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PROGRAMAS TV UNED RELACIONADOS 
 
 ¿QUÉ ES LA INTELIGENCIA LÍMITE?  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 15-02-2013 

Participante/s:  

José Manuel Chacón González- Nicolás, Director del Servicio de Ocio. 
ADISLI;  

Pedro Fernández Santiago, Profesor de Política Social y Servicios Sociales 
de la UNED;  

Sara Heras Mathieu, Trabajadora social. ADISLI;  
Carmen Rodríguez Checa, Directora técnica ADISLI;   
Raúl Prieto Saiz y Silvia Sauceda Soria, socios de ADISLI;  
Esperanza Saiz Borox, Madre de Raúl. 

 
 

 
 
 INCLUSIÓN LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 26-10-2012 

Participante/s:  

Víctor Alberto Lorenzo, Estudiante UNED;  
Ignacio Tremiño Gómez, Director General de Políticas de Apoyo a la 

Discapacidad;  
Mario Pena Garrido, Profesor, Dr. del Dpto. MIDE II (Orientación Educativa, 

Diagnóstico e Intervención Psicopedagógica). UNED;  
Claudia Tecglen, Estudiante UNED;  
Álvaro Jarillo Aldeanueva, Vicerrector de Estudiantes y Desarrollo UNED. 

 
 TODO UN MUNDO DE CAPACIDADES.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 30-04-2010 y 10-02-2012 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor de Ciencias Políticas y Sociología. 
UNED;  

Angelita Pinto Uceda, Socia de APAFAM;  
Ana Isabel Martínez. Psicóloga de APAFAM;  
Teresa Rodríguez Del Barrio, Gerente de APAFAM;  
Laura González Merino, Socia de APAFAM;  
Rafael Agudín Rodríguez, Socio de APAFAM;  
Fuencisla Pola Martínez, Socia de APAFAM y  
Juan Manuel Silvero Carballo, socio de APAFAM. 
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 POR UNA CIUDADANÍA PLENA.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 28-10-2011 

Participante/s:  

Javier Tamarit, Responsable del área de calidad de vida de FEAPS;  
Laura Espejo, Coordinadora Proyecto FEAPS;  
Miguel Corral, Formador en Derechos;  
Esther Muñoz, Formadora en Derechos;  
Antonio Gulló, Formador en Derechos;  
Raquel Cárcamo, Formador en Derechos. 

 
 CONVENCIÓN SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 

ARTÍCULO 19 (I Y II).  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 16-09-2011 y 30-09-2011 

Participante/s:  

Pedro Fernández. Santiago, Sociología I, Ciencias Políticas y Sociología.;  
Lydia Meléndez. Abogada FEDER;  
José Luís Gutiérrez. Gerente FEAFES;  
Pilar Ramiro. Presidenta COAMIFICOA;  
Javier Font. Presidente CERMI CAM;  
Lourdes Márquez. Dirección Relaciones Sociales Internacionales y Planes 

Estratégico Fundación ONCE;  
Inés de Araoz. Responsable del Área Jurídica Confederación Autismo 

España;  
Carmen Jáudenes. Directora Técnica FIAPAS;  
Enrique Galván. Director FEAPS;  
Torcuato Recover. Asesor Jurídico FEAPS;  
Patricia Sanz. Directora General Adjunta de Servicios Sociales para 

Afiliados ONCE; 
 Roser Romero. Comisariado Ley de Promoción de Autonomía Personal y 

Dependencia;  
María Jesús Serna. Miembro Consejo CNSE;  
Miguel Ángel García. Presidente PREDIF;  
Mª Isabel Bayonas. Presidente FESPAU;  
Agustín Matía. Gerente DOWN ESPAÑA. 

 
 UNA HABITACIÓN PROPIA.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 24-06-2011 

Participante/s:  

Andrés López de la Llave, Profesor Titular de Psicología de la UNED y  
Cinta Escalera, psicóloga del Instituto Valenciano de Atención a 

Discapacitados (IVADIS). 
 



 
 

 
 
 

 
Documentación Adicional « Ficha realizada en 2013» 

- Departamento de Documentación y Mediateca, CEMAV 
 

 ÍNDICE 
 

 INFOUNED: LA INCLUSIÓN DE LOS ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD EN LA 

UNIVERSIDAD.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 03-06-2011 

 

 INFOUNED: LOS ESTUDIANTES CUENTAN.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 12-06-2011 y 18-03-2011 

 

 ARTISTAS EMERGENTES.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 11-03-2011 

Participante/s:  

Pilar Pozo Cabanillas, Profesora de Psicología. UNED;  
José Luis Gutiérrez, Director Dpto Escultura Facultad de Bellas Artes UCM; 
 Miembros de la Asociación "Debajo del Sombrero": (Gotela Rosa, licenciada 

en Bellas Artes;  Lola Barrera, Presidenta Asociación; Mercedes 
Salvadores, Co-creadora Área Sonido Y Movimiento); Mauri Corretjé, Co-
creador Ärea Sonido y Movimiento; Lis Elia, Coordinadora Área de Sonido 
Y Movimiento; Luis Sáez, Coordinador Pintura y Construcción y artistas 
jóvenes creadores discapacitados). 

 
 INFOUNED: UNIVERSIDAD SIN BARRERAS. ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 21-01-2011 

 

 INFOUNED: UNED-COCEMFE, UN CONVENIO POR LA ACCESIBILIDAD Y EL 

EMPLEO.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 19-11-2010 

 

 SERIE: I+D - EU4ALL.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 09-04-2010 

 

 PDA / UNED: RED RUNAE.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 19-03-2010 
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 INFANCIA Y DISCAPACIDAD: ABORDAJE JURÍDICO SOCIAL.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 10-07-2009 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago,  Director del curso (Facultad de Ciencias 
Políticas y Sociología);  

Ana Peláez (miembro del comité ejecutivo del Foro Europeo de 
Discapacidad);  

María José Alonso Parreño (Presidente de ALEPH y Jefa Jurídica de Canal 
Down 21);  

Adelaida Fisas Armengol (presidenta de la Federación Española de Padres 
de Niños con Cáncer);  

Rosa Ruiz (Gerente Confederación Española Agrupación de Familiares y 
Personas con Enfermedad Mental); 

Amalia Gómez. Rodríguez (Subdirección General de Becas y Promoción). 
 
 HACIA EL 4º PILAR DEL ESTADO DE BIENESTAR SOCIAL.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 20-02-2009 

Participante/s:  

Carmen Alemán Bracho, Catedrática de Trabajo Social y Servicios Sociales 
UNED;  

Gema Álvarez, Funcionaria Ayuntamiento de Madrid;  
Pedro Fernández Santiago, Profesor Titular de Trabajo Social UNED;  
María del Carmen Domínguez, Trabajadora  Social del Ayuntamiento de 

Madrid;  
Pilar Ramiro Collar, Presidenta Coordinadora Minusválidos Físicos de la 

Comunidad de Madrid. 
 
 NOTICIAS UNED: LAS DIMENSIONES DE LA AUTONOMÍA PERSONAL.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 07-11-2008 

 

 - PDA / UNED: EL CENTRO DE ATENCIÓN A ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS 

CON DISCAPACIDAD. UNED.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 23-05-2008 
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 INFANCIA Y DISCAPACIDAD II.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 09-05-2008 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor Titular de Trabajo Social y Servicios 
Sociales de la UNED;  

Rafael Junquera, profesor de Filosofía del Derecho de la UNED;  
Maite Lasala Fernández, Presidenta de la Confederación Española de 

Federaciones y Asociaciones de Atención a las Personas con Parálisis y 
Afines (ASPACE);  

Javier Tamarit, responsable de Calidad de la Confederación Española de 
Organizaciones a favor de las Personas con Discapacidad Intelectual 
(FEAPS);  

Agustín Matía Amor, Gerente de Down España;  
Carmen Jáudenes, Directora Técnica de FIAPAS; Rosa Ruiz, Gerente de la 

Confederación Española de Agrupaciones Familiares y Personas con 
Enfermedad Mental;  

Mar Amate, Directora Gerente de la Confederación de Personas Sordas; 
 María José Alonso, Presidenta de ALEPH y Jefa Jurídica de Canal Down 

21;  
Isabel Bayonas, Presidenta de la Organización Mundial de Autismo;  
Antonio de la Iglesia, Gerente de la Confederación de Autismo de España;  
Pedro Fernández, profesor de Servicios Sociales y Política Social de la 

UNED;  
Ana Peláez, Miembro del Comité de la Infancia de la Unión Mundial de 

Ciegos y Adelaida Fisas, Presidenta de la Federación Española de Padres 
de Niños con Cáncer 

 
 INFANCIA Y DISCAPACIDAD I.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 25-04-2008 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Sociología III (Tendencias Sociales) UNED;  
Ana Peláez, (miembro del comité ejecutivo del Foro Europeo de 

