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RESUMEN

En esta comunicación  se expone algunos de los cambios que en la sociedad se está generando para conseguir que las personas con minusvalía vayan dejando de ser los eternos excluidos. Se introduce el principio de normalización como filosofía humanitaria impulsora de los apoyos sociales generales y específicos que el colectivo precisa para poder compensar la desventaja social que les generan las deficiencias y discapacidades. Se hace alusión a la conquista de los derechos humanos y sociales como instrumentos generadores de políticas sociales activas y de protección social, así como a la materialización del principio de normalización  en los planes integrales y programas sociales, a nivel internacional y nacional. También se expone la mejora de las capacidades que las personas con deficiencia psíquica profunda  han obtenido en tres centros de atención de Tenerife como resultados de los  programas integrales aplicados en dichos centros, así como la percepción de los familiares sobre los niveles de integración social alcanzada.

1. INTRODUCCIÓN

En el campo de las minusvalías, entendidas como condiciones sociales desventajosas  para desempeñar determinados roles sociales como consecuencia de la deficiencia y discapacidad (IMSERSO, 1997), es preciso continuar articulando las voluntades y las acciones sociales para avanzar en la mejora de la calidad de vida.  Para conseguir tal finalidad,  es necesario seguir aplicando los derechos humanos  y sociales, los cuales  se concretan en planes integrales de apoyo orientados hacia la normalización.   

Hoy, desde la Disciplina de Trabajo Social y otras ciencias afines,  es fundamental seguir trabajando con este sector de la población para que se produzca el salto cuantitativo  y cualitativo hacia la normalización. Si,  es preciso plantarle cara a  la exclusión y marginación social que continua sufriendo las personas con discapacidad. Exclusión que se emparienta con la víctima y se hermana con la injusticia (Gracia Roca, 1999). Para ello hay que seguir diseñando e implementando los programas y proyectos que de manera inequívoca generen  una mayor normalización social de una población mundial que se estima en más de 500 millones, 10% de la población. 

En este sentido,  es  imprescindible que desde la Universidad y los distintos foros profesionales, se continúe diseñando planes integrales, pero sobre todo,  arbitrar medidas para su implementación y sostenimiento, así como la evaluación de los resultados obtenidos. 

2. EXCLUSIÓN SOCIAL VERSUS NORMALIZACIÓN SOCIAL 

A lo largo de la historia  las personas con deficiencia de la inteligencia han sido un colectivo excluido de las redes comunitarias y abocado a la marginación social.  

Son los colectivos con escasa presencia en los espacios comunitarios, espacios a los que tienen pleno derecho. Con demasiada frecuencia han sufrido y continúan sufriendo la exclusión social, teniendo muy pocas oportunidades (en su vida adulta) de permanecer en hogares familiares, cuándo los padres no pueden seguir prestándoles el apoyo personal que precisan.  Este hecho de no poder permanecer en los hogares familiares, se continua dando para el 56% de los usuarios/as de los tres Centros de Atención a Personas Psíquicas Gravemente Afectadas (CAMPs) de Tenerife, los cuales permanecen en régimen de internado (Barranco, 1999). 

La marginación social a la que se ha sometido a las personas con discapacidad se refleja en el hecho de que este colectivo, a nivel internacional,  no haya sido objeto  de  atenciones  específicas hasta el siglo XX.  Como consecuencia, la gran mayoría de las personas con discapacidad psíquica, vivían en sus domicilios, sin recibir tratamientos especializados. Este hecho se ha podido comprobar en el 61% del total de los 123 usuarios/as de los CAMPs, los cuales han permanecido en sus casas, sin recibir tratamientos, antes de incorporarse a los tres CAMPs (Barranco, 1999). 

A nivel general, el cambio hacia la normalización e integración social  se produce a partir de la década de los setenta,  década en la que  surge  los  Paradigmas de  la  “Rehabilitación ” y  “Autonomía Personal”, los cuales fueron sustituyendo al Modelo Médico  (Verdugo, 1993). Estos eventos, junto con el impulso dado por los movimientos sociales (formados por las propias personas afectadas y sus familias) y el empuje de las organizaciones internacionales, eclosionan en una demanda social a la cual los gobiernos tienen que hacer frente, con el objeto de posibilitar la integración social y física de las personas con minusvalías, contemplado en el principio de la normalización.

