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O. PLANTEAMIENTO DEL ESTUDIO

1. Introducción
· Origen del proyecto

El CERMI (Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad) es la plataforma que representa y defiende a los 3.847.900 ciudadanos con algún tipo de discapacidad, constituyéndose en el organismo integrador y coordinador de sus respectivas asociaciones. En Castilla-La Mancha este colectivo, reunido en distintas federaciones de asociaciones, asciende a 182.900 personas (9,9 de cada mil habitantes)
.

En la Tabla 0.1 podemos observar las tasas de personas con discapacidad en Castilla-La Mancha, en relación con el resto de Comunidades Autónomas, y diferenciadas por grandes grupos de edad. A partir de estos datos vemos que Castilla-La Mancha es la séptima comunidad autónoma española por número de habitantes con discapacidad, pero la quinta en lo que se refiere a la tasa de personas con discapacidad por cada 1.000 habitantes. Del total de personas con discapacidad en Castilla-La Mancha, el 65% tienen más de 65 años, y el 57% son mujeres, frente a un 43%  de hombres
.

El Comité de Representantes de Personas con Discapacidad de Castilla-La Mancha (CERMI-CLM) nace el 2 de Diciembre de 1998  como foro de debate y apoyo mutuo, como instancia de consulta frente a los poderes públicos y a otras instituciones de la Comunidad; pero, sobre todo, como plataforma para la propuesta y participación del propio colectivo de personas con discapacidad de esta Región en la elaboración y puesta en marcha de cuantas políticas y planes de actuación incidan sobre este colectivo.

De acuerdo con esto, el CERMI CLM se posiciona como el órgano de interlocución entre el sector de la discapacidad y los organismos públicos de gobierno y otras instituciones, como representante y representativo de las Personas con discapacidad de la Región, por la defensa de los derechos, la igualdad de oportunidades, y la no discriminación.

	Tabla 1. POBLACIÓN CON ALGUNA DISCAPACIDAD POR SEXO, GRANDES GRUPOS DE EDAD Y COMUNIDAD AUTÓNOMA (Datos referidos a personas de 6 y más años). 

ESPAÑA, 1999.

	 
 
	De 6 a 64 años
	De 65 años y más 
	Total 

	
	Número de personas
	Tasa por 1.000 habitantes
	Número de personas
	Tasa por 1.000 habitantes
	Número de personas
	Tasa por 1.000 habitantes

	AMBOS SEXOS

	 Andalucía
	319.994
	56
	388.837
	394
	708.831
	106

	 Aragón 
	31.499
	37
	64.548
	268
	96.047
	87

	 Asturias (Principado de)
	37.227
	47
	63.776
	300
	101.003
	100

	 Balears (Illes)
	27.265
	46
	29.684
	260
	56.949
	80

	 Canarias
	54.394
	41
	51.891
	272
	106.285
	70

	 Cantabria
	18.402
	46
	29.748
	315
	48.150
	97

	 Castilla y León
	84.213
	46
	191.087
	373
	275.300
	118

	 Castilla-La Mancha
	57.015
	45
	107.881
	340
	164.896
	104

	 Cataluña
	224.960
	48
	339.553
	329
	564.513
	98

	 Comunidad Valenciana
	124.921
	40
	187.954
	301
	312.875
	84

	 Extremadura
	35.102
	43
	67.189
	357
	102.291
	102

	 Galicia
	103.570
	50
	168.620
	324
	272.190
	106

	 Madrid (Comunidad de)
	149.996
	38
	197.804
	263
	347.800
	73

	 Murcia (Región de)
	48.701
	56
	62.558
	405
	111.259
	108

	 Navarra (Comunidad Foral de )
	14.251
	35
	26.124
	288
	40.375
	81

	 País Vasco
	62.908
	39
	80.693
	239
	143.601
	74

	 Rioja (La)
	5.226
	27
	8.877
	183
	14.103
	57

	 Ceuta y Melilla
	6.347
	59
	5.831
	361
	12.178
	98

	TOTAL NACIONAL
	1.405.991
	46
	2.072.655
	322
	3.478.646
	94

	VARONES

	 Andalucía
	162.391
	57
	138.210
	334
	300.601
	92

	 Aragón 
	15.287
	39
	19.708
	221
	34.995
	73

	 Asturias (Principado de)
	21.987
	56
	23.843
	273
	45.830
	95

	 Balears (Illes)
	14.040
	47
	12.439
	258
	26.480
	76

	 Canarias
	29.007
	43
	17.168
	210
	46.175
	61

	 Cantabria
	9.596
	47
	10.566
	270
	20.162
	83

	 Castilla y León
	44.506
	48
	72.149
	323
	116.655
	101

	 Castilla-La Mancha
	29.815
	46
	40.190
	284
	70.005
	89

	 Cataluña
	112.613
	48
	119.229
	275
	231.842
	83

	 Comunidad Valenciana
	61.388
	38
	72.057
	257
	133.446
	71

	 Extremadura
	16.183
	39
	24.541
	307
	40.724
	82

	 Galicia
	56.111
	55
	57.777
	272
	113.888
	92

	 Madrid (Comunidad de)
	71.655
	36
	60.448
	200
	132.103
	58

	 Murcia (Región de)
	24.523
	56
	23.663
	356
	48.185
	96

	 Navarra (Comunidad Foral de )
	9.093
	44
	9.287
	236
	18.380
	74

	 País Vasco
	30.666
	38
	27.195
	191
	57.862
	61

	 Rioja (La)
	2.558
	25
	3.639
	174
	6.197
	51

	 Ceuta y Melilla
	3.018
	54
	1.701
	247
	4.719
	75

	TOTAL NACIONAL
	714.438
	46
	733.809
	271
	1.448.247
	80

	MUJERES

	 Andalucía
	157.603
	56
	250.627
	438
	408.230
	120

	 Aragón 
	16.212
	43
	44.840
	385
	61.052
	123

	 Asturias (Principado de)
	15.240
	38
	39.933
	319
	55.173
	105

	 Balears (Illes)
	13.225
	45
	17.245
	261
	30.469
	85

	 Canarias
	25.387
	39
	34.723
	319
	60.110
	79

	 Cantabria
	8.806
	44
	19.182
	347
	27.988
	110

	 Castilla y León
	39.707
	44
	118.938
	411
	158.645
	134

	 Castilla-La Mancha
	27.200
	44
	67.691
	385
	94.891
	119

	 Cataluña
	112.347
	48
	220.324
	368
	332.671
	113

	 Comunidad Valenciana
	63.533
	40
	115.897
	305
	179.429
	91

	 Extremadura
	18.919
	48
	42.648
	394
	61.567
	122

	 Galicia
	47.459
	46
	110.843
	361
	158.302
	119

	 Madrid (Comunidad de)
	78.341
	39
	137.356
	306
	215.697
	88

	 Murcia (Región de)
	24.178
	56
	38.895
	441
	63.074
	121

	 Navarra (Comunidad Foral de )
	5.158
	26
	16.837
	327
	21.995
	88

	 País Vasco
	32.242
	40
	53.498
	274
	85.739
	86

	 Rioja (La)
	2.668
	28
	5.238
	190
	7.906
	64

	 Ceuta y Melilla
	3.329
	64
	4.130
	445
	7.459
	122

	TOTAL NACIONAL
	691.553
	45
	1.338.846
	359
	2.030.399
	107

	
	
	
	
	
	
	


 Fuente: INE (1999)
En la actualidad, CERMI CLM está constituido por las siguientes entidades:

· COCEMFE CLM (Confederación Coordinadora Estatal de Personas con Discapacidad Física y Orgánica de España, en Castilla-La Mancha)

· FEAPS CM (Federación de Entidades Pro-Personas con Discapacidad Intelectual de Castilla-La Mancha)

· FEAFES CM (Federación de  Asociaciones de Familiares y Personas con Enfermedad Mental)

· FCSCM (Federación de Personas de Sordas de Castilla-La Mancha)

· ONCE CLM (Organización Nacional de Ciegos de España)

· ADACE (Asociación de Daño Cerebral Sobrevenido de Castilla-La Mancha )

· FEDERACIÓN CASTELLANO MANCHEGA ASPACE (Federación Castellano Manchega  de Asociaciones de atención a las Personas con Parálisis Cerebral  y Discapacidades Afines)  

· FASPAS (Federación de Asociaciones de Padres de niños y niñas Sordos)

Tabla 0.2. Estimación personas asociadas y representadas en cada federación de PCD en Castilla-La Mancha.

	ORGANIZACIONES
	PERSONAS ASOCIADAS
	ESTIMACIÓN CLM*

	COCEMFE CLM
	20.000
	70.000

	FEAFES CLM
	3.000
	133.000

	ONCE CLM
	2.600
	8.000

	FEAPS CLM
	5.000
	6.500

	FCSCM
	450
	800

	ASPACE CLM
	50
	----

	ADACE
	1215
	9995

	FASPAS
	299
	800

	TODAS
	32.614
	229.095


*Entendiendo que hay personas con varias discapacidades y sin contar a las familias. El número aproximado de personas con discapacidad asciende a un total de 182.900 en Castilla-La Mancha (EDAD 2008).
Estas organizaciones y las asociaciones que las componen representan distintos colectivos de personas con discapacidad en Castilla-la Mancha, que sirven de referencia al resto de colectivos para la defensa de los derechos de las personas con discapacidad a nivel regional. Cada una de estas entidades cuenta con sus propios proyectos, dirigidos de una manera especializada hacia el colectivo que representa. Pero a pesar de que las discapacidades son diferentes, es evidente que existen una serie de inquietudes que resultan comunes en las demandas de todas ellas. Por ello, como plataforma que aglutina y coordina a todas estas asociaciones, sus necesidades e inquietudes, CERMI CLM cumple una labor reivindicativa imprescindible, reconocida en más de una ocasión (por ejemplo, con la Medalla de Oro de Castilla La Mancha, concedida por el Gobierno de Castilla La Mancha en Tarancón en 2003, Año Europeo de las Personas con Discapacidad).

Como se señala en el Plan Estratégico 2008-2011 de CERMI CLM la misión será “la representación e interlocución válida del sector de la discapacidad en Castilla-La Mancha, siendo referente en materia de discapacidad para toda la sociedad de nuestra región, poniendo en valor lo que el tejido asociativo de la discapacidad realiza y tener como prioridad clara la defensa de los derechos e intereses de las personas con discapacidad y sus familias”.

En la actualidad, CERMI-CLM está especialmente interesado en recabar información acerca de los problemas, necesidades y percepciones de este colectivo, en relación a su integración normalizada y de pleno derecho en la vida comunitaria, y especialmente en lo referido a la problemática en torno a los temas de consumo. Como cita la propuesta de colaboración entre el CERMI CLM y el Instituto de Consumo de CLM, dos son lo objetivos generales que se persiguen:
· Promover acciones de sensibilización, estudio, información y denuncia sobre diferentes temas relacionados con el consumo de las personas con discapacidad en cuanto al disfrute del ocio, la cultura y el tiempo libre, turismo accesible, telefonía móvil, comercio electrónico y accesibilidad en Internet.

· Impulsar la colaboración interasociativa entre el sector de la discapacidad y las organizaciones de consumidores y usuarios con el fin de desarrollar programas conjuntos a favor de la defensa de los derechos de las personas con discapacidad como consumidores de productos y servicios.

La preocupación y el objetivo esencial de CERMI-CLM al encarar esta investigación es la identificación, categorización y cualificación de las principales barreras que persisten de cara a la plena incorporación de las personas discapacitadas como sujetos de pleno derecho, especialmente en los temas referidos en la adquisición de bienes y servicios, y al disfrute de los elementos comunes que facilitan el desarrollo de la vida cotidiana a través de los distintos servicios y referentes de consumo.

Aunque existen datos previos elaborados por el CERMI estatal, CERMI-CLM necesita actualizar, interpretar y dar forma a las necesidades específicas y dificultades entre el colectivo en Castilla-La Mancha. Esta investigación se incluye dentro de una estrategia operativa, que pretende aportar sugerencias, ideas y posibles soluciones de cara al diseño de acciones y estrategias que puedan ser tenidas en cuenta por parte de los poderes públicos.

Se trata de detectar las opiniones y los aspectos más relevantes desde el punto de vista de las personas con discapacidad, centrando especial atención a los actos habituales de compra/consumo y a las dificultades que encara en su vida cotidiana.

· Un punto de partida

Resulta absolutamente obvio señalar que las personas con alguna discapacidad, como consumidores, tienen toda una serie de derechos que deben ser respetados. En este sentido, el marco legal que protege tales derechos será el mismo que lo haga respecto al resto de personas, tengan o no discapacidad.

Pero además de los derechos comunes a todos los ciudadanos, existe un marco legal que tiene en cuenta las situaciones de desventaja con las que parten las personas con discapacidad para señalar el tipo de protecciones adicionales que recoge la ley. Así, se han ido incorporando determinados referentes jurídicos y legales que reflejan estas situaciones:

· En 1971 la ONU aprueba la Declaración de los Derechos del deficiente mental

· En 1993 se aprueban las Normas Uniformes de la ONU sobre Igualdad de Oportunidades para personas con discapacidad
· Desde 1992, el Tratado de la Unión Europea refleja Recomendaciones, Comunicaciones y Resoluciones que pretenden que los discapacitados cuenten con ayudas que garanticen el desarrollo normal de su vida. Además, se incita a los miembros de la Comisión a consultar a los discapacitados, reconociendo su derecho a influir sobre las medidas que les afecten, así como a crear un marco legislativo para crear productos y servicios accesibles.

· El Tratado de Ámsterdam de la Unión Europea incorpora al Tratado de la Unión, en su artículo 13, una cláusula de no discriminación por razones de discapacidad.

· En España, los principios de integración y no discriminación están incluidos en la Constitución Española de 1978 (artículos 9.2, 10, 14 y 49). Así, el artículo 49 señala que los poderes públicos deben realizar una “política de previsión, tratamiento, rehabilitación e integración de disminuidos físicos, sensoriales y psíquicos, a los que debe prestar la atención especializada que requieran y ampararlos especialmente para el disfrute de los derechos y deberes” que se reconocen a todos los ciudadanos.

· El artículo 3 de la Ley de Integración Social de los Minusválidos (Ley 13/1982, de 7 de abril) ordena a los poderes públicos prestar todos los servicios necesarios para el ejercicio de los derechos que la Constitución reconoce a las personas con discapacidad. Igualmente ocurre con la Ley de igualdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad.

· La LIONDAU (Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminación y Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad), tiene por objeto establecer medidas para garantizar y hacer efectivo el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, actualizando importantes conceptos relativos a la concepción de la discapacidad como los de autonomía, normalización, igualdad de oportunidades, accesibilidad, transversalidad….
· La Convención de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad, aprobada por la Asamblea General el 13/12/2006, con el propósito de “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”, adoptada en España a finales de 2008 (Resolución de 24 de octubre de 2008, de la Secretaría General Técnica, sobre aplicación del artículo 32 del Decreto 801/1972, relativo a la ordenación de la actividad de la Administración del Estado en materia de Tratados Internacionales).
Si nos centramos en los derechos de los consumidores (tengan o no algún tipo de discapacidad), es necesario destacar como en 1973 la Asamblea del Consejo de Europa declaró cinco derechos fundamentales de los consumidores: a la asistencia, a la reparación de daños, a la información, a  la educación, y a la representación y consulta. Tales derechos serían posteriormente reflejados en las políticas de la Unión Europea, auque no fue hasta el Tratado de Maastricht cuando “el consumidor” se vio expresamente reflejado en el Tratado. Es entonces cuando se incorpora la protección de los consumidores y consumidoras entre las áreas de competencia comunitaria.

Fuera de la Unión Europea, la Asamblea General de las Naciones Unidas estableció en 1985 las “Directrices para la protección del consumidor”, que fijan como necesidades legítimas del consumidor su defensa ante riesgos para su salud y seguridad, la protección de sus intereses económicos, el acceso a una información adecuada que permita realizar elecciones bien fundadas, la educación, la posibilidad de compensación y la libertad para constituir organizaciones que les representen como consumidores.

En España, la Constitución recoge, en su artículo 51, que “los poderes públicos garantizarán la defensa de los consumidores y usuarios, protegiendo, mediante procedimientos eficaces, la seguridad, la salud y los legítimos intereses económicos de los mismos”.

Pero parece claro que todo este marco legal parece entrar en otra dimensión, en lo que a la garantía de igualdad y justicia entre los consumidores se refiere, en el contexto de consumo actual, donde la tecnología, los nuevos mercados y productos, ponen en juego elementos posiblemente no considerados con anterioridad. Más aún cuando nos referimos a consumidores con algún tipo de discapacidad, que pueden encontrar en el propio desarrollo tecnológico -que por un lado les permite acceder a cosas antes impensables- el elemento que genere discriminaciones antes no contempladas.

Como señala Amparo Hernampérez Martín en el Undécimo módulo sobre Discapacidad y Consumo del Instituto Nacional del Consumo (pág. 13),”la protección del consumidor tiene una estrecha relación con la economía, la salud y la seguridad de los ciudadanos o, lo que es lo mismo, del propio país. El modo de consumir, los productos que se adquieren, que se utilizan, incluso los accidentes que de ello se derivan, son el testigo de un mercado con unas características determinadas, de las posibilidades de acceso a los bienes y servicios que nos ofrece, de una ocupación, del modo de disfrutar el ocio, del papel que se juega en el ámbito familiar, de la inquietud cultural, de la formación o de participación social de las personas, de su madurez, de su desarrollo físico e intelectual, de su salud y de su seguridad. (…) las políticas de protección de los consumidores no son intemporales, sino que parten de una realidad socioeconómica y cultural determinada, y como tal ha de ordenar un mercado concreto, potenciando sus beneficios y corrigiendo las notas negativas del mismo. Asimismo, tampoco deben ser impersonales. Deben de tener en cuenta cuales son sus destinatarios; qué colectivos son susceptibles de mayor protección, su grado de fortaleza, de vulnerabilidad, lo influenciables o lo difícil que sea modificar sus conductas”. 

Es necesario tener en cuenta que, por lo general, las políticas en defensa de los consumidores suelen estar diseñadas en torno a la consideración de un consumidor general o medio, sin tener en cuenta que existen consumidores que requieren de productos y servicios diferentes, adaptados. En este sentido, la realidad del mercado suele ir por delante del marco legal que lo regula, y en tal desacompasamiento se encuentran los orígenes de muchas de las carencias. Mientras las personas con discapacidad se han ido incorporando a la vida en sociedad de forma más visible e integrada, nos encontramos con el hecho de que no todos los ámbitos de esa vida en sociedad están adaptados para que puedan hacerlo plenamente y en igualdad de condiciones. El consumo es uno de ellos.

En base a esta circunstancia, el Estatuto del Consumidor de Castilla-La Mancha, D.O.C.M. Número 255 de 20 de Diciembre de 2005 (pp. 23688-23700) señala, en su Artículo 3, las que deben ser situaciones de protección prioritaria: “Los colectivos de consumidores y usuarios que se encuentren en situación de inferioridad, subordinación, indefensión o desprotección serán objeto de especial protección por la Administración Regional, en el marco de lo dispuesto en la presente Ley, en especial los niños, adolescentes, ancianos, mujeres gestantes, mujeres solas con cargas familiares y con bajos ingresos, mujeres afectadas por procesos de marginación, enfermos, discapacitados, inmigrantes o sectores económicos y sociales más débiles.”

En este sentido resulta imprescindible, en la línea de concienciación social que lleva a cabo el CERMI, revisar el concepto de discapacidad, algo que sin duda influirá en la manera en que se abordan los temas que tienen que ver con la plena integración social de las personas con algún tipo de problema en ese sentido. Como señala el Programa Discapacidad y Consumo 2008, Propuesta de colaboración entre el CERMI-CLM y el Instituto de Consumo de CLM (págs. 13-14):

“El nuevo paradigma de la discapacidad incorpora el entorno como fenómeno que interactúa con el hecho mismo de la discapacidad; y es que entendemos por discapacidad las desventajas que presenta una persona a la hora de participar en igualdad de condiciones en la vida social y económica de su comunidad, y que son debidas a sus déficits personales, pero sobre todo a los obstáculos y condiciones limitativas que la propia sociedad, concebida con arreglo al patrón de la persona media, opone a la plena participación de estos ciudadanos. Por lo tanto, la discapacidad es una interacción entre las características de una persona y su entorno en la que ambos son responsables de los esfuerzos que se hagan para minimizarla o aumentarla. (...) Una relación interesante entre responsabilidad y discapacidad es la establecida por la Organización Mundial de la Salud, que dice que el problema de la discapacidad requiere la actuación social y que es responsabilidad colectiva de la sociedad acometer las modificaciones ambientales necesarias para hacer posible la participación plena de las personas con discapacidad en todas las áreas de la vida social. Y es que la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales las determina el contexto social. Por ello la empresa, como miembro activo de la sociedad, ha de asumir su parte de responsabilidad. La sociedad en su conjunto debe adaptarse a la diversidad de sus miembros, siendo ésta la única forma de alcanzar de manera efectiva la igualdad de las personas y de garantizar la plena participación de las personas con discapacidad en todas las áreas de la vida.”

Interesante y necesaria manera de definir el concepto discapacidad, por enfrentar al conjunto de la sociedad ante sus propias responsabilidades en la integración del conjunto, algo que en muchas ocasiones se olvida con facilidad. Y necesaria forma de señalar la responsabilidad expresa de la empresa y el sector privado en ese sentido, que en ocasiones, lejos de asumir su papel como agente social, tiende a considerar a las personas con discapacidad, y lo que ellas implican respecto a su actividad comercial (adaptación de productos y servicios, atención especializada, y a la integración de personas con discapacidad en los equipos de trabajo, etc.) más como un riesgo y un escollo económico que como otra cosa.

Procurar la integración plena de las personas con discapacidad, fundamentalmente centrándonos en su papel como consumidoras de bienes y servicios, implica atender a muy diversas pero interrelacionadas áreas. Apuntaremos algunas, que a buen seguro ocuparán buena parte de los argumentos y preocupaciones que desgranarán nuestros protagonistas a lo largo del informe: las cuestiones relacionadas con la accesibilidad en general, el trabajo, la educación, la sanidad, la vivienda, y las nuevas tecnologías.

· El primero de los elementos señalados, el de la accesibilidad, tiene mucho que ver, como no podía ser de otra manera, con esa concepción de la discapacidad en relación con su entorno. Como señala el Defensor del Pueblo Andaluz, “es necesario que se asuma un nuevo enfoque sobre la accesibilidad, donde lo predominante no va a ser ya la limitación originaria de la persona, sino la interrelación con su entorno ambiental, que será el que determine la limitación que esa afección implica en su funcionamiento. Esto implica el desarrollo de una vida más autónoma para todas las personas integrantes de la sociedad; la supresión de todo tipo de barreras que impidan o dificulten la plena utilización del medio en que se desenvuelven; el ejercicio de todos los derechos que le corresponden y el acceso regular a los bienes y servicios de la comunidad.”

El Estudio cualitativo de la situación de la mujer con discapacidad en Castilla-La Mancha (COCEMFE, 2006) señala cuáles son los centros públicos que cuentan con mayores problemas de accesibilidad en esta comunidad: “las mayores dificultades se encuentran en cines y teatros, instalaciones deportivas y centros educativos. En el lado opuesto se sitúan las farmacias, supermercados y centros sanitarios, aunque debemos tener en cuenta que ninguna de las categorías obtiene valores inferiores al 20% del total.”

· El empleo se constituye en uno de los elementos clave en la plena integración de las personas con discapacidad en la sociedad, porque procura la autonomía económica que facilita otras muchas cosas; porque permite alcanzar mayores cotas de desarrollo personal, y porque supone una evidente muestra de reconocimiento social (esencial para la integración). En este sentido, son necesarias las políticas públicas que tiendan a facilitar el empleo a las personas con discapacidad, como modo de compensar su peor situación de cara a la obtención de un puesto de trabajo, así como velar por el adecuado cumplimiento de las mismas.

Medidas que deben partir del propio sector público. Así, la Ley 30/1984, de 2 de agosto, de Medidas para la Reforma de la Función Pública contempla, en su disposición adicional decimonovena, un porcentaje del 2% de personas  con discapacidad de los efectivos totales de la Administración del Estado, como objetivo a alcanzar progresivamente. Para alcanzar este objetivo, la citada norma propone la reserva legal del 5% de plazas de nuevo ingreso en los procesos de Oferta de Empleo Público, para personas con discapacidad. Además, el Real Decreto 2.271/2004, de 3 de diciembre, por el que se regula el acceso al empleo público y la provisión de puestos de trabajo para personas con discapacidad establece que las convocatorias de empleo público recogerán un cupo no inferior al 5% de las vacantes para ser cubiertas por personas con discapacidad cuyo grado de minusvalía sea igual o superior al 33%.

En Castilla La Mancha, la Ley de la Comunidad Autónoma de Castilla-La Mancha 12/2001, de 29-11-2001, de Acceso de las Personas con Discapacidad a la Función Pública de la Administración de la Junta de Comunidades de Castilla-La Mancha, establece un marco singular de acceso al empleo para el colectivo basado en medidas de  discriminación positiva mediante dos sistemas. El primero consiste en el establecimiento de un turno independiente para la oferta de las plazas correspondientes al cupo de reserva para ser cubiertas por personas con discapacidad y se inspira en el principio de normalización (“cualquier persona con una determinada discapacidad puede desarrollar con normalidad todas las funciones de un puesto de trabajo, siempre que se le proporcionen medios complementarios y específicos para ello”). El segundo sistema de acceso establece la posibilidad de crear en la Relación de Puestos de Trabajo de personal laboral puestos de trabajo singulares de adscripción exclusiva a personas con determinado grado de discapacidad, en función del origen de la misma, sin olvidar la necesaria adaptación de los puestos de trabajo a proveer por el personal con alguna discapacidad y la prioridad que se establece para su formación y perfeccionamiento. Este segundo sistema se inspira en el principio de integración sociolaboral de las personas con discapacidad severa.

Para contextualizar la situación en Castilla-La Mancha, en la Tabla 3 se ofrecen las tasas de actividad y paro de las personas con discapacidad, distribuidas por Comunidades Autónomas. A partir de tales datos, comprobamos que Castilla-La Mancha presenta una de las menores tasas de actividad de España (sólo supera a Asturias, Canarias, La Rioja y Ceuta y Melilla), aunque tiene la octava tasa de paro más baja de entre todas las Comunidades Autónomas, para el colectivo de personas con discapacidad de entre 16 y 64 años.

	Tabla 3. TASAS DE ACTIVIDAD Y DE PARO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 16 Y 64 AÑOS. ESPAÑA, 1999. Distribución por Comunidades Autónomas

	 
 
	Tasas de actividad
	Tasas de paro

	
	Ambos sexos
	Varones
	Mujeres
	Ambos sexos
	Varones
	Mujeres

	Andalucía
	29,9%
	37,2%
	22,5%
	36,9%
	28,4%
	51,1%

	Aragón
	33,6%
	51,2%
	11,9%
	14,9%
	14,0%
	19,7%

	Asturias (Principado de)
	25,9%
	33,2%
	15,0%
	26,0%
	18,3%
	51,2%

	Baleares (Islas)
	33,0%
	37,5%
	28,5%
	8,7%
	9,9%
	7,2%

	Canarias
	22,1%
	26,7%
	16,7%
	16,0%
	15,2%
	17,5%

	Cantabria
	41,4%
	53,7%
	28,3%
	16,3%
	19,7%
	9,5%

	Castilla y León
	35,6%
	48,5%
	20,9%
	15,8%
	13,3%
	22,3%

	Castilla-La Mancha
	26,4%
	37,1%
	14,9%
	19,0%
	18,9%
	19,3%

	Cataluña
	37,2%
	44,1%
	30,3%
	23,5%
	20,9%
	27,3%

	Comunidad Valenciana
	36,0%
	49,6%
	23,4%
	21,2%
	22,6%
	18,5%

	Extremadura
	27,4%
	38,4%
	18,3%
	42,3%
	48,7%
	31,3%

	Galicia
	29,8%
	35,8%
	22,6%
	21,0%
	21,8%
	19,5%

	Madrid (Comunidad de)
	34,5%
	38,6%
	30,8%
	29,6%
	15,1%
	46,3%

	Murcia (Región de)
	33,3%
	46,7%
	20,2%
	22,7%
	21,1%
	26,6%

	Navarra (Comunidad Foral de)
	37,2%
	45,3%
	24,2%
	31,9%
	27,2%
	46,2%

	País Vasco
	30,9%
	41,2%
	21,4%
	33,3%
	33,8%
	32,6%

	Rioja (La)
	16,0%
	20,6%
	11,3%
	16,0%
	24,3%
	0,0%

	Ceuta y Melilla
	25,2%
	37,3%
	13,8%
	17,8%
	15,4%
	23,8%

	TOTAL
	32,1%
	40,4%
	23,6%
	25,8%
	21,9%
	32,7%

	
	
	
	
	
	
	


· En educación el problema no parece ser tanto la insuficiencia de plazas y centros autorizados para escolarizar alumnos y alumnas con discapacidad, como la acertada distribución de dichos alumnos y alumnas con discapacidad entre los diferentes centros docentes, así como el garantizar que esos centros cuenten de verdad con los medios materiales y personales que precisan para atender sus necesidades especiales. Y, por supuesto, resulta del todo inaceptable que desde la teoría se garantice la matriculación de los alumnos, cuando en la práctica los edificios en los que se imparten las clases no estén habilitados para el normal acceso de tales alumnos y alumnas, por ejemplo.

Otro elemento relativo a la educación es la carencia de personal especializado en los centros que acogen a personas con discapacidad, algo que impide a esos alumnos el acceso a la educación en condiciones de igualdad: técnicos de educación especial, logopedas, profesores de pedagogía terapéutica. En esta línea, el Defensor del Pueblo Andaluz señala la necesidad de que se produzca una “detección temprana de las discapacidades y su rápida valoración y derivación hacia los recursos educativos pertinentes”, lo cual “constituye una necesidad ineludible de todo sistema educativo integrador, y sólo puede realizarse contando con equipos profesionales especializados capaces de atender con suficiencia al amplio número de menores que demandan sus servicios.”

· Las cuestiones que tienen que ver con la sanidad y los servicios sanitarios requieren de la comprensión de un concepto amplio de salud, que incorpore factores tanto físicos como psicológicos, sociales y económicos. Es decir, que la sanidad pública debe tener en cuenta la íntima relación entre los problemas de salud y la situación social de este sector de la población, que requiere de una atención especializada en este sentido.

· El problema de la vivienda entre las personas con discapacidad no sólo consiste en los problemas de optar a ella (además, con unos ingresos mucho más limitados, en función de la discapacidad), sino en que la vivienda a la que puedan optar esté adaptada a su discapacidad. Por un lado, porque no parecen existir un número suficiente de viviendas adaptadas. Por otro lado, porque dicha adaptación debe hacerse en función de las características y condicionantes de la persona concreta que va a vivir en ella, y no en base a teóricas características generales y genéricas de “la discapacidad”. Ello, por no hablar del elevado coste de las reformas, y las constantes resistencias burocráticas y vecinales a las mismas.

En el Estudio cualitativo de la situación de la mujer con discapacidad en Castilla-La Mancha se señala como las mayores dificultades de accesibilidad dentro de la vivienda se encuentran, por este orden, en el baño, en otras habitaciones, el ascensor, la cocina, el portal de la casa, y la escalera. Esto en las viviendas que se encuentran en entornos urbanos, pues en las viviendas de entorno rural el orden sería: dificultades en el ascensor, en la cocina, en el baño, en otras habitaciones, en el portal de la casa y en la escalera.

· En relación con las tecnologías de la información y la comunicación, parece evidente que procura nuevas posibilidades (de comunicación, gestión, entretenimiento, información...) a las personas con discapacidad, y que puede facilitar su integración e independencia. “Sin embargo, esto sólo beneficiará  las personas con discapacidad si las leyes que exigen la incorporación de diseño accesible se adoptan ahora, cuando los costes y los esfuerzos que supone proporcionar este acceso sólo son una pequeña parte del coste de producir productos y servicios mayoritarios. Las consecuencias de esperar demasiado serán graves: actualizar nuevos productos y servicios no sólo resultará mucho más caro y gravoso; entretanto se perderán oportunidades en y para el empleo, la educación, los servicios gubernamentales, el comercio electrónico y la telemedicina.”
 Lo cierto es que en muchos casos las personas con discapacidad no descubren la falta de diseño universal de las aplicaciones tecnológicas hasta que estas ya han sido presentadas al público, con lo que ello supone no sólo de aumento del gasto si se quiere procurar tal acceso universal a posteriori, sino también lo que implica de auténtica desconsideración de un colectivo de personas que, además de otras cosas, es cuantitativamente relevante. Ello, por no hablar de que la concepción y fabricación, desde su génesis, de productos con acceso universal no sólo beneficia a las personas con alguna discapacidad, sino a la propia industria y al conjunto de la sociedad, que tendrá productos más usables, flexibles, eficaces y baratos.

Todos estos elementos, y otros muchos, componen la realidad del papel como consumidores de las personas con discapacidad, cuyos argumentos presentamos a continuación.

2. Metodología

Para abarcar los objetivos planteados es necesario diseñar una  estrategia metodológica que sea capaz de dar cuenta tanto de la fenomenología (y multiplicidad de puntos de vista posibles) como de la distribución cuantitativa de los aspectos estudiados. En todo caso buscando aportar un enfoque orientado a la acción y a la toma de decisiones. 

La orientación adoptada en el estudio aconseja, por tanto, a la utilización de una metodología mixta, basada en dos técnicas complementarias:

· CUALITATIVA: 
GRUPOS DE DISCUSIÓN

· CUANTITATIVA: 
ENCUESTA


[image: image1.emf]
Mediante los grupos de discusión nos adentramos en las explicaciones discursivas de las personas con discapacidad respecto a sus experiencias y vivencias. Mediante el diálogo se extraen los principales elementos imbricados en la vivencia cotidiana como consumidores y usuarios, extrayendo de los discursos grupales las claves interpretativas básicas para entender el complejo entramado de estas experiencias desde lo cotidiano. 

Por su parte, la encuesta nos permitirá aportar datos básicos sobre la extensión, distribución y representación de diferentes situaciones de consumo, actitudes y opiniones de las personas con discapacidad.

Para la aplicación de ambas técnicas el universo de referencia son las personas con discapacidad pertenecientes/asociadas a las 8 federaciones existentes en CLM: ASPACE, ADACE, COCEMFE, FASPAS, FCSCM, FEAPES, FEAPS y ONCE. 

La referencia muestral básica es, por tanto, la estructura asociativa de la discapacidad en la región, a través de la cual es posible acercarse a la realidad estudiada con garantías suficientes.

· Diseño del estudio cualitativo: los grupos de discusión
El grupo de discusión es la técnica de investigación cualitativa más adecuada para indagar y analizar las cuestiones que tienen que ver con los discursos y argumentos, respeto a un tema concreto, de los colectivos objeto de interés, representados de forma aleatoria en función de las variables seleccionadas a la hora de componer los grupos. En este caso, la variable clave era el tipo de discapacidad, que a priori puede generar y genera problemas diferentes a la hora de afrontar el ejercicio de consumo de bienes y servicios cotidiano. A partir de ahí, el diseño de una investigación que emplee esta técnica cualitativa debe procurar que los grupos presenten cierta homogeneidad interna (de lo contrario no encontraríamos discursos comunes sólidos), así como la deseada heterogeneidad externa (para que el conjunto de los grupos realizados ofrezca una panorámica lo más amplia posible de las diferencias discursivas, si existen).

Se realizaron cinco grupos de discusión, que correspondían a cinco agrupaciones, a partir de las asociaciones más numerosas y representativas en Castilla La Mancha (en algún grupo se incluyeron miembros de dos asociaciones diferentes, aunque teóricamente con problemas comunes). Las organizaciones seleccionadas fueron las siguientes:

· 1 grupo de personas con discapacidad física y orgánica: Confederación Coordinadora Estatal de Personas con Discapacidad Física de España, en Castilla-La Mancha (COCEMFE CLM).