Discapacidad);  
Mª José Alonso Parreño (jefe del Área Jurídica de Canal Down 21);  
Adelaida Fisas Armengol (Presidenta de la Federación Española de Padres 

de Niños con Cáncer);  
Rosa Ruíz (Gerente Confederación Española Agrupación de Familiares y 

Personas con Enfermedad Mental); 
 Amalia Gómez Rodríguez, Amalia Gómez (Subdirección General de Becas 

y Promoción). 
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 UNIDIS: UN CENTRO PARA ELIMINAR BARRERAS.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 25-01-2008 

 

 LEY DE DEPENDENCIA. LA FORTALEZA DEL ESTADO DE BIENESTAR.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 20-04-2007 

Participante/s:  

Enrique Linde Paniagua (Dpto. Derecho Administrativo, Facultad de 
Derecho de la UNED y Director del Centro de Estudios de Derecho de la 
Unión Europea (UNED);  

Héctor Maravall Gómez-Allende (Abogado y Miembro del Consejo de 
Administración de la Corporación RTVE);  

Toni Rivero Fernández (responsable de Estudios y Consultoría del Instituto 
de Envejecimiento de la Universidad Autónoma de Barcelona);  

Toni Vila Mancebo (profesor de la Universidad de Girona);  
Gregorio Rodríguez Cabrero (catedrático de Sociología de la Universidad de 

Alcalá); Pilar Rodríguez Rodríguez (gerontóloga del Principado de 
Asturias);  

Maite Sancho Catiello (Directora del Observatorio de Personas Mayores);  
Miguel Leturia Arrazola (psicólogo del Instituto Gerontológico MATIA); 
 Julia Montserrat Codorniú (profesora de la Universidad Ramón Llul). 

 
 NOTICIAS UNED: CONVENIO UNED-MAPFRE.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 02-02-2007 

 

 EN LA DIVERSIDAD... TODOS DIFERENTES, TODOS IGUALES.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 03-03-2006 

Participante/s:  

Elisa Chuliá Rodrigo (profesora del Departamento de Ciencia Política y de la 
Administración de la UNED);  

Gregorio Rodríguez Cabrero (catedrático de Sociología de la Universidad de 
Alcalá de Henares);   

Eloisa Ortega Cantero (Coordinadora de la Unidad de Discapacidad y 
Voluntariado de la UNED);  

Javier Romanach Cabrero (del Foro de Vida Independiente);  
Soledad Arnau Ripollés (alumna de doctorado de la Facultad de Filosofía de 

la UNED y miembro del Foro de Vida Independiente). 
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 BIOÉTICA Y PERSONAS VULNERABLES: DISCAPACIDAD Y NUEVAS 

TECNOLOGÍAS.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 03-07-2005 

Participante/s:  

Quintín Racionero. Director del Curso. Catedrático de Filosofía UNED.;  
Miguel Ángel Carrasco. Director Centro Nacional de Parapléjicos.;  
Mar Fernández Morcillo. Fundación Vodafone España.;  
Javier del Arco. Fundación Vodafone España.;  
Carmen Sánchez Carazo. Doctora en Medicina. Máster en Bioética. 

Concejala Ayuntamiento de Madrid. 
 
 ALUMNOS DE LA UNED. UNIVERSIDAD SIN BARRERAS.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 05-10-2002 

Participante/s:  

José Luis Fernández Marrón. Elena del Campo Adrián. Ángel Gómez 
Jiménez. 

 
 UNED 2002. CON LOS BRAZOS ABIERTOS.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 15-03-2002 

Participante/s:  

Guillermo Moliní 
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PROGRAMAS TV DEL AUTOR/ES - PARTICIPANTE/S 
(UNED) 
 
Pedro Fernández Santiago: 
 
 TRANSEXUALIDAD, "WORK IN PROGRESS" II.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 12-10-2012 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor Ciencias Políticas y Sociología UNED;   
Salvador Esteban, transexual;  
Belén Domínguez, transexual;  
Teresa Navarro Fernández,  Trabajadora Social;   
Manuel Ródenas, Director del Programa de Información y Ayuda a 

Homosexuales y Transexuales de la CAM. 
 
 TRANSEXUALIDAD, "WORK IN PROGRESS" (I).  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 05-10-2012 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor Ciencias Políticas y Sociología UNED;  
Salvador Esteban, transexual; Belén Domínguez, transexual;  
Teresa Navarro Fernández,  Trabajadora Social;   
Manuel Ródenas, Director del Programa de Información y Ayuda a 

Homosexuales y Transexuales de la CAM. 
 
 TRASTORNO BIPOLAR. LAS DOS CARAS DE UNA ENFERMEDAD.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 13-02-2009 y 21-09-2012 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, profesor de Política Social y Servicios Sociales 
de la UNED; 

Javier Rodríguez Martínez, profesor titular de Metodología de las Ciencias 
Sociales de la UNED;  

Alejandro Almazán Llorente, profesor de Técnicas Avanzadas de 
Investigación social, profesor colaborador de la UNED;  

Andrés Torras García, Presidente de la Asociación Bipolar de Madrid;  
Inmaculada García Prat, Fundadora de la Asociación Bipolar de Madrid. 
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 TODO UN MUNDO DE CAPACIDADES.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 30-04-2010 y 10-02-2012 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor de Ciencias Políticas y Sociología. 
UNED;  

Angelita Pinto Uceda, Socia de APAFAM;  
Ana Isabel Martínez. Psicóloga de APAFAM;  
Teresa Rodríguez Del Barrio, Gerente de APAFAM;  
Laura González Merino, Socia de APAFAM;  
Rafael Agudín Rodríguez, Socio de APAFAM;  
Fuencisla Pola Martínez, Socia de APAFAM y  
Juan Manuel Silvero Carballo, socio de APAFAM. 

 
 CONVENCIÓN SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 

ARTÍCULO 19. (II PARTE).  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 30-09-2011 

Participante/s:  

Pedro Fernández. Santiago, Sociología I , Ciencias Políticas y Sociología. 
Lydia Meléndez. Abogada FEDER;  
José Luís Gutiérrez. Gerente FEAFES;  
Pilar Ramiro. Presidenta COAMIFICOA;  
Javier Font. Presidente CERMI CAM;  
Lourdes Márquez. Dirección Relaciones Sociales Internacionales y Planes 

Estratégico Fundación ONCE; 
Inés de Araoz. Responsable del Área Jurídica Confederación Autismo 

España;  
Carmen Jáudenes. Directora Técnica FIAPAS;  
Enrique Galván. Director FEAPS;  
Torcuato Recover. Asesor Jurídico FEAPS;  
Patricia Sanz. Directora General Adjunta de Servicios Sociales para 

Afiliados ONCE;  
Roser Romero. Comisariado Ley de Promoción de Autonomía Personal y 

Dependencia;  
María Jesús Serna. Miembro Consejo CNSE;  
Miguel Ángel García. Presidente PREDIF;  
Mª Isabel Bayonas. Presidente FESPAU;  
Agustín Matía. Gerente DOWN ESPAÑA. 
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 CONVENCIÓN SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 

ARTÍCULO 19.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 16-09-2011 

Participante/s:  

Pedro Fernández. Santiago, Sociología I,.Ciencias Políticas y Sociología. 
Lourdes Márquez: Dirección relaciones sociales Internacionales y Planes 

Estratégicos Fundación ONCE;  
Agustín Matía, Gerente DOWN ESPAÑA;  
Inés de Araoz, responsable del Área Jurídica Confederación Autismo 

España;  
Carmen Jáudenes, Directora Técnica FIAPAS;   
Torcuato Recover, Asesor Jurídico FEAPS,  
María Jesús Serna, Miembro Consejo CNSE;  
Miguel Ángel García, Presidente PREDIF;  
Roser Romero, Comisariado Ley de Promoción de Autonomía Personal y 

Dependencia;  
Lydia Meléndez, Abogada FEDER;  
Patricia Sanz (Directora General Adjunta Servicios para afiliados ONCE);  
María Isabel Bayonas, Presidente FESPAU;  
Javier Font, Presidente CERMI CAM;    
Pilar Ramiro, Presidenta COAMIFICOA;  
Enrique Galván, Director FEAPS;  
José Luis Gutiérrez, Gerente FEAFES;  
Miguel Ángel García, Presidente PREDIF. 

 
 ¿QUÉ ES LA INTELIGENCIA LÍMITE? 