En este sentido, los tratamientos específicos, se producen en nuestro país en la década de los 80, si bien el panorama social empieza a cambiar desde 1971 con la creación del SEREM (Servicio Social de Recuperación y Rehabilitación de Minusválidos), organismo dando lugar a los primeros programas en materia de minusvalía. Concretamente, con el colectivo de las personas con deficiencias profundas, se empieza a diseñar programas integrales y a implementarse en los CAMPs,  centros que fueron impulsados por el INSERSO, inagurándose el primero de nuestro país en 1985 en la provincia de Cáceres  y el segundo en Tenerife en 1986  (Barranco, 1999).

Sin duda el principio de normalización  ha contribuido al  cambio de mentalidad de la sociedad para poder mejorar las condiciones sociales del colectivo. El principio de la normalización hace enfasís en la idea de que para que pueda aplicarse el derecho a la igualdad entre los seres humanos,  estos colectivos con discapacidades, han de recibir los apoyos para incrementar su desarrollo y aumentar sus capacidades. También en fomentar la integración social, es decir, en la implantación de medidas sociales para que estas personas puedan hacer uso de los servicios de la comunidad como cualquier otro ciudadano/a, teniendo participación y presencia activa. Ello pasa por crear las condiciones de accesibilidad a dichos servicios generales y a  los servicios específicos, cuando éstos sean indispensables, ubicándolos dentro de los espacios comunicatarios y no en las afueras, alejados de la comunidad, debiendo tener unas dimensiones reducidas. 

Muy brevemente indicaremos que el principio de la normalización, de amplia aplicación en los Servicios Sociales, fue propugnado por Bank-Mikkelsen (1975), siendo director del Servicio Danés para la Deficiencia Mental e incluyéndolo en la legislación, de 1959. Desde el mismo se preconiza que  la normalización significa  permitir que las personas con discapacidad lleven una existencia tan próxima a los colectivos considerados “normales” como sea posible. Si bien, es en 1969 cuando  los autores suecos Nirje  y Perrin lo empiezan a desarrollar, enfatizando que dicho principio supone hacer accesible a las personas con discapacidad las pautas y condiciones de la vida cotidiana tan semejantes como sea posible a las normas y pautas del resto de las personas de la sociedad,  lo cual  pasa por disponer de los métodos, servicios y apoyos sociales generales y específicos que las personas con minusvalía precisan (Perrin, 1989).   

Sin duda el principio de la normalización,  se inspira en la conquista de los derechos humanos y sociales. Dicho principio es reforzado en la Declaración de los Derechos del Minusválido (1975); «la Carta de los 80» de Rehabilitación Internacional; el programa de Acción Mundial para las Personas con Discapacidad de la ONU (1982) y las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para las personas con Discapacidad ONU (1996), aprobadas en 1992. 

Las Normas de Igualdad de Oportunidades tienen por finalidad garantizar,  que las personas con discapacidad, tengan los mismos derechos y obligaciones que los demás. A tal fin se establecen los requisitos de la igualdad y participación, los cuales conlleva una mayor toma de conciencia de los Estados y de la sociedad en la atención médica, rehabilitación y servicios de apoyo. Ello supone facilitar el acceso a esta población con discapacidad a la educación, empleo, mantenimiento de ingresos, vida en familia, cultura, deporte y ocio. También impulsar, la investigación, planificación, legislación,  coordinación y cooperación entre las organizaciones. 

Como resultado, hoy en día, en los países desarrollados,  el principio de la normalización está ampliamente aceptado, como filosofía. No obstante,  es preciso continuar realizando esfuerzos para que dicha filosofía sea operativizada en programas y planes,  así como en reforzar su implementación evaluando los resultados obtenidos en términos de incremento de la calidad de vida para este colectivo. 