· 1 grupo de personas con discapacidad auditiva: Federación de personas Sordas de Castilla-La Mancha (FCSCM) y Federación de Asociaciones de Padres de niños y niñas Sordos (FASPAS)

· 1 grupo de personas con daño cerebral sobrevenido y enfermedad mental: Federación de Asociaciones de Familiares y Personas con Enfermedad Mental (FEAFES CLM) y Asociación de Daño Cerebral Sobrevenido de Castilla-La Mancha (ADACE)

· 1 grupo de personas con discapacidad intelectual y parálisis cerebral: Federación de Entidades Pro-Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS CLM) y Asociación de Parálisis Cerebral de Castilla-La Mancha (ASPACE)

· 1 grupo de personas con discapacidad visual: Organización Nacional de Ciegos de España (ONCE)

Lo ideal para el desarrollo de un grupo de discusión es que esté compuesto por unas ocho personas (un mínimo de seis y un máximo de diez), que compartan una serie de características pero que no se conozcan entre sí, ni conozcan al moderador del grupo. A partir de ahí, quien modera el mismo debe procurar ejercer su función de la forma menos directiva posible, para con ello favorecer el que los grupos desarrollen los argumentos y discursos de manera espontánea y libre.

Evidentemente, lo especial del tipo de grupos convocados impidió que la metodología fuera todo lo ortodoxa que suele ser en otro tipo de investigaciones, sin que ello implique que se reste validez a los resultados obtenidos. En cualquier caso, señalamos a continuación las peculiaridades que se presentaron a lo largo de la realización del trabajo de campo cualitativo, que habrán de ser tenidas en cuenta a la hora de interpretar adecuadamente algunas claves que pueden surgir a lo largo del presente informe:

· En los grupos correspondientes a FASPAS/FCSCM y FEAPS/ASPACE la técnica tuvo que adaptarse a un menor número de participantes, constituyéndose como grupos triangulares.
 

· En los grupos compuestos por personas con enfermedad mental o daño cerebral (FEAFES/ADACE y FEAPS), el trabajo previo a la realización del grupo (a la hora de contactar con las personas) y la labor del moderador durante el desarrollo del mismo, debió adaptarse a las características específicas de los asistentes. En este sentido, es evidente que el desarrollo del grupo no respondió a lo que la ortodoxia de la técnica exige: el desarrollo fue mucho más directivo, los argumentos desmenuzados hasta la máxima simplificación, la actitud con los participantes mucho más permisiva (en el sentido de atajar menos determinados argumentos o desarrollos), las pretensiones menos centradas en el discurso y por ello las preguntas mucho más directas y menos abiertas, etc.
· Por la naturaleza de los grupos y lo complicado de los desplazamientos, resultaba extremadamente complicado conformar grupos en los que los asistentes no se conocieran. Por ello en todos los grupos existían algunas personas que se conocían. Si bien eso puede derivar en que la conversación pueda centrarse en algunos momentos en cuestiones personales que impiden la proyección de discursos colectivos, por lo general los argumentos se centraron en las cosas que les resultaban comunes como colectivo que comparte determinadas dificultades. Además, en algunos grupos (los compuestos por personas con enfermedad mental o daño cerebral) incluso tal aspecto permitía mayor confianza de algunos miembros a la hora de integrase y participar de la conversación.

· El diseño inicial pretendía que todos los grupos tuvieran presencia de las personas representadas por cada una de las organizaciones (cuyo papel como consumidores y consumidoras se analizaba), en algunos casos con presencia de técnicos o representantes de esas organizaciones, en algunos casos solas. Esta cuestión debe ser tenida en cuenta a la hora de considerar si los argumentos adoptan un mayor o menor tono institucional o como usuarios exclusivamente.

Mostramos a continuación un cuadro con las características finales de los grupos realizados, según las cuestiones comentadas:

	Organización representada
	Nº asistentes
	Perfil de los asistentes

	ONCE
	10
	Amplia mayoría de personas con discapacidad visual, de diferentes grados, y minoritaria representación de representantes institucionales (también con discapacidad). Mixto.

	COCEMFE
	9
	Unánime representación institucional (gran variedad de funciones y responsabilidades institucionales). Mixto, pero mayoría de mujeres.

	FASPAS
	3
	Técnicos. 2 mujeres y un hombre



	FEAPS
	5
	3 usuarios (dos mujeres y un hombre que trabaja para la Federación) y 2 técnicos

	ADACE / FEAFES
	8
	Desde ADACE eran todos usuarios. Representando a FEAFES se mezclaba el perfil de usuario y más institucional. Mixto


Los contactos de los asistentes a cada grupo fueron canalizados a partir de CERMI CLM, con la colaboración de cada una de las organizaciones referidas. 

Los cinco grupos fueron realizados en Toledo, en salas cedidas por cada una de las organizaciones representadas. A pesar de las dificultades del desplazamiento, en algunos grupos hubo presencia de usuarios que, siendo de otras localidades, se desplazaron expresamente a Toledo para asistir al grupo (tal cosa ocurrió en FEAFES/ADACE y en FEAPS).

Las reuniones fueron grabadas en audio para su posterior análisis. El texto refleja extractos o comentarios vertidos en las reuniones, que ilustran los argumentos desgranados a lo largo del informe, siempre basados en los argumentos y citas literales escuchados en los grupos. En los apartados correspondientes del informe, estas citas literales aparecen entrecomilladas y con la referencia del grupo del que se han extraído.
· Diseño del estudio cuantitativo: la encuesta
· Universo de estudio y Muestra teórica:

Para el diseño de la muestra correspondiente a la fase cuantitativa del estudio  es necesario tener en cuenta dos tipos de  limitaciones, que imposibilitan el diseño mediante un universo definido y conocido a priori:

1.- Aunque existen datos nacionales, provenientes del INE, para Castilla La Mancha sobre el número total de personas con discapacidad, se desconoce la distribución por provincia, así como sus características sociodemográficas. Solo se conocen estos datos a nivel nacional. Estos datos, además corresponden al año 1999.

2.- Las Federaciones no pueden ofrecer datos sobre las características sociodemográficas de sus afiliados.

Por lo tanto, los datos más cercanos y relevantes para el diseño de la muestra son los correspondientes a 1999 (Encuesta nacional sobre discapacidades, INE) en la que, aún a nivel nacional, si se disponen de datos sobre el colectivo y su distribución por sexo, edades, tipos discapacidad, etc. Se asumirá que dichas distribuciones tienden a replicarse en las distintas provincias de Castilla La Mancha y que, en suma, no difieren del conjunto de datos a nivel nacional siendo, por tanto, aplicables al diseño de muestra.

La unidad básica para el diseño muestral es la Federación, y se aplica una  afijación no proporcional de las entrevistas, dada la disparidad del número de afiliados en cada una (véase tabla anexa). El diseño teórico ha previsto la representatividad de todas las Federaciones, mediante la asignación de un número fijo de entrevistas en todas ellas: número fijo mayor en las Federaciones con más personas asociadas.

	Federación
	Nº Afiliados
	Distribución con afijación no proporcional (recomendada)
	Distribución con afijación proporcional

	COCEMFE
	20000
	150
	543

	FCSCM
	450
	100
	12

	FASPAS CLM
	299
	100
	8

	ONCE CLM
	2600
	150
	71

	FEAFES
	3000
	150
	81

	ADACE
	260
	50
	7

	FEAPS CLM
	5000
	150
	136

	ASPACE
	50
	10
	1

	
	31659
	860
	860


Como se puede observar, de haberse aplicado la distribución proporcional basada en el número de afiliados, se hubiera dejado notoriamente infra-representadas a una mayoría de asociaciones. En el caso de la distribución no proporcional, en las entidades con mayor número de afiliados se ha garantizado una cierta representatividad, pero es imposible ofrecer una representatividad suficiente, a nivel de significación estadística,  en el resto (ASPACE, ADACE y, en menor medida, en FASPAS Y FCSM)

Asímismo, se necesita también una representación suficiente de cada una de las cinco provincias de la Comunidad Autónoma. De tal modo, la distribución propuesta, combinando las afijaciones de entrevistas en cuanto a provincia y federación, queda como sigue:

	
	COCEMFE
	FCSCM
	ADACE
	FEAFES
	FASPAS
	FEAPS
	ASPACE
	ONCE CLM
	Total

	Albacete
	30
	20
	10
	30
	20
	30
	2
	30
	172

	Ciudad Real
	30
	20
	10
	30
	20
	30
	2
	30
	172

	Cuenca
	30
	20
	10
	30
	20
	30
	2
	30
	172

	Guadalajara
	30
	20
	10
	30
	20
	30
	2
	30
	172

	Toledo
	30
	20
	10
	30
	20
	30
	2
	30
	172

	Total
	150
	100
	50
	150
	100
	150
	10
	150
	860


Con un tamaño de muestra de 860 entrevistas, todas las provincias son representadas en el conjunto del estudio, así como todas las federaciones 
El cálculo de los errores muestrales teóricos para cada variable sería el siguiente:

	Estrato
	N
	Error teórico máximo*

	Total
	860
	+3,40%

	Provincia
	172
	+7.62 %

	Federación A
	150
	+ 8.1%

	Federación B
	100
	+10%

	Federación C
	50
	+ 14,14%


* suponiendo MAS y p = q = 0,50 

· Recogida de datos:

El estudio cuantitativo está basado en la aplicación de un cuestionario que se incluye como Anexo al informe. El cuestionario fue diseñado por Sociológica Tres, en colaboración con CERMI CLM, y validado por las distintas Federaciones. Este proceso garantizó la aplicabilidad y adaptación para su correcta cumplimentación.

El proceso de recogida de la información, coordinado por CERMI CLM, se produjo mediante la colaboración de las Federaciones implicadas, que distribuyeron los cuestionarios entre sus afiliados, facilitando en los casos necesarios, la contestación del cuestionario.

· Muestra definitiva:

El proceso de campo, si bien ha garantizado la calidad de la respuesta, no ha posibilitado, sin embargo, alcanzar el total de muestra prevista. No obstante, el nivel de respuesta obtenido (cercano al 50%) supone una tasa muy alta de respuesta en procedimientos de campo de este tipo, donde suelen alcanzarse tasas de respuesta cercanas al 10%. Es evidente que tanto la temática del estudio como la implicación de las distintas asociaciones participantes en el estudio ha sido determinante en la consecución de una tasa de respuesta muy alta.
Además los datos obtenidos y el número de entrevistas alcanzadas son suficientes y válidos para las necesidades globales del estudio, aunque no permitirá la profundización en los resultados segmentados por las variables inicialmente previstas: provincia, edad, federación, sexo.

En algunos indicadores se aportarán datos en función de estas variables, en la medida en que los resultados lo permitan. Hay que tener en cuenta, no obstante, que los sesgos que esta distorsión de la muestra final puedan suponer no permiten calcular los errores finales, tal como estaba previsto en la muestra teórica. 

La información que se aporta es válida para conocer las características generales de los indicadores estudiados sobre los aspectos de consumo, y el estudio puede considerarse como un buen termómetro de la situación de las personas con discapacidad en relación con el consumo. Independientemente de que algunos de los resultados no puedan ser explicados totalmente en base a la diversidad interna del colectivo de personas con discapacidad. 

· Características de la muestra final: descripción de la población estudiada

La muestra final está compuesta por 405 entrevistas válidas.

Siguiendo las distintas variables sociodemográficas, el conjunto de la población estudiada está compuesto de la siguiente manera:

· Federación. Como se aprecia en la tabla adjunta las cuatro federaciones con más afiliados son también las que aportan más efectivos a la muestra. Destaca COCEMFE con un 28,1% de la muestra (que es la federación con mayor número de afiliados en Castilla La Mancha), seguida de la ONCE (26,2%), FEAFES (15,1%) y FEAPS (11,6%). Por debajo del 10% se encuentran ADACE (9,1%), FASPAS (8,4%), y con una representación muy baja FCSCM (1%) y ASPACE (0,5%).

	Federación
	%
	N

	COCEMFE
	28,1
	114

	ONCE
	26,2
	106

	FEAFES
	15,1
	61

	FEAPS
	11,6
	47

	ADACE
	9,1
	37

	FASPAS
	8,4
	34

	FCSCM
	1,0
	4

	ASPACE
	0,5
	2

	N
	100,0
	405



[image: image2.emf]  FASPAS

  FCSCM

  ASPACE

  ONCE

  FEAFES

  FEAPS

  ADACE

  COCEMFE


· Colectivo de referencia: Para poder trabajar con todos los colectivos, incluidos los que se corresponden con Federaciones con muy baja representación, hemos agrupado a las personas según la referencia de la discapacidad básica (la que tiene que ver con la filiación en las distintas asociaciones). 
De esta manera tenemos una variable nueva (“colectivo de referencia”) en la que las personas que pertenecen a federaciones con muy pocos casos en la muestra (y en el universo de estudio) quedan integradas con las que están incluidas en asociaciones afines según la discapacidad: 

FCSCM y FASPAS se agrupan como colectivo de Discapacidad auditiva (en conjunto un 9,4% del total de la muestra) 

ADACE y ASPACE se agrupan como “Daño y parálisis cerebral” (9,6% del total). 

El resto de los colectivos se corresponden con las Federaciones originales de la encuesta. 

	Colectivo de referencia
	%
	N

	D. física
	28,1
	114

	D. auditiva
	9,4
	38

	D. visual
	26,2
	106

	Enfermedad mental
	15,1
	61

	Daño y par. Cerebral
	9,6
	39

	D. Intelectual
	11,6
	47

	N
	100,0
	405
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· Provincia: En cuanto a la distribución provincial encontramos una sobrerepresentación en la provincia de Cuenca (21,9% del total), frente a la representación de esta provincia en el total regional, mientras que Ciudad Real y Toledo (12% y 19,5%, respectivamente) están por debajo de la representación que les correspondería según la distribución poblacional general. 

	 Provincia
	%
	N

	Albacete
	28,9
	116

	Ciudad Real
	12,0
	48

	Cuenca
	21,9
	88

	Guadalajara
	17,7
	71

	Toledo
	19,5
	78

	N
	100,0
	401
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· Sexo: La distribución por sexo también sobrerrepresenta al colectivo de mujeres (57,2%) respecto al de varones. Esta mayor representación femenina se corresponde con los datos generales de discapacidad (mayor porcentaje de mujeres que de varones), pero en proporción mayor a la esperada.
	 Sexo
	%
	N

	Hombre
	42,8
	173

	Mujer
	57,2
	231

	N
	100,0
	404
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· Edad. Los grupos más nutridos se encuentran en el intervalo entre 31 y 50 años (37,8%) y entre 51 y 65 años (30,9%). Por encima de esta edad se encuentra un 7,4% de la muestra. En 6,7% de los casos se corresponden con menores de edad (6,7%) y el 17,3% se encuentran entre los 19 y 30 años.
	Edad
	%
	N

	Hasta 18 años
	6,7
	27

	19-30 años
	17,3
	70

	31-50 años
	37,8
	153

	51-65 años
	30,9
	125

	>66 años
	7,4
	30

	N
	100,0
	405
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· Edad de la discapacidad. Más de la mitad de los casos (el 53%) se encuentra en situación de discapacidad desde antes de los 10 años. De hecho el origen de la discapacidad sobreviene desde el nacimiento para una buena parte de estas personas. Pero también encontramos un porcentaje importante de situaciones en las que la discapacidad sobreviene por algún tipo de accidente o enfermedad: para un 16,8% de los casos entre los 19 y 30 años, y para el 15,1% entre los 31 y los 50 años. Un 6,7% de las personas se encuentran en la situación actual a partir de los 50 años.

	Edad discapacidad
	%
	N

	Hasta 10 años
	53,1
	215

	11-18 años
	8,4
	34

	19-30 años
	16,8
	68

	31-50 años
	15,1
	61

	>50 años
	6,7
	27

	N
	100,0
	405
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· Grado de discapacidad. Por su parte, el 36% de los casos estudiados sufren una discapacidad moderada; el 40% están valorados con discapacidad severa y el 13,8% con discapacidad total. 

	 Grado discapacidad
	%
	N

	Moderada
	36,0
	146

	Severa
	40,0
	162

	Total
	13,8
	56

	NS/NC
	10,1
	41

	N
	100,0
	405
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· Nivel de estudios. El nivel de estudios es claramente diferencial dentro del colectivo de personas con discapacidad frente a los resultados que se obtienen en la actualidad para el conjunto de la población. El 12% no tiene estudios formales y el 40,2% tan sólo ha alcanzado el nivel de estudios primarios. En el extremo opuesto, un 13,4% de las personas entrevistadas cuenta con estudios universitarios; el 8% con estudios de formación profesional y el 11,1% ha completado estudios de bachillerato superior o el antiguo COU.

	Nivel de Estudios
	%
	N

	Sin estudios
	12,1
	47

	Primarios
	40,2
	156

	Primer ciclo ESO
	7,0
	27

	Segundo ciclo ESO
	8,2
	32

	COU/Bachillerato
	11,1
	43

	Formación profesional
	8,0
	31

	Universitarios
	13,4
	52

	N
	100,0
	388
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· Trabaja. Por otra parte, más de la mitad de estas personas no trabaja en la actualidad (61,7%) frente al 38,3% que sí desarrolla una actividad laboral remunerada.

	Trabaja
	%
	N

	Si
	38,3
	150

	No
	61,7
	242

	N
	100,0
	392
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· Estado civil y convivencia. Finalmente, en lo que respecta a la descripción de la población estudiada, encontramos casi un 50% de personas solteras y un 39% de casadas o en pareja. El 7,6% están separadas o divorciadas y el 3,8% viudas. Además, el 41,4% dice vivir con la familia (35% con padres/hermanos y el 6,4% con otros familiares), el 40% con sus parejas; el 10,2% vive solo/a, el 2,3% con amigos o compañeros de piso y el 5,3% en algún tipo de centro tutelado.

	 Estado civil
	%
	N

	Soltero/a
	49,4
	195

	Casado/pareja
	39,2
	155

	Divorciado/separado
	7,6
	30

	Viudo/a
	3,8
	15

	N
	100,0
	395
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	 Convivencia
	%
	N

	Padres/ hermanos
	35,0
	137

	Pareja/ cónyuge
	40,4
	158

	Amigos/ compañeros
	2,3
	9

	Otros familiares
	6,4
	25

	Solo/a
	10,2
	40

	Centro tutelado
	5,6
	22

	N
	100,0
	391
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Para cerrar este apartado descriptivo de la población estudiada parece conveniente ver algunas de las circunstancias mencionadas en base al colectivo de referencia.

La representación por edad varía claramente entre los diferentes colectivos, de tal manera que encontramos casi un 30% de los casos de discapacidad auditiva por debajo de los 18 años, y un porcentaje también muy elevado por encima de los 30 años. El 17% de quienes cuentan con discapacidad intelectual, se encuentran por debajo de de los 18 años. 

Entre las personas con discapacidad física se encuentra más representación por encima de los 30 años (casi el 8% por encima de los 65), al igual que ocurre con la discapacidad visual que claramente aumenta según la edad (un 57,6% de los casos tienen más de 50 años). 

Entre quienes sufren algún tipo de enfermedad mental la mayor representación se encuentra también por encima de los 30 años (un 50% entre 31 y 50 años). 

En cuanto al sexo, aunque en todos los casos es superior la representación femenina, destaca que más del 60% de los casos son de mujeres entre quienes tienen discapacidad física o auditiva.

	
	Colectivo (%)

	 Edad
	D. física
	D. auditiva
	D. visual
	Enfermedad mental
	Daño y par. cerebral
	D. Intelectual
	Total

	Hasta 18
	1,8
	28,9
	3,8
	1,6
	2,6
	17,0
	6,7

	19-30
	20,2
	13,2
	8,5
	9,8
	15,4
	44,7
	17,3

	31-50
	46,5
	28,9
	30,2
	50,8
	30,8
	29,8
	37,8

	51-65
	23,7
	28,9
	40,6
	34,4
	48,7
	8,5
	30,9

	>66
	7,9
	 
	17,0
	3,3
	2,6
	 
	7,4


	
	Colectivo (%)

	Sexo
	D. física
	D. auditiva
	D. visual
	Enfermedad mental
	Daño y par. cerebral
	D. Intelectual
	Total

	Hombre
	36,8
	36,8
	43,8
	49,2
	46,2
	48,9
	42,8

	Mujer
	63,2
	63,2
	56,2
	50,8
	53,8
	51,1
	57,2


Por otra parte, según el grado de discapacidad, vemos que casi la cuarta parte de las personas con discapacidad visual y daño/parálisis cerebral están valoradas con discapacidad total, frente al 13,8% de media en todos los grupos. Por su parte, el colectivo con mayor representación de personas con discapacidad moderada es el de discapacidad intelectual (hasta el 74,5%
 de los casos).
Por último, en cuanto al origen de la discapacidad, vemos que entre las personas con discapacidad física para casi el 40% la discapacidad deriva del nacimiento y que en algo más del 46% la discapacidad es resultado de alguna enfermedad. En lo que se refiere a las personas con discapacidad auditiva e intelectual, más del 80% de los casos tienen esa discapacidad desde el nacimiento. La discapacidad visual se reparte casi al 50% entre el nacimiento y la enfermedad, mientras que la enfermedad mental sobreviene casi en el 90% de los casos como enfermedad. Los casos de daño y parálisis cerebral se reparten al 50%, prácticamente, entre el accidente y la enfermedad.

	
	Colectivo (%)

	 Grado discapacidad
	D. física
	D. auditiva
	D. visual
	Enfermedad mental
	Daño y par. cerebral
	D. Intelectual
	Total

	Moderada
	53,5
	23,7
	3,8
	34,4
	41,0
	74,5
	36,0

	Severa
	27,2
	57,9
	68,9
	29,5
	33,3
	10,6
	40,0

	Total
	5,3
	15,8
	25,5
	11,5
	23,1
	2,1
	13,8

	NS/NC
	14,0
	2,6
	1,9
	24,6
	2,6
	12,8
	10,1


	
	Colectivo (%)

	Origen discapacidad
	D. física
	D. auditiva
	D. visual
	Enfermedad mental
	Daño y par. cerebral
	D. Intelectual
	Total

	Nacimiento
	37,9
	80,6
	47,1
	7,8
	8,3
	82,5
	41,9

	Accidente
	15,5
	9,7
	4,8
	3,9
	44,4
	10,0
	12,6

	Enfermedad
	46,6
	9,7
	48,1
	88,2
	47,2
	7,5
	45,5


I.    EL CONSUMO DESDE LA DESCRIPCIÓN CUANTITATIVA

3. Tipos de discapacidad y dificultades en las tareas cotidianas

· Tipos de discapacidad

Los colectivos de referencia, y la agrupación en federaciones, son un soporte básico para la ubicación de las personas en base a su discapacidad principal, que llamaremos “oficial”. Sin embargo no es posible adentrarse en el universo de la discapacidad sin tomar en consideración el hecho de que, habitualmente y en la mayoría de los casos, la discapacidad no se limita a una sola función vital, y que las personas con discapacidad suelen encontrarse en un entramado de limitaciones mucho más complejo que el que se derivaría de una sola de estas funciones.

Más allá de la distribución “oficial” de la discapacidad (en base a los colectivos de referencia) tenemos que contemplar este entramado complejo de problemas y dificultades que afecta a cada una de las personas. Para eso, se incluyó en el cuestionario una pregunta de respuesta múltiple, para que cada una de las personas entrevistadas manifestara todos los espacios de discapacidad en que se encuentra
. 

Según los datos de la tabla 1, vemos que el número de respuestas nos da una media de 1,11 discapacidades por persona que, como veremos, es muy diferente según el tipo de colectivo de que se trate.


Tabla 1. Tipos de discapacidad (respuesta múltiple)

	 
	Respuestas
	% personas

	
	Nº
	%
	

	Visual
	123
	30,9
	34,4

	Enfermedad mental
	68
	17,1
	19,0

	Auditiva
	55
	13,8
	15,4

	Intelectual
	45
	11,3
	12,6

	Daño/parálisis cerebral
	43
	10,8
	12,0

	Neuromuscular/degenerativo
	29
	7,3
	8,1

	Osteoarticular
	26
	6,5
	7,3

	Trastornos lenguaje
	7
	1,8
	2,0

	Desarrollo
	2
	0,5
	0,6

	 Total
	398
	100
	111,2


 N = 358. El % de personas es mayor que 100 por ser respuesta múltiple

En principio nos encontramos con que el 34,4% de las personas tienen dificultades visuales (pertenezcan a la ONCE o a otra federación); el 19% enfermedades de tipo mental, el 15% dificultades auditivas; el 12,6% intelectuales y otro 12% daño o parálisis cerebral. 

Para el 8,6% de los casos encontramos problemas neuromusculares/ degenerativos; en el 7,3% de las personas problemas osteoarticulares. El 2% trastornos del lenguaje y el 0,6% problemas del desarrollo.

Cuadro 1. Personas que señalan cada tipo de discapacidad (%).
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Como vemos, frente a esta media de 1,11 problemas de discapacidad por persona, lo realmente significativo son las diferencias entre los colectivos y las federaciones. 

El caso de COCEMFE es el más expresivo a este respecto, ya que como vemos, la variabilidad de discapacidades es mucho mayor que en los otros grupos: el 28,2% de las personas de COCEMFE sufre problemas osteoarticulares y la tercera parte de tipo neuromuscular o degenerativo. Pero también el 12,8% manifiesta problemas mentales, el 11,5% auditivos y el 17,9% visuales. 

Dentro de FASPAS, donde el porcentaje mayor de personas refieren problemas auditivos, encontramos también un 3% que manifiesta discapacidad intelectual.

En la ONCE, si bien el 97,2% de las personas describen dificultades visuales, el 3,8% manifiestan también problemas auditivos y el 2,8% daño o parálisis cerebral.

De las personas correspondientes a FEAFES, el 93,2% identifica su discapacidad derivada de enfermedad mental, pero el 3,4% también presenta problemas osteoarticulares, el 1,7% neuromusculares, el 1,7% problemas de desarrollo, el 10,2% discapacidad intelectual y el 3,4% problemas auditivos.

Desde ADACE, además del 93,5% de personas con daño o parálisis cerebral, contamos también con un 3,2% de casos con dificultades auditivas, un 6,5% con problemas visuales y un 6,5% con trastornos del lenguaje.

En referencia a FEAPS, con un 80% de personas que resaltan su discapacidad intelectual, constatamos también una clara multi-discapacidad: el 2,2% de las personas de esta federación refieren problemas osteoarticulares;  el 6,7% enfermedades mentales; otro 6,7% problemas auditivos; el 8,9% problemas visuales; otro 8,9% problemas de lenguaje y el 6,7% daño o parálisis cerebral.

Tabla 2. Tipos de discapacidad según Federación (% personas)

	 
	COCEMFE
	FCSCM
	FASPAS
	ONCE
	FEAFES
	ADACE
	FEAPS
	ASPACE

	Osteoarticular
	28,2
	0,0
	0,0
	0,0
	3,4
	3,2
	2,2
	0,0

	Neuromuscular/

degenerativo
	33,3
	0,0
	3,0
	0,0
	1,7
	3,2
	0,0
	0,0

	Enfermedad mental
	12,8
	0,0
	0,0
	0,0
	93,2
	0,0
	6,7
	0,0

	Desarrollo
	1,3
	0,0
	0,0
	0,0
	1,7
	0,0
	0,0
	0,0

	Intelectual
	2,6
	0,0
	3,0
	0,0
	10,2
	0,0
	80,0
	0,0

	Auditiva
	11,5
	100,0
	97,0
	3,8
	3,4
	3,2
	6,7
	0,0

	Visual
	17,9
	0,0
	0,0
	97,2
	0,0
	6,5
	8,9
	0,0

	Trastornos lenguaje
	1,3
	0,0
	0,0
	0,0
	0,0
	6,5
	8,9
	0,0

	Daño/parálisis cerebral
	5,1
	0,0
	3,0
	2,8
	1,7
	93,5
	6,7
	100,0

	N
	112
	4
	34
	106
	61
	35
	46
	2


· Dificultades para el desarrollo de tareas cotidianas

La otra cara de la moneda de la discapacidad está representada por todas aquellas tareas cotidianas, y funciones vitales y sociales, que la propia discapacidad dificulta, y en algunos casos, hace inviables. Obviamente la discapacidad no es sólo un estado físico u orgánico objetivable sin más, sino que implica un alto grado de condicionamiento vital, una de cuyas manifestaciones es la posibilidad  o no de realizar distintos tipos de tareas (individual o colectivamente), y que más adelante centraremos específicamente en el consumo de bienes y servicios.

Antes de ello, también es importante conocer cuáles de estas funciones y/o tareas del orden cotidiano más básico se ven reducidas o mermadas, todo ello desde el punto de vista de las personas que viven con cada uno de los tipos de discapacidad. 

En el cuestionario se ofreció una batería de este tipo de tareas, sobre las que se pedía que se señalasen todas aquellas en las que se encuentran dificultades para su desarrollo, y cuyos resultados se recogen en la tabla 3. 

Como en el caso anterior es, lógicamente, una batería de respuesta múltiple, en la que cada persona puede señalar más de una opción, según cuál sea su coyuntura particular. Como vemos a partir del % de personas total, la media de respuestas es de 2,056 tareas que resultan difíciles de realizar. Entre estas tareas/funciones hay algunas que se corresponden directamente con la discapacidad “objetiva”, como es la función de ver o la de oír, y en las que encontramos un 37% de las personas y un 14,9%, respectivamente, que dice tener dificultades para realizar.


Tabla 3. Tareas que dificulta la discapacidad (respuesta múltiple)

	 
	Respuestas
	% personas

	
	Nº
	%
	

	Ver
	119
	18,0
	37,0

	Trabajar
	87
	13,1
	27,0

	Aprender
	66
	10,0
	20,5

	Tareas del hogar
	65
	9,8
	20,2

	Desplazarse fuera del hogar
	61
	9,2
	18,9

	Cuidar de sí mismo/a
	61
	9,2
	18,9

	Gestionar sus cosas
	61
	9,2
	18,9

	Comunicarse
	51
	7,7
	15,8

	Oír
	48
	7,3
	14,9

	Relacionarse
	43
	6,5
	13,4

	 Total
	662
	100
	205,6


N = 322. El % de personas es mayor que 100 por ser respuesta múltiple

Pero, como decíamos anteriormente, más allá de estas funciones de carácter orgánico se encuentran otros tipos de tareas, para cuya realización también se encuentran dificultades, y que tienen que ver con la participación y la integración en actividades cotidianas, sean de tipo laboral, operativo o, en todo caso, social: aprender, relacionarse, gestionar sus cosas, comunicarse, trabajar, etc. 

Vemos que existe un 27% de personas que tienen problemas para trabajar debido a las limitaciones que les supone su discapacidad; un 20,5% dice tener problemas para aprender; el 20,2% para realizar tareas del hogar. Alrededor del 19% manifiesta dificultades para desplazarse fuera del hogar, para cuidar de sí mismo/a o para gestionar sus cosas. Casi el 16% de estas personas dicen tener problemas para comunicarse y el 13,4% para relacionarse con otras personas. 
En el cuadro 2 vemos esta representación porcentual, según la jerarquía en que se manifiestan las diferentes tareas.


Cuadro 2. Tareas que dificulta la discapacidad (% personas)
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También a este respecto es relevante analizar las diferencias entre los distintos colectivos, teniendo en cuenta los diferentes escenarios de integración /exclusión que estas funciones y/o tareas implican en el desarrollo vital cotidiano. Resaltando los resultados más llamativos por su relevancia porcentual podemos establecer una serie de conclusiones generales, a partir de la tabla adjunta:

El primer resultado a consignar es la gran variabilidad encontrada entre los distintos colectivos, de tal manera que se vislumbran importantes diferencias en las condiciones vitales básicas en función de los tipos de discapacidad primaria.

A partir de aquí encontramos un colectivo, la ONCE, en el que la principal dificultad reseñada remite a la propia discapacidad (ver, para el total de las personas del colectivo), mientras que apenas se aprecian dificultades en otros ámbitos que resulten especialmente significativas (la siguiente es desplazarse fuera del hogar, que tan sólo señala un 6,7% de las personas).

En el caso de COCEMFE, casi la cuarta parte de las personas señala dificultades para realizar tareas del hogar, el 19% para desplazarse fuera del hogar, el 13% para cuidar de sí mismos y el 12% para trabajar. Por debajo del 10%, hay también casos que destacan dificultades para relacionarse (8%) y gestionar sus cosas (8%). Una realidad diferente, en la que, junto a las dificultades esperables relativas a la movilidad, ya se aprecian también repercusiones en el aprendizaje, la inserción laboral, etc.

Dentro de los colectivos de personas con discapacidad auditiva (FASPAS y FCSCM) encontramos dificultades en esta misma función (oír, que señala la práctica totalidad de las personas), y distintas funciones claramente relativas a las funciones de aprendizaje, comunicación y relación interpersonal).

Tabla 4. Tareas dificultadas por la discapacidad, según Federación 

	 
	COCEMFE
	FCSCM
	FASPAS
	ONCE
	FEAFES
	ADACE
	FEAPS
	ASPACE

	Ver
	8,2
	0,0
	3,0
	100,0
	2,2
	8,3
	5,6
	0,0

	Oír
	9,2
	100,0
	90,9
	3,8
	2,2
	0,0
	0,0
	0,0

	Comunicarse
	6,1
	75,0
	39,4
	1,0
	19,6
	38,9
	13,9
	0,0

	Aprender
	12,2
	50,0
	12,1
	1,0
	21,7
	55,6
	47,2
	0,0

	Desplazarse fuera del hogar
	19,4
	0,0
	3,0
	6,7
	15,2
	55,6
	19,4
	0,0

	Cuidar de sí mismo/a
	13,3
	0,0
	3,0
	1,0
	32,6
	55,6
	30,6
	0,0

	Tareas del hogar
	24,5
	0,0
	3,0
	2,9
	15,2
	58,3
	25,0
	0,0

	Relacionarse
	8,2
	50,0
	12,1
	0,0
	26,1
	36,1
	11,1
	0,0

	Gestionar sus cosas
	8,2
	0,0
	0,0
	0,0
	41,3
	50,0
	41,7
	50,0

	Trabajar
	12,2
	0,0
	3,0
	2,9
	58,7
	77,8
	41,7
	50,0

	N
	98
	4
	33
	104
	46
	36
	36
	2


Las proporciones de personas que resaltan cada una de las dificultades que estamos analizando son especialmente llamativas en los casos de quienes viven con enfermedad mental, discapacidad intelectual o daño/parálisis cerebral. En todos estos casos el universo de dificultades y limitaciones cotidianas es extremadamente complejo y muestra una realidad muy diferente de la del resto de colectivos, tanto cuantitativa como cualitativamente.

Entre las personas con enfermedad mental casi el 60% señala dificultades para trabajar; el 41,3% para gestionar sus cosas; casi la tercera parte para cuidar de sí mismos; el 26% para relacionarse; el 22% para aprender, el 20% para comunicarse, y algo más del 15% para realizar tareas del hogar o para desplazarse fuera del hogar.

De las personas con discapacidad intelectual, el 41,7% resalta dificultades para trabajar y la misma proporción también para gestionar sus cosas y aprender; el 31% para cuidar de sí mismos; la cuarta parte para realizar tareas del hogar; el 19,4% para desplazarse fuera del hogar y el 13,9% y el 11%, respectivamente, para comunicarse y relacionarse.

Finalmente, y con porcentajes tremendamente expresivos, el 77,8% de las personas con daño cerebral muestran problemas para trabajar; más de la mitad (en porcentajes entre el 50% y el 58%) encuentran dificultad para realizar tareas del hogar, cuidar de sí mismos, desplazarse fuera del hogar, aprender y gestionar sus cosas; el 39% señalan problemas para comunicarse y el 36% para relacionarse con los demás.

En resumen, y como vemos, un entramado de discapacidad múltiple y complejo, del que se desprenden dificultades cotidianas extremadamente variadas y relevantes.

4. Experiencias de consumo

Desde el panorama general de discapacidad que hemos presentado en los apartados anteriores, estamos en condiciones de abordar específicamente las experiencias relacionadas con el consumo. 

Una primera aproximación, con la que vamos a comenzar, está basada en analizar el grado de dificultad que implica, para las personas con discapacidad, la realización de determinadas actividades específicas de consumo, tanto de bienes como de servicios, así como con el ejercicio de los derechos como usuarios de los servicios y bienes de carácter público o privado.

En segundo lugar nos centraremos en aspectos más cualitativos de la experiencia como consumidores, desde el punto de vista de cómo se percibe la actitud de distintos tipos de agentes sociales hacia las personas con discapacidad como consumidores, así como el tipo de apoyos, ayudas y barreras con que se encuentran a la hora de afrontar sus necesidades como consumidores y/o usuarios.