Programa de televisión. Fecha de emisión: 12-11-2010 

Participante/s:  

José Manuel Chacón González- Nicolás, Director del Servicio de Ocio. 
ADISLI;  

Pedro Fernández Santiago, Profesor de Sociología III (Tendencias Sociales) 
de la UNED;  

Sara Heras Mathieu, Trabajadora social. ADISLI;  
Carmen Rodríguez Checa, Directora técnica ADISLI;   
Raúl Prieto Saiz y Silvia Sauceda Soria, socios de ADISLI;  
Esperanza Saiz  Borox, Madre de Raúl. 
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 TURISMO ACCESIBLE, TURISMO PARA TODOS.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 12-02-2010 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor de Sociología III, Ciencias Políticas y 
Sociología. UNED;  

Pilar Ramiro Collar, Presidenta de la Comisión de la Mujer de CERMI;  
Miguel Ángel García Oca, Director de PREDIF;  
Oscar Moral Ortega, Asesor jurídico de CERMI 

 
 INFANCIA Y DISCAPACIDAD: ABORDAJE JURÍDICO SOCIAL.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 10-07-2009 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago,  Director del curso (Facultad de Ciencias 
Políticas y Sociología);  

Ana Peláez (miembro del comité ejecutivo del Foro Europeo de 
Discapacidad);  

María José Alonso Parreño (Presidente de ALEPH y Jefa Jurídica de Canal 
Down 21);  

Adelaida Fisas Armengol (Presidenta de la Federación Española de Padres 
de Niños con Cáncer);  

Rosa Ruiz (Gerente Confederación Española Agrupación de Familiares y 
Personas con Enfermedad Mental);  

Amalia Gómez. Rodríguez (Subdirección General de Becas y Promoción). 
 
 TRASTORNO BIPOLAR II. HACIA EL AMANECER.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 13-03-2009 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago,  Director del curso (Facultad de Ciencias 
Políticas y Sociología); 

Paloma Santiago García, Psicóloga;  
Felix Vieco Regulez, afectado por trastorno bipolar y Vocal de la Junta 

Directiva de La Asociación Bipolar de Madrid;  
Diego Oliver Rueda, afectado y Jefe de Administración de ABM;  
Andrés Torras, Presidente de la Asociación Bipolar de Madrid; Doctor Jesús 

Del Valle, del Servicio de Psiquiatría del Hospital de la Princesa. 
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 HACIA EL 4º PILAR DEL ESTADO DE BIENESTAR SOCIAL.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 20-02-2009 

Participante/s:  

Carmen Alemán Bracho, Catedrática de Trabajo Social y Servicios Sociales 
UNED;  

Gema Álvarez, Funcionaria Ayuntamiento de Madrid;  
Pedro Fernández Santiago, Profesor Titular de Trabajo Social UNED;  
María del Carmen Domínguez, Trabajadora  Social del Ayuntamiento de 

Madrid;  
Pilar Ramiro Collar, Presidenta Coordinadora Minusválidos Físicos de la 

Comunidad de Madrid. 
 
 TRASTORNO BIPOLAR. LAS DOS CARAS DE UNA ENFERMEDAD.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 13-02-2009 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor Titular de Trabajo Social y Servicios 
Sociales de la UNED;  

Javier Rodríguez Martínez, profesor titular de Metodología de las Ciencias 
Sociales de la UNED;  

Alejandro Almazán Llorent, profesor de Técnicas Avanzadas de 
Investigación social, profesor colaborador de la UNED  

Andrés Torras García, Presidente de la Asociación Bipolar de Madrid;  
Inmaculada García Prat, Fundadora de la Asociación Bipolar de Madrid. 
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 INFANCIA Y DISCAPACIDAD II.  

Programa de televisión. Fecha de emisión: 09-05-2008 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Profesor Titular de Trabajo Social y Servicios 
Sociales de la UNED;  

Rafael Junquera, profesor de Filosofía del Derecho de la UNED;  
Maite Lasala Fernández, Presidenta de la Confederación Española de 

Federaciones y Asociaciones de Atención a las Personas con Parálisis y 
Afines (ASPACE);  

Javier Tamarit, responsable de Calidad de la Confederación Española de 
Organizaciones a favor de las Personas con Discapacidad Intelectual 
(FEAPS);  

Agustín Matía Amor, Gerente de Down España;  
Carmen Jáudenes, Directora Técnica de FIAPAS; Rosa Ruiz, Gerente de la 

Confederación Española de Agrupaciones Familiares y Personas con 
Enfermedad Mental;  

Mar Amate, Directora Gerente de la Confederación de Personas Sordas; 
 María José Alonso, Presidenta de ALEPH y Jefa Jurídica de Canal Down 

21;  
Isabel Bayonas, Presidenta de la Organización Mundial de Autismo;  
Antonio de la Iglesia, Gerente de la Confederación de Autismo de España;  
Pedro Fernández, profesor de Servicios Sociales y Política Social de la 

UNED;  
Ana Peláez, Miembro del Comité de la Infancia de la Unión Mundial de 

Ciegos y Adelaida Fisas, Presidenta de la Federación Española de Padres 
de Niños con Cáncer 

 
 INFANCIA Y DISCAPACIDAD I. 

Programa de televisión. Fecha de emisión: 25-04-2008 

Participante/s:  

Pedro Fernández Santiago, Sociología III (Tendencias Sociales) UNED;  
Ana Peláez, (miembro del comité ejecutivo del Foro Europeo de 

Discapacidad);  
Mª José Alonso Parreño (jefe del Área Jurídica de Canal Down 21);  
Adelaida Fisas Armengol (Presidenta de la Federación Española de Padres 

de Niños con Cáncer);  
Rosa Ruíz (Gerente Confederación Española Agrupación de Familiares y 

Personas con Enfermedad Mental); 
 Amalia Gómez Rodríguez, Amalia Gómez (Subdirección General de Becas 

y Promoción). 
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PROGRAMAS DE RADIO UNED RELACIONADOS 
 
 
 ACCESIBILIDAD COGNITIVA, INFORMACIÓN PARA TODOS Y LECTURA FÁCIL. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 29/11/2012 

Participante/s:    

Laura Méndez Zaballos, profesora Dpto. de Psicología Evolutiva y de la 
Educación (UNED);  

Silvia Muñoz Llorente, técnico Área de Calidad de FEAPS Madrid;  
Almudena García Otero, formadora de elaboración de materiales de lectura 

fácil de FEAPS Madrid;  
Alfonso Moreno Sanguino, miembro de la comisión de accesibilidad de 

FEAPS Madrid.). 
 
 UNIDIS: CENTRO DE ATENCIÓN A UNIVERSITARIOS CON DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 22/10/2012 

Participante/s:    

José Quintanal Díaz, profesor de la Facultad de Educación; Mario Pena 
Garrido, director de UNIDIS, profesor dela Facultad de Educación 
(UNED). 

 
 LA ACCESIBILIDAD EN LA ENSEÑANZA A LO LARGO DE LA VIDA. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 20/10/2012 

Participante/s:    

Alejandro Rodríguez Ascaso, profesor de la Escuela Técnica Superior de 
Ingeniería Informática, UNED;  

Jesús González Boticario, profesor de la Escuela Técnica Superior de 
Ingeniería Informática, UNED y Director del grupo de investigación 
aDeNu. 

 
 CIUDADANÍA Y DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 

INTELECTUAL. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 18/10/2012 

Participante/s:    

Laura Méndez Zaballos, profesora Dpto. Psicología Evolutiva y de la 
Educación (UNED);  

Antonio Guillo Saéz, formador en derechos (FEAPS);  
Laura Espejo Leal, coordinadora del Proyecto Derechos (FEAPS);  
Esther Muñoz Serrano, formadora en derechos (FEAPS). 
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 UNIDIS - UNED, CURSOS DE VERANO 2012. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 15/06/2012 

Participante/s:    

Mario Pena Garrido, profesor de la Facultad de Educación (UNED), director 
del Centro de Atención a Universitarios con Discapacidad (UNIDIS);  

Alejandra Pereira Calvo, técnico de apoyo al estudiante (UNIDIS, UNED);  
Esther Sevillano Asensio, documentalista (UNIDIS,UNED); Iñaki Rodríguez 

de Rivera Alemán, técnico de inserción laboral y voluntariado 
(UNIDIS,UNED). 

 
 UNIDIS: ESTUDIANTES Y DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 23/05/2012 

Participante/s:    

Mario Pena Garrido, Director de UNIDIS (UNED); Alejandra Pereira Calvo, 
Técnico de apoyo al estudiante UNIDIS (UNED). 

 
 OTROS DESARROLLOS POSIBLES: HACIA UNA EXPLICACIÓN EVOLUTIVA DE LOS 

TRASTORNOS DEL DESARROLLO. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 24/11/2011 

Participante/s:    

Rodríguez González, Manuel (Psicología Evolutiva y de la Educación de la 
UNED); 

Martínez Castilla, Pastora (Psicología Evolutiva y de la Educación de la 
UNED); 

Palomo Seldas, Rubén 
Campos García, Ruth. 