3. LOS PLANES INTEGRALES: HERRAMIENTAS BÁSICAS PARA LA NORMALIZACIÓN 

En Europa  se inicia los programas de integración social,  en 1983, con la aprobación del primer Programa de Acción Comunitaria. Dicho Programa  estaba enfocado a fomentar  la integración social y educativa de las personas con discapacidad. Continúan dichas acciones con los dos Programas Helios I y Helios II, hasta 1996, incorporando, estos últimos acciones para la vida independiente. Otra importante línea, enfocada a la formación y empleo, se abre a partir de 1986 la cual ha continuado con el programa Horizon III hasta el 2000, y actualmente,  se está tratando de consensuar y poner el marcha el programa EQUAL. 

En España la Carta Magna propicia el avance de las políticas activas y de protección social, así como la defensa de los derechos humanos y sociales de participación, dignidad,  igualdad e integración (artículos: 9.2; participación de todos los ciudadanos en la vida política, económica, cultural y social; 10 dignidad de la persona; 14 igualdad; 49 integración de las personas con discapacidad).  El artículo 49,  expresa el deber de los gobiernos de aplicar políticas de previsión, rehabilitación, tratamiento e integración social, siendo este artículo el que da lugar a la promulgación de la Ley de Integración Social de los Minusválidos (LISMI) en 1982 y a los posteriores Decretos que regulan el Empleo, Centros Ocupacionales, Educación, Prestaciones Económicas, Servicios Sociales  y Medidas de Integración en la Comunidad. 

En consecuencia, en nuestro país y en las Comunidades Autonómicas, se abre a principios de los 90,  un período de valoración y propuestas para mejorar las condiciones sociales de las personas con discapacidad, auspiciado por las organizaciones públicas y privadas, así como el movimiento asociativo, junto con otros agentes sociales, que culmina con la aprobación del Plan de Acción para Personas con Discapacidad de 1997-2002, (INSERSO, 1996).

Este Plan de Acción para las Personas con Discapacidad, vigente en nuestro país hasta el año 2002, contempla los pilares básicos para posibilitar la normalización, lo que conlleva incluir la calidad de vida y de la calidad del servicio, fijándose como estrategias la equiparación de oportunidades; equidad interterritorial; cooperación institucional; participación ciudadana; apoyo a la calidad. Todo ello con la finalidad de lograr el máximo de autonomía e interdependencia de las personas con discapacidad e impulsar una presencia más activa y su participación en la vida económica y social del colectivo. Dicho Plan de Acción se concreta en programas para la promoción de la salud y prevención de las deficiencias; asistencia sanitaria y rehabilitación integral; integración escolar y educación especial; participación e integración en la vida económica; integración comunitaria y vida autónoma.   En definitiva, el Plan está diseñado de manera integral y se fundamenta en los elementos básicos de la normalización, si bien es imprescindible que en su implementación y ejecución se garantice la participación de social de los: políticos; los técnicos; el tejido asociativo (personas con discapacidad y familia, sector mercantil, tercer sector). 

En Canarias, paralelamente al proceso general de nuestro país, con miras a la normalización,  se crea la Sección de Minusválidos que coordina sus acciones con la Administración Central, hasta que, en 1985, se realizan las transferencias del INSERSO en materia de minusválidos a esta Comunidad. La ley de Servicios Sociales de 1987, (artículo 7.3.d) recoge las actuaciones en materia de integración social del sector que nos ocupa, publicándose, en 1995, la Ley de accesibilidad y supresión de barreras físicas y de la comunicación, También el  Plan General de Servicios Sociales de Canarias (Consejería de Empleo y Asuntos Sociales, 1999), incluye los objetivos y medidas a realizar con el sector de minusválidos, el cual está en fase de implementación.