· Dificultad para realizar distintas actividades relacionadas con el consumo de bienes y/o servicios

Respecto a las posibles actividades relacionadas con el consumo, se incluyó en el cuestionario una batería en la que se contempla una gran variedad de acciones. Se trata de analizar escenarios diferentes relativos a este ámbito, desde la mera acción de compra a la accesibilidad a edificios y locales públicos o privados; el acceso y disfrute del ocio (doméstico, espectáculos, deportes, viajes…) y el uso del transporte público, o el uso de tecnologías de la información y comunicación (TICs), la realización de gestiones administrativas o comerciales, tanto por internet como presencialmente, incluyendo el uso de cajeros automáticos bancarios.

De todas estas actividades se pidió a cada entrevistado que valorase el grado de dificultad que le supone realizarlas, en una escala de 5 puntos que va desde “me resulta imposible” (valor 1 de la escala) hasta “la realizo perfectamente” (valor 5 en la escala). En todas ellas, además, la persona entrevistada podía señalar, si era el caso, no estar interesada en su realización.

En las dos tablas siguientes reflejamos los resultados obtenidos a partir de esta batería de actividades de consumo, en dos formatos. La primera de ellas muestra los resultados en la escala original, incluyendo aquellas personas que dicen no estar interesadas en cada una de las actividades propuestas para valoración; la segunda, considerando sólo a quienes muestran interés por la actividad, agrupa las puntuaciones en los extremos de la escala de dificultad de cara a presentar un resumen más simplificado de los datos. Ambas tablas, además, se presentan ordenando las actividades de mayor a menor grado de dificultad percibida en la realización de cada una de ellas.

Tabla 5. Grado de dificultad para distintas actividades de consumo 

	
	Imposible
	Muy difícil
	Alguna dificultad
	Apenas sin problemas
	Perfectamente
	No interesa
	N

	Gestiones administrativas y comerciales por Internet
	13,4
	8,7
	10,7
	8,5
	18,9
	39,9
	366

	Gestiones en una oficina bancaria
	10,2
	11,5
	17,6
	17,1
	32,5
	11,0
	381

	Sacar dinero de un cajero
	10,2
	10,2
	12,0
	11,7
	30,7
	25,3
	384

	Practicar deporte
	8,0
	13,4
	18,2
	13,1
	26,2
	21,1
	374

	Uso de tecnologías de información (ordenadores, móviles, …)
	6,1
	12,4
	17,2
	18,3
	31,5
	14,6
	378

	Comprar en un establecimiento comercial (supermercados, tiendas, centros comerciales…)
	5,8
	13,9
	21,5
	20,2
	35,9
	2,9
	382

	Utilizar el transporte público
	4,7
	11,1
	21,1
	20,3
	38,5
	4,2
	379

	Acceso a edificios públicos, oficinas, locales
	4,3
	14,1
	22,9
	18,4
	37,6
	2,7
	375

	Viajar o hacer Turismo
	4,2
	12,7
	24,8
	16,1
	34,6
	7,7
	379

	Ocio doméstico (ver televisión, leer, …)
	3,1
	7,3
	22,8
	16,8
	48,7
	1,3
	382

	Acceder a espectáculos culturales (cine, teatro, espectáculos) o deportivos
	2,9
	12,9
	21,2
	19,2
	33,4
	10,3
	380

	Acceso a edificios privados (vivienda, espacios comunes...)
	2,8
	13,6
	19,9
	18,8
	42,6
	2,3
	176

	Disfrutar del ocio fuera de casa (en el cine, en el teatro, en los diversos espectáculos...) una vez que has accedido a él.
	2,7
	11,7
	19,7
	18,1
	37,9
	9,9
	375


Con carácter general, lo primero que llama la atención de los resultados obtenidos es la existencia de una clara jerarquía en el grado de dificultad de las actividades, que va desde el 13,4% de personas que considera imposible poder realizar gestiones administrativas y comerciales por internet, al 2,7% que piensa que les resulta imposible disfrutar del ocio fuera de casa, incluso cuando han conseguido acceder al recinto.

También es necesario resaltar la existencia de una jerarquía, que a grandes rasgos coincide con la de dificultad percibida, en el interés por la realización de las distintas actividades. 

En tercer lugar, y también con carácter general, es sobresaliente el hecho de que, para todas las actividades, encontramos porcentajes muy relevantes de personas que consideran que les resulta imposible o muy difícil realizarlas, llegando en algún caso a casi el 37% de las personas.

Vamos a repasar cada una de las actividades, siguiendo la jerarquía de dificultad percibida.

Desde la información de la tabla 5, y sin entrar de momento en el detalle del grado de dificultad, vemos que existen proporciones muy significativas de personas que dicen no estar interesadas en las distintas actividades. Estas proporciones son muy variables entre unas y otras, y oscilan entre el casi 40% que dicen no estar interesadas en realizar gestiones por Internet al escaso 1,3% que no se muestran interesadas en realizar actividades de ocio doméstico.

Entre ambos extremos, la cuarta parte de las personas entrevistadas dice no tener interés en sacar dinero de un cajero automático; el 21% en hacer deporte; el 14,4% en usar tecnologías de la información y la comunicación; el 11% en hacer gestiones en una oficina bancaria y el 10,3% en acceder a espectáculos culturales o deportivos.  

Es clarificador comprobar que estas actividades que resultan menos atractivas representan claramente espacios que, tradicionalmente, excluyen a las personas con discapacidad. No extraña tampoco comprobar que sean estas cinco actividades las que mayor dificultad para el acceso y/o la realización entrañan para el conjunto de las personas con discapacidad y que, realmente, la dificultad de acceso percibida repercuta notablemente en que se establezca una distancia respecto a ellas, manifestada como falta de interés o, en todo caso, señalándolas como actividades que no forman parte de la vida real (porque es muy difícil que puedan hacerlo). 

Ciertamente los resultados son contundentes. 

Tomando como referencia los datos de la tabla 6 (que recordemos está construida sobre la base de quienes sí muestran interés por cada una de las actividades de consumo propuestas) para un 36,8% de las personas con discapacidad resulta imposible o muy difícil realizar gestiones administrativas o comerciales por internet; para el 27,2% es imposible o casi imposible sacar dinero de un cajero automático, la misma proporción que dice no poder practicar deporte. 

Casi la cuarta parte considera imposible o muy difícil poder realizar gestiones en una oficina bancaria, cerca del 22% opina lo mismo respecto a las posibilidades de utilización de las tecnologías de la información y la comunicación y el 20,2% dice que le resulta imposible, o casi, realizar compras en establecimientos comerciales de cualquier tipo. 

Por debajo del 20% encontramos otro bloque de actividades entre las que se encuentra el acceso a edificios públicos, que resulta imposible o muy difícil para casi el 19% de las personas, viajar (para el 18,3%), acceder a espectáculos culturales o deportivos (para el 17,6%), el acceso a edificios privados (para el 16,9%), utilizar el transporte público (16,5%), disfrutar del ocio incluso cuando se ha podido acceder a los espacios (16%) e, incluso, realizar actividades de ocio doméstico, que resulta imposible o casi para el 10,6% de las personas con discapacidad.

Tabla 6. Grado de dificultad para realizar distintas actividades de consumo. Personas interesadas en cada una de las actividades (%) 

	 
	Imposible o muy difícil
	Alguna dificultad
	Apenas sin problemas o

Perfectamente
	N

	Gestiones administrativas y comerciales por Internet
	36,8
	17,7
	45,5
	220

	Sacar dinero de un cajero
	27,2
	16,0
	56,8
	287

	Practicar deporte
	27,1
	23,1
	49,8
	295

	Gestiones en una oficina bancaria
	24,5
	19,8
	55,8
	339

	Uso de tecnologías de información (ordenadores, móviles, …)
	21,7
	20,1
	58,2
	323

	Comprar en un establecimiento comercial (supermercados, tiendas, centros comerciales…)
	20,2
	22,1
	57,7
	371

	Acceso a edificios públicos, oficinas, locales
	18,9
	23,6
	57,5
	365

	Viajar o hacer Turismo
	18,3
	26,9
	54,9
	350

	Acceder a espectáculos culturales (cine, teatro, espectáculos) o deportivos
	17,6
	23,8
	58,7
	341

	Acceso a edificios privados (vivienda, espacios comunes...)
	16,9
	20,3
	62,8
	172

	Utilizar el transporte público
	16,5
	22,0
	61,4
	363

	Disfrutar del ocio fuera de casa (en el cine, en el teatro, en los diversos espectáculos...) una vez que has accedido a él.
	16,0
	21,9
	62,1
	338

	Ocio doméstico (ver televisión, leer, …)
	10,6
	23,1
	66,3
	377


Obviamente, según estos datos, nos encontramos ante un escenario en el que una gran cantidad de espacios de actividad de consumo, de uso de servicios públicos y privados, pero también de desarrollo personal y de relación social, resultan vedados para una parte muy importante y significativa de las personas con discapacidad. Máxime teniendo en cuenta que, junto a los porcentajes citados, se encuentra otra cierta parte del colectivo que encuentra dificultades para la realización aunque no sean extremas. Esto nos coloca ante una realidad en la que por encima del 40% de estas personas (y en algunos casos cerca del 60%) manifiestan un cierto nivel de problemas para acceder a espacios sociales, representados por el consumo en sentido amplio, que – para la inmensa mayoría de la población no discapacitada- son de acceso cotidiano, elemental e incuestionable. 

Por otra parte, y según el grado de dificultad percibida, se comprueba que existe una clara estructura interna entre las actividades propuestas. El análisis factorial nos permite conocer dicha estructura, mediante la agrupación de aquellas actividades entre las que existe un alto grado de correlación. Mediante este análisis obtenemos grupos de variables/actividades claramente diferenciadas, cada uno de los cuales puede considerarse como una macro-variable que expresa lo que todas las actividades que lo componen tienen en común a la hora de explicar las dificultades percibidas por las personas con discapacidad. Los grupos se constituyen de manera que cada variable queda inserta en el que obtiene una puntuación factorial más alta (más cercana a 1).

Desde este punto de vista podemos observar (tabla 7) que todas las actividades pueden resumirse en dos grandes grupos, y que estos dos grupos permiten explicar casi el 70% de toda la variabilidad original. 

Tabla 7. Resultado factorial de la dificultad para realizar distintas actividades de consumo.  

	
	GRUPO 1
	GRUPO 2

	Puede acceder a edificios privados
	0,884
	

	Puede utilizar transporte público
	0,881
	

	Puede viajar o hacer turismo
	0,827
	

	Puede acceder a espectáculos
	0,787
	

	Puede practicar deporte
	0,786
	

	Puede acceder a edificios públicos
	0,778
	

	Puede comprar
	0,736
	

	Puede disfrutar del ocio fuera de casa
	0,633
	

	Puede hacer gestiones administrativas por internet
	
	0,910

	Puede usar TICs
	
	0,793

	Puede hacer gestiones en oficinas bancarias
	
	0,767

	Puede sacar dinero de cajero
	
	0,577

	Puede realizar actividades de ocio doméstico
	0,497
	0,516

	% Varianza explicada
	44,8
	25,1

	Varianza total explicada
	69,9


KMO: 0,896; Barttlett’s test of Sphericity: sig: .0000
El primero de los grupos, el primer “factor”, que explica el 45% de la varianza, está constituido por las actividades más clásicas de las que se consideran como “consumo”, y podemos denominarlo “consumo estándar”. Incluye la accesibilidad a edificios públicos y privados, el uso del transporte, y todas las actividades que tienen que ver con la compra, acceso a espectáculos, ocio en general, deporte y turismo. 

El segundo factor, que aporta el 25% del resto de la varianza explicada, es el del “consumo tecnológico”. Presidido por la realización de gestiones administrativas y comerciales por internet, incluye también el uso de TICs, la realización de gestiones bancarias y el uso de cajeros automáticos.

La realización de actividades de ocio doméstico queda a caballo entre los dos grupos, tal vez por la gran variabilidad que este concepto implica a la hora de delimitar actividades, que pueden referirse tanto al uso de aparatos y tecnología (desde la televisión al ordenador) como a la lectura, juegos de mesa o cualesquiera otras acciones que puedan completar este concepto tan genérico.

En el cuadro 3 se refleja la diferencia en el grado de dificultad percibida entre las actividades que componen cada uno de los dos factores descritos. Ordenadas según el grado de dificultad analizado en base a los resultados de la tabla 6, se aprecia claramente como las actividades del factor “consumo tecnológico” son las que se sitúan en la parte alta del gráfico, la que recoge los mayores porcentajes de dificultad percibida, mientras que las actividades del factor “consumo estándar” muestran proporciones inferiores de personas que señalan el máximo grado de dificultad. 

La única excepción es la que marca el acceso a la práctica del deporte que, como vimos anteriormente, es la única actividad de consumo estándar que supera en el nivel de dificultad a algunas de las actividades tecnológicas.

Cuadro 3. Personas que consideran imposible o muy difícil realizar cada una de las actividades (%)
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Base: personas que se declaran interesadas en cada actividad
El análisis de las dificultades de acceso al consumo a través de la ejemplificación de actividades que venimos realizando no está completo si no tomamos en cuenta la realidad diferencial de las personas con discapacidad. Hemos analizado las diferencias en el grado de dificultad percibida según distintas variables, en concreto la edad, el sexo, el grado de discapacidad, el colectivo de referencia y el origen de la discapacidad. 
Independientemente de que cada una de estas variables pueda resultar explicativa para determinar diferencias en el grado de dificultad percibida para la realización de cada una de las actividades, es necesario realizar un análisis conjunto de todas ellas puesto que, con mucha frecuencia, las diferencias observadas en función de las variables tomadas individualmente esconden explicaciones cuyo origen se debe a otros factores. Pongamos, por ejemplo, que encontramos diferencias en función de la edad, pero que unos colectivos (según el tipo de discapacidad) tienen una edad media superior que otros. En este caso la edad estaría confundiéndose con la estructura propia del colectivo de referencia. 

Lo que realmente ocurre, como vamos a ir viendo, es que las diferencias se van articulando en un recorrido coherente por las distintas variables, de tal manera que (según la actividad de que se trate) podemos definir un árbol de segmentación que nos jerarquiza qué variables (secuencialmente) van aportando diferencias significativas en la valoración del grado de dificultad. Esta secuencia determina el orden en que estas variables influyen en dicha valoración, empezando por la más potente a la hora de diferenciar grupos, o lo que es lo mismo, nos muestra el orden de importancia según el cual las distintas variables influyen o condicionan el grado de dificultad percibida.
La segmentación es propia de cada una de las actividades, por lo que vamos a ir analizándolas una a una (cuadros 4 a 16)
. Aunque en la explicación señalamos las diferencias según la media en la escala 1 a 5, en los gráficos puede comprobarse el porcentaje concreto de personas que señalan dificultades máximas, y cómo ese porcentaje varía entre los diferentes grupos que se segmentan a partir de las variables de referencia.
· En la actividad de compra el grado de dificultad percibida depende fundamentalmente del colectivo de referencia. Por encima de las otras variables es el tipo de discapacidad la que marca las diferencias más significativas de cara a la valoración. 

Frente a una dificultad media de 3,68, observamos que el grado de dificultad es muy superior entre las personas con discapacidad visual (2,8), seguidas por quienes tienen discapacidad física, intelectual o debida al daño/parálisis cerebral (3,85). Las personas con discapacidad auditiva o enfermedad mental son las que encuentran menor nivel de dificultad para realizar compras (4,3).

Por debajo de las diferencia según el tipo de discapacidad, sólo se aprecian diferencias significativas en base al grado de discapacidad, y sólo entre las personas con discapacidad física, intelectual o debida al daño/parálisis cerebral. 

En estos casos (con una puntuación media de 3,85) la dificultad percibida es superior entre quienes tienen una discapacidad severa o total (media de 3,39) que entre quienes tienen una discapacidad moderada (4,22).

· El colectivo según discapacidad también es la variable más determinante para la valoración de las dificultades encontradas a la hora de sacar dinero de un cajero automático. En este caso el grado de dificultad percibida es superior entre las personas con discapacidad intelectual, visual o debida al daño/parálisis cerebral (media de 3,16) que entre quienes tienen discapacidades de tipo auditivo, físico o enfermedad mental (3,87).
Entre las personas de estos últimos colectivos el grado de dificultad es superior cuanto mayor es la edad, especialmente entre quienes tienen más de 31 años.

· Las mayores dificultades para hacer gestiones bancarias se encuentran entre las personas con discapacidades mentales, intelectuales o cerebrales (media de 2,95), sin diferencias en función de otras variables. 
Entre quienes tienen discapacidad auditiva, física o visual existen diferencias en función del grado de discapacidad, siendo menor la dificultad percibida para hacer gestiones en oficinas bancarias si la discapacidad es moderada. Si la discapacidad es severa o total, el grado de discapacidad es superior entre las personas con discapacidad visual que entre las que tienen discapacidad auditiva o física.

· La dificultad para realizar gestiones administrativas por internet sólo depende del tipo de discapacidad: es superior entre las personas con discapacidad intelectual, mental o cerebral, y más baja entre quienes tienen discapacidad física (relacionada con la movilidad). 

· Para poder acceder a edificios públicos o privados es más importante el grado de discapacidad que cualquiera de las otras variables contempladas (cuadros 8 y 9). La dificultad percibida, en ambos casos,  es menor entre quienes tienen discapacidad de nivel moderado.

Pero en el caso del acceso a edificios públicos existe una segmentación posterior: entre quienes tienen discapacidad severa o total, se aprecian diferencias según el tipo de discapacidad, de tal manera que la dificultad percibida es superior entre las personas con discapacidad visual, física o cerebral que entre las que tienen discapacidad intelectual, mental o auditiva.

· En el caso del uso del transporte público también las diferencias más significativas están determinadas por el tipo de discapacidad. La percepción de dificultad es superior entre las personas con discapacidad cerebral y visual  (media de 3,36) y, dentro de estos dos colectivos, más entre las mujeres (3,07) que entre los varones (3,69).

Quienes menos dificultades perciben para el acceso al transporte público son quienes tienen discapacidad de tipo auditivo, intelectual o mental (4,31).

Entre ambos extremos se encuentran las personas con discapacidad física, que presentan una media de (3,74).

· En la dificultad percibida para el uso de las TICs sólo influye la edad a la hora de encontrar diferencias significativas. Y como era de esperar, dicha dificultad es superior entre las personas mayores de 31 años (3,08). Entre quienes tienen menos de 19 años la dificultad media es muy inferior que en cualquier otro grupo de edad.

· Por su parte la dificultad para realizar actividades de ocio doméstico es superior entre las personas con discapacidad auditiva o visual (media de 3,35) que en el resto de colectivos, con una media de (4,14).

· Las dificultades para viajar o hacer turismo están mediadas, en este orden, por el grado de discapacidad, el tipo de discapacidad y la edad. El grado de discapacidad distingue entre la menor dificultad percibida entre quienes tienen discapacidad moderada y quienes tienen un grado superior de discapacidad.

Entre estos últimos, quienes tienen discapacidad severa o total, la menor dificultad percibida se encuentra entre las personas con discapacidad auditiva, intelectual o enfermedad mental.

Las mayores dificultades se encuentran entre las personas con discapacidad visual, física o cerebral, y tanto más cuanto mayor es la edad, sobre todo a partir de los 31 años. 

· También la edad es fundamental a la hora de encontrar dificultades en la práctica del deporte. De hecho es la única variable que muestra diferencias significativas, de tal manera que las mayores dificultades se encuentran por encima de los 31 años, y decrecen gradualmente según desciende la edad (especialmente por debajo de los 19 años).

· En el acceso a espectáculos, sean culturales o deportivos, las dificultades están marcadas por el grado de discapacidad y la edad. Una vez más las menores dificultades percibidas se encuentran entre las personas con discapacidad moderada.

Entre las que tienen discapacidad severa o total, la dificultad media percibida es superior entre quienes tienen más de 31 años, y menor en cualquiera de los grupos por debajo de dicha edad.

· Finalmente, en relación con las dificultades para disfrutar del ocio fuera de casa (una vez que se ha accedido a él), vuelve a ser el tipo de discapacidad la principal variable diferenciadora. Las personas con discapacidad auditiva o visual son quienes menos dificultades encuentran a este respecto.
Para el resto de colectivos (discapacidades mentales, intelectuales, físicas o cerebrales) la dificultad es superior si la discapacidad es severa o total. Cuando la discapacidad es moderada, la dificultad para disfrutar del ocio externo es superior entre las mujeres que entre los varones.

Como conclusión general se puede constatar como es la discapacidad –sea el tipo de discapacidad o el grado de la misma- la variable más relevante a la hora de explicar la diferencias en la percepción de dificultades en el consumo, mientras que variables tan básicas como la edad o el género tan sólo resultan relevantes en algunas actividades específicas (en el caso de la edad) o de forma residual (en el caso del género). 

Cuadro 4. Segmentación de las dificultades para comprar, 

según variables

[image: image16.emf]Node 0

Category % n

20,2 75 imposible/muy dificil

22,1 82 alguna dificultad

57,7214 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 100,0371

Colectivo

Puede comprar

Node 1

Category % n

16,3 29 imposible/muy dificil

21,3 38 alguna dificultad

62,4111 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 48,0178

Grado discapacidad

Daño y par. cerebral; D. Intelectual; D. física

Node 2

Category % n

4,4 4 imposible/muy dificil

7,8 7 alguna dificultad

87,8 79 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 24,3 90

D. auditiva; D. mental

Node 3

Category % n

40,8 42 imposible/muy dificil

35,9 37 alguna dificultad

23,3 24 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 27,8103

D.visual

Node 4

Category % n

6,1 6 imposible/muy dificil

16,3 16 alguna dificultad

77,6 76 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 26,4 98

<= Moderada

Node 5

Category % n

28,8 23 imposible/muy dificil

27,5 22 alguna dificultad

43,8 35 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 21,6 80

> Moderada;  <missing>


Cuadro 5. Segmentación de las dificultades para 

sacar dinero de un cajero, según variables
[image: image17.emf]Node 0 Category % n 27 ,2 78 imposible/muy dificil 16 ,0 46 alguna dificultad 56 ,8 163 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 287 Colectivo Puede sacar dinero de cajero Node 1 Category % n 39 ,7 48 imposible/muy dificil 19 ,0 23 alguna dificultad 41 ,3 50 perfectamente/apenas  dificultad Total 42 ,2 121 Daño y par. cerebral; D.visual; D. Intelectual Node 2 Category % n 18 ,1 30 imposible/muy dificil 13 ,9 23 alguna dificultad 68 ,1 113 perfectamente/apenas  dificultad Total 57 ,8 166 D. auditiva; D. mental; D. física



Cuadro 6. Segmentación de las dificultades para 

hacer gestiones bancarias, según variables
[image: image18.emf]Node 0 Category % n 24 ,5 83 imposible/muy dificil 19 ,8 67 alguna dificultad 55 ,8 189 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 339 Colectivo Puede hacer gestiones en oficinas bancarias Node 1 Category % n 45 ,8 49 imposible/muy dificil 11 ,2 12 alguna dificultad 43 ,0 46 perfectamente/apenas  dificultad Total 31 ,6 107 Daño y par. cerebral; D. Intelectual; D. mental Node 2 Category % n 14 ,7 34 imposible/muy dificil 23 ,7 55 alguna dificultad 61 ,6 143 perfectamente/apenas  dificultad Total 68 ,4 232 Grado discapacidad D. auditiva; D.visual; D. física Node 3 Category % n 6 ,2 4 imposible/muy dificil 9 ,2 6 alguna dificultad 84 ,6 55 perfectamente/apenas  dificultad Total 19 ,2 65 <= Moderada Node 4 Category % n 18 ,0 30 imposible/muy dificil 29 ,3 49 alguna dificultad 52 ,7 88 perfectamente/apenas  dificultad Total 49 ,3 167 Colectivo > Moderada;  <missing> Node 5 Category % n 22 ,9 16 imposible/muy dificil 37 ,1 26 alguna dificultad 40 ,0 28 perfectamente/apenas  dificultad Total 20 ,6 70 D. auditiva; D. física Node 6 Category % n 14 ,4 14 imposible/muy dificil 23 ,7 23 alguna dificultad 61 ,9 60 perfectamente/apenas  dificultad Total 28 ,6 97 D.visual



Cuadro 7. Segmentación de las dificultades para realizar 

gestiones administrativas por Internet, según variables

[image: image19.emf]Node 0 Category % n 36 ,8 81 imposible/muy dificil 17 ,7 39 alguna dificultad 45 ,5 100 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 220 Colectivo Puede hacer gestiones admtvas. por internet Node 1 Category % n 37 ,8 31 imposible/muy dificil 23 ,2 19 alguna dificultad 39 ,0 32 perfectamente/apenas  dificultad Total 37 ,3 82 Daño y par. cerebral; D. auditiva; D.visual Node 2 Category % n 73 ,3 44 imposible/muy dificil 10 ,0 6 alguna dificultad 16 ,7 10 perfectamente/apenas  dificultad Total 27 ,3 60 D. Intelectual; D. mental Node 3 Category % n 7 ,7 6 imposible/muy dificil 17 ,9 14 alguna dificultad 74 ,4 58 perfectamente/apenas  dificultad Total 35 ,5 78 D. física


Cuadro 8. Segmentación de las dificultades

para acceder a edificios públicos, según variables

[image: image20.emf]Node 0

Category % n

18,9 69 imposible/muy dificil

23,6 86 alguna dificultad

57,5210 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 100,0365

Grado discapacidad

Puede acceder a edificios públicos

Node 1

Category % n

7,8 10 imposible/muy dificil

10,9 14 alguna dificultad

81,2104 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 35,1128

<= Moderada

Node 2

Category % n

24,9 59 imposible/muy dificil

30,4 72 alguna dificultad

44,7106 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 64,9237

Colectivo

> Moderada;  <missing>

Node 3

Category % n

28,0 47 imposible/muy dificil

35,1 59 alguna dificultad

36,9 62 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 46,0168

Daño y par. cerebral; D.visual; D. física

Node 4

Category % n

17,4 12 imposible/muy dificil

18,8 13 alguna dificultad

63,8 44 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 18,9 69

D. auditiva; D. Intelectual; D. mental


Cuadro 9. Segmentación de las dificultades para 

acceder a edificios privados, según variables
[image: image21.emf]Node 0 Category % n 16 ,9 29 imposible/muy dificil 20 ,3 35 alguna dificultad 62 ,8 108 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 172 Grado discapacidad Puede acceder a edificios privaods Node 1 Category % n 5 ,7 3 imposible/muy dificil 13 ,2 7 alguna dificultad 81 ,1 43 perfectamente/apenas  dificultad Total 30 ,8 53 <= Moderada Node 2 Category % n 21 ,8 26 imposible/muy dificil 23 ,5 28 alguna dificultad 54 ,6 65 perfectamente/apenas  dificultad Total 69 ,2 119 > Moderada;  <missing>


Cuadro 10. Segmentación de las dificultades para

utilizar el transporte público, según variables
[image: image22.emf]Node 0

Category % n

16,5 60 imposible/muy dificil

22,0 80 alguna dificultad

61,4223 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 100,0363

Colectivo

Puede utilizar transporte público

Node 1

Category % n

21,5 29 imposible/muy dificil

37,0 50 alguna dificultad

41,5 56 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 37,2135

Sexo

Daño y par. cerebral; D.visual

Node 2

Category % n

9,4 12 imposible/muy dificil

7,0 9 alguna dificultad

83,6107 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 35,3128

D. auditiva; D. Intelectual; D. mental

Node 3

Category % n

19,0 19 imposible/muy dificil

21,0 21 alguna dificultad

60,0 60 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 27,5100

D. física

Node 4

Category % n

31,0 22 imposible/muy dificil

36,6 26 alguna dificultad

32,4 23 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 19,6 71

Mujer

Node 5

Category % n

10,9 7 imposible/muy dificil

37,5 24 alguna dificultad

51,6 33 perfectamente/apenas 

dificultad

Total 17,6 64

Hombre;  <missing>


Cuadro 11. Segmentación de las dificultades para

 usar TICs, según variables
[image: image23.emf]Node 0 Category % n 21 ,7 70 imposible/muy dificil 20 ,1 65 alguna dificultad 58 ,2 188 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 323 Edad Puede usar TICs Node 1 Category % n 6 ,7 6 imposible/muy dificil 12 ,2 11 alguna dificultad 81 ,1 73 perfectamente/apenas  dificultad Total 27 ,9 90 <= 19-30 Node 2 Category % n 19 ,2 24 imposible/muy dificil 23 ,2 29 alguna dificultad 57 ,6 72 perfectamente/apenas  dificultad Total 38 ,7 125 (19-30, 31-50] Node 3 Category % n 37 ,0 40 imposible/muy dificil 23 ,1 25 alguna dificultad 39 ,8 43 perfectamente/apenas  dificultad Total 33 ,4 108 > 31-50


Cuadro 12. Segmentación de las dificultades para realizar 

actividades de ocio doméstico, según variables
[image: image24.emf]Node 0 Category % n 10 ,6 40 imposible/muy dificil 23 ,1 87 alguna dificultad 66 ,3 250 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 377 Colectivo Puede realizar actividades de ocio doméstico Node 1 Category % n 11 ,1 8 imposible/muy dificil 33 ,3 24 alguna dificultad 55 ,6 40 perfectamente/apenas  dificultad Total 19 ,1 72 Daño y par. cerebral; D. auditiva Node 2 Category % n 21 ,2 22 imposible/muy dificil 43 ,3 45 alguna dificultad 35 ,6 37 perfectamente/apenas  dificultad Total 27 ,6 104 D.visual Node 3 Category % n 5 ,0 10 imposible/muy dificil 9 ,0 18 alguna dificultad 86 ,1 173 perfectamente/apenas  dificultad Total 53 ,3 201 D. Intelectual; D. mental; D. física


Cuadro 13. Segmentación de las dificultades para

viajar o hacer turismo, según variables
[image: image25.emf]Node 0 Category % n 18 ,3 64 imposible/muy dificil 26 ,9 94 alguna dificultad 54 ,9 192 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 350 Grado discapacidad Puede viajar o hacer turismo Node 1 Category % n 9 ,6 12 imposible/muy dificil 12 ,0 15 alguna dificultad 78 ,4 98 perfectamente/apenas  dificultad Total 35 ,7 125 <= Moderada Node 2 Category % n 23 ,1 52 imposible/muy dificil 35 ,1 79 alguna dificultad 41 ,8 94 perfectamente/apenas  dificultad Total 64 ,3 225 Colectivo > Moderada;  <missing> Node 3 Category % n 30 ,1 47 imposible/muy dificil 37 ,8 59 alguna dificultad 32 ,1 50 perfectamente/apenas  dificultad Total 44 ,6 156 Sexo Daño y par. cerebral; D.visual; D. física Node 4 Category % n 7 ,2 5 imposible/muy dificil 29 ,0 20 alguna dificultad 63 ,8 44 perfectamente/apenas  dificultad Total 19 ,7 69 D. auditiva; D. Intelectual; D. mental Node 5 Category % n 36 ,4 32 imposible/muy dificil 38 ,6 34 alguna dificultad 25 ,0 22 perfectamente/apenas  dificultad Total 25 ,1 88 Mujer Node 6 Category % n 22 ,1 15 imposible/muy dificil 36 ,8 25 alguna dificultad 41 ,2 28 perfectamente/apenas  dificultad Total 19 ,4 68 Hombre


Cuadro 14. Segmentación de las dificultades para 

practicar deporte, según variables
[image: image26.emf]Node 0 Category % n 27 ,1 80 imposible/muy dificil 23 ,1 68 alguna dificultad 49 ,8 147 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 295 Edad Puede practicar deporte Node 1 Category % n 14 ,6 12 imposible/muy dificil 13 ,4 11 alguna dificultad 72 ,0 59 perfectamente/apenas  dificultad Total 27 ,8 82 <= 19-30 Node 2 Category % n 24 ,2 29 imposible/muy dificil 25 ,8 31 alguna dificultad 50 ,0 60 perfectamente/apenas  dificultad Total 40 ,7 120 (19-30, 31-50] Node 3 Category % n 41 ,9 39 imposible/muy dificil 28 ,0 26 alguna dificultad 30 ,1 28 perfectamente/apenas  dificultad Total 31 ,5 93 > 31-50


Cuadro 15. Segmentación de las dificultades para 

acceder a espectáculos, según variables
[image: image27.emf]Node 0 Category % n 17 ,6 60 imposible/muy dificil 23 ,8 81 alguna dificultad 58 ,7 200 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 341 Grado discapacidad Puede acceder a espectáculos Node 1 Category % n 6 ,2 8 imposible/muy dificil 14 ,1 18 alguna dificultad 79 ,7 102 perfectamente/apenas  dificultad Total 37 ,5 128 <= Moderada Node 2 Category % n 24 ,4 52 imposible/muy dificil 29 ,6 63 alguna dificultad 46 ,0 98 perfectamente/apenas  dificultad Total 62 ,5 213 > Moderada;  <missing>


Cuadro 16. Segmentación de las dificultades 

para disfrutar del ocio, según variables
[image: image28.emf]Node 0 Category % n 16 ,0 54 imposible/muy dificil 21 ,9 74 alguna dificultad 62 ,1 210 perfectamente/apenas  dificultad Total 100 ,0 338 Colectivo Puede disfrutar del ocio fuera de casa Node 1 Category % n 8 ,0 18 imposible/muy dificil 12 ,8 29 alguna dificultad 79 ,2 179 perfectamente/apenas  dificultad Total 66 ,9 226 Grado discapacidad Daño y par. cerebral; D. Intelectual; D. mental; D. física Node 2 Category % n 32 ,1 36 imposible/muy dificil 40 ,2 45 alguna dificultad 27 ,7 31 perfectamente/apenas  dificultad Total 33 ,1 112 D. auditiva; D.visual Node 3 Category % n 5 ,2 6 imposible/muy dificil 6 ,0 7 alguna dificultad 88 ,8 103 perfectamente/apenas  dificultad Total 34 ,3 116 Sexo <= Moderada Node 4 Category % n 10 ,9 12 imposible/muy dificil 20 ,0 22 alguna dificultad 69 ,1 76 perfectamente/apenas  dificultad Total 32 ,5 110 > Moderada;  <missing> Node 5 Category % n 9 ,2 6 imposible/muy dificil 7 ,7 5 alguna dificultad 83 ,1 54 perfectamente/apenas  dificultad Total 19 ,2 65 Mujer Node 6 Category % n 0 ,0 0 imposible/muy dificil 3 ,9 2 alguna dificultad 96 ,1 49 perfectamente/apenas  dificultad Total 15 ,1 51 Hombre



· Actitud ciudadana en relación con el consumo de las personas con discapacidad

En relación con la experiencia cotidiana de consumo, y de cara a valorar las vivencias de las personas con discapacidad cuando se enfrentan a él, es necesario tener en cuenta la percepción de estas personas acerca de la actitud de distintos agentes implicados o cercanos a las distintas actividades.

En primer lugar interesa la percepción de la actitud de las propias empresas o establecimientos (públicos o privados) a los que acceden, tomando como referencia a quienes tienen la labor de atender al público o poner las medidas para que dicha atención sea la adecuada.

La opinión de las personas con discapacidad apunta a una mayoría de situaciones de consumo en las que se encuentran con dificultades para las que no obtienen la ayuda adecuada, la que necesitan según sus condiciones específicas. 

Tabla 8. Valoración de la actitud de responsables de establecimientos

	
	%
	N

	Comprenden y me ayudan
	19,3
	69

	Me ayudan más de lo que necesito
	11,5
	41

	Me ayudan sólo si lo pido
	62,6
	224

	No saben cómo ayudarme
	6,7
	24

	Total
	100,0
	358


Cuadro 17. Actitud de responsables de establecimientos


[image: image29.emf]  Me ayudan 

más de lo que 

necesito

  Me ayudan 

solo si lo pido

  No saben 

como 
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y me ayudan


Aunque un 19,3% de personas con discapacidad considera adecuada la actitud que encuentran en los establecimientos de consumo, la experiencia del 62,6% de las personas entrevistadas refleja que sólo se recibe ayuda si se solicita expresamente; el 6,7% considera que los y las responsables de los establecimientos no saben cómo ayudarle y el 11,5% dice recibir más ayuda de la necesaria, cosa que tampoco –en muchos casos- se puede considerar como una actitud idónea y ajustada de atención al cliente o usuario. 