 
 ADAPTACIÓN Y ACCESIBILIDAD DE LAS TECNOLOGÍAS PARA EL APRENDIZAJE. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 27/02/2011 

Participante/s:    

García Aretio, Lorenzo (Tª de la Educación y Pedagogía Social de la UNED); 
González Boticario, Jesús (Inteligencia Artificial de la UNED); 
Rodríguez Ascaso, Alejandro (Inteligencia Artificial de la UNED). 
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 MÚSICA Y DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 19/02/2011 

Participante/s:    

Baeza Fernández, Isabel (Realizadora de la UNED); 
Martín de Abuín, Carlos (Técnico de la UNED); 
Lago Castro, Pilar (Didáctica, Organización Escolar y Didácticas Especiales 

de la UNED) 
 
 DÍA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: APORTACIONES 

DEL DERECHO CIVIL. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 28/11/2010 

Participante/s:    

Moretón Sanz, Fernanda, profesora de Derecho Civil  de la UNED; 
Núñez Muñiz, Mª Carmen, profesor de Derecho Civil  de la UNED; 
Peralta Ortega, Juan Carlos de, profesor de Derecho Civil  de la UNED. 

 
 SERVICIOS SOCIALES Y DEPENDENCIA. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 27/10/2010 

Participante/s:    

Alemán Bracho, Carmen (Sociología I de la UNED); 
Girela Rejón, Blanca Amalia (Sociología I de la UNED). 

 
 DISCAPACIDAD: EVOLUCIÓN Y SITUACIÓN ACTUAL. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 14/02/2010 

Participante/s:    

Suárez Riveiro, José Manuel, profesor de de Métodos de Investigación y 
Diagnóstico en Educación. II  de la UNED. 

 
 PERSONA, DISCAPACIDAD E INCAPACITACIÓN. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 14/11/2009 

Participante/s:    

Lasarte Álvarez, Carlos, profesor de Derecho Civil de la UNED. 
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 LA PROTECCIÓN JURÍDICA DE LAS PERSONAS DEPENDIENTES. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 13/05/2009 

Participante/s:    

López Peláez, Patricia, profesora de Derecho Civil de la UNED; 
Moretón Sanz, Fernanda, profesora de Derecho Civil de la UNED. 

 
 CONVENCIÓN DE LAS NACIONES UNIDAS SOBRE PERSONAS CON 

DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 30/01/2009 

Participante/s:    

Lorenzo García, Rafael de (Sociología III (Tendencias Sociales) de la 
UNED). 

 
 LA APLICACIÓN DE LA LEY DE DEPENDENCIA. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 19-12-2008 

Participante/s:    

José Miguel Morales Reyes, Asesor jurídico del consejo general de la 
ONCE; 
Fernando Pindado García, Asesor jurídico de la ONCE; Laura Ponce de 
León Romero, Profesora de Trabajo Social. 

 
 UNIDIS, EL CENTRO DE ATENCIÓN A UNIVERSITARIOS CON DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 16-11-2008 

Participante/s:    

Víctor Rodríguez Muñoz, Director 
 
 COIE. ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD EN LA UNED. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 18-05-2008 

Participante/s:    

Ángela Pereira Calvo, Técnico en discapacidad UNIDIS; 
Víctor Rodríguez Muñoz, Director UNIDIS;  
Encarnación Villalba Vílchez, Orientadora. 
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 LA DISCAPACIDAD Y LA DEPENDENCIA: INSTITUCIONES DE PROTECCIÓN. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 16/01/2008 

Participante/s:    

López Peláez, Patricia (Derecho Civil de la UNED); 
Moretón Sanz, Fernanda (Derecho Civil de la UNED). 

 
 ACCESIBILIDAD: ATENCIÓN A LA DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 05/11/2006 

Participante/s:    

Osuna Acedo, Sara (Didáctica, Organización, Escolar y Didácticas, 
Especiales de la UNED); 

Ramiro Iglesias, Juan Carlos; 
Egea García, Carlos. 

 
 COIE. MERCADO DE TRABAJO Y DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 22-10-2006 

Participante/s:    

Alejandra Pereira; 
Encarnación Villalba. 

 
 LA INTEGRACIÓN SOCIO LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 29/05/2005 

Participante/s:    

Ibáñez López, Pilar, profesora de Métodos de Investigación y Diagnóstico en 
Educación. II  de la UNED; 

Mudarra Sánchez, Mª José. 
 
 EL REAL PATRONATO SOBRE DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 18/01/2004 

Participante/s:    

Ibáñez López, Pilar, profesora de Métodos de Investigación y Diagnóstico en 
Educación. II  de la UNED; 

Egea García, Carlos. 
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 RELACIONES SOCIALES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL OCIO Y 

TIEMPO LIBRE. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 14/12/2003 

Participante/s:    

Ibáñez López, Pilar, profesora de Métodos de Investigación y Diagnóstico en 
Educación  II  de la UNED; 

Mudarra Sánchez, Mª José 
 
 ATENCIÓN A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 26/01/2003 

Participante/s:    

Ibáñez López, Pilar, profesora de Métodos de Investigación y Diagnóstico. 
en Educación. II  de la UNED. 

 
 INTERVENCIÓN EDUCATIVA PARA LA INTEGRACIÓN SOCIAL DE PERSONAS CON 

DISCAPACIDAD Y DE PERSONAS CON ALTERACIONES DEL LENGUAJES Y/O 

ESCRITO. 

Programa de radio. Fecha de emisión: 17/11/2002 

Participante/s:    

Ibáñez López, Pilar, profesora de Métodos de Investigación y Diagnóstico en 
Educación  II  de la UNED. 
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WEBS RELACIONADAS 
 
ADISLI, Asociación para la Atención de Personas con Discapacidad  
http://www.adisli.org/ 
 
Organización Mundial de la Salud (OMS) / Temas de Salud, Discapacidades: 
http://www.who.int/topics/disabilities/es/index.html 
 
Documentación sobre Inteligencia Límite: 
http://www.asociacionenlinea.org/archivo.asp# 
 
Federación de organizaciones a favor de personas con Discapacidad 
Intelectual de Madrid: 
http://www.feapsmadrid.org/portal/web/menu/entidades/adisli/index.html 
 
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad / Políticas de Apoyo a la 
Discapacidad: 
http://www.msc.es/organizacion/ministerio/organizacion/SEssi/dgpadF.htm 
III Plan de Acción para las Personas con Discapacidad: 
http://www.msssi.gob.es/ssi/discapacidad/informacion/planAccionDiscapacidad.htm 
 
Observatorio Estatal de la Discapacidad: 
http://www.msssi.gob.es/ssi/discapacidad/serviciosPersonasDiscapacidad/observat
orioEstatal.htm 
http://www.observatoriodeladiscapacidad.es/ 
 
Consejería Presidencial de Programas especiales / Programa de apoyo a la 
Discapacidad: 
http://cppe.presidencia.gov.co/Home/Proteccion/Paginas/ApoyoalaDiscapacidad.as
px 
 
Servicio de Información sobre Discapacidad (SID) 
http://www.imserso.es/imserso_01/innovacion_y_apoyo_tecnico/sid/index.htm 
 
Red Española de Información y Documentación sobre Discapacidad  
http://sid.usal.es/redid.aspx 
 
Centro Español de Documentación sobre Discapacidad (CEDD) 
http://www.cedd.net/es/ 
 
Servicio de Información sobre Discapacidad (SID) 
http://sid.usal.es/default.aspx 
 
Legislación sobre la defensa de los derechos e igualdad de oportunidades. Centro 
de Documentación FEAFES-CEIFEM:  
http://feafes.org/?cat=34 
 
Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad:  
http://www.un.org/spanish/disabilities/convention/convention.html 
 



 
 

 
 
 

 
Documentación Adicional « Ficha realizada en 2013» 

- Departamento de Documentación y Mediateca, CEMAV 
 

 ÍNDICE 
 

Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos 
(OACDH): 
http://www.ohchr.org/SP/Pages/WelcomePage.aspx 
 
Servicio de información general sobre discapacidad del Gobierno de España. 
http://sid.usal.es/default.aspx 
 
Enable Naciones Unidas, Los derechos y la dignidad de las personas con 
discapacidad:  
http://www.un.org/spanish/disabilities/ 
 
 
 
 
 
 
 
 
ASOCIACIONES Y ORGANIZACIONES SOBRE INTELIGENCIA LÍMITE Y DISCAPACIDAD 

INTELECTUAL: 
  
Federación de Organizaciones en Favor de las Personas con Discapacidad 
Intelectual de Madrid: 
http://www.feapsmadrid.org/ 
 
Asociación Enlínea: 
http://www.asociacionenlinea.org/ 
 
Fundación Picarral: 
http://www.fundacionpicarral.org/rdr.php?cat=48 
 
Fundación Belén / Inteligencia Límite: 
http://fundacionbelen.org/base_datos/inteligencia_limite.html 
 
