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El Proyecto sobre los procesos de desinstitucionalizacion y transicion hacia
modelos de apoyo personalizados y comunitarios (Proyecto EDI), liderado
por el Instituto de Derechos Humanos Gregorio Peces-Barba de la Uni-
versidad Carlos lll de Madrid e impulsado por el Ministerio de Derechos
Sociales, Consumo y Agenda 2030, en el marco del Plan de Recuperacién,
Transformacién y Resilencia, pretende contribuir a abordar la desinstitucio-
nalizacion del sistema de apoyos y cuidados en Espana desde un enfoque
de derechos humanos.

El trabajo desarrollado en el marco de este proyecto ha dado lugar, por el
momento, a la publicacion de cinco estudios, en los que han trabajado mas
de 50 investigadoras e investigadores bajo la direccidon de Rafael de Asis.
Se trata de un estudio de caracter transversal y un estudio sobre cada uno
de los cuatro grupos poblacionales tratados en la investigacion: nifias, ni-
fos y adolescentes; personas con discapacidad; personas mayores y per-
sonas en situacioén de sinhogarismo. Los estudios completos, asi como sus
correspondientes resumenes ejecutivos e infografias pueden consultarse
en la web del proyecto: https://estudiodesinstitucionalizacion.gob.es/.

El objeto de esta resefia, dada la tematica de la revista en la que se publica,
es sintetizar los principales contenidos y conclusiones del estudio de grupo
sobre personas con discapacidad' que, al igual que el resto de los estudios
de grupo del proyecto, se elaboré sobre la base de 8 trabajos de ambitos
tematicos? y combiné diferentes metodologias (analisis documental, esta-

" Este estudio ha sido coordinado por Patricia Cuenca y Agustina Palacios y en él han participado,
ademas, [talo Giancarlo Alvarez Lozano, Carola lanantuony, José Juan Oses Bermejo, Rocio Poyatos
Pérez, Maria del Mar Rojas Buendia y Maria Laura Serra.

2 Que pueden consultarse también en la web del proyecto: https://estudiodesinstitucionalizacion.gob.
es/personas-con-discapacidad/.
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distico y normativo y herramientas cuantitativas y cualitativas que incluyeron la realizacién de encuestas,
entrevistas semiestructuradas y grupos de discusion).

El estudio comienza, en su parte introductoria, presentando el marco de comprension de la institucionali-
zacion/desinstitucionalizacion que se plantea tomando como referencia el modelo social de tratamiento de
la discapacidad y el enfoque de derechos humanos plasmados en la Convencidn sobre los derechos de las
personas con discapacidad (en adelante, la Convencion).

Desde estos referentes, la institucionalizacion se identifica con una cultura del cuidado, que puede estar
presente no soélo en las grandes residencias, sino también en los pequefios alojamientos colectivos, en
los servicios que se prestan en los hogares individuales o en los cuidados que se brindan por parte de las
familias, caracterizada, basicamente, por las siguientes dimensiones: despersonalizacion, trato uniforme y
rigidez en la rutina; acceso genérico y no individualizado a los servicios; segregacion y aislamiento social;
ausencia de eleccion y control y falta de toma de decisiones sobre la propia vida; predominio de los intereses
de la organizacion sobre las necesidades de las personas y relacion de asimetria entre la persona que cuida
y la persona que recibe cuidados, que implica la naturalizacién del uso de restricciones. Y se considera que
el modelo de atencion basado en la cultura institucional, preponderante en el ambito de la discapacidad,
es expresion de una perspectiva asistencialista que trata a las personas con discapacidad como objetos,
impactando negativamente en la posibilidad de realizacién de sus proyectos de vida, enfrentandose, por
tanto, al enfoque de derechos.