De hecho, podemos entender tanto el “exceso” de ayuda (“me ayudan más de lo que necesito”) como el “defecto” (“me ayudan sólo si lo pido”) como dos actitudes complementarias, ambas con dos componentes básicos: uno, básico, relativo al desconocimiento de las necesidades reales de las personas con discapacidad; otro, más actitudinal, relativo a la manera de gestionar el trato en general hacia las personas con discapacidad, que no encuentra el necesario equilibrio ente un exceso de paternalismo y condescendencia hacia este tipo de consumidores y consumidoras (que pasa por su consideración como sujetos “incapaces”, a quienes hay que darles todo hecho mucho más allá de sus necesidades reales objetivas) y una tendencia a su desasistimiento en las tareas cotidianas cuando lo necesitan.

Obviamente, las necesidades específicas tienen que ver directamente con el tipo de discapacidad, y la actitud percibida también. La dificultad para entender las necesidades concretas de ayuda (“no saben cómo ayudarme”) es superior entre las personas con discapacidad auditiva o con parálisis o daño cerebral. Por su parte, son las personas con discapacidad visual o intelectual quienes más tienen que solicitar ayuda expresamente (“me ayudan sólo si lo pido”); quienes tienen discapacidades relacionadas con el movimiento, auditiva o mental señalan por encima de la media que reciben más ayuda de la necesaria.

Tabla 9. Valoración de la actitud de responsables de establecimientos, según colectivo

	
	Física
	 Auditiva
	Visual
	Mental
	Cerebral
	Intelectual

	Comprenden y me ayudan
	27,8
	14,3
	12,7
	20,8
	30,3
	7,9

	Me ayudan más de lo que necesito
	13,4
	14,3
	5,9
	13,2
	21,2
	7,9

	Me ayudan sólo si lo pido
	50,5
	60,0
	78,4
	58,5
	36,4
	81,6

	No saben cómo ayudarme
	8,2
	11,4
	2,9
	7,5
	12,1
	2,6


Junto a la actitud de los responsables de los establecimientos, se valora la actitud general que se percibe por parte de la población cuando se encuentra con personas con discapacidad en situaciones de consumo. La tendencia general de la valoración de la actitud ciudadana en general es muy similar a la percibida en los responsables de establecimientos. Un 20% considera recibir comprensión y ayuda adecuada a sus necesidades; el 10,6% cree que se le ayuda más de lo necesario; el 56,3% tiene que solicitar ayuda para recibirla en los casos necesarios y cerca del 13% cree que el conjunto de sus conciudadanos no sabe cómo ayudarle cuando lo precisa. Diferencias porcentuales mínimas en la percepción de ambos tipos de actitudes (la que se encuentra en los establecimientos y la de la población general), que sólo confirma un sustrato actitudinal común y generalizable a toda la población.

Tabla 10. Valoración de la actitud del conjunto de la ciudadanía 

	
	%
	N

	Comprenden y me ayudan
	20,2
	72

	Me ayudan más de lo que necesito
	10,6
	38

	Me ayudan sólo si lo pido
	56,3
	201

	No saben cómo ayudarme
	12,9
	46

	Total
	100,0
	357


Cuadro 18. Actitud del conjunto de la ciudadanía


[image: image30.emf]  Me ayudan 

más de lo que 

necesito

  Me ayudan 

solo si lo pido

  No saben 

como 

ayudarme

  Comprenden 

y me ayudan


Sí que se encuentra algún matiz cuando contemplamos la percepción de la actitud ciudadana según el tipo de discapacidad, de tal manera que en este caso las personas con enfermedad mental señalan por encima de la media, junto a quienes tienen daño o parálisis cerebral, la dificultad del conjunto de la población para entender sus necesidades de ayuda (“no saben cómo ayudarme”).

Tabla 11. Valoración de la actitud del conjunto de la ciudadanía, según colectivo

	
	Física
	 Auditiva
	Visual
	Mental
	Cerebral
	Intelectual

	Comprenden y me ayudan
	28,9
	17,1
	13,6
	16,3
	36,4
	10,0

	Me ayudan más de lo que necesito
	11,3
	8,6
	7,8
	14,3
	9,1
	15,0

	Me ayudan sólo si lo pido
	52,6
	65,7
	67,0
	44,9
	27,3
	67,5

	No saben cómo ayudarme
	7,2
	8,6
	11,7
	24,5
	27,3
	7,5


· Ayudas y barreras en el consumo

En relación con las ayudas cotidianas para la realización de tareas de consumo, se preguntó si “hay alguien que ayude a elegir, comprar o acceder a los bienes y servicios”.  Lógicamente esta pregunta es de respuesta múltiple, puesto que no siempre la ayuda se recibe de una sola fuente, y por tanto, cada persona señaló todas aquellas personas o entidades que considera que le ayudan cotidianamente en estas tareas.

Los resultados de las respuestas totales (tabla 12) muestran un 19% de personas que dicen no necesitar ayudas específicas. Del resto, una inmensa mayoría de las personas con discapacidad señalan a la familia (57,4%) como principal fuente de las ayudas necesarias, seguida de la pareja (casi la cuarta parte) y las amistades (12,5%). Las referencias más institucionales, ejemplificadas en las asociaciones y los servicios sanitarios, recogen una minoría de las respuestas, siendo señaladas por el 4,6% y el 3,1% respectivamente, mientras que casi un 7% de las personas entrevistadas indica recibir ayudas de otras fuentes (no especificadas).

Tabla 12. Ayudas que se reciben para consumo (respuesta múltiple)

	Quién le ayuda en 

acciones de consumo
	Respuestas
	% personas

	
	Nº
	%
	

	Familia
	226
	45,2
	57,5

	Pareja
	95
	19,0
	24,2

	Amistades
	49
	9,8
	12,5

	Asociación
	18
	3,6
	4,6

	Médico/a
	12
	2,4
	3,1

	Otros
	26
	5,2
	6,6

	No lo necesito
	74
	14,8
	18,8

	
 Total
	500
	100,0
	127,2


N = 393. El % de personas es mayor que 100 por ser respuesta múltiple

Cuadro 19. ¿Quién le ayuda? (entre quienes dicen necesitarlo)
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Tomando como referencia a quienes dicen necesitar ayudas, y han señalado alguna concreta (cuadro 19), encontramos algunas diferencias en función del tipo de discapacidad. Las ayudas por parte de la familia son señaladas por más frecuencia entre las personas con enfermedad mental, discapacidad intelectual o daño/parálisis cerebral, siendo inferior la identificación de ayudas por otras fuentes, con tan sólo una excepción: para las personas con enfermedad mental, es muy superior que entre otros colectivos la ayuda reconocida por las asociaciones (hasta el 21% de los casos) y de los profesionales sanitarios (10,4%).

Por su parte, entre las personas con discapacidad auditiva, visual o relacionada con la movilidad, el apoyo por parte de las parejas es muy superior (entre el 37 y el 48% de los casos de estos colectivos la señalan), así como las amistades, especialmente entre el colectivo de personas con discapacidad visual (29%) y el de quienes tienen problemas de movilidad física (20%).

Tabla 13. Ayudas para el consumo, según colectivo

	
	Física
	 Auditiva
	Visual
	Mental
	Cerebral
	Intelectual

	Familia
	66,7
	67,9
	68,5
	81,3
	74,3
	93,9

	Pareja
	48,0
	42,9
	37,1
	6,3
	28,6
	3,0

	Amistades
	20,0
	7,1
	29,2
	2,1
	11,4
	3,0

	Asociación
	2,7
	3,6
	1,1
	20,8
	5,7
	6,1

	Médico/a
	8,0
	,0
	,0
	10,4
	2,9
	,0


La otra cara de la moneda de las ayudas recibidas es la identificación de las principales barreras con que se encuentran a la hora de consumir o acceder a los bienes y servicios. De la misma manera, mediante una pregunta con múltiple respuesta, obtenemos los resultados –jerarquizados- que se reflejan en la tabla 13. 

Una parte fundamental de las dificultades encontradas para el consumo tienen que ver con las barreras físicas: una de cada tres personas con discapacidad señala la deficiente accesibilidad física como un obstáculo primordial para su integración adecuada en las dinámicas de consumo. Sin embargo es muy significativo el alto nivel de respuestas que señalan barreras diferentes a las físicas, constatando que, si bien este tipo de obstáculos son fundamentales, no son los únicos con que se encuentran las personas con discapacidad y, además, que es necesario prestar atención a otras cuestiones de la máxima relevancia.

El 23% de las personas entrevistadas (casi la cuarta parte) indican encontrar dificultades para la comprensión de los productos que se le ofrecen; también el 23% se refiere a la falta de formación de las personas empleadas en los establecimientos, se entiende que para clarificar o resolver las dudas o ayudarles en las necesidades que se les plantean, y el 18% señala, no sólo la falta de formación, sino el desinterés de estas personas para apoyar en estas cuestiones. También el 13,3% manifiesta encontrar incomprensión por parte de los empleados o empleadas. Cerca de la quinta parte (19,8%) considera que un obstáculo importante es la dificultad para explicar lo que necesitan cuando se enfrentan a un espacio de consumo. 

Tabla 14. Barreras para el consumo (respuesta múltiple)
	
	Respuestas
	% personas

	
	Nº
	%
	

	Barreras físicas
	128
	20,2
	33,3

	Comprensión de productos
	87
	13,7
	22,7

	Falta de formación de empleados
	87
	13,7
	22,7

	Dificultad para explicar necesidad
	76
	12,0
	19,8

	Falta de interés de dependientes/ otros
	69
	10,9
	18,0

	Incomprensión de empleados
	51
	8,0
	13,3

	Otras
	34
	5,4
	8,9

	No tengo dificultades
	102
	16,1
	26,6

	
 Total
	634
	100,0
	165,1


N = 384. El % de personas es mayor que 100 por ser respuesta múltiple

Cuadro 20. Barreras para el consumo (entre quienes dicen encontrarlas)
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Como se aprecia en la tabla 15, también a este respecto encontramos percepciones diferentes según el colectivo de referencia. 

En primer lugar, se observa un porcentaje mayor de quienes señalan barreras físicas entre las personas con discapacidad auditiva, de movimiento o visual, por ese orden, cosa que también resulta significativa de cara a la modificación del estereotipo habitual que sólo reconoce como barreras físicas algunas de las arquitectónicas.

La dificultad para comprender los productos afecta al 73,5% de las personas con enfermedad mental; al 64% de quienes tienen discapacidad intelectual y a algo más del 40% entre las personas con discapacidad auditiva.

Las discapacidades mentales, cerebrales e intelectuales resaltan más los problemas derivados por la falta de formación de los empleados de los establecimientos; la falta de interés o la incomprensión de dichos empleados se resalta más entre las personas con problemas de movilidad o visuales.

Tabla 15. Barreras para el consumo, según colectivo

	
	Física
	 Auditiva
	Visual
	Mental
	Cerebral
	Intelectual

	Barreras físicas
	55,6
	62,5
	55,3
	8,8
	45,5
	12,0

	Comprensión de productos
	18,1
	43,8
	5,9
	73,5
	42,4
	64,0

	Falta de formación de empleados
	18,1
	28,1
	7,1
	61,8
	45,5
	48,0

	Dificultad para explicar necesidad
	20,8
	18,8
	17,6
	14,7
	15,2
	20,0

	Falta de interés de dependientes/ otros
	33,3
	25,0
	43,5
	17,6
	21,2
	20,0

	Incomprensión de empleados
	34,7
	12,5
	36,5
	11,8
	9,1
	8,0


5. Adaptación de productos y servicios

Parece claro que el nivel de adaptación de los distintos productos y servicios para las necesidades de consumo de las personas con discapacidad no es el mismo en la actualidad que años atrás. Más adelante comprobaremos su propia opinión a este respecto. Sin embargo, independientemente de la evolución que hayamos seguido, es necesario contrastar hasta qué punto, en la actualidad, se considera que los diferentes productos y servicios están realmente adaptados a las necesidades del colectivo.

Por encima de la evolución, que es positiva, los resultados muestran que queda mucho por hacer (tabla 15). Según la opinión de la cuarta parte de las personas con discapacidad, en la actualidad todos o casi todos los productos/servicios están adaptados para las necesidades de consumo, y para otro 20% lo estarían en la mayoría de las situaciones.

Sin embargo, aún siendo casi un 45% quienes muestran esta opinión favorable u “optimista”, la mayoría del colectivo considera que existen aún problemas de adaptación. En la posición extrema, un 10% de las personas considera que no está adaptado ninguno o casi ninguno para sus necesidades; el 17% considera que son muy pocos los productos o servicios adaptados, y el 27,2% cree que algunos sí, pero otros no.

Tabla 15. Valoración del grado de adaptación de productos/ servicios

	 
	%
	N

	Todos o casi todos
	25,9
	100

	La mayoría
	19,9
	77

	Algunos
	27,2
	105

	Muy pocos
	17,4
	67

	Ninguno o casi ninguno
	9,6
	37

	N
	100,0
	386


Obviamente interpretar estos datos remite a la dinámica de la “botella medio llena o medio vacía”, aunque desde nuestro punto de vista “la botella” debe ser contemplada siempre desde el punto de vista de las carencias. Especialmente cuando el punto de partida y el objetivo del estudio es detectar necesidades (y carencias) en términos proactivos, es decir, buscando las posibilidades de mejora de cara a la integración total y efectiva de las personas con discapacidad. Y teniendo en cuenta que las deficiencias detectadas son, en este caso y pensando en la acción, independientes del colectivo que las señale.

Por tanto, reconociendo la evolución histórica, creemos que es necesario centrarse en aquellos aspectos en los que se detecta un déficit, y que estas deficiencias en los procesos de adaptación sean conocidas y trabajadas por las entidades e instituciones (en general por el conjunto de la población), que tienen capacidad y responsabilidad para hacerlo. 

Cuadro 21. Grado de adaptación de productos/ servicios
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Para este fin nos centramos en la identificación de las carencias detectadas sobre una batería de productos y servicios concretos, que analizaremos de forma individual y sobre los que trataremos de encontrar algún modelo explicativo más general.

La tabla 16 refleja la valoración del grado de adaptación de diferentes productos y servicios de consumo variados, según una escala de cuatro puntos, que va desde “nada adaptados” a “muy adaptados”. Siguiendo los resultados podemos observar como existen posiciones muy contundentes en los dos extremos de la escala, especialmente en lo que respecta a determinados servicios de los contemplados, y que algunos de ellos son considerados como nada adaptados por un número muy significativo de personas con discapacidad.

Siguiendo el argumento que apuntábamos anteriormente, si nos fijamos en este extremo de “nula adaptación”, encontramos un porcentaje cercano al 25% de personas que consideran nada adaptado el uso de los cajeros automáticos y el 22% que opinan lo mismo de las gestiones administrativas y comerciales por internet. 

En el mismo sentido, entre el 10 y el 20% de personas opinan lo mismo de la práctica de deporte (16,7%), de las gestiones en oficinas bancarias (16,1%), del uso de TICs (12,5%), compras en establecimientos comerciales (11%), acceso a viviendas y espacios comunes de edificios privados (11%) y las posibilidades de disfrutar del ocio fuera de casa (10,9%).

Ya por debajo del 10% en el extremo más negativo de la escala nos encontramos con la valoración de las adaptaciones para hacer turismo o viajar, de las que el 9,8%, de las personas con discapacidad piensan que no están adaptadas en absoluto, el acceso a edificios públicos, oficinas o locales (9,5%), el uso del transporte público (9%), el acceso a espectáculos culturales o deportivos (8,7%) y, en último lugar, el acceso al ocio doméstico (5,4% que opinan que no está adaptado).

Tabla 16. Valoración del grado de adaptación de determinados productos o servicios (%)

	
	Muy adaptados
	Bastante adaptados
	Poco adaptados
	Nada adaptados
	N

	Sacar dinero de un cajero
	13,8
	30,9
	30,9
	24,3
	333

	Gestiones administrativas y comerciales por Internet
	14,0
	29,9
	33,7
	22,3
	264

	Practicar deporte
	17,3
	26,1
	39,9
	16,7
	306

	Gestiones en una oficina bancaria
	15,2
	37,2
	31,4
	16,1
	341

	Uso de tecnologías de información (ordenadores, móviles …)
	17,6
	41,6
	28,3
	12,5
	329

	Comprar en un establecimiento comercial (supermercados, tiendas, centros comerciales…)
	20,7
	35,4
	32,8
	11,0
	381

	Acceso a edificios privados (vivienda, espacios comunes...)
	17,9
	35,5
	35,5
	11,0
	363

	Disfrutar del ocio fuera de casa (en el cine, en el teatro, en los diversos espectáculos...) una vez que has accedido a él.
	20,1
	34,0
	34,9
	10,9
	338

	Viajar o hacer Turismo
	19,0
	29,9
	41,4
	9,8
	348

	Acceso a edificios públicos, oficinas, locales
	16,5
	35,8
	38,3
	9,5
	358

	Utilizar el transporte público
	19,2
	35,1
	36,7
	9,0
	365

	Acceder a espectáculos culturales (cine, teatro, espectáculos) o deportivos
	19,0
	32,5
	39,8
	8,7
	332

	Ocio doméstico (televisión, leer …)
	27,0
	42,4
	25,1
	5,4
	370


Como se puede apreciar, a estos porcentajes de valoración negativa más extrema habría que añadir los de quienes consideran que están poco adaptados, en cuyo análisis nos centramos más adelante. Antes vale la pena centrarse un momento en cómo se agrupan los distintos tipos de servicios y productos que estamos estudiando, mediante la técnica de análisis factorial de componentes principales.

Como hicimos en el apartado referido a las dificultades para realizar distintas actividades de consumo, mediante el análisis factorial queremos ver el grado de relación interna que existe entre los servicios y productos analizados, según su grado de adaptación percibido. De esta manera los ejemplos concretos con los que estamos trabajando trascienden a un concepto más general de tipología de servicios, que en este caso (tabla 17) se resumen en tres grupos o factores que, conjuntamente, explican el 69,4% de la varianza total de todas las variables originales.

Un primer grupo (que explica el 27,9% de la varianza total) que está constituido por los servicios y actividades relacionadas directamente con la accesibilidad más generalista a servicios comunes de consumo, incluido el transporte, el acceso a edificios públicos y privados, compras y uso de cajeros automáticos. Podemos llamar a este grupo “acceso generalista”.

El segundo grupo (24,3% de la varianza) se refiere estrictamente a los servicios, productos y actividades de ocio (disfrute del ocio, ocio doméstico, acceso a espectáculos, turismo y viajes, y práctica del deporte). Claramente es un factor que denominamos “accesibilidad al ocio”.

El tercer grupo (17,2%) es el que define un conjunto de actividades, servicios y productos relacionados con el uso tecnológico, especialmente las gestiones administrativas y comerciales por internet, el uso de TICs, y también las gestiones bancarias (aunque sean en oficinas). Lo denominaremos “accesibilidad tecnológica”.

Tabla 17. Resultados factoriales de la adaptación de productos o servicios 

	
	GRUPO 1
	GRUPO 2
	GRUPO 3

	Adaptación transporte público
	0,831
	
	

	Adaptación comprar
	0,704
	
	

	Adaptación acceder a edificios privados
	0,790
	
	

	Adaptación acceder a edificios públicos
	0,748
	
	

	Adaptación sacar dinero de cajero
	0,624
	
	

	Adaptación para disfrutar ocio fuera de casa
	
	0,876
	

	Adaptación actividades de ocio doméstico
	
	0,784
	

	Adaptación acceder a espectáculos
	
	0,770
	

	Adaptación viajar o hacer turismo
	
	0,627
	

	Adaptación practicar deporte
	0,533
	0,529
	

	Adaptación gestiones administrativas por Internet
	
	
	0,862

	Adaptación TICs
	
	
	0,762

	Adaptación gestiones en oficinas bancarias
	
	
	0,662

	% varianza total explicada
	27,9
	24,3
	17,2

	Varianza total explicada
	69,4


KMO: 0,878; Barttlett’s test of Sphericity: sig: .0000
Pues bien, si retomamos los resultados de valoración de cada una de las actividades, esta vez agrupando a quienes consideran que están poco adaptadas junto a quienes piensan que no están adaptadas en absoluto (cuadro 22), nos encontramos con que no existe una línea divisoria clara en la accesibilidad percibida en los servicios y productos de cada uno de los tres grupos definidos.

No hay una relación directa en la valoración de la adaptación que apunte a mayores o menores carencias en uno u otro de los grupos. De hecho, en las tres primeras posiciones del ránking de “desadaptación” encontramos una actividad de cada grupo. En primer lugar la práctica del deporte, que es la actividad de “consumo”, en este caso ligada al ocio, que más número de personas considera que tiene carencias importantes en su nivel de adaptación: hasta el 56,6% de las personas entrevistadas.

Pero a continuación, según la opinión del 56%, estaría el acceso a la realización de gestiones administrativas y comerciales por internet, y, para el 55,2%, la utilización de cajeros automáticos.

Muchas actividades y servicios se encuentran en la frontera del 50%. Según la opinión de cerca de la mitad de las personas entrevistadas se encuentra la valoración del nivel de “inadaptación” de los viajes y el turismo en general (51,2%), del acceso a espectáculos (48,5%), del acceso a edificios públicos (47,8%), las gestiones bancarias (47,5%), el acceso a edificios privados (46,5%), del disfrute del ocio fuera del hogar (45,8), del uso del transporte público (45,7%), de la realización de compras (43,8%) y del uso de TICs (40,8%).

La única actividad para la que se encuentra un porcentaje inferior al 40% de personas que consideran que está poco o nada adaptada es el ocio doméstico, teniendo en cuenta que la proporción de personas que así opinan es un abultado 30,5%.

Si comparamos estos resultados con los obtenidos en la escala de valoración de las dificultades encontradas para la realización de estas mismas actividades, podemos comprobar cómo muchas de las que se situaban en los primeros lugares entonces siguen estando en los primeros lugares al valorar su nivel de adaptación. Posiblemente este hecho está apuntando a que, independientemente de la dificultad asociada a la discapacidad concreta (que, como vimos, resultaba muy explicativa para la mayoría de las actividades), existe una clara asociación entre la percepción de la dificultad y el déficit de adaptación que se apunta. Es decir, que muy posiblemente, una mejora en la adaptación facilitaría el acceso a muchas personas independientemente de que sus condiciones de discapacidad lo hagan más o menos dificultoso.

Cuadro 22. Personas que consideran poco o nada adaptado el acceso a cada una de las actividades, según factores (%)
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Los resultados dejan poco espacio para la complacencia con los avances realizados, teniendo en cuenta que entre el 30 y el 60% de las personas con discapacidad no encuentran adaptación en servicios, productos y actividades que son, y deberían ser, de accesibilidad cotidiana, muchas de ellas además relacionadas con las posibilidades más elementales de integración como consumidores y usuarios, pero sobre todo como miembros de pleno derecho de la comunidad, con capacidad plena para el desarrollo personal, el bienestar, el disfrute y las relaciones sociales y personales.

6. Evolución de la accesibilidad a recursos y servicios. Implicación de empresas e instituciones públicas

Como ya hemos avanzado en el apartado anterior, junto a las carencias percibidas en la adaptación de productos o servicios, el conjunto de las personas con discapacidad muestra un cierto grado de reconocimiento de la evolución positiva que ha experimentado la accesibilidad general en los últimos años.

Según se aprecia en la tabla 18, son porcentajes mayoritarios de este colectivo quienes consideran que dicha accesibilidad ha evolucionado a mejor en muchos de los aspectos por los que hemos preguntado, pero con dos matices importantes: el primero, fundamental, se refiere a que la evolución percibida es muy desigual entre unos servicios y productos y otros; el segundo es que el punto de partida (¿cómo eran de accesibles hace unos años?) es también muy desigual y, a efectos de nuestro análisis, desconocido. Este segundo matiz nos obliga a ser cautos en la interpretación, puesto que siendo cierto que se ha experimentado un avance, una mejoría en la accesibilidad, este avance puede – en algunos casos- referirse a situaciones en las que la situación de partida era extremadamente precaria.

Desde el punto de vista de los ámbitos concretos analizados, de sus diferencias en la evolución percibida de la accesibilidad, podemos señalar como la valoración de la mejoría oscila entre el 30% y el 64% de las personas entrevistadas.

En el entorno del 60% de quienes consideran que han mejorado se encontrarían, en orden cuantitativo, la atención domiciliaria a personas con discapacidad (63,8%), la adaptación de viviendas (62%), el acceso al transporte público (61,1%), los servicios de ayuda y asistencia sanitaria (58,9%) y el acceso a medios de comunicación e información (58%).

Tabla 18. Evolución de la accesibilidad a productos o servicios (%)

	
	Ha mejorado
	Sigue igual
	Ha empeorado
	N

	Atención domiciliaria personas con  discapacidad
	63,8
	32,2
	3,9
	304

	Viviendas adaptadas
	62,0
	29,3
	8,7
	321

	Acceso al transporte público
	61,1
	36,0
	2,9
	375

	Servicios de ayuda y asistencia sanitaria
	58,9
	33,7
	7,4
	365

	Acceso a medios de comunicación e información
	58,0
	38,0
	4,0
	326

	Acceso y desarrollo pleno de la educación básica
	53,7
	39,7
	6,5
	307

	Acceso a formación especializada
	53,5
	39,5
	7,0
	299

	Acceso y oferta de ocio y tiempo libre
	52,9
	44,8
	2,3
	348

	Adaptación de productos y servicios
	49,2
	49,2
	1,5
	331

	Acceso a servicios generales de la administración
	47,6
	48,1
	4,3
	349

	Acceso a empleo
	37,4
	45,8
	16,8
	334

	Acceso a servicios generales de la empresa privada
	30,4
	63,5
	6,1
	326


Ya por debajo, en el entorno del 50%, encontramos un 53,7% de personas que consideran que ha mejorado la accesibilidad a la educación básica; un 53,5% que opina lo mismo de la formación especializada; el 52,9% que cree que ha mejorado el acceso a la oferta de ocio y tiempo libre; el 49,2% que opina que ha mejorado la adaptación de productos y servicios en general y el 47,6% que valora de igual manera el acceso a los servicios generales de la administración.

Las últimas posiciones en la valoración están ocupadas por el acceso a los servicios generales de la empresa privada (30,4%) y el acceso al empleo, del que sólo el 37,4% de las personas con discapacidad creen que ha mejorado, mientras que el 16,8% cree que ha empeorado. De hecho es el acceso al empleo la única cuestión en la que se encuentra un porcentaje elevado de personas que consideran que ha sufrido una evolución negativa en los últimos años.

Si nos fijamos en la tabla 19, en la que se refleja el resultado del análisis factorial referido a la evolución de la accesibilidad, el acceso al empleo estaría incluido en un factor (el segundo) muy relacionado con las cuestiones generales de autonomía. Y en este factor encontramos variables que están en los puestos más altos de la valoración (las que se refieren a la autonomía doméstica), junto a esta otra que, como vemos, está en los puestos más bajos de la valoración. Desde esta perspectiva podemos afirmar un gran desequilibrio en la evolución de las diferentes cuestiones que se pueden considerar asociadas al desarrollo de la autonomía personal de las personas con discapacidad.

Tabla 19. Resultados factoriales de la evolución de la accesibilidad
	
	GRUPO 1
	GRUPO 2
	GRUPO 3

	Evolución acceso ofertas ocio
	0,802
	
	

	Evolución acceso educación básica
	0,695
	
	

	Evolución acceso comunicación e información
	0,629
	0,412
	

	Evolución adaptación productos y servicios
	0,573
	
	

	Evolución servicios sanitarios
	0,526
	
	

	Evolución formación especializada
	0,476
	0,566
	

	Evolución adaptación viviendas
	
	0,791
	

	Evolución atención domiciliaria
	
	0,736
	

	Evolución acceso empleo
	
	0,668
	

	Evolución acceso administración
	
	
	0,764

	Evolución servicios privados
	
	
	0,752

	Evolución acceso transporte
	
	
	0,743

	% varianza total explicada
	21,7
	19,0
	15,9

	Varianza total explicada
	56,6


KMO: 0,789; Barttlett’s test of Sphericity: sig: .0000
Por lo demás, el resto de los factores muestran un grupo primero de variables (factor 1) referidas al acceso al ocio, la educación básica, la comunicación, etc. Ámbitos que podemos identificar como de consumo “cotidiano”, con la particularidad de que en este grupo se incluye el acceso a los servicios sanitarios. Y un tercer factor en el que se encuentran los servicios, tanto de la administración como de la empresa, incluido en este caso el acceso a los transportes (a caballo entre ambos).

Desde la perspectiva de las agrupaciones factoriales (cuadro 23), además de lo ya señalado respecto al factor “autonomía”, en el que las variables (servicios, productos y ámbitos de consumo) se encuentran polarizadas entre la parte alta y la baja de la jerarquía de valoración, podemos destacar la posición del factor 1 en porcentajes entre el 49% y el 58,9%, es decir en las posiciones medio-altas de valoración, mientras que son los servicios agrupados en el factor 3 (el de los servicios de la administración y la empresa) los que suscitan, junto con la evolución de la accesibilidad al empleo, las peores evaluaciones respecto a la evolución de la accesibilidad.

Cuadro 23. Personas que consideran que ha mejorado la accesibilidad a diferentes recursos y servicios (%), según factores.
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Desde este prisma es relevante conocer la opinión específica del colectivo sobre el grado de implicación tanto de las empresas en general, como de la administración pública, ejemplificado en la puesta en marcha de facilidades para el acceso, uso y disfrute de los servicios y productos por parte de las personas con discapacidad.

Según los datos obtenidos (tabla 20), los resultados son abrumadores: más de la mitad de las personas entrevistadas (52,3%) considera que no existen facilidades por parte de las empresas; casi el 20% no sabe opinar al respecto, y un escaso 30% considera que las empresas ofrecen facilidades.

Tabla 20. ¿Ofrecen facilidades las empresas?
	
	%
	N

	Si
	28,9
	117

	No
	52,3
	212

	NS/NC
	18,8
	76

	N
	100,0
	405


Cuadro 24. ¿Ofrecen facilidades las empresas? (%)
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La opinión es algo más favorable a la implicación de la administración pública, sobre la que el 47,2% (en este caso la mayoría, aunque no llegue a la mitad de las personas entrevistadas) opina que sí ofrece facilidades para el acceso a los servicios y productos para las personas con discapacidad (tabla 21). No obstante, casi otro 40% (el 36,8% en concreto) de estas personas considera que tampoco la administración ofrece facilidades a este respecto, lo que no deja de ser un colectivo importante que detecta dificultades en la implicación de la administración pública.

Tabla 21. ¿Ofrece facilidades la administración?
	
	%
	N

	Si
	47,2
	191

	No
	36,8
	149

	NS/NC
	16,0
	65

	N
	100,0
	405


Cuadro 25. ¿Ofrece facilidades la administración? (%)
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Además, el 55% de las personas con discapacidad entrevistadas opina que la administración está adoptando medidas para mejorar el acceso al uso y consumo de bienes y servicios, frente al 28,4% que opina lo contrario.

Tabla 22. ¿Adopta medidas la administración?
	
	%
	N

	Si
	55,1
	223

	No
	28,4
	115

	NS/NC
	16,5
	67

	N
	100,0
	405


Cuadro 26. ¿Adopta medidas la administración? (%)
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En cuanto a las medidas concretas que deben ser adoptadas por la administración, una inmensa mayoría de las personas entrevistadas optan por el desarrollo normativo. El 72,7% cree que es la elaboración y desarrollo de leyes orientadas a mejorar la integración de las personas con discapacidad la principal medida en la que debe centrarse la tarea de la administración. 

Junto al desarrollo normativo, el 56,2% apuesta por medidas de apoyo económico a las personas y/o las familias; el 51,6% por la adaptación técnica de servicios y establecimientos; el 50,8% cree que es indispensable el desarrollo de actuaciones explícitas de apoyo a las familias (más allá del apoyo económico que ya se ha señalado) y, finalmente, el 43,2% apuesta por la necesidad de ampliar y mejorar la formación de responsables de los servicios y establecimientos. Cuestión esta que, como ya vimos en su momento, es considerada como una de las más importantes barreras detectadas por las personas con discapacidad de cara a sus posibilidades como consumidores/as y usuarios/as.

Tabla 23. Medidas que debe adoptar la administración
	
	Respuestas
	% personas

	
	Nº
	%
	

	Leyes integración
	269
	26,5
	72,7

	Apoyo económico
	208
	20,5
	56,2

	Adaptación técnica servicios/ establecimientos
	191
	18,8
	51,6

	Apoyo a la familia
	188
	18,5
	50,8

	Formar responsables de servicios
	160
	15,7
	43,2

	
 Total
	1.016
	100,0
	274,6


N = 370. El % de personas es mayor que 100 por ser respuesta múltiple

Cuadro 27. Medidas que debe adoptar la administración (% personas)
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7. Ejercicio de derechos frente al consumo

El último bloque de información obtenido a partir de la encuesta se refiere al ejercicio concreto de los derechos como consumidores y consumidoras. Se trata de conocer el grado de información, confianza y apoyos percibidos por las personas con discapacidad en referencia a las posibilidades legales que les asisten en este ámbito.

La primera pregunta, por tanto, deber centrarse en el grado de información sobre el significado y la existencia de los derechos como consumidores/as. Sólo el 7,9% de las personas con discapacidad se siente suficientemente informadas a este respecto, y casi la cuarta parte, siente que tiene bastante información. 

Por el contrario, más del 67% del colectivo se considera poco o nada informado sobre sus derechos en el ámbito del consumo.
Tabla 24. Información sobre derechos como consumidores/as
	
	%
	N

	Muy informado
	7,9
	30

	Bastante
	24,5
	93

	Poco
	46,8
	178

	Nada
	20,8
	79

	Total
	100,0
	380


Cuadro 28. ¿Se siente informado/a sobre sus

derechos como consumidor/a (%)
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Independientemente de otros factores (confianza, posibilidades…), no extraña que, con ese nivel de información sobre los derechos, más del 80% de las personas con discapacidad no haya presentado nunca una reclamación sobre cuestiones relativas a sus experiencias de consumo (tabla 25), cosa que resulta especialmente llamativa en un colectivo que describe las situaciones y experiencias de consumo, así como las valoraciones sobre la adaptación y accesibilidad, que hemos ido viendo a lo largo de todo el informe.

Tabla 25. ¿Ha presentado alguna reclamación?
	
	%
	N

	Si
	19,9
	78

	No
	80,1
	313

	Total
	100,0
	391


Cuadro 29. ¿Ha presentado alguna reclamación? (%)
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Así, pese a todo, el 53% de estas personas dice no haber presentado reclamaciones nunca porque no ha tenido necesidad. Frente a esta realidad, encontramos un 18% que no lo ha hecho por desconocer la forma (el cómo, en general) de presentar una reclamación, y un 21% que no lo ha hecho por desconfianza en el sistema (“no sirve para nada”), (tabla 26).

Tabla 26. ¿Por qué no ha reclamado nunca?
	
	%
	N

	No ha tenido necesidad
	53,0
	157

	No sabe cómo
	18,2
	54

	No sirve para nada
	20,9
	62

	Otros
	7,8
	23

	Total
	100,0
	296


Cuadro 30. ¿Por qué no ha reclamado nunca? (%)
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En caso de tener que presentar algún tipo de reclamación, sólo un 5,1% de las personas con discapacidad considera que podrían hacerlo autónomamente. Mientras tanto, el 28,8% recurriría a través de su asociación de pertenencia; el 25% a través de la OMIC o de servicios de la Junta de Comunidades de Castilla La Mancha; el 20,5% solicitaría ayuda a la asociación de consumidores de su municipio y otro 20,5% trataría de resolverlo a través de familiares u otras personas conocidas. 

Tabla 27. ¿A quién recurriría para reclamar?
	
	%
	N

	Mi asociación
	28,8
	107

	Asociación consumidores municipio
	20,5
	76

	OMIC/JCCM
	25,1
	93

	Familiares o conocidos
	20,5
	76

	Yo solo/a
	5,1
	19

	Total
	100,0
	371


Cuadro 31. ¿A quién recurriría para reclamar? (%)
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En general, serían las referencias institucionales –sean asociativas o de servicios específicos de consumo- las herramientas en las que se apoyarían para tramitar reclamaciones relacionadas con el consumo, en este caso por delante del soporte que puedan suponer las personas más cercanas del ámbito familiar.