Confederación Española de Organizaciones en favor de las Personas con 
Discapacidad Intelectual (FEAPS). 
http://www.feaps.org/ 
 
Associació Catalana d’Integració i Desenvolupament Humà (ACIDH): 
http://www.acidh.org/ 
 
Observatorio estatal de la discapacidad AEXPAINBA: 
http://www.observatoriodeladiscapacidad.es/informacion/entidad/20090918/asocia
ci%C3%B3n-extreme%C3%B1a-de-padres-de-personas-con-inteligencia-
l%C3%ADmite-o-d 
 
Asociación Extremeña de Padres para la Integración en Badajoz (AEXPAINBA). 
http://www.aexpainba-fmm.org/comienzo.asp 
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Asociación de padres protección y defensa de los débiles mentales y límites 
(ORTZADAR). 
http://www.ortzadar.es/intervencion_social-es 
 
Asociación Castellano-Manchega de Personas con Discapacidad Intelectual Ligera e 
Inteligencia Límite (ACMIL): 
http://www.acmil.es/ 
 
Organización que lucha por los derechos de los más grupos más desfavorecidos de 
la sociedad: 
http://www.plataformaongs.org/ 
 
FEAFES, Por el bienestar global y la salud mental:  
http://feafes.org/ 
 
FEAPS - Portal de la Confederación Española de Organizaciones en favor de las 
Personas con Discapacidad Intelectual. 
http://www.feaps.org/ 
 
CERMI - Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad. 
http://www.cermi.es/es-ES/Paginas/Portada.aspx 
 
ADISLI, Asociación para la Atención de Personas con Discapacidad  
http://www.adisli.org/ 
 
APAFAM, Centro Especial de Empleo de la Comunidad de Madrid: 
http://apafam.blogspot.com.es/ 
 
Grupo Amás:  
http://www.grupoamas.org/ 
 
Proyecto Fundación APROCOR: 
http://www.fundacionaprocor.com/aprocor_18.swf 
 
Fundación  Gil Gayarre:  
http://www.gilgayarre.org/es-ES/Default.aspx 
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ARTÍCULOS EN PRENSA DIGITAL Y BLOGS SOBRE INTELIGENCIA LÍMITE: 
 
 

 http://www.pasoapaso.com.ve/CMS/index.php?option=com_content&task=v
iew&id=1220&Itemid=317 

 http://www.finanzas.com/noticias/empleo/20120921/crean-centro-nuevas-
tecnologias-1541453.html 

 http://www.solidaridaddigital.es/SolidaridadDigital/Noticias/Nacional/Detalle
Noticia.aspx?id=9326 

 http://sid.usal.es/idocs/F8/8.2.1.2-139/132/minusval_132.pdf 
 http://www.laverdad.es/albacete/v/20121223/albacete/nuestro-objetivo-

crear-conciencia-20121223.html 
 http://www.neurologia.com/sec/RSS/noticias.php?idNoticia=232 
 http://www.thelaststory.net/articulo/cultura/-conociendonos-una-mirada-

hacia-las-personas-con-inteligencia-limite/20120522004308000401.html 
 http://www.psiquiatria.com/articulos/trastornos_infantiles/retraso_mental_/

12444/ 
 http://www.revneurol.com/sec/resumen.php?id=2006662 
 http://aexpainba-fmm.blogspot.com.es/2011/02/la-investigacion-sobre-

personas-con.html 
 http://www.cermi.es/es-ES/Cermi.es/cermi.es_semanal/Paginas/inicio.aspx 
 http://www.solidaridaddigital.com/SolidaridadDigital/portada1.aspx 
 http://www.portalsolidario.net/ 
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1. Introducción
En el año 2001 se inició en Naciones Unidas un proceso dirigido a la consecución de  una convención 
internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con 
discapacidad, en el que han participado diferentes actores (estados miembros, agencias y organismos 
de la ONU, el relator especial sobre discapacidad, instituciones de derechos humanos nacionales y 
organizaciones no gubernamentales, entre las que han tenido un papel destacado las organizaciones de 
personas con discapacidad y sus familias). Este proceso, cuyo arranque formal cabe situar en el llamamiento 
que hizo el gobierno de México a la comunidad internacional, primero en la Conferencia Mundial contra 
el Racismo, la Discriminación Racial, la Xenofobia y las Formas Conexas de Intolerancia, que tuvo lugar en 
Durban, Sudáfrica, del 31 de agosto al 8 de septiembre de 2001, y muy poco después ante la 56ª sesión 
de la Asamblea General de Naciones Unidas, en noviembre de 2001, para que se reconocieran en un 
tratado internacional las normas y prácticas dirigidas a mejorar la calidad de vida de las personas con 
discapacidad, y en la Resolución 56/168, de 19 de diciembre de 2001, por la que la Asamblea General de 
las Naciones Unidas decidió establecer un Comité Especial encargado de preparar la convención, culminó 
el 13 de diciembre de 2006, con la aprobación por parte de la Asamblea General de las Naciones Unidas 
de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.


Los esfuerzos que, en este sentido, se habían realizado con anterioridad en el seno de Naciones Unidas, 
no habían logrado desembocar en un tratado internacional que recogiera los derechos de las personas 
con discapacidad. En 1987, un grupo de expertos que analizaban el Programa de Acción Mundial para 
las Personas con Discapacidad, reunido en Suecia, solicitó a la Asamblea General la celebración de una 
conferencia especial al objeto de elaborar una convención internacional, pero la idea no fue secundada 
por todos los representantes allí presentes. Italia presentó, en ese mismo año 1987, un primer esbozo de la 
Convención ante la 42ª sesión de la Asamblea General, y Suecia hizo un nuevo intento en 1988, ante la 44ª 
sesión, pero ninguno de los dos países tuvo éxito  y sus propuestas se desestimaron con el argumento de 
que los instrumentos sobre derechos humanos ya existentes a nivel internacional bastaban para garantizar 
a las personas con discapacidad los mismos derechos que a las demás, y porque algunas delegaciones 
alegaron que podrían tener dificultades para ratificar una convención de este tipo, como consecuencia de 
que sus propias legislaciones no abordaban la discapacidad como motivo de discriminación. 


Lo que sí se logró, como resultado de estas iniciativas, fue la aprobación, en 1993, de las Normas Uniformes 
para la Igualdad de Oportunidades de las Personas con Discapacidad que han sido un referente de las 
políticas de discapacidad en la última década del siglo XX. Aunque no eran de obligado cumplimiento para 
los Estados, las Normas Uniformes incorporaron un mecanismo de supervisión, algo que normalmente se 
reservaba para los tratados, y se creó el cargo de relator especial, cuyo primer titular fue Bengt Lindquist, 
de Suecia. El hecho de que estas normas no fueran vinculantes mantuvo el interés de las organizaciones 
del sector de la discapacidad y de la sociedad civil en general por conseguir un tratado internacional 
sobre los derechos de las personas con discapacidad que vinculara jurídicamente a los Estados partes, 
conscientes de la necesidad de reafirmar tajantemente que los derechos de las personas con discapacidad 
son derechos humanos y que el deber de respetarlos incumbe a todos, empezando por los Estados.


El propósito de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad (que ha 
sido definida como el primer Tratado de Derechos Humanos del siglo XXI) es 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. La Convención 
no crea derechos humanos nuevos, sino que recoge y especifica los derechos ya existentes, señalando una 
serie de medidas y pasos que deben adoptar los Estados signatarios y la sociedad civil para garantizar el 
goce efectivo de estas personas, en igualdad de condiciones con los demás, asegurando la aplicación del 
“principio de no discriminación”. 


La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad ha supuesto un cambio 
de paradigma a la hora de abordar el fenómeno de la discapacidad en el sistema de protección de los 
derechos humanos y un punto de inflexión en el tratamiento de la discapacidad, al quedar obligados los 
Estados ratificantes a adaptar su legislación interna a los principios y valores que la inspiran.
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Se ha repetido en varias ocasiones que la aprobación de la Convención internacional sobre los derechos 
de las personas con discapacidad no es un punto de llegada, sino un punto de partida. Con ella comienza 
una batalla para lograr mejorar la situación de las personas con discapacidad en los diferentes contextos 
nacionales. Como señala el profesor Francisco J. Bariffi (2009) “La Convención internacional sobre los 
derechos de las personas con discapacidad se erige actualmente como el máximo estándar de protección 
universal de derechos humanos de las personas con discapacidad”.