Asumiendo este enfoque, el estudio entiende que la desinstitucionalizacién significa la superacién de
todas las dimensiones de la cultura institucional en todas las relaciones de cuidado implicando: 1) la
transformacioén de contextos, servicios y recursos para alejarlos de la cultura institucional y garantizar que
se basan en los derechos; y 2) el cierre y abandono por parte de las personas con discapacidad de todos los
recursos que no puedan transformarse en el sentido antes apuntado. Entendida de este modo, la exigencia
de desinstitucionalizacion no reclama acabar con todas instituciones que prestan servicios a las personas
con discapacidad, pero si con aquellas que se enfrentan a los derechos y, desde luego, no se cumple
con la mera mejora del cuidado institucional si permanecen, aunque sea a pequefna escala, los elementos
definitorios de esta cultura.

Ademas, de acuerdo con el marco de la Convencién, la desinstitucionalizacion se comprende como
un proceso que tiene como objetivo la garantia del derecho a la vida independiente y la inclusion en la
comunidad. Desde esta perspectiva, involucra una transformacioén sistémica que trasciende el cambio del
sistema de cuidados, esto es, el modo y la localizacién de la provisiéon de cuidado, poniéndose el foco,
ademas, en la garantia de la dignidad, la igualdad, la inclusion, la participacioén, la autonomia, la eleccion, el
control y la toma de decisiones de las personas con discapacidad sobre su propia vida (teniendo en cuenta
que en ocasiones estas decisiones se adoptan con apoyo).

Presentado el marco conceptual y referencial, la parte primera del estudio se dedica al analisis de la
situacion actual del sistema de atencion a las personas con discapacidad en Espafia arrojando, entre otros,
los siguientes hallazgos: 1) la existencia de lagunas en los datos disponibles que ponen de manifiesto, en
todo caso, la prevalencia del cuidado familiar y su feminizacion, las diferencias territoriales en los servicios
y prestaciones que las personas con discapacidad reciben en el Sistema de Autonomia y Atencién a la
Dependencia y la importancia residual de la asistencia personal en dicho sistema; 2) la incidencia como
factores de riesgo y desencadenantes de los procesos de institucionalizacion de circunstancias personales,
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como las grandes necesidades de apoyo y las discapacidades de caracter cognitivo, pero sobre todo de
factores contextuales, destacando, entre ellos, la exclusion social de las personas con discapacidad, la falta
de accesibilidad y de viviendas adecuadas y la carencia de un enfoque comunitario y de redes apoyo; 3)
el recurso al uso de restricciones, tanto de sujeciones y contenciones como de limitaciones generales a la
autonomia, integrado como un elemento naturalizado del cuidado; 4) la feminizacién, precarizacién y primacia
de la cultura institucional y del paradigma asistencialista en el cuidado profesional; y 5) las deficiencias del
sistema juridico espafiol en relacidén con la implementacion de la exigencia de desinstitucionalizacion vy el
marco normativo internacional y europeo en la materia.

La parte segunda del estudio recopila las recomendaciones internacionales y europeas —juridicas, politicas
y economicas— en materia de desinstitucionalizacion y discapacidad, analiza distintos procesos de
transicion y presenta un mapeo de diversas alternativas de vida en la comunidad tanto dentro como fuera
el territorio espanol, tratando de extraer claves y aprendizajes para guiar el cambio de modelo de atencién
a las personas con discapacidad en nuestro pais.

Finalmente, la parte tercera del estudio plantea los cambios necesarios para desarrollar procesos de
desinstitucionalizacién desde un enfoque de derechos.

Los cambios en el marco ético consisten, en lo esencial, en sustituir el enfoque asistencialista, que inspira
el modelo de atencion a la discapacidad basado en la cultura institucional, por el enfoque de derechos
humanos.

Desde este enfoque, que contempla a las personas con discapacidad como sujetos de derechos y considera
los cuidados como una dimensién definitoria de lo humano, el estudio identifica como componentes éticos
esenciales de los procesos de desinstitucionalizacion: 1) la garantia de derechos clave (como el derecho a
elegir una forma de vida —doénde, como y con quién vivir— y a tomar las decisiones sobre la propia vida; el
derecho a la inclusién en la comunidad, el derecho a los apoyos o el derecho a la vivienda); 2) la prohibicion
de determinadas practicas (como el internamiento involuntario y el uso de restricciones); y 3) el respeto de
determinados principios (que coindicen, en lo esencial con los recogidos en el art. 3 de la Convencién) que
deben presidir la organizacion y funcionamiento de los nuevos servicios.