Finalmente, se preguntó a las personas entrevistadas por el tipo de apoyo que reciben, en relación con cuestiones de consumo, por parte de su asociación de referencia.

El principal papel de las asociaciones, a este respecto, tiene que ver con la información. Así lo cree el 61% de las personas entrevistadas. Por su parte, el 25,8% cree que la asociación, fundamentalmente, le apoya o da ánimos; el 10,6% opina que la asociación sirve como vehículo para la transmisión o canalización de quejas y el 7,6% encuentra en su asociación de personas con discapacidad ayuda para realizar compras o para elegir entre productos o servicios. El 6,5% cree que su asociación no tiene papel alguno en lo que se refiere a temas de consumo (tabla 28).
Tabla 28. Papel de su asociación respecto al consumo (%)

	
	Respuestas
	% personas

	
	Nº
	%
	

	Informa
	208
	54,7
	61,0

	Da ánimo/ apoyo
	88
	23,2
	25,8

	Canaliza quejas
	36
	9,5
	10,6

	Ayuda a comprar /elegir
	26
	6,8
	7,6

	Nada
	22
	5,8
	6,5

	
 Total
	380
	100,0
	111,4


N = 341. El % de personas es mayor que 100 por ser respuesta múltiple

Claramente, el papel percibido de las asociaciones en estas cuestiones tiene mucho más que ver con el acompañamiento o la información que con la realización operativa de gestiones o trámites concretos al respecto.

Cuadro 32. Papel de la asociación a la que pertenece respecto al consumo (%)
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II.   UNA VISIÓN DESDE LAS VIVENCIAS SUBJETIVAS DEL CONSUMO

8. Percepción de su papel como consumidores/as
El análisis cualitativo nos adentra en una perspectiva complementaria a la que hemos presentado hasta el momento, y desde la que encontramos muchos elementos para comprender e interpretar adecuadamente los datos numéricos que hemos visto anteriormente.

Desde esta perspectiva compresiva, en este primer bloque analizaremos cómo encaran las personas con discapacidad, y las asociaciones a las que pertenecen, su papel como consumidores. Desde el propio significado del concepto “consumidor/a” puesto en relación con las diversas discapacidades que padecen, hasta el tipo de dificultades, trabas e imposibilidades que experimentan en su cotidiano ejercicio de consumo de bienes y servicios. Cuestiones que tienen que ver con su discapacidad y con la percepción y actitud del resto de consumidores, pero también con la manera en que la sociedad dota de sentido al hecho de consumir y percibe las posibles diferencias que implica hacerlo desde una u otra discapacidad.

· Aspectos que tienen que ver con condicionantes y actitudes externas al consumo y que lo condicionan

Ejercer el consumo desde una u otra discapacidad supone evidentes dificultades, no sólo relacionadas con imposibilidades o trabas relativas a las capacidades físicas o psicológicas (cuestión que abordaremos en el apartado 9), sino también con asuntos relativos a las consecuencias sociales de las discapacidades concretas. A continuación analizamos tales aspectos, siempre desde el discurso de los propios implicados.

En primer lugar conviene destacar que no podemos hablar de “personas con discapacidad” en general para referirnos a su papel como consumidores y consumidoras, pues cada discapacidad planteará distintos tipos de dificultades al consumo. Esto es algo que resulta obvio, aunque en no pocas ocasiones, desde quienes no padecen ninguna traba física, se tiende a considerar el “pack de la discapacidad” (expresión acuñada en uno de los grupos realizados) a la hora de analizar los teóricos problemas comunes del consumo de estas personas, como si cada una de ellas no presentara sus propias características diferenciales. 

“Aparte de ciegos algunas veces piensan que somos otra cosa… y te sientes incómodo… muy incómodo. Te atienden a gritos... “que no soy sorda!”

(Grupo discusión ONCE)

Pero más allá de esta evidente necesidad de considerar cada tipo de discapacidad por separado, las personas con discapacidad señalan cómo resulta básico tener en cuenta las peculiaridades dentro de cada una de las discapacidades, en función del grado de las mismas, pues ello supone distintos tipos de dificultades al consumo. Empezando por la visibilidad de la misma, directamente relacionada con la comprensión social de los problemas reales que supone, e incluso por la asunción (percepción) colectiva de que suponga o no un problema al consumo.

Esto se manifiesta de manera muy clara en algunas discapacidades auditivas, visuales y de índole mental y cerebral. En estos tres casos se dan situaciones en las que la discapacidad no tiene reflejo “físico” (es decir, que no es perceptible a simple vista), momento a partir del cual las consideraciones relativas a la ayuda necesaria para desarrollar de pleno derecho y en igualdad de condiciones su papel como consumidores entra en cierto terreno de nadie. En este sentido, pasando por alto (en sentido figurado, pues es algo que no se debe pasar por alto) que la administración e instituciones públicas deben contar con las respuestas oportunas para esos grados de discapacidad menos “visibles”, desde las asociaciones se llega a plantear que el mayor problema es la propia voluntad de los interlocutores sociales (ciudadanos, comercios, servicios, etc.) para creer el alcance real de la discapacidad que dificulta el consumo de bienes y servicios, e incluso para creer la veracidad de la misma. 

El caso más claro es el de las discapacidades auditivas, sin reflejo aparente en un físico que es exactamente igual al de cualquier persona que escucha bien. En el caso de las discapacidades visuales, y de las mentales y cerebrales, entra en juego además el estereotipo dominante respecto a esas discapacidades concretas. Es decir, cómo es (físicamente) una persona con tales problemas: el ciego con gafas oscuras y bastón guía; el enfermo mental y la persona con problemas cerebrales con algún tipo de reflejo que les hace “distintos” (por lo general en el rostro). Toda situación que no de lugar a que la persona no encaje en estos modelos de discapacidad, todo grado de discapacidad que no origine esas diferencias (visión reducida pero que no requiere de bastón guía, ni tiene reflejo en la mirada; problema psicológicos controlados por la medicación o problemas cerebrales que sólo afectan a algunas capacidades, y no a otras), se puede encontrar con la incomprensión de las personas que te rodean, e incluso con la incredulidad. 

 “Una persona ciega total que viene con su bastón es muy fácil de identificar, pero no otras...”

(Grupo discusión ONCE)

Las posibles dificultades y situaciones incómodas que puede originar el hecho de que no se identifique a primera vista que una persona tiene una u otra discapacidad, o lo tiene en un grado mayor o menor, es analizado por muchos de sus protagonistas como la consecuencia de que la sensibilización social no es completa, en base a un importante desconocimiento de la realidad de los problemas que padecen. El convencimiento generalizado es que sólo cuando a uno mismo o al círculo más cercano le toca vivir con algún tipo de discapacidad se produce el auténtico interés y la preocupación por informarse de lo que ello supone, estar atento a las situaciones que provoca, y se ayuda en la medida en que se puede minimizar las dificultades de quienes lo padecen. 

Y esta idea ni siquiera se proyecta desde las personas con alguna discapacidad como un mal de quienes no la padecen, insensibles y despreocupados, sino como una cuestión que responde a la realidad y los valores dominantes de una sociedad en la que prima el relativismo moral y el individualismo: hasta que yo no padecí tal discapacidad, no presté atención de los problemas a los que se enfrentan diariamente la personas que lo sufrían.
El desconocimiento, no sólo de los distintos grados o las diferentes variaciones dentro de cada tipo de discapacidad, sino de la propia realidad de las discapacidades en sí mismas (es decir, de las auténticas dificultades que implican) tiende a crear lo que señalan como una polarización de la actitud de la sociedad al respecto: entre la condescendencia y la lástima. Esta polarización, llevada al terreno del consumo, es ejemplificada por alguna persona con discapacidad en el contexto de una tienda o unos grandes almacenes: o te ignoran, no te atienden o te tratan directamente mal (“te tachan como si fueras tontita”), o te colman de las atenciones que no reciben el resto de clientes, en una acto que puede llegar a avergonzar y a ser interpretado como clara evidencia de la diferente consideración de unos y otros consumidores, en relación con su posible discapacidad (¿cómo consumidores no debemos ser iguales?)
.

“O no te hacen ni caso o te agobian”

(Grupo discusión ONCE)

Estas dificultades a la hora de entender, hacerse entender, o poder optar a determinados productos o servicios, puede provocar, en algún sector de la población con alguna discapacidad, retraimiento a la hora de intentar algunos consumos, ante la convicción de que las dificultades minarán su paciencia, o de que incluso la vergüenza o el apuro de enfrentarse a determinas situaciones serán mayores que la compensación. Situaciones que afectan más a las personas de mayor edad que, ante tal realidad, corren el riesgo de encerrarse excesivamente en sus casas. 

En cualquier caso, la realidad cotidiana del consumo de muchas personas con discapacidad parece pasar por asumir de la mejor manera posible la situación de desventaja, y por prepararse para el peor escenario posible (“no me entenderán, no les entenderé, no podré acceder al lugar, no encontraré lo que busco... me tendrán que ayudar”)

“Vas con el no por delante… porque si no estás preparado te puedes hundir”

(Grupo discusión ONCE)

“Hay personas mayores que ni van por el miedo o la vergüenza de no preguntar”

(Grupo discusión ONCE)

Ante esta situación, la reacción de las personas con discapacidad suele ser interpretada también en base a una aparente polarización de las posturas: asumir el tipo de discapacidad que se tiene y actuar en consecuencia con las dificultades (reconocer las limitaciones) y en consonancia con los derechos (no renunciar a la igualdad de oportunidades); o tratar de ocultar las mismas  e intenta pasar desapercibido/a, quizás a cambio de renunciar a determinados derechos en relación con el consumo de bienes y servicios. 

Evidentemente, existen determinadas discapacidades físicas que resulta imposible ocultar, y en tales casos el consumo queda expuesto a la capacidad de adaptación de los bienes y servicios a cada una de esas discapacidades, y el trato de los comerciantes tiende a desarrollarse en base a la mencionada polarización. Sin embargo, otras discapacidades no se perciben  a simple vista, y sólo la voluntad de la persona que la padece determinará que en el ejercicio del consumo tal elemento resulte una variable a considerar. Es decir, que en el ejercicio de la compra de bienes o el acceso a servicios, es el discapacitado o la discapacitada que no muestra rasgos físicos evidentes de su discapacidad quien decidirá si en el ejercicio de sus derechos como consumidor es su discapacidad un elemento que deba ser considerado por sus interlocutores. Si tu discapacidad no es aparente, ¿quieres que se sepa? “No hay que avergonzarse, pero tampoco lo vas pregonando” suele ser la respuesta.

Resulta especial el caso de las discapacidades psíquicas y de índole mental, fundamentalmente en base al mayor desconocimiento de la población media del origen y las consecuencias de las mismas, y a los tradicionales estereotipos al respecto, que suelen generar un aura en torno a quienes padecen tales enfermedades que oscila entre el temor, el rechazo, la lástima y la incredulidad. En base a ello, y mucho más hace unas décadas, cuando el desconocimiento y el rechazo social era mayor, tal tipo de discapacidades solían ocultarse, creando toda una serie de situaciones invisibles para la sociedad pero que marcaban el día a día de personas que convivían en silencio con esos problemas, temerosas al rechazo. Como lo que no se ve y no se conoce no se considera como deficiencia, desde la personas con discapacidad mental se ha tenido que redoblar el esfuerzo para integrarse de forma natural en los ejercicios habituales de participación ciudadana, el consumo entre ellos.

A pesar de los esfuerzos y las mejorías, resulta evidente que la sociedad está organizada en torno a elementos que presuponen las completas capacidades físicas y mentales de sus ciudadanos, dejando un poco de lado (en planificación, atención, igualdad de oportunidades...) a quienes cuentan con alguna discapacidad. Esta idea es señalada como punto de partida por nuestros protagonistas, como marco que condiciona todo su discurso, cada uno desde la discapacidad concreta que padece. 

Es lo que las personas con discapacidad  auditiva, por ejemplo, denominan vivir en una “cultura oral”, en el sentido de que todos los servicios, los productos, las alternativas de trabajo y ocio, está ideadas, organizadas y puestas en práctica obviando que pueden existir personas con dificultades para acceder a ellas en las mismas condiciones que el resto, en este caso a partir de las dificultades de audición. Y no sólo en relación con el hecho de que muchos servicios no estén adaptados a esas posibles discapacidades (potenciando el lenguaje de símbolos o los subtítulos, por ejemplo), sino también en relación con la ausencia de empatía respecto a lo que supone vivir con tal discapacidad. Así, desde la propia FASPAS se señala cómo determinado grado de discapacidad auditiva genera lo que interpretan como una particular psicología de las personas sordas, generalmente entendida como un estado constante de alerta y una actitud “a la defensiva”: el lenguaje de signos es muy directo y en ocasiones puede deteriorar la comunicación y las habilidades sociales, fundamentalmente con quien no tiene problemas de audición; esto genera lo que sobreentienden como “otra cultura” en función de ese tipo de comunicación, que llegan a denominar “identidad sorda”. Por ello, en la contraposición de esa “cultura oral” con la “cultura sorda”, y en la dificultad de entender las peculiaridades de la misma por parte de la población general, pueden surgir los problemas de empatía y comprensión. Por supuesto que el ejemplo de las discapacidades auditivas no es el único, y puede ser trasladado a otras discapacidades, aunque el hecho de que afecten a la comunicación entre las personas incide de forma más directa en la manera de desarrollar la idea de diferencias “culturales”.

Más allá de los elementos ya señalados, no podemos abstraernos de una situación que, inevitablemente, determina de forma esencial las consideraciones sobre el papel como consumidores de quienes padecen alguna discapacidad: lo limitado de sus ingresos económicos como consecuencia de las dificultades e imposibilidades para acceder al mercado laboral. Como señala el Defensor del Pueblo Andaluz, “la escasez de ingresos económicos es la principal fuente y motivo de las necesidades y carencias que afectan a las personas con discapacidad (...) Esta escasez de ingresos económicos tiene como consecuencia añadida, el agravamiento de otras carencias que les afectan y que terminan produciendo una agudización de las necesidades asistenciales para gran parte de este colectivo.”

Es cierto que el concepto “consumo” resulta tan amplio y genérico (también consumimos servicios públicos, por ejemplo) que resulta imposible no ser consumidor, pero no es menos cierto que el hecho de disponer de escasos recursos, o incluso no gestionar esos recursos (caso de muchos discapacitados mentales y cerebrales, por ejemplo), acota muy mucho el contexto en el que podemos analizar el ejercicio cotidiano de consumo de bastantes personas con discapacidad.

En este sentido, desde varias de las asociaciones integradas en el CERMI de Castilla-La Mancha, además de destacar las dificultades que supone acceder a un puesto de trabajo teniendo alguna discapacidad (abordaremos el tema en otro bloque), señalan la sensación que tienen respecto a que parece no interesar el que personas con determinadas discapacidades accedan a puestos de trabajo, en base  la observación de que no se facilita ni se incentiva (muy al contrario) tal acceso: con buena parte de los trabajos a los que pueden acceder algunas personas con discapacidad tendrían menores ingresos que los que corresponden a la pensión asignada a su discapacidad (si trabajas te quitan parte de la pensión), en una situación que parece señalar que al sistema “le sale más barato” mantener la dependencia de esos discapacitados a dotarles de una autonomía que dudan sea económicamente rentable.

“Gano menos trabajando que sin trabajar”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

Para buena parte de nuestros protagonistas este tema no resulta baladí, pues afirman que “teniendo dinero no tienes problema de nada”, pero si no lo tienes se potencian las dependencias y disminuye aún más la capacidad de autonomía. Así, lo limitado de los ingresos limita la propia asunción de uno mismo como consumidor (“con 300 euros que tengo no me observo como consumidor”), en un ejercicio que llega a desactivar los mecanismos críticos y la capacidad de reflexionar sobre su papel como ciudadanos de pleno derecho. 

“Muchas cosas ni te las planteas: vas y vives” 

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

“¿Pero en qué momento empiezas a ser consumidor?”

(Grupo discusión COCEMFE)

Ya hemos apuntado que muchos de los aspectos que señalan las personas con discapacidad como freno al pleno desarrollo de su papel como consumidores, o al desarrollo del mismo en igualdad de condiciones, tienen que ver con la mentalidad colectiva al respecto, tanto en lo que se refiere al desconocimiento de las verdaderas dificultades a las que se enfrentan, como en lo relativo a la actitud que adopta el interlocutor (el vendedor, el que presta el servicio, el resto de consumidores...) en el proceso de consumo diario de bienes y servicios. 

Es lo que interpretan como la mentalidad colectiva como freno a la plena integración, algo que se traduciría en el escaso interés por adaptar los productos y servicios para que las dificultades sean menores. Resulta evidente que este lamento tiene como principal destinatario a la administración pública, responsable de que la igualdad entre sus ciudadanos sea efectiva, aunque no es menos cierto que desde las personas con discapacidad también se señala una importante falta de empatía del resto de ciudadanos, que parecen vivir ajenos a cuestiones que tienen que ver con los derechos comunes y el bienestar colectivo (uno nunca sabe cuándo puede sobrevenir una discapacidad). 

Así, desde algunas asociaciones se señala que muchas adaptaciones (rampas para las sillas de ruedas de los discapacitados físicos, subtítulos para personas con deficiencia auditiva, etc.) beneficiarían a toda la sociedad, y que sólo esa falta de empatía y el desarrollo de argumentos economicistas que pasan por encima de principios como el de la igualdad, incluso por encima de leyes aprobadas (el argumento de que “no compensa” llevar a cabo las adaptaciones porque los usuarios serán minoría),  impiden que así sea.

El argumento desde las asociaciones es que tal esfuerzo de adaptación es generalmente pequeño (económicamente hablando), y sólo depende de la voluntad de quienes gestionan y administran los presupuestos. Por poner un par de ejemplos, desde la ONCE se señala lo sencillo que resultaría adaptar los paneles en los aeropuertos (ponerlos a otra altura para quienes tienen menor visión), emplear una rotulación adecuada en los carteles y señales indicativas, o simplemente procurar que la fecha de caducidad en los alimentos esté en braille; mientras, en FASPAS señalan cómo suelen ser excluidos de los servicios de tele asistencia, simplemente por no adaptar un mecanismo de llamada y comunicación que a las personas con deficiencias auditivas no les sirve por razones evidentes. Cuestiones que el ciudadano de a pie ni se plantea, pero que a un importante colectivo de personas les facilitaría algunas de sus rutinas en torno al consumo. Deficiencias especialmente graves cuando tienen lugar en edificios oficiales y de la administración, por supuesto.

“Es tan fácil como poner tres iconos: estoy bien, me he caído, o falsa alarma” (hablando de teleasistencia)

(Grupo discusión FASPAS)

Pese a que, en líneas generales, las personas con discapacidad suelen aceptar que ha mejorado la situación, la convicción general es que se va por detrás del progreso, y que resulta urgente “armonizar” los progresos en todas las áreas, con la idea de que estos faciliten la integración y la igualdad, y no al revés. El repetido planteamiento del desarrollo tecnológico como fuente de progreso, pero cuna también de brechas sociales de nuevo cuño, y motor que puede agrandar las diferencias entre los más favorecidos y los menos (en este caso, en función de su tipo de discapacidad o, simplemente, de su capacidad económica para emplear toda la tecnología y la ayuda posible para mitigarlas dificultades). Ser consciente de esas brechas provoca que muchas personas con discapacidad no se puedan sentir “una más”, y que muy especialmente las de mayor edad (ajenas a buena parte de los progresos al respecto, o quizás ancladas en valores de otra época y con menos ganar de poner en práctica una actitud critica), sean más suspicaces y recelosas.

Finalmente, no podemos dejar de señalar como el papel como consumidores y consumidoras de las personas con discapacidad en Castilla-La Mancha también se ve influido (como en otras partes, por otro lado) por el hecho de vivir en un entorno urbano o rural. El discurso general tiende a incidir en la realidad de Castilla-La Mancha como entorno más bien rural (fundamentalmente en relación con otras comunidades autónomas), y el hecho de que buena parte de los integrantes de las asociaciones que componen el CERMI (y buena parte de los asistentes a los grupos realizados), provengan de entornos rurales, donde tienen menores recursos. 

Esta realidad rural plantea una doble vertiente. Por un lado es cierto que en los sitios más pequeños es más propicio el conocimiento entre los vecinos y conciudadanos, lo que facilita la ayuda directa y la atención personalizada y directa (el conductor del autobús sabe dónde tienes que bajar, por ejemplo). Pero no es menos cierto que esa atención procura en ocasiones que en los pueblos haya personas con discapacidad que se queden en sus casas siendo atendidas, con la merma de autonomía que ello supone y, sobre todo, con lo que ello refuerza la mentalidad colectiva de estar ante personas completamente dependientes, con escasa capacidad de decisión y nula gestión del yo, cuando en buena parte de los casos no debería ser así. Parece evidente que tales situaciones encuentran su origen en los ambientes cerrados y temerosos de muchos entornos rurales de hace no tantos años, en los que se intentaba ocultar cualquier rastro de “diferencia”, deficiencia o brecha familiar. Así, eran habituales las referencias entre los miembros de ADACE/FEAFES al daño que ocasiona en su colectivo la tradicional figura el “tontito del pueblo”, absorbida y reformulada en la sociedad de consumo, pero no olvidada del todo.

· Aspectos comunes que tienen que ver con su actitud como consumidores

Apuntábamos antes la importancia de que la discapacidad sea visible o no, y del grado de la misma, a la hora de que las personas con algún tipo de discapacidad afronten su papel como consumidoras. En este sentido, ellos y ellas mismos señalan como algunas de esas personas cuya discapacidad no es perceptible a primera vista optan, en ocasiones, por ocultar o silenciar su problema como modo aparentemente más rápido para lograr la plena integración, a pesar de los evidentes inconvenientes que reporta. En tales casos, entre las personas con discapacidades moderadas se plantea la dicotomía entre la necesidad de procurar que tu interlocutor sepa desde el principio que tienes tal discapacidad, o dejar que el transcurso de los acontecimientos desvele o no la misma. En cualquier caso, en lo que sí se muestra de acuerdo la inmensa mayoría es en que, sea cual sea tu discapacidad y el grado de la misma, resulta imprescindible asumir la realidad de la misma como primer y único camino a la más efectiva integración en los procesos de consumo.

El ejercicio de ocultar las propias discapacidades (en este caso refiriéndonos fundamentalmente a las mentales), aunque parece cada vez menor en buena medida gracias al esfuerzo de la instituciones que representan a estas personas, da lugar en ocasiones a que el propio protagonista niegue parte de los problemas que componen su discapacidad, en un ejercicio que evita reconocer las propias limitaciones como válvula de escape o como venda que oculte las posibles situaciones de rechazo, marginación o indefensión que puede sufrir. 

Como los propios protagonistas reconocen, resulta especialmente significativa la situación entre las personas con enfermedades mentales y cerebrales sobrevenidas (con discapacidades causadas por accidentes o enfermedades), abocados a una situación desconocida y a problemas que pare ellos y ellas era hasta entonces inexistente y casi imperceptible: cuando los problemas que pueden afectar a otras personas no se ven es como si no existieran, y sólo cuando afectan al círculo de lo propio se hacen “visibles”. En este sentido, para enfrentarse al ejercicio diario del consumo de bienes y servicios resulta esencial realizar un esfuerzo de reconocimiento de las propias limitaciones (algo que no es sencillo cuando  perdura el recuerdo de los días en los que no se debían enfrentar a esas limitaciones), que clarifique las alternativas, las capacidades, los recursos y los derechos al alcance de la mano para minimizar las dificultades, al tiempo que se sitúa al interlocutor en la senda de la comprensión, la paciencia y la responsabilidad para con ciudadanos con los mismos derechos como consumidores. 

“Debemos empezar por conocernos a nosotros mismos, que muchas veces no asumimos que somos enfermos”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

“Hay cosas que no están a nuestro alcance”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

“No puedo coger un día y decir, me voy de viaje, no me tomo la medicación”

(ADACE/FEAFES)

El problema es común a otras discapacidades, aunque el hecho de que el interlocutor sea consciente de que su cliente cuenta con algún tipo de discapacidad, seguramente le predispone a tener un trato distinto. En cualquier caso, un discapacitado visual incide en esta idea de empezar con un ejercicio de reflexión a la hora de afrontar un acto de consumo o cualquier otro acto de vida ciudadana:

 “A lo mejor somos nosotros los que tenemos que empezar a decir: oye, mira, que tengo un problema de visión”

(Grupo discusión ONCE)

Ante la evidencia de las dificultades para insertarse en los procesos de consumo de bienes y servicios en igualdad de condiciones y derechos, las posiciones de los protagonistas de tales situaciones suelen situarse en dos polos opuestos: quienes ante las adversidades y patentes desigualdades se crecen y potencian su papel reivindicativo, y quienes parecen resignarse y asumir una realidad desfavorable y aparentemente inamovible. 

En este sentido, no podemos dejar de señalar que el tono general de los discursos y argumentos inciden en que, como colectivo general y genérico (el ficticio colectivo de las personas con discapacidad), suele cundir la segunda de las tendencias, en un ejercicio de “tirar la toalla” (no hay nada que hacer: así de difícil es la vida para nosotros y así de injusta es la sociedad) que, desde la autocrítica, bastantes de las personas que lo viven asumen como una tendencia al acomodamiento, que lastra mayores logros relacionados con la capacidad de autonomía, la fuerza del colectivo y la justicia social.

“Todas estas dificultades lo que nos hace muchas veces es acomodarnos”

(Grupo discusión ONCE)

“Yo considero que no me quejo todo lo que me debería quejar”

 (Grupo discusión ONCE)

“Te vas medio indignado, pero no haces nada”

(Grupo discusión ONCE)

Por ello, y a pesar de la general asunción de que en la práctica no se protesta lo que se debiera ni se reclaman los derechos de manera firme, el discurso general defiende la necesidad de adoptar el papel de consumidores “activos” y responsables, en el sentido de asumir que los problemas y dificultades de uno son los de todos, pues sólo con la fuerza de y la suma de muchas acciones individuales, y con el apoyo de las instituciones y asociaciones implicadas, se logrará alzar la voz y dar visibilidad social a las situaciones que lo requieren. Es decir, que reconocen que no sólo tienen el derecho, sino que tienen el deber de “defenderse”, como paso previo, casi indispensable, para cambiar las cosas susceptibles de cambio (si no nos defendemos nosotros, nadie nos defenderá).

 “Yo tengo una enfermedad, pero tengo unos derechos”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

“Es responsabilidad nuestra defendernos”

(Grupo discusión ONCE)

“Nos deberíamos quejar más de lo que nos quejamos”

(Grupo discusión ONCE)

Instaurar o reforzar lo que ellos mismos denominan “cultura de la reclamación” tiene que ver con dos importantes aspectos que condicionan la realidad del consumo de las personas con algún tipo de discapacidad. 

Por un  lado, el que tiene que ver con el mencionado desconocimiento del ciudadano medio, del conjunto de la sociedad, de parte de los verdaderos problemas a los que se enfrentan las personas con discapacidad en su rutina diaria. Es decir, que en muchos casos no se plantea que se pueda hacer algo para mejorar la situación de algunos consumidores con circunstancias distintas a las mayoritarias, en un proceso que provoca que, en buena parte de las ocasiones, la sociedad vaya adaptándose o acoplándose al ritmo que marcan las reclamaciones y reivindicaciones de quienes sufren las desigualdades (sólo tras la insistencia, incluso la visibilidad mediática, se procuran cambios en cuestiones que afectan al consumo en igualdad de condiciones). Otra cosa será señalar, con toda la razón, que las instituciones públicas han de asegurar la igualdad de sus ciudadanos sin esperar a que estos la reclamen. En el debe del Estado quedarán los casos en que así no sea, pero no parece descabellado pensar que desde la iniciativa empresarial privada no existirá un estado de alerta al respecto de estas cuestiones cuando lo que prima es la rentabilidad económica. Es entonces cuando no pocos afectados asumen que deben desempeñar ese papel vigilante y reclamador, que incluso en ocasiones puede revertir en mayor rentabilidad para las empresas que adapten algunos de sus productos o servicios. Claro que en estas cuestiones no ha de ser la rentabilidad económica la que rija las políticas, sino la rentabilidad social, por llamarla de alguna manera, que no será otra cosa que la igualdad de oportunidades y la justicia.

“Que un restaurante tenga carta en braille es preocupación nuestra…. Porque en ningún lugar en el que la hemos ofrecido la han rechazado” 

(Grupo discusión ONCE)

Por otro lado, esa cultura de la reclamación ha de estar asentada en lo que las propias personas con discapacidad entienden como “conocer nuestros derechos y deberes”, para que las reivindicaciones tengan una base legal sobre la que asentarse, y las reclamaciones puedan seguir un curso administrativo que las haga efectivas. Es decir, que los agentes comerciales (públicos o privados) se vean en la obligación de cumplir con sus obligaciones con los consumidores en base a un marco legal perfectamente definido y con la certeza de que esos consumidores conocen sus derechos y no van a renunciar a ellos por resignación, agotamiento o desconocimiento. Además, así se neutralizaría otra de las situaciones que temen bastantes personas con discapacidad a la hora de reclamar, que es el hecho de que sean observadas o tildadas de “cascarrabias”: con la razón y la ley de tu mano, “cascarrabias” será quien se resista a aplicarla o intente obviarla.

“Es responsabilidad nuestra, antes de hacer una queja, saber la ley que recoge ese derecho”

(Grupo discusión ONCE)

Desde la perspectiva más institucional (de las asociaciones que forman el CERMI y representan a cada tipo de discapacidad) se destaca la importancia de este papel de consumidores activos, y del papel que ellas mismas pueden desempeñar como canalizadoras de esas reclamaciones y como motor de cambio de situaciones de injusticia.

“Las reclamaciones están comenzando a dar resultado”

(Grupo discusión COCEMFE)

En cualquier caso, no podemos dejar de señalar que el sentimiento de desprotección como consumidores y el hecho de no conocer adecuadamente los derechos que nos asisten a todos en ese sentido, es una circunstancia que afecta a la sociedad en su conjunto, y no sólo a las personas con discapacidad. Es decir, que el hecho de que buena parte de  los discapacitados no conozcan muchos de sus derechos como consumidores, ni las vías adecuadas y existentes para posibles reclamaciones los sitúa en el mismo plano que una gran mayoría del resto de consumidores. Otra cosa es que las personas con discapacidad partan de una situación de mayor desventaja y tengan más limitaciones para equipararse al resto, lo que puede hacer sus posibilidades de actuación (como consumidores “activos” y críticos) más evidentes y, sobre todo, más necesarias.

Finalmente, el asunto deriva en el reconocimiento de que el marco jurídico y las leyes que defienden el papel de los discapacitados como consumidores existe y es suficiente, pero en muchas ocasiones no se aplica, no se hace de forma efectiva, o se obvia por resignación o falta de confianza en las respuestas de la administración: las leyes existen, pero hay que aplicarlas, y con rigor.


“- Legislación hay de sobra.

 -  Legislación sí que existe, pero es que no se aplica”

(Grupo discusión COCEMFE)

9. Principales barreras al consumo de bienes y servicios
En este apartado abordaremos las cuestiones que, más allá de las percepciones de las personas con alguna discapacidad sobre su papel como consumidores y consumidoras de bienes y servicios, se constituyen en obstáculos o dificultades objetivas para tal ejercicio de consumo. Desde cuestiones físicas y de accesibilidad hasta deficiencias en la adaptación de servicios o productos. En este sentido, es evidente que cada tipo de discapacidad planteará observaciones distintas.

· Accesibilidad y transporte

Cuando se trata de hablar de barreras al consumo, la primera cuestión que surge en la conversación, y que además ocupa buena parte del debate, es la referida a la propia accesibilidad al mismo. Y ello con independencia del tipo de discapacidad que se posea, pues en relación con todas las consideradas existen elementos que dificultan el normal consumo de bienes o servicios. Nos referimos a elementos ajenos o “externos” a la discapacidad en sí misma, y relacionados con cuestiones que tienen que ver con la adaptación de los contextos urbanos, las facilidades prestadas por los sectores públicos y privados, la mayor o menor voluntad de comerciantes y ciudadanos y, en definitiva, la igualdad de oportunidades de personas que han de tener los mismos derechos como consumidores y consumidoras.

El punto de partida está en el mismo umbral del hogar de la persona con discapacidad, pues a partir de entonces son innumerables los obstáculos que se pueden encontrar en sus desplazamientos hacia los lugares de consumo, ocio o servicios públicos (salud, educación, etc.). Son las personas con discapacidad física o de visión quienes se encuentran con mayores dificultades de desplazamiento, como resulta lógico pensar, y resulta interesante comprobar como, desde asociaciones que representan a personas con discapacidades diferentes, se asume como propio el discurso de las barreras arquitectónicas y de transporte como principal obstáculo al consumo, aunque esas barreras no afecten tanto a uno mismo. 

El planteamiento es asumir el problema de la accesibilidad como barrera absoluta, que despoja de sentido al consumo en sí mismo: si no puedes acceder, no puedes consumir, y se refuerza su rol como consumidores pasivos y dependientes. Es así porque no pocas personas con discapacidad (las más mayores, fundamentalmente) optan por encerrarse en sus casas y depender de la ayuda de familiares o amigos, antes que enfrentarse a la aventura diaria de ciudades que no parecen adaptarse al ritmo y las necesidades de quienes tienen algún problema. Lo contrario será lanzarse a calles en las que resulta muy difícil circular si necesitas una silla de ruedas o un bastón, medios de transporte escasamente adaptados para quienes tienen dificultad de movimiento, edificios que no han sido diseñados teniendo en cuenta que no todas las personas pueden moverse, ver, o escuchar en perfectas condiciones, y servicios públicos cuya atención a determinadas discapacidades deja bastante que desear.

 “Tiene que haber un entorno accesible que te permita acceder a esos productos y servicios… si no, no puedes consumir”

(Grupo discusión COCEMFE)

“Cuando sales con el bastón a la calle dices, a ver qué me pasa hoy… Es una aventura”

(Grupo discusión ONCE)

A la hora de analizar estos problemas de movilidad, transporte y accesibilidad, los elementos se reparten en tres planos, que además son los mismos planos a partir de los cuales las personas con discapacidad reparten las responsabilidades: la Administración (central y local), que debe garantizar que todos sus ciudadanos accedan a los servicios públicos en igualdad de condiciones, y que tienen la obligación de hacer cumplir las leyes al respecto; el sector privado, las empresas, y comerciantes, que deben cumplir las leyes y dispensar un trato igualitario a todos sus clientes; y el conjunto de ciudadanos, que deben procurar no restar derechos al resto a base de dar prioridad a los propios. 

Estos planos de responsabilidad, traducidos al contexto del transporte y la movilidad, se ejemplifican (en concreto, desde COCEMFE) de la siguiente manera: el ayuntamiento debe garantizar un servicio de transporte público de calidad, y debe hacer cumplir las leyes respecto a la adaptación de los mismos a las personas con discapacidad (plaza, accesibilidad, paradas adaptadas, etc.); las empresas concesionarias de algunos transportes están en la obligación de cumplir las leyes, por encima de su principal objetivo empresarial, que no será otro que ganar dinero; los ciudadanos sin discapacidades deberán respetar las plazas dedicadas a personas con discapacidad (en aparcamientos, en transportes públicos), además de procurar tener cierto grado de empatía que permita entender que algunas acciones aparentemente inocentes pueden provocar en otras personas grandes inconvenientes (por ejemplo, aparcar en la acera).

En cualquier caso, y partiendo de la premisa ya señalada de que existen leyes y regulación suficiente, la responsabilidad última al respecto se atribuye a la Administración, única responsable de aplicar la regulación que ella misma genera, creando la base que facilite el clima de igualdad.