En las siguientes páginas queremos mostrar la realidad y situación de la Convención internacional sobre los 
derechos de las personas con discapacidad transcurridos dos años desde su entrada en vigor en España. 
Haremos un repaso por el largo proceso de elaboración del Tratado hasta su aprobación, su ratificación por 
España y su entrada en vigor, tras el cual nos centraremos en el importantísimo artículo 12, que reconoce la 
capacidad jurídica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demás, y que obliga 
a la reforma de los procedimientos de modificación de la capacidad de obrar, hasta ahora denominados 
procedimientos de incapacitación judicial. Continuaremos con un análisis de las medidas de apoyo que 
plantea la Convención y la experiencia novedosa que en ese sentido ha desarrollado la Fundación para la 
Promoción y Apoyo de las Personas con Discapacidad (FUTUEX) en la línea de acabar con la sustitución 
que implica la Tutela y la necesidad de instaurar un mecanismo de protección más flexible, que complete 
o asista a la persona con discapacidad, pero que no supla su capacidad. Terminaremos con el análisis del 
artículo 33 de la Convención y el papel que desarrolla el CERMI como organismo independiente designado 
para velar por su aplicación y seguimiento en nuestro país y denunciar las vulneraciones más habituales 
de su articulado. Por último señalaremos las disposiciones normativas afectadas con la entrada en vigor 
de la Convención y las propuestas de reforma de nuestro derecho interno.


2. Proceso de elaboración, aprobación y ratificación de  
 la Convención


2.1. Elaboración y aprobación


Cuando Nueva York comenzaba a recuperarse del ataque a las torres gemelas, México presentó en la 
Tercera Comisión (Asuntos Sociales, Humanitarios y Culturales) de la Asamblea de las Naciones Unidas 
una propuesta de resolución que fue aceptada el 28 de noviembre de 2001 e incorporada como punto 
119 (b) del Orden del Día del Quincuagésimo Sexto período de sesiones de la Asamblea General, como 
Anexo A. El punto principal de la propuesta de resolución era la formación de un comité especial abierto 
a la participación de todos los Estados Miembros y observadores de las Naciones Unidas que comenzase 
a preparar una convención internacional amplia e integral para promover y proteger los derechos y la 
dignidad de las personas con discapacidad.  


La iniciativa mexicana se encontró con la oposición de muchos países. Ante ello, el Instituto Interamericano 
sobre Discapacidad (IID) desplegó una campaña internacional orientada a que las organizaciones de 
personas con discapacidad tuvieran conocimiento de lo que sucedía en la ONU y emprendieran acciones 
para intentar convencer a los gobiernos, particularmente a los de los países que se oponían a la propuesta 
mexicana, para que respaldaran dicha propuesta.


El 19 de diciembre de 2001 fue aprobada la resolución 56/168 de la Asamblea General, basada en la 
propuesta de México, en la que se estableció la creación de un Comité Especial (Comité AD Hoc) encargado 
de liderar el proceso de adopción, por parte de la ONU, de un nuevo tratado internacional de derechos 
humanos, y se invitaba a los Estados a celebrar reuniones y seminarios para enriquecer y contribuir al 
trabajo encomendado al Comité Especial. Consecuencia de dicha resolución fue la reunión “sobre una 
Convención Internacional Amplia e Integral para Promover y Proteger los Derechos y la Dignidad de las 
personas con Discapacidad” que se celebró en la Ciudad de México del 11 al 14 de junio de 2002 en la que 
participaron 44 expertos y expertas en leyes, políticas y programas sobre personas con discapacidad. En 
esta reunión el gobierno de México se comprometió a elaborar un borrador del tratado que recogiera las 
propuestas de los participantes.
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El Comité Especial celebró su primer periodo de sesiones del 29 de julio al 9 de agosto de 2002, bajo la 
presidencia del Embajador Luis Gallegos, de Ecuador. Los debates se centraron en torno a la necesidad 
o no de un nuevo tratado, el tipo de convención a adoptar, la exigibilidad de los derechos y las medidas 
necesarias para garantizarlos. En esta primera reunión participaron diversas organizaciones de personas 
con discapacidad de carácter internacional (Organización Mundial de Personas con Discapacidad, 
Inclusión Internacional, Unión Mundial de Ciegos, Federación Mundial de Sordos y Federación Mundial 
de Salud Mental, entre otras). El Comité decidió, a propuesta de su presidente, que la participación de las 
organizaciones no gubernamentales acreditadas incluyese la posibilidad de estar presentes en las sesiones 
plenarias, tomar la palabra en los debates y presentar propuestas.


Entre el 16 y el 27 de junio de 2003 se celebró el segundo periodo de sesiones del Comité Especial, 
presidido también por el Embajador Gallegos, que contó con una masiva participación de personas con 
discapacidad como representantes y asesores técnicos designados por sus delegaciones. Esta reunión 
concluyó con una importante resolución que fijó la determinación de elaborar, negociar y aprobar un 
tratado sobre derechos de las personas con discapacidad eliminando cualquier duda que dejara la primera 
reunión sobre la adopción de un tratado específico además de crear un Grupo de Trabajo constituido 
por 27 representantes de países integrantes de Naciones Unidas y 12 delegaciones de organizaciones de 
personas con discapacidad. En esta reunión se fundó, asimismo, el Caucus Internacional de la Discapacidad, 
con la participación de más de una veintena de organizaciones internacionales, regionales y nacionales, a 
las que a lo largo del proceso se unieron más, hasta llegar a más de setenta. El núcleo del Caucus estuvo 
constituido por la Alianza Internacional de la Discapacidad, el Foro Europeo de la Discapacidad, Handicap 
Internacional, el Instituto Interamericano de la Discapacidad y el Proyecto Sur, orientado a mejorar la 
participación e incidencia de las organizaciones de los países en desarrollo.


El Grupo de Trabajo, en el que el Caucus participó activamente, se reunió entre el 5 y el 16 de enero de 2004 
para cumplir con el mandato encomendado por el Comité Especial consistente en preparar y presentar 
un borrador que sirviera de base para los trabajos del Comité Especial. Tras intensos debates dirigidos por 
el Embajador Don MacKay, de Nueva Zelanda, se aprobó el borrador, en el que se fundamentó el proceso 
posterior.


Entre la tercera y la sexta reunión del Comité Especial, celebradas entre mayo de 2004 y agosto de 2005, 
el documento base elaborado por el Grupo de Trabajo se sometió a varias lecturas y debates para avanzar 
hacia un texto consensuado que reflejara las posiciones compartidas de todas las partes. Las sesiones 
tercera, cuarta y quinta fueron presididas por el Embajador Gallegos; en la sexta, tomó el relevo en la 
presidencia el Embajador MacKay, que presidió los trabajos del Comité hasta su finalización. Como fruto 
del trabajo realizado en estas sesiones, en octubre de 2005, MacKay presentó un texto, denominado 
“Texto del Presidente”, en el que se que reflejaba la labor realizada hasta la fecha por el Comité y se 
ofrecían sugerencias para superar las diferencias existentes en algunas cuestiones. Sobre este texto 
se trabajó en el séptimo periodo de sesiones, celebrado en enero de 2006, que culminó con un nuevo 
documento denominado “Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad. 
Texto de trabajo” cuya lectura final, análisis y debate tuvo lugar en la siguiente reunión. 


El octavo período de sesiones fue el más intenso en negociaciones y el más nutrido en asistentes: 
delegados de Estados, organizaciones de personas con discapacidad, representantes de la sociedad civil 
y asesores técnicos con y sin discapacidad, además de representantes de entidades y organismos de la 
ONU. Se desarrollaron 20 sesiones entre el 14 y el 25 de agosto de 2006, y dos sesiones adicionales el 5 
de diciembre del mismo año. En la 20ª sesión, celebrada el 25 de agosto, el Comité aprobó el proyecto de 
convención, incluido un proyecto de protocolo facultativo, y decidió establecer un grupo de redacción de 
composición abierta encargado de asegurar la uniformidad de la terminología empleada en los proyectos 
de convención y de protocolo facultativo, armonizando las versiones en los seis idiomas oficiales de las 
Naciones Unidas.  En el proyecto se había incluido una polémica nota al pie restrictiva, en el artículo 12, 
solicitado por Rusia, China y algunos países árabes como condición para respaldar la Convención, según la 
cual “En árabe, chino y ruso, la expresión capacidad jurídica se refiere a la capacidad jurídica de ostentar 
derechos, no a la capacidad de obrar”. 
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En la 21ª sesión del octavo período de sesiones, celebrada el 5 de diciembre de 2006, el Comité escuchó un 
informe oral del Presidente del grupo de redacción de composición abierta, Stefan Barriga (Liechtenstein), 
sobre los resultados de su labor. En la 22ª sesión, celebrada también el 5 de diciembre, el Comité decidió 
eliminar la nota al pie del artículo 12 del proyecto de convención. Esta decisión, clave para hacer posible la 
aprobación posterior del texto, se adoptó tras considerar sendas cartas dirigidas al presidente del Comité 
por el Representante Permanente del Iraq ante las Naciones Unidas, en su calidad de presidente del Grupo 
de Estados Árabes, y por el Representante Permanente de Finlandia, en su calidad de Representante 
de la Presidencia de la Unión Europea. De acuerdo con la primera de estas cartas, los países árabes se 
sumaban al consenso relativo a la Convención manteniendo una reserva interpretativa con relación a la 
expresión “capacidad jurídica” que figura en el párrafo 2 del artículo 12. En la segunda, la Unión Europea 
y las delegaciones de Andorra, Armenia, Australia, Bosnia y Herzegovina, Bulgaria, el Canadá, Croacia, los 
Estados Unidos de América, la ex República Yugoslava de Macedonia, Islandia, Israel, Moldova, Mónaco, 
Noruega, Rumania, San Marino, Serbia y Suiza reafirmaban su disposición a sumarse a un consenso 
para aceptar los cambios en la traducción árabe del texto en el entendimiento de que el concepto de 
“capacidad jurídica” tiene el mismo significado en las versiones en todos los idiomas. En esta misma sesión 
el Comité decidió, finalmente, recomendar a la Asamblea General que aprobara un proyecto de resolución 
titulado “Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad”, que contenía el proyecto de 
convención y de protocolo facultativo.


