oportunidad de saber más del país, de su gente muy simpática, y de compartir tanto nuestras experiencias como las suyas.

Vamos a discutir la discapacidad como tema de la política social, como un problema del cambio social, como una lucha, y además como un espejo para la propia sociedad.

Nos enfocaremos en la situación de personas con discapacidades intelectuales – es decir retrasos mentales, aunque rechazamos este último termino.

Para ir al grano del problema abordado en el título, vamos a decir que el reto más grande que enfrentan las personas discapacitadas es la exclusión social. Cuando lo decimos no intentamos  ocultar la realidad de lo que en inglés se llama impairments, las insuficiencias o deficiencias de índole orgánica que subrayan la discapacidad, pero advertimos que la realidad de ser discapacitado es social.

En cada sociedad tener deficiencias significa correr el riesgo de algún nivel de exclusión de la corriente central. De hecho esta condición es lo que llamamos “la discapacidad”.  Las discapacidades no pertenecen a las personas sino a los contextos sociales en que están las personas que tienen insuficiencias.

Este análisis se comparte en enfoques distintos.  Llamamos la atención a dos.

1. “The British Social Model of Disability” – el modelo social británico de la discapacidad.

Este marco surgió desde dos fuentes: del movimiento social de personas con insuficiencias físicas contra la segregación y de la sociología. Sin embargo, Mike Oliver y Vic Finkelstein, ambos sociólogos de tradición marxista y ambos discapacitados, enlazaron dichas corrientes (Oliver, 1990).

El modelo social enfoca la opresión sistémica experimentada por gente discapacitada y se contrapone al llamado modelo médico, en sostener que las desventajas, la segregación y la inaccesibilidad a recursos que caracterizaron las vidas de personas discapacitadas, no se basan en el hecho de la insuficiencia biológica, sino en la discriminación social.  Por eso la tarea clave es asegurar que la sociedad se organice para que no haya barreras al acceso ni a la participación. 

Por ejemplo, si una persona tiene tendencia a cansarse, no significa que no puede tener un puesto que normalmente necesita la capacidad de trabajar por varias horas sin descansar. No, sólo significa que se debe diseñar el empleo para que la persona pueda descansar.  Si una persona no tiene la posibilidad de vestirse, por ejemplo por restricción del poder de los músculos, pues necesita alguien para asistirlo.

Radicado en el movimiento de personas con problemas físicos, este modelo no influyó mucho el ámbito de discapacidad intelectual, aunque hay algunos grupos de activistas con dificultades de aprendizaje (como prefieren llamarse) por ejemplo en Manchester, que usan aspectos del modelo.  Además impactó en la política de algunos consejos municipales.

2. “Social Role Valorization” – valorización del papel social.  

Este enfoque tiene su origen en reformas de servicios daneses en los 50’s y 60’s.  Se hablaba de la “normalización” – es decir, mover hacia lo normal en la manera de diseñar los servicios y las prácticas internas.

Luego fue desarrollado por Wolf Wolfensberger en los EEUU y Canadá, todavía en el ámbito de la discapacidad intelectual (Wolfensberger, 1992).

El autor usó también la sociología, pero se enfocó en la Teoría de la Etiqueta (labelling theory).  A causa de la confusión a partir de lo normal, que surgiere hacer normal a la gente, Wolfensberger cambió el término por ‘valorización del papel social’.  A la vez cambió el énfasis en la importancia de ocupar papeles sociales valorados como camino a la integración social.  Siempre ha enfatizado las experiencias malas y comunes que se llamaron “las heridas”.  También sugiere que  hay una tendencia en sociedades desarrolladas a matar a la gente discapacitada, o por lo menos, de disminuir su salud y la duración de su vida.

Aunque estos dos enfoques se contraponen, también comparten aspectos en común:

1. la influencia de la sociología

2. su origen en un proyecto social de mejoramiento de las condiciones de la vida

3. un énfasis, no esencial, sobre la discapacidad

4. una postura contra la exclusión social

5. su origen en el contexto de otras luchas sociales.