“En la Administración no están sensibilizados para favorecer la accesibilidad”

(Grupo discusión ONCE)

Respecto a los transportes públicos existe un punto de aparente polémica, y que conjuga el plano de la administración con el ciudadano. Por un lado, porque se reclama y defiende la ayuda que presta el Estado para que las personas con determinado grado de discapacidad puedan disfrutar del transporte de forma gratuita o muy económica, como grano de arena que pueda paliar parte de las dificultades económicas de ciudadanos con difícil (o imposible) acceso al mercado laboral y complicada capacidad de autonomía económica. Pero esas mismas ayudas son señaladas como aparente causa de conflicto con algunos ciudadanos que sí deben pagar el transporte público, y  que aparentemente no entienden las razones de que otros viajen de forma gratuita. Tengan estos conflictos representatividad o no (en los grupos no pocas personas narraron algunas situaciones como estas pero, por supuesto, la extrapolación es imposible), lo importante es que la situación se sitúa en los argumentos de las personas con discapacidad como prueba de las dificultades a las que se enfrentan las políticas de igualdad (en este caso a partir de una discriminación positiva), fundamentalmente a partir de la escasa capacidad de empatía de parte de la población.

Lo cierto es que la gestión de estas ayudas al transporte de personas con discapacidad es un tema que despierta debate, incluso entre personas con distintos tipos de discapacidad. Es así porque de forma prácticamente espontánea se asocian los problemas de movilidad con discapacidades de tipo físico y visual, mientras que personas con otras discapacidades explican como diariamente se enfrentan a dificultades de movilidad que son escasamente entendidas por el resto de ciudadanos, que a primera vista no observan ningún problema en esas personas: algunas personas con discapacidades mentales o cerebrales nos contaban cómo eran incapaces de realizar determinados trayectos debido a ataques de ansiedad o de otro tipo, pero que no cuentan con ayudas (descuentos, incentivos) para realizar esos trayectos de forma más segura y económica.

Cabe destacar un aspecto señalado entre los discapacitados visuales en relación a lo que consideran dificultades en la movilidad en transporte público, que parte de su propia discapacidad (la falta, total o parcial, de visión), pero entra de lleno en el terreno de la propia percepción de su lugar, como personas con discapacidad, en relación al resto. En no pocas ocasiones señalaban la dificultad de saber en qué parada del autobús (o tren, o metro) bajarse cuando van a algún lugar. Dejando a un lado que en tal caso entra en juego la buena voluntad del conductor y del resto de pasajeros para proporcionar la información adecuada, y que quizás alguien sin esa discapacidad podría llegar a resolver (o no) esa misma duda a partir de la observación del recorrido, lo cierto es que en ocasiones la dificultad se asocia más con el reparo a preguntar y, sobre todo, con lo que ello supone de reconocimiento de una discapacidad en un contexto en que la inmensa mayoría de pasajeros no la tienen. No queremos decir que todas las personas con discapacidad visual (ni la mayoría) vivan tal situación como cierta, pero sí que tal impresión puede descansar y descansa en el fondo de algunos de los argumentos que manejan algunas.

Más allá del desplazamiento en sí mismo, los problemas de accesibilidad pueden ser entendidos como accesibilidad a los propios productos o servicios. Es decir, que existen cosas que parecen vedadas a algunas personas que tienen algún tipo de discapacidad: desde la ONCE nos ponían el ejemplo de productos como los seguros (afirman que ni les atienden en base a su teórico mayor riesgo). Además de esos servicios a los que no parecen tener acceso, son muy comunes las quejas relativas a las trabas que se encuentran para acceder en igualdad de condiciones que el resto de consumidores a productos o servicios de primer necesidad: acceso a determinada información, a la realización de determinadas gestiones o capacidad de formalizar contratos (“Es tan fácil como que te lo manden en un CD”) porque la letra es demasiado pequeña y no está en braille. En tales casos, y teniendo en cuenta que según el tipo de discapacidad el consumidor las trabas será de una u otra naturaleza, sólo la ayuda del círculo más cercano permitirá realizar las compras deseadas (y esto sí es común a todos).

“En los supermercados te aprendes los recorridos, pero por estrategia comercial cambian las cosas de sitio”

(Grupo discusión ONCE)

 “Cuando tienes a tu mujer, pues tu mujer te lo lee”

(Grupo discusión ONCE)

· Barreras en la comunicación y el trato recibido

Mientras las barreras que tienen que ver con la movilidad, el transporte y los desplazamientos son fácilmente reconocibles e intuitivamente asimilables, existen barreras menos perceptibles a primera vista que tienen que ver con la comunicación. En este caso las barreras tendrán un doble sentido, pues por un lado estarán el tipo de dificultades que tienen origen en la discapacidad de la persona (dificultades de escucha, de habla, o problemas mentales o cerebrales que dificulten la expresión y comprensión), pero por otro también asistiremos a barreras que tienen que ver con el trato y la atención recibida en el acto de la compra o el uso de un servicio, en el sentido de que la discapacidad del consumidor (sea la que sea) se convierte en un elemento que marca diferencias respecto a otros clientes en el proceso de consumo.

En relación con el primer tipo de barreras de comunicación, las personas con discapacidad mental o daño cerebral (representadas por ADACE/FEAFES) encabezan las quejas al respecto. Lo cierto es que, si bien sus problemas de comunicación tienen un evidente origen en el tipo de discapacidad que poseen (fundamentalmente en base a la dificultad de expresión, los fallos en la comprensión o asimilación de conceptos, o las lagunas de memoria), los argumentos en relación a esas dificultades derivan inmediatamente en el segundo plano de esas barreras, en el sentido de que reclaman una mayor paciencia y voluntad de ayuda  en sus colaboradores, ante la evidencia de que sus clientes tienen problemas de habla o comprensión. Por ello dibujan un contexto de consumo marcado por la poca comprensión que perciben en la sociedad respecto a las discapacidades de origen cerebral o mental, que ocasionaría una menor capacidad o voluntad de ayuda en base al mayor esfuerzo que supone la misma pero, sobre todo, en base a la diferente categorización de las personas que sufren esas discapacidades. Así, las discapacidades intelectuales sitúan a la persona que la padece en un plano distinto al de la discapacidad física, en buena medida debido a los tradicionales estereotipos y al desconocimiento de los mecanismos a partir de los cuales se pueden paliar buena parte de las barreras en la comunicación: la idea de que “por mucho que se lo expliques no se va a enterar”, de que “como no se explica bien es que no sabe lo que quiere y le valdrá cualquier cosa que le des o cualquier servicio que le ofrezcas”, o incluso de que tú “sabes mejor que esa persona lo que le conviene o lo que quiere”.

“Yo sabía lo que quería, pero lo complicado es explicarlo y al final hacen un trabajo que es el que tú no querías”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

 “Si no entendemos las cosas a la primera lo entendemos a la cuarta” 

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

“Yo puedo pensar, y puedo decidir, y puedo decir si lo quiero en verde o azul… si me escuchas y tienes paciencia”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

Mientras los discapacitados mentales y cerebrales alegan esa frecuente falta de empatía por parte de sus interlocutores, quienes poseen alguna discapacidad auditiva esgrimen todas las barreras que supone vivir en una sociedad que parece entender la comunicación exclusivamente desde el punto de vista oral, con lo que ello supone para quienes tienen problemas de esa índole: dificultades para atender adecuadamente las llamadas, palabras, avisos, etc, en contextos sanitarios, educativos, de transporte; problemas para disfrutar plenamente del ocio... Todos los cuales achacan a la falta de voluntad de adaptar sistemas adecuados para todo el mundo (compaginar sistemas visuales y de voz, subtitular, etc.). En este sentido resulta interesante comprobar, en base a la mencionada asimilación de los procesos de comunicación con la cultura “oral” (comunicarse es hablar, escuchar e interactuar), como las personas con discapacidades visuales tienden a asimilar la ausencia de elementos adaptados a su discapacidad (la instalación de sistemas o señales sonoras, por ejemplo), con barreras de movilidad o accesibilidad, mientras las personas con discapacidad auditiva viven esas barreras desde el plano de la comunicación.

Lo que sí suele partir de elementos comunes de análisis para todos los tipos de discapacidades es el planteamiento de las barreras de comunicación en relación con el trato que reciben de parte de las personas que trabajan cara al público y les atienden en su ejercicio de consumo. Las principales carencias se detectan en tres puntos:

· No existe una adecuada preparación para atender determinadas situaciones relacionadas con clientes que sufren una u otra discapacidad. Y no sólo en lo que se refiere a cualesquiera patrones a seguir en determinadas situaciones en las que se trata con personas que, teniendo los mismos derechos que el resto, quizás necesiten atenciones especiales (mayor paciencia a la hora de explicar, alguna guía o consejo a la hora de elegir, especial cuidado a la hora de cobrar, etc.); también en relación a la educación o el “tacto” para con esas personas, que deben poder realizar su compra en igualdad de condiciones que el resto, o con las menores dificultades posibles dentro de su discapacidad. Por ello se reclama mayor especialización en la formación de quienes trabajan de cara al público, y muy especialmente entre quienes representan a la administración o  servicios públicos, sector que sí debe estar obligado a atender adecuadamente y en igualdad de condiciones a todos sus ciudadanos. En este sentido, se demanda un comportamiento más sistematizado y preparado para determinadas contingencias, y no sujeto a que la persona que te atienda ese día esté mejor o peor preparada, o de mejor o peor humor.

“-  La mayoría de las veces es desconocimiento..

· Y que se les plantean muy pocos casos”

(Grupo discusión ONCE)

· En muchos casos no parece existir la voluntad de adaptarse a los cuidados especiales que necesitan tener algunos clientes con discapacidad, ni se da la actitud adecuada para que ese cliente se sienta integrado en el proceso de compra o en la prestación de un servicio en igualdad de condiciones. Fundamentalmente se atribuyen tales situaciones al hecho de que hacerlo puede ser interpretado por los comerciantes o prestadores de servicio como una ralentización de su negocio (tardo más en atender correctamente a determinadas personas), una pérdida de tiempo, o simplemente porque tales comerciantes no tienen la educación, las habilidades sociales ni la preparación adecuada. Finalmente, el mejor o pero trato se atribuye a la actitud y personalidad de cada dependiente en concreto, y no a una política de atención al cliente común y generalizada. 

“Si no te entienden, que te escuchen... Necesitamos calma”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

“No es que sea tontita, es que soy cortita. ¡Explícamelo!”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

· En tercer lugar, y quizás como una de las explicaciones de las dos anteriores, en no pocas ocasiones las personas con discapacidad señalan que perciben en sus interlocutores en los procesos de consumo la única intención de vender, sin la más mínima pretensión de atender. Ello provocaría una merma en la consideración y el respeto hacia el cliente, más aún entre quienes puedan necesitar una atención mayor en base a alguna discapacidad. Por supuesto que en los servicios públicos tal situación resulta del todo inaceptable, de igual manera que inaceptable resulta escuchar como algunas empresas privadas, según explican algunas personas con discapacidad, podrían intentar aprovecharse de esa discapacidad para realizar alguna venta en situación ventajosa para la empresa (venderte un producto que no necesitas, con propiedades inadecuadas para la discapacidad que tienes, de características diferentes a las solicitadas, etc.).

 “Estamos vendidos”

(Grupo discusión FASPAS)

 “A veces te cuelan gato por liebre”

(Grupo discusión ONCE)

 “Dicen una cosa y luego no cumplen” 

(Grupo discusión FEAPS)

· Educación y Sanidad

Dejando a un lado las cuestiones relacionadas con la capacidad adquisitiva, el transporte y la movilidad, seguramente sean el sector sanitario (sobre todo) y educativo el que más quejas despiertan entre muchas de las personas con discapacidad. Es así porque son no sólo servicios públicos, sino derechos universales que deberían estar preparados para que toda persona pueda disfrutar de ellos en igualdad de condiciones. Por tanto, cualquier barrera que impida acercarse a los servicios sanitarios y educativos será interpretada como un “debe” del Estado y como una dejación de las responsabilidades que le corresponden como garante de los derechos de sus ciudadanos.

Especialmente flagrante suele ser interpretado el caso de las deficiencias en la atención del sistema sanitario, precisamente porque es el que se constituye, en muchos momentos de su vida, en esencial apoyo de las personas que requieren de periódicos cuidados médicos y revisiones de especialistas en las respectivas discapacidades. Y es desde ADACE y FEAFES desde donde se manifiestan con mayor vehemencia las quejas al respecto: si bien a la gente de la calle no exigen tanta capacidad de comprensión, más allá de la educación y el respeto, respecto a problemas (los mentales y cerebrales) que requieren de una formación y unos conocimientos muy específicos, la exigencia con los profesionales sanitarios especializados en tales discapacidades es máxima, pues son las únicas personas que pueden ayudarles directamente con su problemas de salud, y a ellas se encomiendan para intentar mejorar su calidad de vida y paliar sus dolencias. Evidentemente, si tal lamento existe es porque no son pocas las experiencias de personas con discapacidad mental y cerebral al respecto: profesionales de la salud mental que no entienden o no saben cómo abordar el comportamiento de sus pacientes, cambios en los especialistas asignados (por lo que el nuevo debe retomar el tratamiento sin los conocimientos detallados del historial clínico del paciente), etc. Por supuesto que no queremos dar a entender que todos los profesionales o especialistas de este campo de la sanidad no estén adecuadamente preparados, pero es cierto que cuando se trata de atender a pacientes que, en bastantes casos, no son del todo conscientes o no pueden controlar sus propias discapacidades, las deficiencias resultan más preocupantes.

“Yo no pretendo que si voy a una tienda a comprar y a lo mejor estoy mal, sean supercomprensivos conmigo, pero lo que sí exijo es que si voy a una unidad de salud mental me traten como los profesionales de esa salud mental”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

La crítica no sólo se hace en relación al trato recibido y a la especialización requerida en los y las médicos, sino también en relación a la planificación de las políticas sanitarias al respecto y la gestión de los centros. Así, desde ADACE se señala que la revisión de los problemas mentales “debía empezar en la salud primaria” para intentar coger a tiempo problemas que mal detectados pueden tener peores consecuencias (ponen el ejemplo del trastorno bipolar, que no se detecta); también plantean reticencias ante la manera en que son agrupados, tratados y cuidados los enfermos en las unidades de salud mental (la visión que se da es la de enfermos aislados y desocupados), como prueba de que este tipo de discapacidades aún no se tratan de forma del todo adecuada.

“Vas a una unidad de salud mental y es ver almas en pena”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

Otra de las cuestiones que se ponen en tela de juicio respecto al trato que reciben en los centros sanitarios, y esto es algo que se señala desde personas con otros tipos de discapacidades, es el hecho de sentirse con mucha frecuencia desvinculados de las decisiones que les afectan como consumidores del servicio sanitario. Evidentemente que la relación médico-paciente ha de estar basada en la mutua confianza, y que el paciente no posee los conocimientos médicos como para, en principio, poner en duda que el médico hace lo mejor y más adecuado para su dolencia, tenga o no relación con la discapacidad que padece. Sin embargo, no resulta extraño escuchar desde algunos colectivos (con discapacidades de tipo físico e intelectual, por ejemplo) ciertos lamentos que inciden en que su dependencia de los doctores es mayor y su capacidad de decisión respecto a decisiones que les afectan es menor: desde no saber qué tipos de medicamentos toman ni realmente por qué (desde FEAPS aseguran que no leen los prospectos, por ejemplo), pasando por asistir a diagnósticos e indicaciones contradictorias entre los propios profesionales sanitarios que les atienden, hasta sentirse incluso “indefensos” frente a cuestiones que son “tu vida” (COCEMFE).

“Empezando por pensar que eres una persona que no puede decidir”

(Grupo discusión COCEMFE)

Claro que en este sentido resulta necesario preguntarse si estas cuestiones señaladas en el último párrafo no son situaciones que podrían alegar muchos otros usuarios del sistema sanitario, sin discapacidades. La respuesta es sí, si bien no cabe desdeñar que la sensibilidad de determinadas personas con discapacidad acentúe la sensación de desigualdad en esos aspectos concretos. Lo que no admite duda, pues responde a la aplicación de las normas y a la necesidad de adaptación del sistema sanitario a los usuarios con algún tipo de discapacidad, es que aún quedan cosas por hacer para que estos usuarios puedan acudir a hospitales, consultas y centros de atención primaria en las mejores condiciones y con las menores trabas posibles (rampas, ascensores, salas adaptadas, paneles luminosos, llamadas por altavoz, sistema de cita previa adaptable a todo el mundo, etc; etc.).

 “¡En el hospital los números en braille del ascensor están puestos al revés!”

(Grupo discusión ONCE)

Respecto al sistema educativo la críticas son algo menos vehementes, pero el trasfondo de los argumentos resulta muy significativo y, según casos, preocupante. En primer lugar porque la consideración general es que el sistema educativo no está ni mucho menos adaptado a las necesidades de muchas personas con discapacidad, y en muchas ocasiones ni siquiera considera que hay personas que necesitan otros recursos. Recursos que no sólo suponen adaptaciones o accesorios que impliquen desembolso económico (cuidar la accesibilidad a los edificios, procurar tener los materiales educativos adaptados a un lenguaje al que puedan acceder personas con discapacidad visual o auditiva, etc.), sino que en ocasiones sólo dependen de la atención y la voluntad, y el conocimiento del cuerpo docente de la situación de algunos de sus alumnos. Así, incluso en el grupo realizado en FASPAS se llegó a decir que aunque quiera la Administración tomar decisiones para mejorar el sistema educativo para personas con discapacidad, no sabe lo que tiene que hacer, pues su desconocimiento sobre la situación real de esos alumnos es pobre.

“Tan sencillo como decir en alto lo que apuntas en la pizarra”

(Grupo discusión ONCE)

En un tema de tanta trascendencia como la educación, base de la sociedad y prueba de la igualdad entre sus ciudadanos, las consecuencias de las deficiencias en la inserción de personas con discapacidad en el sistema sanitario tendrán consecuencias fatales. Es así porque, según exponen nuestros protagonistas, las continuas dificultades y el enorme esfuerzo que supone situarse al nivel del esto de alumnos procura que una parte importante de las personas con discapacidad se vayan progresivamente desanimando, desconfiando de sus posibilidades académicas, saltándose pasos formativos y, finalmente, abandonando los estudios. Ello procuraría lo que podemos entender como analfabetismo funcional, en el sentido de que son personas que se pueden comunicar y desenvolver en sociedad, pero carecer de la formación específica para integrarse en el mercado laboral en igualdad de condiciones, más allá de sus discapacidades concretas.

 “Seguramente si no acceden a la universidad es por trabas que han tenido antes de llegar” 

(Grupo discusión COCEMFE)

· Nuevas tecnologías y Ocio

El capítulo de las nuevas tecnologías probablemente resulta el más contradictorio de todos, pues si bien es evidente que el desarrollo tecnológico puede contribuir de forma muy importante a que mejores las condiciones de vida y de comunicación de muchas personas con discapacidad, lo cierto es que también procuran nuevas brechas y desigualdades. No sólo por el hecho de que no todo el mundo tiene acceso a determinadas aplicaciones tecnológicas (brecha que afecta a toda la población), sino porque el desarrollo de la tecnología suele ir por delante del ritmo al que se va a adaptando a determinadas discapacidades, por lo que asistimos a aplicaciones con gran potencial pero que, en la práctica, pueden resultar inservibles en función de una u otra discapacidad.

En lo que respecta a los aspectos más positivos, las tecnologías de la información y comunicación (TIC), especialmente en torno a Internet, procuran una ventana al exterior para personas con discapacidades que les impiden salir con toda la regularidad deseada de casa. En dos sentidos: tanto en el plano del ocio y las relaciones, como en el laboral, burocrático, organizativo y de consumo. Ambos planos con muchos pros, pero también algunas contras.

Respecto al primer plano, Internet se constituye en un importante medio de comunicación y relación a través de los sistemas de mensajería instantánea y similares, que insertan el espacio relacional y de ocio en el espacio privado, del hogar familiar, procurando un contexto en el que muchas discapacidades son despojadas de sentido o desaparecen como barreras a la interacción entre personas y a la constitución y consolidación de redes sociales. De igual forma, la pantalla del ordenador permite el acceso y la configuración de un tiempo de ocio a la carta, multiplicando las posibilidades del tiempo libre en casa, y facilitando el acceso a divertimentos (viendo películas, navegando en búsqueda de curiosidades, accediendo a información, etc.) que quizás fuera de esa tecnología tendrían un acceso más complicado (por problemas de movilidad, de adaptación del medio, de recursos económicos...).

Respecto al segundo de los planos, existen muchas gestiones burocráticas con la administración (rellenar formularios, pedir citas, solicitar información, etc.) y muchas gestiones comerciales con el sector privado (hacer compras, gestionar pagos, elegir productos o servicios, etc.), que están al alcance de la mano a través de Internet, eliminando todas las barreras que tienen que ver con problemas de movilidad, accesibilidad y comunicación cuado de gestiones que requieren de la presencia “física” de la persona se refiere. De igual forma, Internet ofrece la posibilidad, en los casos en los que es opción válida (cada vez más) de trabajar desde casa, algo que puede facilitar en alguna medida el acceso al mercado laboral de muchas personas con discapacidad.

Todas estas cuestiones, en sí mismas, resultan igualmente beneficiosas para la sociedad en su conjunto, con independencia de que se tenga o no una discapacidad. De igual manera, las cuestiones que calan y se retroalimentan en el imaginario social como ”nocivas” de esta comunicación y gestión del yo a través de Internet, también son comunes para toda la población. Tienen que ver con lo que se entiende como deber ser de las relaciones sociales (físicas, presenciales, cara a cara...), lo que se interpreta como el buen uso de la tecnología (selectivo, complementario, controlado), con el componente de aislamiento que se presupone a muchos usuarios de determinados sistemas de comunicación y diversión en torno a la tecnología, y lo que, en general, tiende a entenderse como un déficit en las habilidades sociales y en la capacidad de relacionarse con las personas. Por supuesto que esta asociación responde al estereotipo más negativo en torno al uso de la tecnología, por lo general encargado de proyectar sobre otros los malos usos para justificar lo adecuado e los propios. Pero quizás conviene destacar que para determinadas discapacidades, fundamentalmente aquellas que suponen importantes problemas a la hora de desplazarse o acceder a determinados lugares, sí es cierto que estas posibilidades que ofrecen las TIC contribuyen a limar algunas de las desventajas a las que se enfrentan en su vida cotidiana, en las relaciones, el ocio, el consumo y el trabajo. Por ello se constituyen en herramientas esenciales sin las cuales algunas acciones tendrían mucha mayor dificultad para ser llevadas a cabo. 

A partir del gran potencial que representan las TIC para las personas con alguna discapacidad, es cierto que existen elementos que dificultan que ese potencial pueda ser aprovechado al máximo.

Es evidente que las nuevas tecnologías crean nuevas brechas sociales, pues no todas las personas tienen acceso a las mismas (en una época marcada por la importancia de las TIC, el no tener acceso a ellas, o no saber desenvolverse con ellas, provoca casi lo que socialmente puede ser interpretado como analfabetismo funcional). Esta es una cuestión que afecta a todas las personas por igual, tengan o no discapacidad, pero que puede suponer aumentar las desventajas de personas que ya parten con alguna desventaja (la discapacidad que poseen): porque no tienen ingresos suficientes (debido a su compleja inserción en el mercado laboral) para acceder a la tecnología, porque para ellos y ellas se puede constituir en un elemento de primer orden respecto a cuestiones que personas sin su discapacidad pueden realizar de otros modos (compras, acceso a información especializada, comunicación, etc.), fundamentalmente a partir de la eliminación de todas las barreras “físicas”.

“Mi mente no retiene las instrucciones”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)
Por otro lado, una vez que se tiene acceso a la tecnología, existen aún numerosos elementos, procesos y mecanismos que no están adaptados a discapacidades concretas. Si hablamos de Internet, es palpable que aún muchas webs no facilitan el acceso de muchos usuarios, por ejemplo con discapacidades visuales totales (totalmente impedidos para procesos informáticos que no tengan la adecuada adaptación en el teclado y en el sistema de audio) o parciales (muchos procesos de compra resultan imposibles pues requieren de validaciones que suponen verificar claves apenas perceptibles), o discapacidades auditivas (los subtítulos muchas veces son incoherentes e incompletos, y en las webs no hay signos para quienes no entienden bien el lenguaje escrito).

Más allá de Internet y las TIC, la tecnología cotidiana también puede ayudar a personas con determinadas discapacidades... o situarlas en posiciones incómodas: por ejemplo, desde la ONCE señalaban como las pantallas táctiles de los cajeros y otras muchas aplicaciones (móviles, por ejemplo), resultan totalmente imposibles para personas con discapacidad visual. Esto se constituye en prueba de que, en ocasiones, los avances tecnológicos que suelen entenderse como pasos para facilitar la vida de las personas, no tienen en cuenta a aquéllas que poseen alguna discapacidad. En dos sentidos, porque no sólo es que se desarrollen aplicaciones o posibilidades tecnológicas que evidentemente dejan al margen a un sector de la población (y no es que ofrezcan posibilidades que no se constituyan en ventajas para todos, sino que esas ventajas para unos se constituyen en desventajas para otros, como en el ejemplo del cajero), sino que además las posibilidades que ofrece la tecnología suelen quedarse a medio camino, o perderse en el camino, cuando se trata de facilitar la vida de personas con alguna discapacidad. Esto es algo que nos señalaban desde FASPAS, en el sentido de que (en concreto respecto a las personas con discapacidad auditiva) pudiendo aprovechar la tecnología para facilitar algunas gestiones o procesos de información y comunicación (empleando Internet o los mensajes al móvil con mayor frecuencia para concertar citas o atender dudas y gestiones) no se hace del todo, o no se hace adecuadamente (no se suele adaptar el contenido de los mensajes a la edad, por ejemplo, generando una brecha generacional en torno a la comunicación). En general, respecto a la tecnología y las posibilidades que ofrece para aliviar algunas dificultades o barreras a las que se enfrentan, se suele asumir que los servicios públicos ni se plantean qué recursos pueden emplear.

Dejando al lado la tecnología y las posibilidades de ocio que ofrece, cuando hablan del resto de ocio lo suelen hacer desde un tono general de lamento, por lo que entienden es una realidad de ocio mercantilizado vetado a su alcance. Así, buena parte de la oferta de ocio que tiene el resto de la población no parece ser accesible ni estar adaptada a  personas con alguna discapacidad: poco cine subtitulado para discapacitados auditivos, complicado acceso a muchos espectáculos y locales de ocio para discapacitados físicos, enormes dificultades para la práctica de deporte para prácticamente cualquier persona con cualquier tipo de discapacidad, complicaciones a la hora de viajar porque los servicios no están adaptados a muchas discapacidades (acceso, espacio, información visual o sonora, comprensión...), etc. Todo ello, sin mencionar las barreras que supone la propia aceptación del resto de usuarios o consumidores de ocio, que por desconocimiento o falta de empatía pueden, de forma consciente o inconsciente, mostrar actitudes que desalienten a algunas personas con discapacidad.

Por ello, ante la asunción de que el mercado del ocio no está diseñado para ellos y ellas, muchas personas con discapacidad optan por formar parte de un ocio endogámico, generalmente gestionado por y en torno a las asociaciones a las que pertenecen y que les representan, y con gente que comparte las mismas dificultades y junto a las que se observan de igual a igual. Serán entonces las asociaciones las que procuren los espacios y los recursos de ocio adaptados a sus miembros, así como las dinámicas relacionales que procuran la “vida social” de buena parte de las personas con alguna discapacidad (esto es más evidente entre los discapacitados mentales y cerebrales). Ello supone abrir un campo de posibilidades de ocio a muchas personas que tendrían dificultades para disfrutarlo de otra manera, y crear un clima de relaciones y redes sociales entre personas que se entienden, comparten dificultades y estrechan lazos afectivos. La contrapartida está servida: las personas con discapacidad que no pertenezcan o no se integren en este tipo de asociaciones “desaparecerán” de ese mapa de posibilidades de ocio, al tiempo que entre quienes sí pertenezcan se puede crear unos lazos de dependencia respecto a las asociaciones que las personas con mayor vocación de autonomía pueden vivir con cierta amargura. 

· Mercado laboral y Vivienda

Tanto la inserción en el mercado laboral como el acceso a la vivienda se constituyen en dos elementos esenciales para determinar el grado de autonomía de las personas (tengan alguna discapacidad o no) y, desde la autonomía, el desarrollo de procesos vitales integrados. No en vano estos dos elementos suelen ser considerados por el discurso social general como los pilares sobre los cuales se asienta la “vida adulta” frente a la juventud, en una época en la que la definición de “juventud” resulta tan flexible y difícilmente mensurable. Si a las dificultades estructurales para encontrar trabajo y acceder a un puesto de trabajo sumamos las derivadas de tener algún tipo de discapacidad, entenderemos la gran preocupación de las personas con discapacidad en relación a estas cuestiones, que se acentúa aún más entre los más jóvenes.

Si nos centramos en el mercado laboral, son constantes las quejas en relación a la discriminación que dicen sufrir a la hora de acceder a un puesto de trabajo, en base a dos supuestas convicciones de la lógica empresarial: un trabajador discapacitado bajará el rendimiento o productividad de su área, y un trabajador con una discapacidad concreta no podrá realizar igual que el resto determinadas labores, con independencia de que en las mismas no influya el tipo de discapacidad que posee; por no hablar, en los casos más extremos de discriminación, de la aparente “mala imagen” que puede dar un trabajador con alguna discapacidad de la empresa para la que trabaja, o ante algunos clientes. Por todo ello, es unánime la convicción entre las personas con discapacidad, sea cual sea, respecto a que su colectivo debe demostrar más que el resto de trabajadores que “vale” y está capacitado para su puesto de trabajo. Eso, por no hablar de las numerosas trabas que se encuentran desde el mismo momento que intentan encontrar trabajo, que provocan que algunos de ellos y ellas desistan en el camino, ajustándose al nivel de vida que les otorga la pensión por discapacidad.  

“Hay que trabajar mucho más que los demás para demostrar que

 puedes estar allí”

(Grupo discusión ONCE)

“No disocian la discapacidad con el rendimiento”

(Grupo discusión ONCE)

Desde las personas con discapacidad se cargan las tintas contra la actitud de las empresas y del sector privado en general: que en un primer momento se muestran reacias a contratar a personal con alguna discapacidad; cuando lo hacen parten de una motivación exclusivamente relacionada con el ahorro que les suponen esas contrataciones (rebajas tributarias, subvenciones basadas en esa discriminación positiva, etc.); y cuando tienen a alguna persona discapacitada en plantilla pretenden que el trabajo se realice de la misma manera y con los mismos métodos, es decir, sin que baje determinado rendimiento, aunque ello suponga ignorar las características de la discapacidad concreta, así como las posibles mejoras de rendimiento en otras labores. Como acuñaron en un grupo realizado en COCEMFE, las empresas “quieren un discapacitado capaz”. En este sentido, más allá del principio de igualdad y justicia que debe garantizar que todos los ciudadanos estén en igualdad de condiciones para acceder a un puesto de trabajo, se alude a la responsabilidad social de las empresas, que se deben constituir en un pilar más de la sociedad que las hace posible y las alimenta, constituyéndose en espejo de la misma y asumiendo por ello la sociedad en la que se desarrollan; asumiendo, por tanto, la realidad de las personas que tienen algún tipo de discapacidad. 

“La empresa tiene que devolver a la sociedad lo que la sociedad 

le da con su confianza”

(Grupo discusión ONCE)

Buena parte de las personas con discapacidad parten de la convicción de que la situación es de clara e inevitable desventaja, que tendrán que luchar mucho más y dar más codazos que el resto para llegar a los mismos puestos, y que constantemente sus méritos pueden ser cuestionados en base a la presuposición de una discriminación positiva basada en la lástima. Ello conduce a lo que tiende a consolidarse como una situación de alerta constante, de aparente desánimo, así como a una actitud “a la defensiva” y cierto aislamiento y rechazo de cualquier tipo de ayuda o halago, ante la convicción de que sólo ellos y ellas podrán y sabrán demostrar al resto que están capacitados para el puesto de trabajo.

 “Yo no me dejaba ayudar, porque quería demostrar que podía estar allí”

(Grupo discusión ONCE)

Evidentemente, resulta necesario abordar el acceso al trabajo desde otra perspectiva cuando nos referimos a personas con discapacidades de naturaleza mental o cerebral. En tales casos, en función del grado de discapacidad, determinadas responsabilidades laborales no podrán asumirse, e incluso en casos no tan graves existen situaciones de estrés, ansiedad, inseguridad, exceso de responsabilidad, etc, que pueden derivar en situaciones que influyan de forma negativa en el propio trabajador. Esto es algo que asumen los propios protagonistas...

 “El problema es cómo te encuentras tú trabajando… si te obsesionas que tienes que sacar adelante ese trabajo”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

Por ello, en muchas ocasiones en relación con este tipo de discapacidad, el trabajo se constituye en una terapia ocupacional gestionada por las asociaciones de las que forman parte, con mucho valor e importancia como manera de integrar a los enfermos en procesos de desarrollo personal y autoafirmación, pero alejadas del tipo de responsabilidades que suponen otros trabajos. Por ejemplo, integrantes de FEAPS nos contaban cómo trabajan en su centro, en algo que viene a ser algo así como una colaboración a cambio de cuidados, por la que reciben una cantidad simbólica de dinero (hablaban de 7€), que además es gestionada por la propia asociación. De nuevo queremos dejar constancia de la importancia de este tipo de terapias ocupacionales, sin por ello dejar de asumir que las mismas no tienen que ver con lo que podemos entender como inserción en el mercado laboral, ni que las personas concretas las perciban como si así fuera.

En relación con la vivienda nos encontramos con dos problemas de índole distinta, que los propios protagonistas nos señalan. Por un lado, el que se refiere a la accesibilidad económica. Partimos de la base de que el acceso a la vivienda es un problema común a toda la sociedad, que debe emplear gran parte de sus ingresos para pagar el alquiler o la hipoteca de sus viviendas. En el caso de personas con discapacidad debemos sumar las mayores dificultades para acceder al mercado laboral, que limitan sus ingresos, o directamente el hecho de que no pueden optar a un trabajo ni a unos ingresos suficientes como para afrontar el pago de una vivienda. Además, para acceder a muchas viviendas te exigen un trabajo que, en el caso de muchas personas con discapacidad, no pueden conseguir.

En los casos de discapacidades que suponen mayor grado de dependencia, la solución pasa por vivir en el hogar familiar, con la incertidumbre que supone vislumbrar en el horizonte el día en que algunos de esos familiares no estén. Las pensiones que reciben no parecen ser suficientes para afrontar el acceso a una vivienda particular sin más ayudas económicas, dándose también la paradoja, según nos cuentan, de que para acceder a Viviendas de Protección Oficial se piden ingresos mínimos por debajo de algunas de las pensiones que reciben, que además, según casos y tipo de discapacidad, están asignadas a los padres. 

Por otro lado se refieren a la accesibilidad “física”, en el sentido de que muchas viviendas no están preparadas para acoger a inquilinos con determinadas discapacidades, fundamentalmente las que tienen que ver con cuestiones físicas y de movilidad (rampas, ascensores, grifos, enchufes, interruptores, cocina y baño a alturas inaccesibles para una silla de ruedas, etc.). Claro que no parece extraño pensar que la construcción de las viviendas particulares no tenga en cuenta las posibles discapacidades de quienes serán sus vecinos (que habrán de realizar un esfuerzo personal en la adaptación de la casa a sus necesidades, y habrán de lidiar con la comprensión y el respeto de sus vecinos en las cuestiones que tienen que ver con la áreas comunes), cuando desde el COCEMFE algún miembro (institucional) hace autocrítica al afirmar que muchos edificios públicos y de las propias instituciones que defienden los derechos de estas personas con discapacidad, tampoco están adaptados a todas las necesidades de sus propios representados.

Tampoco podemos olvidar que estos problemas de accesibilidad “física” repercuten en otros muchos elementos, que también pueden ser considerados bajo el prisma de las barreras de accesibilidad. Nos referimos a que, por ejemplo, el problema de la accesibilidad y la adaptación de viviendas repercute y condiciona el tipo de relaciones personales que se pueden establecer, pues puede constituirse en un elemento básico que te impida desarrollar muchas actividades sociales que desearías o podrías realizar en el caso de que no existieran tales barreras (no puedes ir a las casas de según qué gente si los acceso no reúnen unas condiciones mínimas, por ejemplo). 