EL 13 de diciembre de 2006, cinco años después de que se aprobara la resolución 56/168, se aprobó, en 
el sexagésimo primer periodo de sesiones de la Asamblea General de la ONU, la Convención internacional 
sobre los derechos de las personas con discapacidad y el Protocolo consultivo de dicha Convención.


La participación de las personas con discapacidad en el proceso de elaboración de la Convención fue 
un elemento fundamental, que quedó plasmado en el espíritu y en el texto del articulado. La unidad de 
actuación alcanzada por las organizaciones de personas con discapacidad, articuladas a través del Caucus, 
dio una gran fuerza política y moral al movimiento de personas con discapacidad y fue muy provechosa 
para el proceso de elaboración de la Convención. A la vez, ese proceso resultó muy enriquecedor para 
todos los actores intervinientes, incrementó la conciencia pública respecto del enfoque de derechos 
en el ámbito de la discapacidad, y reforzó las relaciones de colaboración entre las organizaciones no 
gubernamentales y los gobiernos.


Para apoyar la participación española en el proceso de elaboración de la Convención, el Real Patronato 
sobre Discapacidad creó, en el marco de su Comisión de Legislación, la Subcomisión de Expertos 
sobre la Convención de la ONU, compuesta por expertos de diversos ámbitos (asociativo, académico 
y gubernamental). Los informes elaborados por la Subcomisión de Expertos sirvieron de base para el 
posicionamiento de España durante el proceso de negociación de la Convención.  El Comité Español de 
Representantes de Personas con Discapacidad, CERMI, también participó activamente en el proceso tanto a 
través de la citada Subcomisión de Expertos como a través del Foro Europeo de la Discapacidad.  Atendiendo 
a una demanda del CERMI, en las últimas fases de la negociación la representación gubernamental 
española incorporó en su delegación a una persona con discapacidad, Ana Peláez, Comisionada de Género 
del CERMI, consejera general de la ONCE y actualmente Vicepresidenta del Comité de Naciones Unidas 
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, órgano encargado de velar por el cumplimiento de 
la Convención.


2.2. Firma, ratificación y entrada en vigor


El artículo 42 de la Convención indicaba que el tratado y su protocolo facultativo estarían abiertos a la 
firma a partir de marzo de 2007. La firma constituye un requisito imprescindible para iniciar el proceso 
de ratificación, e implica que el Estado signatario estaría obligado a no hacer nada que contraviniera lo 
dispuesto en la Convención. 


El 31 de marzo de 2007, en una ceremonia especial, 82 países se convirtieron en signatarios de la 
Convención y 45 firmaron también el protocolo opcional. Jamaica fue el primer país en firmar y ratificar al 
mismo tiempo la Convención y su protocolo. 
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Según señala el artículo 45 del tratado, la entrada en vigor de la Convención tendría lugar el trigésimo día 
a partir de la fecha en que hubiese sido depositado el vigésimo instrumento de ratificación o adhesión. Las 
sucesivas ratificaciones de los Estados hicieron posible que la Convención entrara en vigor el 3 de mayo de 
2008. A su vez, el Protocolo facultativo requería 10 ratificaciones para su entrada en vigor, número que se 
alcanzó el 8 de febrero de 2008. La ratificación del Protocolo Facultativo ha suscitado mayores resistencias, 
pues posibilita que el Estado parte pueda ser acusado ante el órgano de vigilancia por las violaciones a los 
derechos de las personas con discapacidad.


2.3. Cronología


Diciembre de 2001 - La Asamblea General de Naciones Unidas aprueba, a propuesta de México, la 
creación de un Comité Especial encargado de preparar una convención internacional amplia e integral 
para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad.


Agosto de 2002 - Se celebra el primer período de sesiones del Comité Especial, en el que se establecen 
procedimientos para la participación en el mismo de la sociedad civil.


Agosto de 2003 - En el segundo período de sesiones del Comité Especial se establece un Grupo de Trabajo 
al que se encarga la preparación de un borrador de trabajo. El Grupo de Trabajo queda integrado por 27 
representantes gubernamentales designados por los grupos regionales, 12 representantes de ONG y un 
representante de instituciones nacionales de derechos humanos.


Enero de 2004 - El Grupo de Trabajo elabora un primer borrador del texto de la convención, teniendo en 
cuenta los numerosos proyectos presentados por representantes de los Estados y otros participantes.


Mayo/junio de 2004 - En el tercer período de sesiones del Comité Especial se lleva a cabo una primera 
lectura del borrador elaborado por el Grupo de Trabajo. El Comité Especial examina la cuestión de si en 
el futuro deben celebrar reuniones cerradas o con presencia de organizaciones de la sociedad civil y de 
instituciones nacionales de derechos humanos.


Agosto/septiembre de 2004 - En el cuarto período de sesiones del Comité Especial se concluye la primera 
lectura y se inicia la segunda lectura del borrador. Se confirma la participación de organizaciones de la 
sociedad civil e instituciones nacionales de derechos humanos en los períodos de sesiones del Comité, 
aunque con limitación del derecho a intervenir.


Enero/febrero de 2005 - En el quinto período de sesiones del Comité Especial se celebran consultas 
informales sobre proyectos de artículo concretos. Se permite asistir a esas consultas a las organizaciones 
de la sociedad civil, las instituciones nacionales de derechos humanos y las organizaciones 
intergubernamentales, aunque sólo los Estados tienen derecho a intervenir.


Agosto de 2005 - En el sexto período de sesiones del Comité Especial se concluye la segunda lectura del 
proyecto de texto. La Presidencia prepara, para su presentación en el séptimo período de sesiones del 
Comité, un texto revisado basado en las deliberaciones de los períodos de sesiones tercero, cuarto y 
quinto.


Enero de 2006 - En el séptimo período de sesiones del Comité Especial se lleva a cabo una primera lectura 
del texto de la Presidencia.


Mayo a agosto de 2006 - México dirige consultas informales sobre la supervisión internacional.


Agosto de 2006 - En el octavo período de sesiones del Comité Especial se concluyen las negociaciones sobre 
el proyecto de Convención y un Protocolo Facultativo separado y se aprueban los textos provisionales con 
sujeción a un examen técnico encomendado a un comité de redacción integrado por representantes de 
los Estados y presidido por Liechtenstein.
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Septiembre a noviembre de 2006 – Liechtenstein convoca el grupo de redacción, que lleva a cabo un 
examen técnico con miras a garantizar la uniformidad terminológica en todo el texto y armonizar las 
versiones en los seis idiomas oficiales de las Naciones Unidas.


Diciembre de 2006 - En la continuación del octavo período de sesiones del Comité Especial se aprueba 
el proyecto final de Convención y de Protocolo Facultativo con las enmiendas técnicas propuestas por el 
comité de redacción.


13 de diciembre de 2006 - La Asamblea General de las Naciones Unidas aprueba por consenso la 
Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo.


30 de marzo de 2007 - La Convención y su Protocolo facultativo quedan abiertos a la firma en la Sede de 
las Naciones Unidas en Nueva York, donde los Estados y las organizaciones de integración regional pueden 
firmarlos cuando lo deseen. La firma entraña la obligación de abstenerse de buena fe, durante el período 
comprendido entre la firma y la ratificación o el consentimiento, de cometer actos contrarios a los fines y 
propósitos de la Convención.


3 de abril de 2008 - La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad recibe su 20ª 
ratificación el 3 de abril de 2008, lo que permite que la entrada en vigor de la Convención y su Protocolo 
Facultativo pueda ser efectiva 30 días más tarde.


3 de mayo de 2008 - La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y el Protocolo 
Facultativo entran en vigor. Esto supone un hito importante en los esfuerzos para promover, proteger y 
garantizar el pleno e igual disfrute de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las 
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad intrínseca.