Estos dos marcos tuvieron influencia en la política ahora vigente en Gran Bretaña.

Las raíces de la exclusión

Pasamos desde lo general al contexto específico del Reino Unido.  Para entender como se problematiza el asunto de la discapacidad en relación con la dimensión de exclusión-inclusión, primero examinaremos la historia.

Desde las últimas décadas del siglo XIX hasta los años treinta, se dio el periodo de la exclusión como eje de la política y se construyeron  instituciones como manicomios fuera de las ciudades.  En el análisis de Andrew Scull (Burton, 1983; Scull, 1979) el objetivo fue distinguir entre los que podían trabajar y los que no podían.  Los trabajadores desempleados tenían que entrar en el asilo para recibir comida, y en estos lugares las condiciones eran peores que los de fuera.  Para mantener el sistema así, fue necesario tener lugares donde apoyaran a los que no tienen la capacidad de cuidarse y fue importante excluirlos del mercado laboral.

Más tarde, después de la primera guerra mundial, se añadió otro tema de exclusión, la segregación de los que tenían discapacidades menos severas – los “de mente débil”- con objetivo de evitar que  se reprodujeran y, como se creía, amenazar la inteligencia de la nación tanto como el entorno moral.

Mencionamos esta historia porque nos muestra la estrecha vinculación entre el proceso histórico, el descubrimiento de la discapacidad, y la exclusión.

Es importante reconocer que algunas partes de nuestro conocimiento y nuestra tecnología tienen sus raíces en este periodo; por eso hay aspectos del entendimiento de este tipo de alteridad muy vinculado con la ideología de la exclusión.

Un Cambio de Ideología

Después de la Segunda Guerra Mundial vemos un cambio paulatino en la política de la discapacidad:

1. El reemplazamiento de la política que castigaba a los desempleados por una que les daba becas para sobrevivir en la comunidad. Éste socavó la racionalidad del sistema de los manicomios.

2. Este sistema de becas también condujo a la posibilidad de apoyar a gente discapacitada en su propia comunidad.

3. Los costos de los manicomios seguían subiendo.

4. Había una crítica en lo países angloparlantes de las condiciones en los asilos y manicomios.

5. La influencia de los movimientos de los sesenta, concretamente el movimiento de los derechos civiles, y la campaña contra armas nucleares.

6. Proyectos prefigurativos que mostraron la posibilidad de otras formas de entregar o diseñar servicios de apoyo.

7. La lucha de algunos padres por servicios apropiados que consideraran a sus hijos e hijas como adultos, y también por la integración en educación.

8. Nuevas filosofías vinculadas con los aspectos anteriores.

Todo esto fomentó el cuestionamiento de la exclusión y por primera vez hizo posible una alternativa.

Ahora vamos a contar como en el noroeste de Inglaterra se aprovechó este nuevo contexto para desarrollar no sólo un cambio en la ubicación de gente discapacitada o en los servicios, sino un cambio en como se entiende el quehacer total.

El noroeste de Inglaterra

En el noroeste de Inglaterra, desde hace 20 años se han dado muchísimos cambios en los servicios para los discapacitados. El cambio más grande fue el movimiento de los internados a las comunidades y la implementación de modelos de servicios integradores y de escala doméstica. 

Anteriormente, la mayoría de los discapacitados intelectuales vivían en los hospitales grandes (como manicomios) donde estaban hasta 2000 personas, y donde tenían lugar todas las actividades; las familias cuidaban a sus miembros con discapacidades intelectuales sin mucha ayuda.  

Nuestra región incluye 19 autoridades públicas y 11 autoridades de salud, que estaban ante una tarea grande y compleja con posibilidades de resistencia.  Por ejemplo, algunas familias y algunos profesionales consideraban que los hospitales mantenían seguridad para los discapacitados y si vivieran en las comunidades, serían explotados y habría peligros para ellos.