Este itinerario recorrido nos indica que a nivel internacional, nacional y español se ha avanzado hacia la normalización. En este sentido en Tenerife,  en cuanto el acceso a los servicios generales comprobamos, que en Educación el colectivo de personas con discapacidad se han incorporado a los centros de enseñanza normalizada, recibiendo los apoyos especificos que precisan sus necesidades especiales en las aulas de apoyo. En empleo se está fomentado la incorporación al empleo ordinario a través de los apoyos específicos de sus necesidades especiales. En salud, son atendidos en los centros destinados al conjunto de los ciudadanos/as. Sin duda se está caminado hacia la normalización,  si bien,  falta mucho por conseguir en cuanto a la participación activa, presencia en la comunidad y calidad.

En relación a los centros especificos, también se ha experimentado un crecimiento cuantitativo y cualitativo en los centros de educación especial, así como centros ocupacionales y centros de atención  (para las personas que presentan déficits cognitivos graves). Sin embargo con estos colectivos más afectados es preciso intensificar las medidas de integración social. En este sentido, los resultados de las estrevistas realizadas a 123 familias de tres CAMPs, indican que las familias perciben que sus hijos están poco integrados en la sociedad (Barranco, 1999), tal como se refleja en el siguiente gráfico (I). Los valores de la escala van de  1 (nada) a 5 (muchisimo). 

GRÁFICO: II.  INTEGRACIÓN SOCIAL
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          Fuente: Barranco (1999).
Por el contrario, las familias expresan que la integración es alta en  los entornos más próximo de la familia y amigos. También  consideran que el Gobierno Canario está realizando un elevado esfuerzo por fomentar la integración social. De ahí que se tengan que seguir intensificando las campañas de sensibilización y la presencia de las personas que presentan deficiencias graves en los distintos servicios y espacios comunitarios para conseguir mayores cotas de normalización. 

Otro aspecto importante del principio de normalización consiste en que  el colectivo cuente con programas y apoyos adecuados para incrementar sus desarrollo personal y sus capacidades hacia niveles de mayor autonomía. Las  evidencias,  en los tres CAMPs estudiados por Barranco (1999) ponen de relieve  que esto es posible, incluso con colectivos que presentan déficits cognitivos muy graves y otras minusvalías asociadas, tal como se refleja en el gráfico (II). 

GRÁFICO: II. MEJORAS DE LAS CAPACIDADES

DE LOS USUARIOS/AS DE LOS CAMPs 
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                     Fuente: Barranco (1999).
Dado que la escala va de 1 (nada)  a 5 (mucho) el perfil, refleja que los familiares perciben que los CAMPs están contribuyendo a mejorar las capacidades de autonomía para la vida diaria, en un nivel de “grado medio” (discapacidad general; de la conducta y alimentarse) y medio bajo en la capacidad de comunicación, locomoción, control de  la defecación y micción. 

También comprobamos que los resultados obtenidos son mayores en los centros de tamaño mediano y más pequeño, bajando considerablemente en el centro de mayor tamaño. Aplicadas las pruebas de ANOVA y de Scheffé, indican que estas  diferencias de resultados entre los centros son significativas. Por lo tanto los resultados ponen de relieve la necesidad de que los centros tengan un tamaño reducido para poder conseguir resultados eficaces y facilitar la integración social.  

4.  CONCLUSIONES FINALES 

Siendo evidente la larga historia de marginación social y la corta trayectoria de tratamientos y apoyos generales y  específicos que se han puesto a disposición de las personas con discapacidad, se hace preciso enfatizar que con este sector de la población se está avanzando. También que los esultados obtenidos en las mejoras de las capacidades están siendo satisfactorios, con el colectivo de personas con deficiencias psíquicas estudiadas (Barranco, 1999). 

Estos resultados nos señalan algunos logros alcanzados. Pero aún queda mucho por hacer  y  pensamos que desde el Trabajo Social, las ciencias en general y la sociedad, se tiene que continuar peleando por fomentar la participación y presencia en la comunidad del colectivo estudiado. De este modo se podrá ir eliminando la exclusión y marginación social, caminado hacia la utopía de  normalización social  fomentando la implementación de los Planes Integrales y la Evaluación de los Programas y Proyectos en términos de  igualdad de oportunidades y mejora de la calidad de vida de estos ciudadanos/as                 (con necesidades especiales), en los distintos aspectos y espacios de sus vidas.     
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