En efecto, segun el estudio, la desinstitucionalizacion reclama la disponibilidad de una red de servicios de
base comunitaria (identificados con las siglas ACAIS para hacer referencia a las dimensiones del apoyo,
atencion, acompafamiento, acogimiento y cuidado y a su caracter inclusivo) que deben tener como principal
objetivo favorecer que las personas con discapacidad desarrollen proyectos de vida libremente elegidos.
Asimismo, se identifican los rasgos que debe cumplir la red de ACAIS —conformada por apoyos tanto
formales como informales y familiares y tanto humanos, entre ellos la asistencia personal, como tecnologicos,
entre ellos, los productos de apoyo—, se insiste en la importancia de construir comunidades inclusivas y en
la necesidad de cuidar a las personas que cuidan a las personas con discapacidad garantizando apoyos a
las familias y condiciones de trabajo dignas para las profesionales.

En segundo lugar, el estudio entiende que la desinstitucionalizacion requiere de una transformacion
paradigmatica en la practica del cuidado en todos los entornos y se detiene especialmente en el analisis
de los cambios en las estrategias, competencias y roles profesionales que tienen que pasar a orientarse a
prestar una atencién centrada en la persona y a promover la participacion e inclusion de las personas con
discapacidad en su entorno social.
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En tercer lugar, el estudio se refiere a los cambios juridicos que demanda la desinstitucionalizacién,
tanto en el nivel constitucional como en el nivel legal, en normas estatales y autondmicas. En este punto,
la investigacion propone una revisién juridica integral, desde un enfoque de derechos y a la luz de los
estandares internacionales, que afecta, I6gicamente, a las normas sectoriales que regulan la discapacidad y
a la legislacion en materia de cuidados y servicios —entre ellas la normativa de atencién a la dependencia,
de servicios sociales o de atencién temprana— pero también, entre otras normas, a la legislacion general
en materia de igualdad y no discriminacién, vivienda, familia o a la normativa laboral. También se apunta la
necesidad de implementar cambios en ambitos normativos como los relativos a la educacion, el empleo, la
proteccién salud o la proteccion social.

Del estudio comentado también se desprende la necesidad de incorporar cambios en el marco econémico-
financiero para garantizar que el nuevo modelo de atencién cuenta con una financiaciéon suficiente y
sostenible; y en el modelo de evaluacién de la calidad de los servicios, que debe incorporar referentes e
indicadores basados en el enfoque de derechos, y, en especial en el ambito de la discapacidad, relacionados
con la vida independiente®.

En sus conclusiones finales, que sintetizan las principales propuestas planteadas alo largo de lainvestigacion,
se insiste en la relevancia del cambio cultural que exige extender la educacion en derechos humanos a
diferentes contextos, profesionales y familiares; a las propias personas con discapacidad para promover su
empoderamiento vy, al final, a toda la sociedad. Resulta, en efecto, esencial la toma de conciencia acerca
de los derechos de las personas con discapacidad y de la importancia de respetar sus elecciones para que
puedan desarrollar una buena vida en la comunidad entendida como la meta principal de los procesos de
desinstitucionalizacion.

Durante el afio 2024 desde el Proyecto EDI se tratard de seguir avanzando en este objetivo con
la celebracién de diferentes seminarios online, abiertos a todas las personas interesadas: https://
estudiodesinstitucionalizacion.gob.es/proximos-seminarios-y-jornadas/.

Para cualquier consulta en relacién con el Proyecto EDI puede ponerse en contacto con idhbc@pa.uc3m.es
Instituto de Derechos Humanos Gregorio Peces-Barba, Universidad Carlos Il de Madrid.

3 En todo caso, se trata de temas que son abordados con mas profundidad en el estudio transversal.
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