Para implementar aquellos cambios necesitábamos ver los procesos en niveles múltiples que incluyen:

· Las políticas

· Las finanzas

· El diseño y la implementación de servicios diferentes (incluyendo la imaginación, la estructura, los papeles, los conocimientos y la conducta)

· Las actitudes de los profesionales, las familias y la gente en general en la sociedad

· Los valores de los profesionales.

Se desarrollaron políticas sobre los objetivos de servicios y el empleo (no era posible cerrar los hospitales sin considerar que pasarían a los empleados); edificios (no era posible cerrar los hospitales sin pensar en que pasaría a los edificios); la calidad (si se desarrollan servicios  en las comunidades, ¿cómo se abordaría la cuestión de la calidad?).

La política de servicios diferentes no era suficiente, aunque fue importante. Desarrollamos
 un sistema para transferir recursos desde los hospitales a las comunidades.  Sin embargo, aunque estos procesos fueron importantes, no fueron lo más interesante. Más importantes resultaron los otros procesos de cambio: los procesos humanos.

Para diseñar e implementar los servicios alternativos, necesitábamos introducir procesos de cooperación, colaboración y aprendizaje. Desarrollamos redes entre los jefes más importantes: de servicios sociales, de salud, de educación y de la vivienda; grupos interdisciplinarios a nivel regional, profesionales distintos, locales diferentes,  familias, entre familias y profesionales, los discapacitados mismos y políticos. 

Usábamos procesos de evaluación, entrenamiento, consulta, discusión, entre locales diferentes y servicios diferentes.  En cada actividad, se unían personas de ideas progresivas con otras de ideas regresivas; profesionales que trabajaban en servicios del nuevo paradigma con otras de servicios tradicionales; profesionales y miembros de familias; y excepcionalmente, en comparición con otras partes del país (aunque ya va incrementando), los discapacitados.

¿Como entendemos los procesos de cambio?  Una posibilidad es usar el concepto  del “efecto de las fronteras ecológicas”.  Cuando se combinan dos contextos con recursos, se obtiene más de los dos.  Por ejemplo, cuando se trabaja con familias y servicios por cosas importantes a los dos, y con las energías y recursos de ambos,  hay opción de maximizar las posibilidades. Trabajar en organizaciones separadas, la energía no es distribuida de manera muy efectiva: desarrollo y cambios son enfocados a uno u otro grupo.  Al maximizar las fronteras se crean posibilidades de cambios sostenibles y efectivos.

Por eso, durante este tiempo había  mucha energía, e intentábamos  aprender de los cambios. Fue una etapa creativa, pero muy difícil de mantener todas las actividades en todos los niveles.
Una cosa  importante que aprendimos, es que no es suficiente trabajar dentro del sistema de servicios; además, es importante trabajar con la gente en las comunidades. También, es importante trabajar con las familias para desafiar a los servicios, y con los discapacitados ¡para desafiar a los servicios y a sus familias!  Defensa y auto-defensa también son importantes. 

Después de 20 años, en el noroeste de Inglaterra, ninguna persona discapacitada vive en un hospital.  Aunque algunos viven en hostales de aproximadamente 15 personas, la mayoría viven en casas regulares en las comunidades, con el apoyo necesario.  Todavía hay mucho que debe cambiar en las comunidades, pero sí se ha logrado mucho.

Además, a escala nacional, hay una política para introducir este modelo (o al menos sus rasgos claves) por todo del país (DoH, 2001).  

Durante todo este tiempo se ha dado una tensión entre, lo ideal, lo utópico y los objetivos, por un lado y por otro, los límites impuestos por la realidad actual.  Siempre usamos el marco que llamamos ‘investigación acción prefigurativa’ para estudiar las relaciones entre el actual proyecto, el estado deseado aunque aún no acabado y vago, y las fuerzas y relaciones sociales que impactan en el proceso de cambio (Kagan & Burton, 2000).  De esta manera se lograron resultados y conocimientos en dos niveles: el del proyecto específico y el del proyecto más amplio de la política social y del cambio social.