10. Recursos, ayudas, proyecciones y aspiraciones
En este último bloque abordaremos los elementos que se ponen en juego, en forma de pensiones, ayudas o subvenciones, para intentar paliar las situaciones de desventaja de las personas con alguna discapacidad. Recursos no sólo económicos, pues, en la mayoría de los casos, son los recursos humanos (familia, amigos, asistentes, etc) los que procuran que la vida de buena parte de las personas con discapacidad sea algo mejor. Las implicaciones de que existan estos recursos, y el análisis de su mejor o peor gestión, también tiene que ver con la manera en que las personas que los reciben, que reciben esa atención, insertan los mismos en su autopercepción como seres dependientes. Por ello abordamos este tema en un bloque que intenta analizar la manera en que las personas con alguna discapacidad afrontan su mayor o menor dependencia de otros, y sus mayores o menores aspiraciones de autonomía.

· Trinomio dependencia-mediación-autonomía

Partiendo de la base de que tener algún tipo de discapacidad supone no poder hacer cosas que el resto de personas realiza sin apenas concederle importancia, o que esas cosas se hacen de otra manera y con mayores dificultades, la aspiración básica de la que parten las personas con discapacidad será que esas diferencias a la hora de encarar el día a día no sean tan grandes como para no poder llevar las riendas de las propias rutinas, sin la necesidad de una presencia constante de personas que te ayuden. En definitiva, aspiración de autonomía.

En el tema que nos ocupa, el papel y la percepción como consumidores de las personas con discapacidades en Castilla-La Mancha, tal aspiración a la autonomía pasa invariablemente, según cuentan los propios protagonistas, por el hecho de poder manejar el dinero con el que hacer las compras, organizar los tiempos de ocio y gestionar los diferentes servicios que se pueden necesitar. A partir de este punto, parece claro que el tipo de discapacidad marca de forma esencial las mayores o menores aspiraciones de autonomía al respecto, incluso con independencia de la cantidad de dinero que se maneje o se ingrese (por rentas o pensiones o como remuneraciones laborales). Es así porque discapacidades como las físicas, auditivas, incluso visuales (con la lógica dificultad de aprender a manejar el dinero a partir de sus características al tacto), no plantean aparentes inconvenientes a la hora de gestionar el propio capital y decidir en relación a las compras y al uso de ese dinero. Sin embargo, las discapacidades de origen mental y cerebral (y, dentro de ellas, en función de su grado y características) sí que plantean importantes dificultades en el manejo del dinero, que se constituyen en barreras para que las personas con tales discapacidades aspiren a una auténtica y completa autonomía en ese sentido. Por ello son estas personas las que monopolizan los argumentos relativos a las dificultades en el manejo del dinero como prueba de su excesiva dependencia y de su escaso peso como consumidores de pleno derecho.

Por un lado, en función del grado de discapacidad mental o de daño cerebral, los propios protagonistas reconocen, según casos, sentirse incapaces de manejar el dinero, ya sea en metálico (no saber si les dan las “vueltas” correctas tras pagar, no saber si algo es caro o barato porque son incapaces de comparar precios, etc.), o en tarjeta (no asimilar su funcionamiento, ni poder memorizar las claves).

“No sé manejar el dinero”

(Grupo discusión FEAPS)

Por otro lado, porque la misma fuente para generar el dinero, el trabajo remunerado, se constituye muchas veces, en base a su discapacidad, en un freno a esa autonomía. Es así porque, como ya hemos mencionado, tales trabajos tienden a ser más una terapia ocupacional que otra cosa, a cambio de un dinero simbólico que, en la mayoría de las ocasiones, gestiona la misma asociación que de ese trabajo. Por tanto, trabajo que no genera autonomía económica, ni sensación de autonomía como consumidores. Es en este punto en el que buena parte de las personas que tienen una discapacidad mental o cerebral se enfrentan a una disyuntiva importante y bastante paradójica: tengo la necesidad e trabajar porque “me siento útil” (y algo más independiente), pero, en ocasiones, siento la necesidad de dejar el trabajo para alcanzar mayores dosis de autonomía (como consumidores, por ejemplo) de las que este me puede proporcionar, que no son muchas.

Por todo ello, desde las posiciones más vehementes dentro de las personas con discapacidades de este tipo, desde quienes reclaman poder tomar más decisiones de la que toman respecto a cuestiones que tienen que ver con su vida cotidiana, se reclama mayor confianza en sus posibilidades de autonomía como consumidores y consumidoras: quiero “manejar mi dinero”, y lo necesito par sentirme más independiente. Claro que tal cosa no es posible ni aconsejable en muchos casos, de igual forma que habrá otras personas con la misma discapacidad que no abanderen tal reclamación, o lo hagan de forma más débil, pues son conscientes de sus propias dificultades y de los quebraderos de cabeza y dudas que les puede ahorrar el hecho de tener delegadas tales funciones. Como siempre, todo dependerá del grado de discapacidad y habrá de ser observado en función de las características particulares de cada caso.

“Me gustaría controlar mi economía, cobrar yo mi cheque”

(Grupo discusión FEAPS)

“Si vas a comprar una cosa es mejor que vayas con tu dinero. Si voy, voy con mi dinero. Si no, no. Te mandan… ves a por esto y luego paso yo… No. Si quieres una cosa, tú dame el dinero y lo compro.”

(Grupo discusión FEAPS)

Considerando discapacidades de otra naturaleza, por ejemplo la auditiva, podemos llegar a la conclusión de que el acto de compra no es problema en sí mismo, ni el manejo libre y autónomo del dinero. Pero dentro del acto de consumo se pueden contemplar problemas de otro tipo, que también restan autonomía a la hora de actuar como consumidores: problemas cuando se pretende reclamar, en base a las barreras de comunicación, lo que puede provocar que se tire la toalla antes de enfrentarse a situaciones no deseadas. Esto no deja de ser otro elemento que mina la sensación de autonomía como consumidores de algunas personas con esas discapacidades. 

En base a cuestiones de este tipo, podemos abordar una serie de elementos que sobrevuelan el imaginario colectivo (de personas con o sin discapacidad) y, de una u otra forma, pueden contribuir a que se pongan las bases sobre las que se asientan las convicciones relativas no sólo a la realidad de la dependencia de muchas personas con discapacidad, sino también a la necesidad de esa dependencia (falta de autonomía, por tanto), como manera más cómoda y menos dolorosa de afrontar las dificultades y las limitaciones. Es decir, planteamiento que incide en la idea de que es mejor no enfrentarse a  determinadas dificultades, a determinados muros contra los que estrellarse (o que saltar), para así evitar las frustraciones derivadas de los fracasos que te recuerdan tu condición y tus problemas. 

Tal planteamiento sobrevuela no pocas actitudes en relación a las posibilidades de integración de las personas con discapacidad (como consumidores, como estudiantes, laboral... social en general), y cala de forma importante en la manera en que estas personas se perciben en relación al resto, y perciben las posibilidades de alcanzar mayores cotas de autonomía. Por supuesto que es necesario respetar la capacidad de lucha de cada cual, y la actitud de cada cual para con u problema que la mayoría de los ciudadanos no podemos ni imaginar, pero lo que se pone en juego aquí es que esa capacidad de lucha o de búsqueda de mayor autonomía se vea mermada como consecuencia de que el discurso social dominante neutralice las opciones que no pasen por la absoluta dependencia y la resignada aceptación de que no existen posibilidades de mejorar la situación.

 “Un profesor me dijo, ¿pero qué haces tú aquí, si donde mejor estás en casa viviendo de tu jubilación… qué necesidad tienes de venir a 

complicarte la vida?”

(Grupo discusión ONCE)

La respuesta que se oculta tras este planteamiento se deduce de los planteamientos de las propias personas con discapacidad: buena parte de los límites que socialmente se atribuyen a las personas con una u otra discapacidad tienen que ver con cuestiones que se podrían solucionar, o aliviar, si esa misma sociedad asumiera la necesidad, la obligación, de aceptar que esas personas son consumidores (por centrarnos en el tema que nos ocupa) de pleno derecho y que, más allá de sus discapacidades concretas, han de serlo en igualdad de condiciones. Es decir, limitaciones que se van asentando en base a una suerte de dejadez de responsabilidad ciudadana, de compromiso social, de capacidad de empatía. Limitaciones creadas a partir de los discursos, los estereotipos y los desconocimientos, y no tanto en base a las características de cada discapacidad (el discurso general tiende a englobar a todas las discapacidades, aunque tal cosa carezca de sentido). Las personas que padecen tales discapacidades forman parte, de una u otra manera, de tal discurso colectivo: auque puedan plantear argumentos contrarios a la corriente general, la manera en que tales argumentos se insertan en el discurso puede contribuir a que se asiente y retroalimente, por ejemplo aceptando su inevitabilidad. Es a la hora de enfrentarse a las contradicciones internas que supone formar parte de tal sistema cuando pueden surgir los problemas de aceptación, de confianza y de esperanza.

“Si das todos los medios necesarios no tienes límites... 

Pero si no se interviene acaba en enfermedad mental”

(Grupo discusión FASPAS)

Cuando la falta de autonomía en relación con su capacidad de consumo es evidente, se produce lo que entienden y podemos denominar como consumir a través de otros. Según el grado y el tipo de discapacidad ese consumo “a través de otros” irá desde la misma elección y decisión de lo que se consumo (en este caso no es que se consuma a través de otros, sino que otros lo hacen por y para ti), hasta la planificación de los consumos desde casa (hacer pedidos para luego recogerlos, comprar por Internet, elegir desde casa y luego elegir el sitio donde se compra, etc.), pasando por acompañar en las compras (para ayudar en los desplazamientos, ayudar en la elección de tallas y colores, ayudar con el dinero, etc.).

“Deciden o no consumir, o consumir a través de otros”

(Grupo discusión ONCE)

En este sentido es fácilmente perceptible la necesidad de muchas personas con discapacidad de reafirmar su capacidad de autonomía y de decisión, ante la evidencia de que existen operaciones (variables según la discapacidad) que no pueden realizar correctamente y ante las que requieren de esa ayuda. El argumento sería: necesito ayuda en algunas cosas, pero la última palabra de la compra, del consumo, la tengo yo. Tras este argumento, parece evidente que se esconde otra idea, de mayor calado: si me quitan la capacidad de decidir, de elegir, ¿qué me queda? Incluso las personas con discapacidades mentales o cerebrales severas, que pudieran tener mayores dificultades al respecto (ya sea por cuestiones de memoria, de razonamiento, u otras), se aferran a este argumento, como muestra de su expectativa de autonomía.

 “Vienen conmigo, pero yo elijo”

(Grupo discusión FEAPS)

Por lo general, ese consumo a través de otros, o con la ayuda de otros, contará con la familia o la pareja como principal apoyo. Pero, en función de la capacidad de extroversión y la reticencia o no a pedir ayuda de la persona que tenga la discapacidad, ese apoyo se puede encontrar entre ciudadanos o transeúntes que en ese momento comparten el ejercicio de consumo. Claro que entonces entra en juego la predisposición y la voluntad del resto de personas.

“Te ayuda la familia... pero si te pilla en un supermercado, la primera persona que tengo al lado”

(Grupo discusión ONCE)

En un extremo distinto de las preocupaciones, desde algunas personas con discapacidades que no afectan a la capacidad de decisión, de elección, de razonamiento, de asimilar y desarrollar de manera perfectamente adecuada un proceso de compra o acceso a un servicio, se señala como esa falta de autonomía también se origina desde el momento en que otras personas (quienes no tienen ninguna discapacidad) deciden tomar decisiones al respecto por ti. De nuevo inciden en la tendencia de una parte de la sociedad a englobar todas las discapacidades en el mismo saco y, ya sea por desconocimiento, por exceso de celo, o por cierta tendencia a la lástima, a considerar que necesitan mayor ayuda y atención de la que ya tienen, o que tienen menores capacidades de las que tienen. En este sentido, es el entorno del consumo el que puede ser desfavorable para que algunas personas con discapacidad se integren en él de manera adecuada, estableciendo barreras que ficticias, que se sumarán alas que ya existen.

“¿No estáis confundiendo capacidad de decisión con condicionantes?”

(Grupo discusión COCEMFE)

Sea como fuere, lo cierto es que existe un importante sentimiento de dependencia, que se acentúa entre muchas de las personas que tienen discapacidades mentales o cerebrales. En estos casos, la expectativa de que llegue un día en que las personas con quien viven y que les cuidan ya no estén, puede ser vivida con auténtica angustia, y con una sensación entre paralizante y desasosegante, que en cualquier caso no ayuda a crear las vías para la autonomía.

 “Muchas veces me pregunto que será el día de mañana, que será cuando no esté mi madre. La cosa está muy complicada. Dices… ¿y a hora qué? 

¿Qué hago?”

(Grupo discusión FEAPS)

“Vivir solo… creo que no puedo”

(Grupo discusión FEAPS)

Tema importante es el de la necesidad de mediación cuando los principales obstáculos para la autonomía tienen que ver con cuestiones de comunicación. Caso perfectamente ejemplificado en las personas con discapacidades auditivas, necesitadas, en la mayoría de los casos, de un intérprete o un mediador que conozca el lenguaje de signos y pueda interferir en los procesos de comunicación con personas que desconozcan tal lenguaje (la mayoría), por ejemplo en los procesos de compra. 

A través de FASPAS se sitúa tal problema como uno de los principales a los que se enfrentan sus representados, que salvando tal escollo pueden llegar a vivir plenamente integrados en la sociedad. Pero en una sociedad “oral”, una persona con discapacidad auditiva necesitará de mediador para acceder a un trabajo (¿cómo realizan una entrevista?), para realizar gestiones telefónicas, etc. Y todo ello al tiempo que en ocasiones ni siquiera tienen el reconocimiento de discapacidad: una discapacidad no total puede partir con importantes dosis de incomprensión por parte de la sociedad, y con un vacío legal en lo que respecta a las leyes que regulan las ayudas que corresponderían.

Es cierto que la figura del intérprete dota de independencia a las personas con discapacidad auditiva. Sin embrago, desde FASPAS recomiendan su uso reducido y controlado. Por un lado por su escasez. Por otro, porque la mera interpretación del lenguaje de símbolos no permite comprender en su totalidad los problemas o las necesidades de personas que se comportan en función de lo que prácticamente se entiende (desde FASPAS así lo dicen) como una cultura característica, con maneras de entender y mostrarse particulares, y con claves de entendimiento que se escapan a la mera traducción directa de los signos. Por ello el mediador se entiende como una figura más cercana, que “baja al nivel” del interlocutor y que, en cualquier caso, suele realizar funciones que exceden su responsabilidad en base a las lagunas del sistema: si hubiera una formación adecuada de los profesionales (en la administración y los servicios públicos ya saben que se enfrentarán a  casos como estos, y deben preverlo), no haría falta que la figura del mediador adquiriera tintes tan esenciales, convirtiéndose en la pieza clave de la dependencia de las personas con discapacidad auditiva. 

 “Si hubiera formación de los profesionales que atienden no haría falta

 el mediador”

(Grupo discusión FASPAS)

· Recursos públicos y voluntades privadas

Cada discapacidad requiere de determinados elementos que ayuden a la persona que la padece a alcanzar una calidad de vida mínima, no sólo para poder desenvolverse en unas condiciones que no difieran tanto del resto de personas, sino para poder “vivir” en sí mismo. Es decir, elementos básicos sin los cuales no podrían hacer una vida acorde con los derechos y la dignidad humana necesaria: sillas de ruedas y prótesis para los discapacitados físicos, audífonos y sistemas luminosos en casa para los auditivos, adaptación al braille para los visuales, medicamentos para los mentales y cerebrales, etc; etc. Pero incluso respecto a estas cuestiones los afectados llegan a manifestar su queja, asentada sobre dos cuestiones. Por un lado, en la convicción de que parte de la sociedad no entiende lo básicos que resultan algunos de estos productos, ni la necesidad de que el Estado cubra o subvencione buena parte de ellos como parte de la política del sistema sanitario y el estado del bienestar (por ejemplo, considerar que una silla de fibra de carbono, de más cómodo manejo, es un artículo de lujo). Por  otro lado, que ese Estado supuestamente protector no considere dentro de sus obligaciones o responsabilidades las cuestiones que tienen que ver con el mantenimiento, cuidado y adaptación de esos elementos (que, efectivamente, para un bolsillo particular pueden llegar a constituirse en artículos de lujo): el mantenimiento de las sillas que necesitan las personas con determinada discapacidad física es caro y los servicios técnicos suelen estar a nivel privado y no de la Seguridad Social. 

“Sin esa silla no puede andar... Son sus piernas”

(Grupo discusión COCEMFE)

A partir de estas consideraciones, no podemos obviar que también existen críticas o dudas sobre la manera en que el Estado concede las ayudas, y los baremos empleados para ello. Críticas que fundamentalmente provienen de la asociación que representa a las personas con discapacidad física (COCEMFE). Recordemos que la reunión con tal asociación se desarrolló con representantes del organigrama de COCEMFE (algunos con discapacidad, otros no) por lo que su discurso adopta matices de tinte más institucional u “oficial” que de “usuario”, lo que por otra parte puede ser analizado como un ejercicio de autocrítica desde el momento en que los argumentos se sitúan en el plano de quienes deben ofrecer las soluciones a los afectados, y no de quienes deben recibirlas. Extremo reforzado por el hecho de que precisamente eran algunos de los representantes que sí tenían alguna discapacidad los que mostraban una actitud más crítica.

Las mayores críticas inciden en el aparente despilfarro de recursos públicos a la hora de cubrir las necesidades de los afectados: fondos que se pueden emplear para situaciones realmente desfavorables y se emplean para cuestiones menores y no prioritarias, y derroche en el cobro de pensiones por minusvalía son las quejas más frecuentes. El punto clave en este sentido sería el análisis particular y pormenorizado de cada caso, de las necesidades reales de cada afectado, para con ello no derrochar los recursos económicos en base a baremos o normas que no contemplan las necesidades reales. No podemos negar que sin duda ello implicaría otro gasto considerable, y la cuestión sería analizar si tal gasto no sería compensado con creces con el ahorro de recursos que implicaría una política de reparto más ajustada y acertada. No sólo las personas con discapacidad física esgrimen tal argumento, y el acuerdo es amplio respecto a una idea que, según cuentan, no parece ser aplicada con total rigor: si el baremo es el porcentaje de minusvalía, será imprescindible analizar cada caso de forma particular, para con ello ajustar los recursos.

“Es una incoherencia tener una minusvalía del 30% y una invalidez absoluta” 

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

Y no sólo eso, pues la política de reparto de ayudas a las personas con discapacidad no parece tener en cuenta los recursos económicos de cada cual, ni ejercer una labor redistributiva en el sentido de que quienes tienen menos posibilidades económicas reciban una ayuda mayor del Estado, que con ello procuraría igualar los derechos de sus ciudadanos. Algunas voces señalan este aspecto, incluso cuando ello implica tirar piedras contra el propio tejado: más recursos para quien más los necesite; para quien los necesite “verdaderamente”.

“La matrícula de la universidad a mí me sale gratis y yo no tengo ninguna dificultad económica”

(Grupo discusión COCEMFE)

En este sentido conviene destacar que, atendiendo a los discursos de los afectados, la ayuda económica de la que hablan se entiende en sentido estricto, y no como compensación, discriminación positiva, motivación o incentivo para el desarrollo de una vida objetivamente más complicada que la de las personas que no sufren tales discapacidades. Y ello conviene ser señalado para poder interpretar adecuadamente el sentido de los argumentos que señalan el “despilfarro” de recursos.
Finalmente, estos argumentos pueden llegar a derivar en paradojas o ideas que, para alguien que no padezca ningún tipo de discapacidad, pueden resultar chocantes: en función del grado de discapacidad (existen discapacidades que te pueden llegar a permitir llevar una vida prácticamente “normal”, valga aquí una expresión muy desafortunada cuando de la consideración de personas con discapacidades se habla), algunas personas llegan a dar gracias por ser poseedores de la misma, pues consideran que los beneficios que les reportan (económicos, en recursos, en ayudas derivadas de políticas de discriminación positiva) son superiores a las molestias o dificultades que les supone tener tal grado de discapacidad.

“Yo, a día de hoy, doy gracias por ser minusválido: me compro un coche y me sale cien euros más barato, voy a la Universidad y me sale la matrícula gratis, me quedo en el paro y tengo el derecho tal, no tengo renta suficiente un mes y el alquiler me sale gratis… Con el matiz de una minusvalía parcial como puede ser la mía”

(Grupo discusión COCEMFE)

Al analizar el papel de los agentes sociales responsables de dar y gestionar esas ayudas, y de atender las demandas y necesidades de las personas con discapacidad, la Administración aglutina las mayores responsabilidades y las mayores críticas. En primer lugar porque, como elemento que debe garantizar la aplicación de las leyes, la igualdad entre los ciudadanos, y la buena gestión de los recursos para el mejor desarrollo de los bienes colectivos, no parece adoptar el papel ejemplificador que reclaman los colectivos que representan alas personas con alguna discapacidad. Mientras el sector privado siempre está bajo la sospecha de, en última instancia, velar por sus intereses económicos, dejando a un lado su responsabilidad social si tras ella no se esconde una motivación financiera, del sector público se espera esa labor y predisposición al servicio y la atención de las personas, sin más motivación que la del deber cumplido. En tal labor de servicio social se insertaría la adecuada atención y tratamiento de las personas con discapacidades, aunque tal atención implique redoblar el esfuerzo (esfuerzo económico, en adaptación de recursos, en especialización, en concienciación social), siempre en base a las lógicas de la buena gestión del patrimonio público, la atención de los más necesitados, las prioridades presupuestarias y la realidad de los recursos comunes. Tal cosa entra de lleno en la concepción del Estado de Bienestar en España, se inserta en los principios de la igualdad y justicia social y, en última instancia, tiene relación directa con los derechos humanos: si la Administración no da el primer ejemplo, no podemos pedir al resto de agentes sociales que lo hagan.

“La Administración debería dar ejemplo y es la primera incumplidora”

(Grupo discusión ONCE)

Al analizar el papel de la Administración, es común entre las personas con discapacidad, especialmente entre quienes adoptan un papel institucional (pero no  sólo), diferenciar entre las Administraciones central, autonómica y local. Por supuesto que se observa como imprescindible el hecho de que todas actúen de forma coordinada y consecuente, pues esta será la única manera de procurar el cumplimiento claro y común de las leyes, y la aplicación efectiva de las políticas relativas a la atención de las personas con discapacidad. En este sentido, es frecuente escuchar cómo existen incongruencias en la manera en que ayuntamientos y gobiernos (regionales o central) aplican políticas o normas aparentemente comunes, y en cómo no es extraño encontrar políticas diferentes respecto a cuestiones que afectan a las personas con discapacidad (a la hora de aplicar los baremos de minusvalía o de conceder ayudas al transporte y la movilidad, por ejemplo) entre comunidades autónomas con gobiernos de diferente signo político. Evidentemente, que los patrones a partir de los cuales se han de tomar las decisiones y aplicar las soluciones no sean iguales para todos o sean flexibles, puede otorgar al conjunto de las políticas una sensación de inconsistencia o improvisación. Esto cala en la sociedad.

En relación con la diferente consideración de administración central y local, de las locales se demanda una mayor atención, o una atención más cercana y personalizada, en el trato directo con las personas con discapacidad que acuden a ellas. La cercanía del “usuario” (que podríamos traducir en cliente, consumidor) con la persona que le atiende ha de procurar ese trato atento y preocupado, imposible en mecanismos públicos más grandes. Atención personalizada que cuenta con mayores posibilidades en núcleos urbanos reducidos, y que debe ser canalizada en las ciudades más grandes a través de los distritos, barrios o secciones censales. Claro que la contrapartida de esa atención más cercana se encuentra en lo que, desde muchas personas (en este caso con discapacidad, aunque seguro que en otros colectivos ocurre lo mismo), se considera una regla de tres que generalmente se cumple: a mayor cercanía, menor especialización de la atención; es decir, atención más cercana (a la hora de prestar servicios sanitarios, educativos, burocráticos, de transporte, etc; et.) pero menos preparada para situaciones que requieren de formación más específica. Respecto a los problemas que afectan a las personas con alguna discapacidad, esa cuestión tendría que ver con la escasa preparación de las administraciones locales para tratar algunas discapacidades y gestionar los pasos a seguir: inexistencia de personal que trabaje de cara al público y esté preparada para atender algunas situaciones (intérpretes, personas que sepan tratar problemas mentales o cerebrales, etc.), inexistencia de especialistas en algunas dolencias o problemas, etc.

“En el Ayuntamiento debería haber gente para todo”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

Por su parte, de la Administración Central se espera que establezca todos los mecanismos que permitan canalizar las ayudas, quejas, demandas y necesidades de un colectivo que requiere de algunos cuidados especiales y de una atención especializada (cada tipo de discapacidad la suya). Si esos mecanismos están bien asentados y el Estado implanta las estrategias de regulación y control que permitan su cumplimiento, el terreno de juego sobre el que se encuentran las personas con discapacidades, en este caso en torno a su papel como consumidoras, será claro y marcará las pautas de las responsabilidades, los derechos y los deberes de cada cual. Frente a este planteamiento sobre el papel de la Administración Central, la traducción práctica que hacen no pocas personas con discapacidad no dibuja un panorama tan favorable para la clarificación de los mecanismos reguladores: se habla de una administración muy alejada de los problemas reales, impersonal y, sobre todo, excesivamente enredada en mecanismos burocráticos que dejan en el camino buena parte de las demandas y necesidades de los ciudadanos que acuden en busca de guía o apoyo, en este caso las personas con alguna discapacidad.

“-  Las cosas funcionan si se tramitan convenientemente

- Pero hay mucha dejadez”

(Grupo discusión COCEMFE)

“Nos encontramos los mismos problemas todos los días, y la falta de soluciones todos los días”

(Grupo discusión ONCE)

Cuando el Estado y la Administración central o local no son suficiente, las asociaciones e instituciones que representan a las personas con discapacidad ocupan un lugar esencial en la defensa y canalización de los derechos y necesidades, no sólo de sus miembros, sino de todo el colectivo de personas con discapacidad (cada cual con su representación especializada). No entraremos en el eterno debate sobre cuál ha de ser el papel de las asociaciones (entidades no gubernamentales) en relación con la Administración, y sobre lo conveniente o no de su labor subsidiaria y de las políticas de subvenciones. Pero lo cierto es que, en el tema que nos ocupa (el consumo de personas con discapacidad en Castilla-La Mancha), las asociaciones cumplen una labor clave e insustituible, sin la cual sus representados quedarían desamparados y se verían despojados de buena parte de sus recursos, no sólo en lo que se refiere a los mecanismos de acceso a programas de atención especializada, ayudas o gestión de las demandas, sino también a buena parte de sus redes sociales.

En este sentido, desde el punto de vista de las personas afectadas, el papel de las asociaciones y agrupaciones de personas con discapacidad cumplirían varias funciones clave, que podemos dividir en cuatro bloques:

· Dan apoyo psicológico y anímico a personas especialmente necesitadas de que alguien les escuche y pueda entender sus problemas, dudas y necesidades. Para ello, además de estar rodeados de profesionales especializados en los diferentes tipos de discapacidades, resulta muy importante que las personas que acuden a estas asociaciones estén rodeadas de otras personas con situaciones similares, algo que no encontrarán de forma tan sencilla en el seno de la sociedad. De las experiencias comunes se aprende y, sobre todo, en el refugio del colectivo (que entiende, acepta, no juzga, apoya) se hayan buena parte de las fuerzas para vencer los momentos más complicados. En algún grupo pudimos escuchar como la puesta en común por parte de los miembros de la asociación de sus circunstancias personales (por qué tienen esa discapacidad, cuáles son sus preocupaciones, etc.), contribuye en alguna medida a tomar perspectiva de la propia circunstancia y a encontrar apoyos anímicos necesarios. Claro que también están los usuarios más celosos de su intimidad, que prefieren pasar desapercibidos y limitarse a aprovechar el resto de recursos que ofrecen las asociaciones.

· Informar, ayudar, derivar y ejercer como agente mediador de las personas con discapacidad. Se constituyen en un canal esencial para que sus miembros estén bien informados tanto de sus derechos (como consumidores y cualquier otro) como de las características y posibilidades de mejora de la discapacidad que poseen. De igual manera tratan de ofrecer las mejores opciones en las situaciones de necesidad médica, psicológica, laboral, educativa, burocrática, etc. La evidente importancia de este papel llega incluso a alimentar la convicción de que las asociaciones pueden hacer y hacen labores de otra índole, como dar trabajo o dinero. Más allá de las terapias ocupacionales y la puesta a disposición de sus miembros de los canales que pueden emplear para intentar acceder al mercado laboral, así como de la información necesaria para hacerlo en las mejores garantías, las asociaciones no cuentan con mayores posibilidades o capacidad para actuar. 

“Esto es una asociación, pero no es la Virgen de Lourdes”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

· Importante labor en la gestión del ocio y las relaciones sociales de sus miembros. Muchos de ellos manifestaban la sensación de soledad y aislamiento que les invadió cuando se enfrentaron a su discapacidad (quienes no la tienen de nacimiento), y el mundo de posibilidades que se abrió ante ellos al encontrar un lugar frecuentado por personas con problemas similares, y dirigidos por personas que constantemente tienen en cuenta sus necesidades e inquietudes, en este caso de diversión y esparcimiento. Sería complicado que algunos colectivos accedieran a determinadas opciones de ocio (viajar, espectáculos de diversa índole...) sin la gestión y coordinación de las asociaciones, que emplean la mayor fuerza del grupo y su capacidad para gestionar y entender a colectivos con determinadas particularidades para ofrecer esas opciones de esparcimiento vedadas a la iniciativa particular de cada uno. En definitiva, asociaciones que tienden a constituirse en las canalizadoras de buena parte del ocio de sus miembros, y en el lugar en el que se hacen nuevos amigos.

“Aprender a vivir otra vez”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

“Te abren otra puerta, muy grande”

(Grupo discusión ADACE/FEAFES)

· Por último, y esto es algo que se destaca muy especialmente desde los representantes institucionales de esas asociaciones, no se puede negar el potencial que tienen las asociaciones como grupo de presión social, de lobby, de altavoz de las reivindicaciones de un número muy elevado de personas. La unión hace la fuerza, y es evidente que sumar todas las individualidades que integran cada uno de los colectivos se constituye en el canalizador de voces que, de otra manera, quedarían en el anonimato. Por ello es esencial la existencia de las redes interasociativas y el correcto funcionamiento y coordinación de las federaciones de asociaciones, que representan a un importante porcentaje de la sociedad, y se constituyen en su voz ante el resto y ante el Estado. Sin embargo, este poder en mano de las asociaciones se analiza más como un potencial a aprovechar que como una realidad que esté funcionando de forma efectiva, en el sentido de que no parecen aprovecharse todas las posibilidades de un colectivo tan importante y creciente (cada vez más asociados). Más aún si nos ceñimos al papel como consumidores de las personas con discapacidad que integran estos colectivos, que representa elevadas tasas de capacidad adquisitiva, importantes nichos de mercado y elevados movimientos de capital en forma de ayudas y subvenciones.

“Hay que tener en cuenta el poder que tenemos. Somos un grupo de presión”

(Grupo discusión COCEMFE)

A partir de estas consideraciones genéricas sobre las asociaciones, es evidente que será necesario analizar el funcionamiento de cada una de ellas por separado (cuestión que no corresponde a este estudio), analizando sus puntos fuertes y débiles y su particularidades, derivadas o no el tipo de discapacidad del que se ocupan. En este sentido, sólo desde una de las asociaciones (FASPAS) 
 se hizo autocrítica en relación con la manera en que se gestiona el colectivo, muy fragmentado en pequeños grupúsculos o comunidades y con numerosas divisiones internas que en muchas ocasiones provocan la competencia entre colectivos casi similares, en lugar de la suma que propiciaría una mayor capacidad para alzar la voz y gestionar los problemas; y todo ello ante la indiferencia de una Administración que asiste como testigo a la desorganización.

Lo que sí resulta evidente es que las asociaciones dedicadas a representar a personas con alguna discapacidad cuentan con un icono que socialmente establece la medida de lo que se entiende por adecuado funcionamiento de una organización de este tipo: la ONCE. La Organización Nacional de Ciegos de España se ha convertido en una marca en sí misma, perfectamente reconocible, que en el imaginario colectivo representa a un colectivo que se siente fuerte y numeroso, y que se entiende protegido por el manto de una organización con representación en toda España. La visión cala también entre el resto de organizaciones, que se miran en el espejo que les ofrece la ONCE: institucionalmente porque se aspira a alcanzar el grado de influencia social de ésta, y a nivel usuario porque se desean las garantías que, se imaginan, ofrece la ONCE  a sus representados.

 “La ONCE funciona muy bien y en ese sentido sí somos afortunados”

(Grupo discusión ONCE)

“Otro minusválido me dijo: tú cállate porque estás en la ONCE”

(Grupo discusión ONCE)

Si nos centramos en la situación concreta de Castilla-La Mancha al respecto, los grupos ofrecen la sensación de que existe poco movimiento asociativo, y que el que existe no presenta una estructura reconocible, ni la necesaria continuidad a nivel de federaciones. Es decir, que se presenta un panorama plagado de voluntades privadas y esfuerzos de pequeños colectivos, pero con escasa coordinación, deficiente planificación y muchas carencias en la institucionalización de procesos en defensa de las personas con discapacidad (por ejemplo, en relación a sus derechos como consumidores). Desde FASPAS se pone el ejemplo de que, en muchas ocasiones, es necesario contactar con las personas que padecen alguna discapacidad auditiva para comunicarles que tienen unos servicios a los que pueden recurrir.

Por otro lado, las características geográficas de Castilla-La Mancha propician que el mapa de actuación esté más disperso, sea más rural y tenga más dificultad en los accesos, con los problemas añadidos que ello supone y el riesgo de aislamiento e indefensión que sufren algunos entornos y algunas personas alejadas de los centros urbanos.
 En general se plantea una situación por la que la región tendría menos recursos que otras (menores recursos para emplear en la defensa y cuidado de las personas con discapacidades, por tanto), y en la que los habitantes realizarían un consumo algo distinto (que no tiene por que ser menor) al que pueden realizar en otras regiones. En los grupos no se entra en mayores análisis sobre las características de tal consumo, pero el contexto de los argumentos parece indicarnos que tales consideraciones se refieren a los gastos en ocio y tiempo libre, condicionados precisamente por las características geográficas mencionadas (entornos rurales frente a las grandes urbes de otras regiones). Claro que estas cuestiones deberían afectar a toda la población de Castilla-La Mancha, y no sólo a las personas con alguna discapacidad.

En cualquier caso, no deja de haber voces que, a pesar de tal análisis, muestran una visión positiva, o cuando menos no excesivamente negativa, de la situación y el funcionamiento de la organizaciones que representan a las personas con alguna discapacidad en Castilla-La Mancha.

 “En Castilla-La Mancha es un uno de los sitios donde funciona esto menos mal que en otros sitios… No sé si bien, pero menos mal”
(Grupo discusión ONCE)

III.   CONCLUSIONES

· El acceso al consumo de las personas con discapacidad: principales resultados 

El del consumo es un ámbito complejo en sí mismo que, como hemos podido ir demostrando a lo largo del informe, hunde sus raíces en el fondo de las maneras y formas de vida genéricas de las personas con discapacidad. 

El consumo, de hecho, articula muchos de los elementos mediante los cuales se producen importantes procesos de integración y participación social del conjunto de los ciudadanos y ciudadanas, sean cuales sean sus características. Al menos desde el punto de vista en el que el concepto de “consumo” trasciende las meras acciones de adquisición de bienes y/o servicios y se imbrica en espacios más amplios y globales en los que dichas adquisiciones forman parte de un universo de disfrute de los avances sociales y materiales, institucionales y privados, de los que la sociedad se dota para mejorar la calidad de vida en todos los sentidos. 

En este sentido, de forma específica para el colectivo de personas con discapacidad, el desarrollo de los distintos elementos implicados en este concepto de “consumo” remite a la explicitación de muchos de los aspectos desde los cuales la participación social, y la integración con plenas garantías en las dinámicas sociales básicas, están fuertemente condicionadas cuando no limitadas.

Vamos a ir repasando algunos de estos elementos, a partir de los principales resultados obtenidos en el estudio. 

1. No existe “discapacidad” sino “discapacidades”, múltiples y complejas.
Desde este entramado global y complejo, antes de cualquier otra consideración es necesario constatar la otra cara de la complejidad del binomio “consumo – discapacidad”, que es la que se refiere a las características propias del colectivo de personas con discapacidad, y en concreto las que se refieren al escenario de complicaciones y dificultades múltiples asociadas al desarrollo de la vida cotidiana.

Si consideramos como “tareas cotidianas” cuestiones como comunicarse, aplicar conocimientos, aprender, relacionarse, cuidar de sí mismo, realizar tareas del hogar, cuidar de sus cosas, etc., lo primero que debemos constatar es cómo, más allá de los problemas orgánicos que producen la discapacidad, el entramado de dificultades cotidianas es mucho más amplio y matizado. Normalmente la discapacidad no deriva en dificultades exclusivamente físicas u orgánicas, sino que tiene que ver con muchas más cuestiones, de la misma manera que no existe una “única discapacidad”, con carácter general, sino que es frecuente encontrar realidades en las que las personas acumulan diferentes tipos de dificultades y problemas.

Este entramado más general de discapacidades, y problemas para resolver cuestiones cotidianas, es muy diferente según el tipo de discapacidad de base. Y esto nos remite a otro de los principios básicos del estudio: no existe una “realidad” unificada de personas con discapacidad, sino muchos escenarios y realidades diversas y diferenciadas.

Desde los resultados, comprobamos como hay muchas más personas que señalan diferentes tipos de dificultades entre las personas con enfermedad mental, discapacidad intelectual o daño/parálisis cerebral. En todos estos casos el universo de dificultades y limitaciones cotidianas es extremadamente complejo y muestra una realidad muy diferente de la del resto de colectivos, tanto cuantitativa como cualitativamente.

2. La mayoría de las actividades de consumo suponen un alto grado de dificultad para las personas con discapacidad.
Analizando una importante diversidad de actividades relacionadas con el consumo hemos comprobado la existencia, para todas ellas, de grupos muy relevantes de personas que consideran que les resulta imposible o muy difícil realizarlas, llegando en alguno de los casos a casi el 40% del colectivo. 

Ciertamente los resultados son contundentes: 

· Para un 37% de las personas con discapacidad resulta imposible o muy difícil realizar gestiones administrativas o comerciales por internet.

· Para el 27,2% es imposible o casi imposible sacar dinero de un cajero automático

· El 27% dice no poder practicar deporte. 

· Casi la cuarta parte considera imposible o muy difícil poder realizar gestiones en una oficina bancaria.

· Cerca del 22% creen no tener posibilidades de utilización de las tecnologías de la información y la comunicación. 

· El 20,2% dicen que les resulta imposible o casi realizar compras en establecimientos comerciales de cualquier tipo. 

· Para casi el 19% de las personas es muy difícil o imposible el acceso a edificios públicos.

· El 18,3% dice tener muchas dificultades, o no poder, viajar o hacer turismo.

· El 17,6% cree imposible o muy difícil acceder a espectáculos culturales o deportivos 

· Para el 17% supone una gran dificultad el acceso a edificios privados 

· El 16,5% considera imposible o muy difícil utilizar el transporte público 

· El 16% disfrutar del ocio incluso cuando se ha podido acceder a los espacios 

· Incluso, realizar actividades de ocio doméstico, resulta imposible o casi para el 10,6% de las personas con discapacidad.

En la misma jerarquía de dificultad encontramos la valoración del interés por realizar estas mismas actividades. De tal manera que los resultados también parecen apuntar a que la dificultad percibida en el acceso limita el interés para el desarrollo de las actividades o, simplemente, se excluyen del escenario de lo que se considera vivencialmente posible.

Como decimos en el texto del informe “nos encontramos ante un escenario en el que una gran cantidad de espacios de actividad de consumo, de uso de servicios públicos y privados, pero también de desarrollo personal y de relación social, resultan vedados para una parte muy importante y significativa de las personas con discapacidad. Máxime teniendo en cuenta que, junto a los porcentajes citados, se encuentra otra cierta parte del colectivo que encuentra dificultades para la realización aunque no sean extremas. Esto nos coloca ante una realidad en la que por encima del 40% de estas personas (y en algunos casos cerca del 60%) manifiestan un cierto nivel de problemas para acceder a espacios sociales, representados por el consumo en sentido amplio, que – para la inmensa mayoría de la población no discapacitada- son de acceso cotidiano, elemental e incuestionable”. 

3. El tipo de discapacidad es la variable más relevante para explicar las dificultades de acceso al consumo.

A la hora de analizar las características personales que pueden resultar condicionantes para que aumente o disminuya la dificultad percibida en el acceso a las actividades de consumo, hemos comprobado como, por encima de la edad, el sexo u otras características, es la discapacidad (en concreto el tipo y el grado) la que marca las principales diferencias.

Este resultado es extremadamente relevante en el marco del estudio, puesto que nos confirma la potencia de la realidad que estamos analizando.

4. La percepción de la actitud de los y las responsables de los establecimientos de consumo es muy negativa.

Más del 80% de las personas entrevistadas considera inadecuada la actitud de quienes tienen la responsabilidad de atenderles en los establecimientos de consumo. 

Inadecuación que se concreta en tres variantes:

· La necesidad de solicitar expresamente ayuda, puesto que no se recibe espontáneamente (según el 62%).

· Incapacidad para ayudarles, por no saber cómo hacerlo (según el 6,7%).

· Ayuda excesiva, por encima de lo que se necesita, debido al desconocimiento de las necesidades de las personas con discapacidad (según el 11,5%).

La interpretación de esta realidad es muy clara desde los discursos grupales: la actitud del conjunto de la ciudadanía, y en concreto, la de quienes están al frente de los servicios o negocios, no cuenta con elementos claros para adaptarse a las necesidades de las personas con discapacidad. El desajuste (por “exceso” o por “defecto”) en la atención refleja claramente el desconocimiento de las realidades específicas y, sobre todo, se basa en una percepción de la discapacidad como “incapacidad”, sobre la que se actúa bien excluyendo (negando la atención), o bien sobre-actuando (haciendo como que las personas no son capaces de nada).

También desde los grupos se destaca la propia dinámica comercial como un freno para que esta atención se realice de forma óptima: el consumo debe ser rápido, rutinario, y los establecimientos tan sólo buscan optimizar los beneficios. 

Ante esta realidad se resalta la falta de paciencia de los y las empleadas, la falta de escucha en el trato directo con las personas con discapacidad y, en muchos casos, la incomprensión, falta de voluntad y la falta de preparación de los servicios y sus responsables para atender de forma adecuada a las distintas necesidades de la clientela.  

5. Las principales fuentes de ayuda en el consumo provienen del entorno familiar y afectivo

Una inmensa mayoría de las personas con discapacidad señalan a la familia (57,4%) como principal fuente de las ayudas necesarias, seguida de la pareja (casi la cuarta parte) y las amistades (12,5%). Las referencias más institucionales, ejemplificadas en las asociaciones y los servicios sanitarios, recogen una minoría de las respuestas, siendo señaladas por el 4,6% y el 3,1% respectivamente. En las asociaciones y los servicios sanitarios nos centraremos un poco más adelante.

También se ha constatado en el estudio una realidad en la que las personas con discapacidad requieren, casi de forma permanente, de ayudas para ejercitar su rol de consumidores/as, y en todo caso para el ejercicio de derechos ciudadanos en relación con el consumo.

Esta necesidad de ayuda se inscribe en el debate sobre las necesidades y la aspiración de autonomía, frente a la realidad y las posibilidades ciertas para desarrollarse como personas autónomas.

El discurso de los grupos describe claramente el concepto de “consumir a través de otros”, como forma de expresión de la realidad de consumo de estas personas sometida a la necesidad de mediación permanente de otros, para resolver los problemas cotidianos y logísticos del acto de consumo. El equilibrio se plantea entre las necesidades de mediación y la aspiración de autonomía, de tal manera que la persona pueda realizar sus actos de consumo, con las ayudas que precise, pero manteniendo su capacidad para decidir y resolver.

Este equilibrio es especialmente complicado, sobre todo en los casos en los que confluyen más severidad en la discapacidad o más complejidad en el tipo de discapacidad. En cualquier caso en aquellas personas cuyas discapacidades apuntan más hacia el escenario de las dificultades para comprender, decidir y tomar decisiones de forma autónoma.

Una buena parte del conflicto manifestado en la búsqueda de este equilibrio se ejemplifica en la propia capacidad para el manejo del dinero.

6. Existen múltiples tipos de barreras para el consumo desde la perspectiva de las personas con discapacidad.

Los resultados señalan claramente la existencia de múltiples y variados tipos de barreras y obstáculos para su integración adecuada en las dinámicas de consumo, de las cuales una parte importante son las físicas y arquitectónicas, pero no sólo. Es muy significativo el alto nivel de respuestas que señalan barreras diferentes a las físicas, constatando que, si bien este tipo de obstáculos son fundamentales, no son los únicos con que se encuentran las personas con discapacidad.

· Si el 33% señala las barreras físicas como obstáculo para el consumo, el 23% de las personas entrevistadas (casi la cuarta parte) indican encontrar dificultades para la comprensión de los productos que se le ofrecen.

· El 23% se refiere a la falta de formación de las personas empleadas en los establecimientos, se entiende que para clarificar o resolver las dudas o ayudarles en las necesidades que se les plantean

· El 18% señala, no sólo la falta de formación, sino el desinterés de estas personas para apoyar en estas cuestiones. 

· También el 13,3% manifiesta encontrar incomprensión por parte de los empleados o empleadas. 

· Cerca de la quinta parte (19,8%) considera que un obstáculo importante es la dificultad para explicar lo que necesitan cuando se enfrentan a un espacio de consumo. 

Como vemos, una parte importante de estas barreras se centran en cuestiones mucho más actitudinales que operativas, entre los responsables de los servicios, tal y como hemos comentado anteriormente. 

Obviamente, esta importancia del componente actitudinal no obvia las deficiencias en la adecuación de los servicios y productos, pero completa y amplía el marco para observar las deficiencias en los procesos de integración en el consumo de las personas con discapacidad.

7. Una parte importante del colectivo señala déficits en la adaptación y adecuación de los productos y servicios, de cara a la accesibilidad de las personas con discapacidad.
La valoración del grado de adaptación de productos y servicios está muy polarizada en el seno del colectivo, a pesar de lo cual más de la mitad de las personas entrevistadas considera que existen problemas importantes para conseguir una adecuada adaptación según sus necesidades.

En la posición extrema, un 10% de las personas considera que no está adaptado ninguno o casi ninguno para sus necesidades; el 17% considera que son muy pocos los productos o servicios adaptados, y el 27,2% cree que algunos sí, pero otros no.

Hemos destacado en el informe la necesidad de contemplar este panorama desde el punto de vista de las carencias y necesidades detectadas, teniendo en cuenta que el objetivo final trata de buscar las posibilidades de mejora de cara a la integración total y efectiva de las personas con discapacidad. Es necesario centrarse en aquellos aspectos en los que se detecta un déficit, y que estas deficiencias en los procesos de adaptación sean conocidas y trabajadas por las entidades e instituciones (en general por el conjunto de la población), que tienen capacidad y responsabilidad para hacerlo. 

Si nos fijamos en escenarios concretos encontramos los siguientes resultados:

· Un porcentaje cercano al 25% de personas consideran nada adaptado el uso de los cajeros automáticos. 

· El 22% que opinan lo mismo de las gestiones administrativas y comerciales por internet. 

· Entre el 10 y el 20% de personas opinan lo mismo de la práctica de deporte (16,7%), de las gestiones en oficinas bancarias (16,1%), del uso de TICs (12,5%), compras en establecimientos comerciales (11%), acceso a viviendas y espacios comunes de edificios privados (11%) y las posibilidades de disfrutar del ocio fuera de casa (10,9%).

· Por debajo del 10% en el extremo más negativo de la escala nos encontramos con la valoración de las adaptaciones para hacer turismo o viajar, de las que el 9,8%, de las personas con discapacidad piensan que no están adaptadas en absoluto, el acceso a edificios públicos, oficinas o locales (9,5%), el uso del transporte público (9%), el acceso a espectáculos culturales o deportivos (8,7%) y, en último lugar, el acceso al ocio doméstico (5,4% que opinan que no está adaptado).

Según hemos señalado en el informe “los resultados dejan poco espacio para la complacencia con los avances realizados, teniendo en cuenta que entre el 30 y el 60% de las personas con discapacidad no encuentran adaptación en servicios, productos y actividades que son, y deberían ser, de accesibilidad cotidiana, muchas de ellas además relacionadas con las posibilidades más elementales de integración como consumidores y usuarios, pero sobre todo como miembros de pleno derecho de la comunidad, con capacidad plena para el desarrollo personal, el bienestar, el disfrute y las relaciones sociales y personales”.

8. A pesar de los déficits detectados, el conjunto de las personas con discapacidad considera positiva la evolución de las condiciones de accesibilidad general en los últimos años.

El señalamiento de carencias y necesidades pendientes no niega el reconocimiento de que se ha avanzado positivamente, en los últimos años, para facilitar el acceso de las personas con discapacidad a los espacios de consumo.

Sobre esta valoración sobre la evolución general hay que destacar dos matices importantes: en primer lugar que la evolución percibida es muy desigual entre unos servicios y productos y otros; en segundo término es que desconocemos la valoración del punto de partida, o lo que es lo mismo, de hasta qué punto eran accesibles con anterioridad. Lo que nos vuelve a orientar a la perspectiva de valorar las deficiencias específicas de cada escenario concreto, muchos de los cuales presentan todavía carencias muy significativas.

En concreto, según los resultados, es necesario ajustar los procesos de adaptación de muchos servicios, y especialmente, los que se refieren al acceso a los servicios generales de la empresa privada y el acceso al empleo, del que sólo el 37,4% de las personas con discapacidad creen que ha mejorado, mientras que el 16,8% cree que ha empeorado. 

9. Una mayoría de las personas con discapacidad creen insuficientes las facilidades aportadas por las empresas y la administración

Más de la mitad de las personas entrevistadas considera que no existen facilidades por parte de las empresas de cara a posibilitar su acceso al consumo. Una buena parte del discurso grupal se centra en recriminar al sector privado su tendencia a maximizar la rentabilidad económica frente a responsabilidad social corporativa, entendida esta como “devolver a la sociedad parte de lo que la sociedad le aporta”.
Aunque la opinión es algo más favorable respecto a la implicación de la administración pública, casi otro 40% de las personas con discapacidad considera que tampoco la administración ofrece facilidades a este respecto.

Respecto al ámbito institucional, el discurso de los grupos apunta a la falta de ayudas suficientes para adaptar espacios, adquirir apoyos tecnológicos, etc., en general para facilitar el acceso a los espacios colectivos (espacios en sentido amplio, se entiende, y no sólo los físicos) de las personas con discapacidad. 

Una parte de estas carencias se interpretan desde la deficiente  comprensión social de lo que significan estas ayudas para el colectivo, comprensión de la que participan también los propios agentes institucionales. También se señalan desajustes en el planteamiento de determinados recursos públicos, que no se optimizan ajustándolos a las necesidades reales (diversificadas) de las personas afectadas.

Sea como sea, desde el discurso formal, se focaliza la crítica especialmente en la administración pública, a la que se considera responsable de determinar los marcos legales, de exigir su cumplimiento, cuando en muchas ocasiones ella misma no es estricta en la aplicación de sus normas.

Y esta demanda se explicita de forma muy clara y diferenciada entre las distintas administraciones, teniendo en cuenta sus espacios competenciales diferentes.

En la priorización de las medidas concretas que deben ser adoptadas por la administración, una inmensa mayoría de las personas entrevistadas optan por el desarrollo normativo. El 72,7% cree que es la elaboración y desarrollo de leyes orientadas a mejorar la integración de las personas con discapacidad la principal medida en la que debe centrarse la tarea de la administración. 

Por su parte, el 56,2% apuesta por medidas de apoyo económico a las personas y/o las familias; el 51,6% por la adaptación técnica de servicios y establecimientos; el 50,8% cree que es indispensable el desarrollo de actuaciones explícitas de apoyo a las familias (más allá del apoyo económico que ya se ha señalado) y, finalmente, el 43,2% apuestan por la necesidad de ampliar y mejorar la formación de responsables de los servicios y establecimientos. 

10.  El conocimiento de los derechos que asisten como consumidores/as es escaso. El ejercicio de estos derechos, deficiente.

Más del 67% del colectivo se considera poco o nada informado sobre sus derechos en el ámbito del consumo, y la gran mayoría no ha presentado nunca una reclamación a pesar de las dificultades con que se encuentra cotidianamente.
En el caso de tener que tramitar reclamaciones relacionadas con el consumo, en general, las personas con discapacidad acudirían a las asociaciones o a los servicios específicos de apoyo a los consumidores. Es decir, en este contexto, son las referencias institucionales las que resultan más potentes, por delante del apoyo que se pueda encontrar en las personas más cercanas del ámbito familiar.

Respecto a las asociaciones, en lo que se refiere al consumo, se considera que son un buen apoyo para el acompañamiento o la información, más que para la resolución de conflictos, e incluso, con la realización operativa de gestiones o trámites concretos al respecto.

· Algunos otros elementos cualitativos para comprender las dificultades de acceso al consumo de las personas con discapacidad.

Aunque, a lo largo de los resultados presentados anteriormente, hemos resaltado muchos de los elementos que constituyen el discurso general sobre el consumo desde las personas con discapacidad, es necesario resaltar algunas cuestiones específicas que se han manifestado en los grupos, y que apuntan a escenarios concretos. 

Lo importante de estos escenarios radica en su representación global como “espacios especialmente señalados” desde la percepción colectiva. Y como vamos a comprobar, son especialmente importantes por su capacidad para ampliar el foco desde lo concreto a lo global, que en nuestro caso significa trascender la representación concreta de determinadas actividades para dibujar con más claridad el significado de esas actividades en el contexto general de la vida cotidiana de las personas con discapacidad.

· Desde el punto de vista del concepto de accesibilidad, en primer lugar tenemos que rescatar la idea, manifestada en los grupos, de que “no poder acceder es no poder consumir”. Esta idea se refiere al acceso “físico”, pero va mucho más allá. Tanto en las críticas explícitas a la accesibilidad al transporte, como en las que tienen que ver con las dificultades de acceso “formal” a los espacios y escenarios de consumo, se manifiesta un trasfondo doble: el que apunta a las dificultades y las barreras mentales para hacer posible esta accesibilidad, y el que apunta a la exclusión derivada de todas estas barreras.

Mantener las deficiencias a la accesibilidad, en sentido estricto, pero también en términos genéricos, significa reforzar y consolidar el rol pasivo y dependiente al que muchas de estas personas se sienten abocadas.

Además, hay que tener en cuenta que “no acceder” no implica sólo no poder “llegar”, sino que tiene que ver con no tener las posibilidades de participar de los códigos de funcionamiento, de las condiciones, de los límites y posibilidades. Es decir, no poder tomar parte activa y completa de las distintas actividades, escenarios o ámbitos. 

La vivienda se constituye en icono de la accesibilidad, para la cual se señalan tanto las dificultades económicas para conseguirla, como las dificultades para que esté adecuadamente adaptada (lo que implica un mayor esfuerzo económico aun). Pero también respecto al acceso a la vivienda, se señala un aspecto fundamental: es un condicionante para el desarrollo y mantenimiento de las relaciones sociales y personales, ya que conseguir que la vivienda propia está adaptada, no implica que las de tus amistades, familiares, etc. lo estén. 
· Desde la perspectiva del significado de la utilización de las herramientas tecnológicas, se destaca el doble papel de las tecnologías: tanto para facilitar y ampliar los horizontes de la vida cotidiana como para abrir y consolidar brechas fundamentales entre el desarrollo de las personas con discapacidad y el del resto de la sociedad. 

Por una parte es innegable el papel de las herramientas tecnológicas en la facilitación del acceso del colectivo a determinados espacios, así como la comunicación y las relaciones sociales. Especialmente cuando las herramientas tecnológicas permiten ampliar el universo vital sin grandes necesidades de movimiento.

Sin embargo, si ya es suficientemente conocido el efecto de la “brecha digital” en el conjunto de la población, el acceso tecnológico está especialmente dificultado entre las personas con menor nivel formativo (entre las que se encuentra una buena parte del colectivo), entre las que tienen un menor nivel de ingresos (característica también común entre las personas con discapacidad respecto al  conjunto de la población), etc.

Obviamente esta brecha se agudiza en la medida en que no se avance adecuadamente en la adaptación de las herramientas tecnológicas a las necesidades de estas personas. En concreto, se señala la falta de un desarrollo específico adaptado, o la existencia de un desarrollo deficiente, de las tecnologías más cotidianas, incluso cuando se hace el esfuerzo económico para implantarlas.

· En cuanto al desarrollo del ocio, es necesario resaltar el hecho de que la deficiente accesibilidad a los espacios y actividades de ocio u esparcimiento, es una fuente importante de exclusión de las personas con discapacidad. 

Esta deficiente accesibilidad cuenta, entre sus condicionantes, con tres tipos clave: en primer lugar la necesidad de manejo de dinero; en segundo lugar su escasa adaptación y carencia de facilidades para la accesibilidad, y en tercer lugar con la actitud esperada en el resto de los usuarios (en los que se entiende que se encontrará, sobre todo rechazo). 

El proceso al que se ajusta la mayoría del colectivo, es al cierre en espacios segregados: sean privados, sean los que proveen las propias asociaciones, en los que, en todo caso, se reducen las posibilidades de relación interpersonal más allá de las que tengan como referencia el espacio propio de las personas con discapacidad, en confrontación con el resto de la sociedad. 

· Y hablando de posibilidades efectivas de integración y participación, las alusiones al escenario laboral y la vivienda son básicas. No es en vano que, en el marco de un estudio sobre consumo, se hable reiteradamente de acceso al empleo. El empleo es considerado como manifestación cierta de las posibilidades de participación (e integración) equitativa, pero también es fuente de autonomía personal, y de acceso a los recursos económicos necesarios para participar en otros escenarios de consumo.

Respecto al empleo, el discurso de las personas con discapacidad señala muchos de los argumentos que se han utilizado cuando se ha cuestionado el acceso de otros colectivos (por ejemplo las dificultades de las mujeres para participar del mercado laboral en condiciones equitativas): junto a las dificultades para que te contraten, están las necesidades de “demostrar” doblemente tu valía profesional y tus capacidades. También se señala la discriminación dentro del colectivo, cuando para cumplir con exigencias legales de contratación, las empresas buscan lo que ellos y ellas denominan “discapacitado capaz”, es decir, la persona a la que hay que adaptar menos las condiciones de trabajo, y a la que se puede exigir mayor productividad.

Hemos visto como el acceso al empleo es el aspecto en el que hay más personas que consideran que ha empeorado en los últimos años. Los mismos protagonistas critican el desarrollo de este proceso de integración en el empleo, y en algunos casos, ponen el dedo sobre la contradicción de base al considerar las “terapias ocupacionales” como procesos efectivos de integración laboral.

· Finalmente, es importante destacar el fundamental espacio discursivo que se ha producido en los grupos respecto a la educación y a la sanidad.

En ambos casos, como exponentes de algunas de las actuaciones que dependen, estrictamente, de la competencia de la administración, y que dejan al descubierto la incapacidad para adaptar y delimitar herramientas y objetivos específicos adecuados a las necesidades de las discapacidades. 

En el ámbito educativo (y no en vano el nivel formativo del colectivo es tan bajo), cuando no se articulan los mecanismos formales (de acceso arquitectónico, físico o social) y además no se tienen en cuenta las recomendaciones de los programas de necesidades educativas especiales que afectan a este colectivo.

En el ámbito sanitario, que en muchos casos se configura como “espacio total de consumo” para muchas de las personas con discapacidad, también se señalan dificultades de acceso y movilidad, pero sobre todo se señala la carencia de información adecuada. Información que tiene que ver con que tampoco encuentren un ajuste en el trato, en el reconocimiento personal para participar en sus procesos terapéuticos, o en su capacidad para tomar decisiones respecto a sus enfermedades. 

· Las actitudes como condicionante fundamental del acceso al consumo de las personas con discapacidad

La sociedad en que vivimos valora lo que es “normal”. Y como lo valora, lo potencia, lo magnifica y lo entroniza. Y cada vez con más frecuencia, con más naturalidad, lo “normal” no tiene matices, representando a lo fácil, lo rutinario, lo que no supone esfuerzo ni, a veces, voluntad específica por parte de las personas.

Como la sociedad en que vivimos valora “lo normal”, siempre ha tendido a ocultar y rechazar “lo raro”, lo que se sale de la norma, aunque, cada vez con más frecuencia, “lo raro” es todo aquello que matiza, cambia, cuestiona y que, por tanto, resulta más difícil de articular. “Lo diferente” acaba considerándose desde este concepto de “raro”.

La sociedad en que vivimos siempre ha tendido a ocultar e invisibilizar lo que le incomoda y cuestiona: todo lo que no es “normal”, y para lo que es necesario arbitrar espacios, procedimientos y actitudes que rompan con las dinámicas de la simplicidad, la simplificación y el ocultamiento.

Pues bien, en este estudio hemos destacado reiteradamente como las actitudes sociales generales hacia la discapacidad muchas veces están asentadas sobre esta idea de lo que es y debe ser normal, y sobre cómo es posible actuar sobre lo diferente. Desde este punto de vista, las actitudes se consideran como la principal fuente de condicionamientos para el ajuste de los procesos de integración de las personas con discapacidad. Actitudes que condicionan la aceleración y el desarrollo óptimo de muchos de los elementos concretos y operativos que hemos ido señalando.

Tomando como punto de partida a las actitudes se ha resaltado como la ocultación de lo que no “es normal” (en nuestro caso la discapacidad) y el rechazo de los matices (la realidad de “las discapacidades”) son efectivamente un freno percibido por parte de las personas con discapacidad. Un freno que se deriva de lo que podríamos resumir como “la mentalidad colectiva” a este respecto, y desde la que podemos considerar a la mentalidad colectiva como un freno para la integración.

Si hemos constatado y reiterado la realidad de un espacio diverso de la discapacidad, como un espacio mucho más complejo de realidades personales que las de la propia “discapacidad formal”, también hemos resaltado el alto grado de desconocimiento por parte del conjunto de la población sobre esta realidad compleja, de tal manera que tiende a interpretarla como un todo unitario. 

Pero además del desconocimiento, o junto a él, también se han señalado como actitudes comunes las que tienen que ver con el temor, la lástima, la condescencia, el rechazo, la incredulidad…. Claramente se percibe que este entramado actitudinal cierra las posibilidades de avanzar (son actitudes que no permiten avanzar) etiquetando de una manera muy grosera y limitada a las personas con discapacidad. De tal manera que, una vez etiquetadas, no se da el paso adelante para valorar lo fácil que puede resultar, a veces, hacer accesibles los espacios colectivos para todos y todas.

Las personas con discapacidad señalan también como este tipo de actitudes germinan en el marco tan estrecho que, en ocasiones, define lo que es la “cultura específica” de la sociedad: una cultura oral, visual, rápida, uniforme…

Sin embargo, lo que resulta especialmente relevante, es el hecho de que desde el propio colectivo se asuma que estas actitudes generales de la sociedad pueden llegar a convertirse, o de hecho ya lo son, en una actitud compartida en la que también cooperan las actitudes de las personas con discapacidad. Y esto es así en la medida en que las personas con discapacidad se  representan a sí mismas en el marco de lo que, por no ser “normal”, tiene que pedir disculpas para dibujar su espacio. 

Este tipo de actitudes son las que abundan en el retraimiento en la iniciativa para participar y para exigir, agudizando, desde el propio colectivo, el ocultamiento y la segregación, frente al reconocimiento. Estas actitudes, que en muchas ocasiones se trasladan y ejemplifican también en las actitudes de los familiares, implican claramente un cierto grado de renuncia al espacio común, que hay que hacer accesible y vivible para todos. Y este hecho se representa con más contundencia en los espacios más rurales, de los que Castilla La Mancha es una buena representación.

Y se hace a costa de renunciar a los derechos que, dicho sea de paso, son los grandes desconocidos. 

En lo que respecta al consumo, las personas con discapacidad no se reconocen como sujetos de derechos, y esto también es una consecuencia actitudinal, desde la que se hace dejación de, entre otros, el derecho al ejercicio de la reclamación. Es escasa la cultura de “consumidores”, más aún de “consumidores y consumidoras con derechos”. 

En este contexto sí que se reconoce el papel específico, y la gran labor de las asociaciones. Tanto como motores de cambio, como en lo que respecta al ejercicio de los derechos de representación y presión ante los distintos poderes públicos y privados.

· Entre lo público y lo privado

Determinar el espacio de responsabilidades en un contexto como el dibujado no es fácil. Obviamente porque ni desde las actitudes, ni desde los comportamientos, existen barreras claras que permitan delimitar dónde debe comenzar la actuación de cada quién (y, por supuesto, dónde acaba).

En todo caso, la Constitución Española responsabiliza a los “poderes públicos” de las políticas de previsión, tratamiento, rehabilitación e integración de las personas con discapacidad. Otra cosa es que esté claramente delimitado quiénes son, en cada caso, los poderes públicos. Y otra cosa es, por supuesto, el modo de articulación de las políticas públicas para que el mandato genérico, y la responsabilidad, no se diluyan entre los distintos ámbitos administrativos. Parece claro que estamos ante un claro ejemplo de lo multidisciplinar, y lo multi departamental. Pero también, en un ámbito que debe traspasar todos los niveles administrativos, como lo hace en todos los espacios sociales.

Por otra parte, como señala Amparo Hernampérez (INC, pág. 189) “la accesibilidad de las personas con discapacidad al consumo, no se consigue sólo abatiendo barreras arquitectónicas, -como las que se pretende eliminar con las disposiciones de la Ley de Ordenación de la edificación, o del Real Decreto 556/1989, por el que se arbitran medidas mínimas sobre accesibilidad en los edificios-; requiere, ante todo, una disposición mental, un “ponerse en el lugar de”, tan difícil como diversas son las situaciones de discapacidad en las que puede encontrarse un consumidor o usuario.”

Para derribar las barreras de accesibilidad no sólo son necesarias leyes, sino una sensibilidad social que asuma las consecuencias (para todos y todas)  de las adaptaciones, respetándose y adaptándose a las peculiaridades del conjunto de la sociedad, que es el conjunto de la diversidad de las personas que la componen. Pero, por otra parte, la accesibilidad no sólo puede depender de la voluntad cada una de las personas, por lo que es necesario un marco legal claro, del que se exija el cumplimiento sin paliativos.

En definitiva, se trata de que una parte de la ciudadanía pueda tener las mismas oportunidades de elección que el resto; al igual que las mismas posibilidades para asumir las propias responsabilidades, incluso afrontando los riesgos que, razonablemente, pueden asumir el resto de personas. Y no olvidemos que estamos hablando de un colectivo que representa en torno a las 3.500.000 personas.
Pero tengamos también en cuenta que estamos hablando de un concepto (“consumo”) que es difícil para toda la sociedad. Es difícil de delimitar (de hecho ha sido necesario explicitar mucho en las dinámicas de los grupos para acotar el marco de las conversaciones), pero también lo es para comprender sus dinámicas. El desconocimiento de los límites, de los derechos, de las condiciones de acceso, e incluso del acceso mismo, es una realidad que no sólo afecta a las personas con discapacidad.
El estudio nos permite poner luz, y hacer visibles, aspectos que aparentemente son obvios (las dificultades de cualquier persona con discapacidad para acceder a…), pero que en la realidad no lo son tanto. Creemos que existen dificultades que se pueden agravar para las personas con estos tipos de problemas, incluso que son específicas por los problemas físicos, mentales, intelectuales, pero en muchos casos reflejan una realidad (la del consumo) que es difícil para todas las personas (con o sin discapacidad). Y decimos esto porque también hemos comprobado como entre las distintas discapacidades hay puntos de encuentro que no se deben sólo a los problemas o dificultades particulares, sino que comparten todas las personas como lo hacen con el resto de la sociedad (problemas de comprensión, acceso, visualización, escucha, ejercicio de derechos…).
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� Datos actualizados según el avance de la EDAD (Encuesta de Discapacidad, Autonomía y situación de Dependencia), elaborada por el INE 2008. (Consultados en � HYPERLINK "http://www.ine.es/prensa/np524.pdf" ��http://www.ine.es/prensa/np524.pdf�). 


� En la fecha de finalización de este informe no se conocen los resultados definitivos de la EDAD, por lo que las referencias posteriores se basan en los datos del INE 1999.





� Veinte años de intervenciones del defensor del pueblo andaluz en defensa de los derechos de las personas con discapacidad en Andalucía, Defensor del Pueblo Andaluz, Informe especial al Parlamento, Diciembre de 2003 (pág. 343).


� Op cit. Pág. 62


� Un aspecto que debe ser tenido en cuenta en este sentido, es la heterogeneidad del colectivo de personas con discapacidad, lo que provoca que no se puedan generalizar los criterios para la realización de pruebas selectivas, que deberían adaptarse a las limitaciones y peculiaridades de cada aspirante. 


� Op. cit. Pág. 348.


� Op. cit. Pág. 55.


� El acceso de las personas con discapacidad a las telecomunicaciones y a la sociedad de la información. Informe del Consejo Nacional sobre Discapacidad de los Estados Unidos de América, Ediciones Cinca, Madrid: 2007. (pág. 18)


� Existen otras técnicas de investigación cualitativa, denominadas “grupos triangulares”, que si bien son menos empleadas también procuran resultados interesantes, en el sentido de estar a medio camino entre las entrevistas en profundidad y las reuniones grupales. Así, el grupo de FASPAS respondió a este tipo de técnica, y casi se podría decir igual del de FEAPS.


� Este porcentaje tan elevado está condicionado, muy posiblemente, por el mismo proceso de investigación, y la selección de las personas que pudieran responder al cuestionario de forma autónoma.


� Antes de comenzar la descripción de los resultados de este apartado queremos recordar que los datos que aquí se aportan tienen sólo como objetivo presentar las condiciones y características de la población estudiada, sin que estos resultados puedan ser extrapolados (expresamente los que se refieren a la distribución de los tipos de discapacidad) al conjunto de las personas con discapacidad en Castilla La Mancha. Obviamente, el hecho de que la muestra obtenida tenga más representación de unos colectivos que de otros implica una distorsión en los resultados que hay que tener en cuenta.


� Siguiendo las recomendaciones del proyecto DESDE-España III


� Las puntuaciones en los cuadros aparecen en valores medios, teniendo en cuenta que la escala de dificultad va de 1 a 5 (de imposible a perfectamente). Por tanto cuanto mayor sea la media obtenida, menor es el grado de dificultad percibida.


� Recordemos que los resultados se ofrecen en función de una escala de 1 a 5, donde 1 significa “me resulta imposible” y 5 que “la realizo perfectamente”. 


� Recordamos que las citas que aparecen resaltadas son literales de los grupos de discusión, y que reflejan, por tanto, las palabras exactas de personas que participaron en ellos.


� En esta interpretación podemos encontrar claramente el sentido de las respuestas obtenidas en el apartado correspondiente del análisis de la encuesta, cuando presentábamos la opción “me ayudan más de lo que necesito” como otra forma desajustada de ayuda en los contextos directos de consumo.


� Op cit. Pág. 352.


� En este sentido, el Defensor del Pueblo Andaluz señala que “para la efectividad del derecho a la salud en este ámbito de población, es necesario, también, que se avance en la financiación de prótesis y otras ayudas técnicas previstas para la integración de las personas discapacitadas, incorporando los avances tecnológicos que permitan un mayor ajuste a su realidad social, considerando específicamente aquellos dispositivos que aparecen frecuentemente relacionados con la incapacidad que se vincula ala vejez (audífonos, prótesis dentales...).” (Op. cit. Pág. 350)


� Conviene recordar que este grupo estuvo exclusivamente compuesto por representantes institucionales, por lo que parece lógico que su visión adquiriera, por momentos, un tono de análisis institucional y de gestión del colectivo al que pertenecen y para el que trabajan. En cualquier caso, en otros grupos en los que también hubo presencia institucional (COCEMFE, ONCE) tal cosa no ocurrió, o no de forma tan evidente, lo que nos da una idea de la mayor fragmentación de FASPAS.


� En el Estudio cualitativo de la situación de la mujer con discapacidad en Castilla-La Mancha (op. cit. Pág. 236) se señala que “la sensibilidad de las administraciones es mayor en las zonas urbanas que en las rurales, situación que queda constatada con un simple inventario de recursos.”





1 _____________________________________________________________________
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