Al mismo tiempo se trata de un proceso de intercambio de ideas y resultados entre ambos niveles, profundizando las concepciones de apoyo adecuado para personas discapacitadas, y clarificando qué teníamos que cambiar por el trabajo y la lucha.

Para concluir, hemos visto dos épocas en la política social de la discapacidad – la exclusión como política y luego el intento de combatir la exclusión y moverse hacia la inclusión, o sea la participación de personas discapacitadas en su sociedad como ciudadanos.

Querríamos señalar dos puntos:

1) A pesar de los logros obtenidos en nuestro periodo, es importante darse cuenta que todavía existen procesos de la exclusión, aún hay discriminación y actitudes despectivas.  Esto no debe ser una sorpresa ya que hay una historia larga que condicionó los pensamientos, creencias y actitudes – la ideología cotidiana.  Además, el desarrollo del sistema capitalista en su fase neoliberal no abre realmente mucho espacio para personas discapacitadas para desempeñar papeles valorizados.  Por eso hay que luchar y trabajar para crearlos.

2) El papel del psicólogo en este trabajo no es tradicional.  Al principio no tenía sentido trabajar al nivel individual cuando el contexto era tan dañino a los individuos.  Como cuando una población no tiene acceso al agua potable, la manera de combatir sus problemas de salud no es por tratamiento repetitivo sino por intervención en el tratamiento y abastecimiento del agua.  De la misma manera, cuando los servicios no tenían posibilidad de dar apoyo apropiado, fue necesario intervenir en el ámbito de la política y en el diseño y organización de servicios tanto como en el ámbito de redes y movimientos sociales.  Como psicólogos nosotros y nuestras colegas nos introducíamos en todo esto usando conceptos de la psicología social, organizacional y comunitaria (Burton & Kagan, 1995).

Después del establecimiento de nuevas formas de apoyo, se abrió un espacio para la práctica individual, pero todavía con énfasis en cómo debe cambiarse el contexto próximo o lejano.

Los que podemos comprobar es que los psicólogos y otros profesionales tienen, y deben tener, un papel legítimo para combatir la exclusión, como camino de apoyo a personas discapacitadas.

Referencias Bibliografías

Burton, M. (1983). Understanding Mental Health Services: Theory and practice. Critical Social Policy(7), 54-74.

Burton, M., & Kagan, C. (1995). Social Skills for People with Learning Disabilities: A Social Capability Approach. London: Chapman and Hall.

DoH. (2001). Valuing People: A strategy for learning disability Services in the 21st Century. London: Department of Health.

Kagan, C., & Burton, M. (2000). Prefigurative Action Research: an alternative basis for critical psychology? Annual Review of Critical Psychology, 2(73-87).

Oliver, M. (1990). The politics of disablement. Basingstoke, RU: Macmillan.

Scull, A. (1979). Museums of Madness:  The Social Organisation of Insanity in Nineteenth 

Century England. Harmondsworth: R.U.: Allen Lane.

Wolfensberger, W. (1992). A brief introduction to social role valorization as a high-order concept for structuring human services (2nd ed.). Syracuse, NY: Training Institute for Human Service Planning, Leadership and Change Agentry, Syracuse University.

� Conferencia invitada presentada en la Universidad Nacional Pedagógica de México, Cuernavaca, y la Universidad Autónoma de México, Iztapalapa, marzo, 2004.  Le agradecimos a Cristina Casillas Ferrer por la asistencia de idioma, y a Jorge Mario Flores por la estancia en México.


�  Manchester Metropolitan University.


�  Manchester Learning Disability Partnership and Manchester Metropolitan University


� Por usar la voz ‘nosotros’ decimos que estábamos parte de estos procesos.