12 de mayo de 2008 - Tiene lugar un acto conmemorativo público en la sede de las Naciones Unidas en 
Nueva York para celebrar la entrada en vigor de la Convención y del Protocolo Facultativo.
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Estados y Organizaciones Regionales de Integración que han firmado y/o ratificado la Convención sobre 
los  derechos de las personas con discapacidad y su Protocolo Facultativo.


A la fecha de cierre de este informe (15 de junio de 2010) la Convención cuenta con 145 signatarios y 87 
ratificaciones. Su Protocolo facultativo ha sido firmado por 89 Estados y ratificado por 54.


Estado u Organización 
Regional de Integración


Convención Protocolo Facultativo


Firma Ratificación Firma Ratificación


Albania 22-12-2009 30-3-2007
Alemania 30-3-2007 24-2-2009 24-2-2009
Andorra 27-4-2007 27-4-2007
Antigua y Barbuda 30-3-2007 30-3-2007
Arabia Saudí 24-6-2008 (a) 24-6-2008 (a)
Argelia 30-3-2007 4-12-2009 30-3-2007
Argentina 30-3-2007 2-9-2008 30-3-2007 2-9-2008
Armenia 30-3-2007 30-3-2007
Australia 30-3-2007 17-7-2008 21-8-2009 (a)
Austria 30-3-2007 26-9-2008 30-3-2007 26-9-2008
Azerbaiyán 9-1-2008 28-1-2009 9-1-2008 28-1-2009
Bahrein 25-6-2007
Bangladesh 9-5-2007 30-11-2007 12-5-2008 (a)
Barbados 19-7-2007
Bélgica 30-3-2007 2-7-2009 30-3-2007 2-7-2009
Benin 8-2-2008 8-2-2008
Bolivia 13-8-2007 16-11-2009 13-8-2007 11-2009
Bosnia y Herzegovina 29-7-2009 12-3-2010 29-7-2009 12-3-2010
Brasil 30-3-2007 1-8-2008 30-3-2007 1-8-2008
Brunei Darussalam 18-12-2007
Bulgaria 27-9-2007 18-12-2008
Burkina Faso 23-5-2007 23-7-2009 23-5-2007 23-7-2009
Burundi 26-4-2007 26-4-2007
Cabo Verde 30-3-2007
Camboya 1-10-2007 1-10-2007
Camerún 1-10-2008 1-10-2008
Canadá 30-3-2007 11-3-2010
Chile 30-3-2007 29-7-2008 30-3-2007 29-7-2008
China 30-3-2007 1-8-2008
Chipre 30-3-2007 30-3-2007
Colombia 30-3-2007
Comores 26-7-2007
Congo 30-3-2007 30-3-2007
Costa de Marfil 7-6-2007 7-6-2007
Costa Rica 30-3-2007 1-10-2008 30-3-2007 1-10-2008
Croacia 30-3-2007 15-8-2007 30-3-2007 15-8-2007
Cuba 26-4-2007 6-9-2007
Dinamarca 30-3-2007 24-7-2009
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Estado u Organización 
Regional de Integración


Convención Protocolo Facultativo


Firma Ratificación Firma Ratificación


Dominica 30-3-2007
Ecuador 30-3-2007 3-4-2008 30-3-2007 3-4-2008
Egipto 4-4-2007 14-4-2008
El Salvador 30-3-2007 14-12-2007 30-3-2007 14-12-2007
Emiratos Árabes Unidos 8-2-2008 19-3-2010 12-2-2008
Eslovaquia 26-9-2007 26-5-2010 26-9-2007 26-5-2010
Eslovenia 30-3-2007 24-4-2008 30-3-2007 24-4-2008
España 30-3-2007 21-4-2008 30-3-2007 21-4-2008
Estados Unidos de América 30-7-2009
Estonia 25-9-2007
Etiopía 30-3-2007
Fidji 2-6-2010 2-6-2010
Filipinas 25-9-2007 15-4-2008
Finlandia 30-3-2007 30-3-2007
Francia 30-3-2007 18-2-2010 23-9-2008 18-2-2010
Gabón 30-3-2007 1-10-2007 25-9-2007
Georgia 10-7-2009 10-7-2009
Ghana 30-3-2007 30-3-2007
Grecia 30-3-2007
Guatemala 30-3-2007 7-4-2009 30-3-2007 7-4-2009
Guyana 11-4-2007
Guinea 16-5-2007 8-2-2008 31-8-2007 8-2-2008
Haití 23-7-2009 (a) 23-7-2009  (a)
Honduras 30-3-2007 14-4-2008 23-8-2007
Hungría 30-3-2007 20-7-2007 30-3-2007 20-7-2007
India 30-3-2007 1-10-2007
Indonesia 30-3-2007
Irán 23-10-2009 (a)
Irlanda 30-3-2007
Islandia 30-3-2007 30-3-2007
Islas Cook 8-5-2009 (a) 8-5-2009 (a)
Islas Salomón 23-9-2008 24-9-2009
Israel 30-3-2007
Italia 30-3-2007 15-5-2009 30-3-2007 15-5-2009
Jamaica 30-3-2007 30-3-2007 30-3-2007
Japón 28-9-2007
Jordania 30-3-2007 31-3-2008 30-3-2007
Kazajstán 11-12-2008 11-12-2008
Kenia 30-3-2007 19-5-2008
Laos 15-1-2008 25-9-2009
Lesotho 2-12-2008 (a)
Letonia 18-7-2008 1-3-2010 22-1-2010
Líbano 14-6-2007 14-6-2007
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Estado u Organización 
Regional de Integración


Convención Protocolo Facultativo


Firma Ratificación Firma Ratificación


Liberia 30-3-2007 30-3-2007
Libia 1-5-2008
Lituania 30-3-2007 30-3-2007
Luxemburgo 30-3-2007 30-3-2007
Macedonia 30-3-2007 29-7-2009
Madagascar 25-9-2007 25-9-2007
Malasia 8-4-2008
Malawi 27-9-2007 27-8-2009
Maldivas 2-10-2007 5-4-2010
Malí 15-5-2007 7-4-2008 15-5-2007 7-4-2008
Malta 30-3-2007 30-3-2007
Marruecos 30-3-2007 8-4-2009 8-4-2009 (a)
Mauricio 25-9-2007 8-1-2010 25-9-2007
México 30-3-2007 17-12-2007 30-3-2007 17-12-2007
Moldavia 30-3-2007
Mónaco 23-9-2009
Mongolia 13-5-2009 (a) 13-5-2009 (a)
Montenegro 27-9-2007 2-11-2009 27-9-2007 2-11-2009
Mozambique 30-3-2007
Namibia 25-4-2007 4-12-2007 25-4-2007 4-12-2007
Nepal 3-1-2008 7-5-2010 3-1-2008 7-5-2010
Nicaragua 30-3-2007 7-12-2007 21-10-2008 2-2-2010
Níger 30-3-2007 24-6-2008 2-8-2007 24-6-2008
Nigeria 30-3-2007 30-3-2007
Noruega 30-3-2007
Nueva Zelanda 30-3-2007 25-9-2008
Omán 17-3-2008 6-1-2009
Países Bajos 30-3-2007
Pakistán 25-9-2008
Panamá 30-3-2007 7-8-2007 30-3-2007 7-8-2007
Paraguay 30-3-2007 3-9-2008 30-3-2007 3-9-2008
Perú 30-3-2007 30-1-2008 30-3-2007 30-1-2008
Polonia 30-3-2007
Portugal 30-3-2007 23-9-2009 30-3-2007 23-9-2009
Qatar 9-7-2007 13-5-2008 9-7-2007
Reino Unido de Gran 
Bretaña e Irlanda del Norte


30-3-2007 8-6-2009 26-2-2009 7-8-2009


República Centroafricana 9-5-2007 9-5-2007
República Checa 30-3-2007 28-9-2009 30-3-2007
República de Corea 30-3-2007 11-12-2008
República Dominicana 30-3-2007 18-8-2009 30-3-2007 18-8-2009
Ruanda 15-12-2008 (a) 15-12-2008 (a)
Rumanía 26-9-2007 25-9-2008
Rusia 24-9-2008
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Estado u Organización 
Regional de Integración


Convención Protocolo Facultativo


Firma Ratificación Firma Ratificación


San Marino 30-3-2007 22-2-2008 30-3-2007 22-2-2008
Senegal 25-4-2007 25-4-2007
Serbia 17-12-2007 31-7-2009 17-12-2007 31-7-2009
Seychelles 30-3-2007 2-10-2009 30-3-2007
Sierra Leona 30-3-2007 30-3-2007
Siria 30-3-2007 10-7-2009 10-7-2009 (a)
Sri Lanka 30-3-2007
Sudáfrica 30-3-2007 30-11-2007 30-3-2007 30-11-2007
Sudán 30-3-2007 24-4-2009 24-4-2009 (a)
Suecia 30-3-2007 15-12-2008 30-3-2007 15-12-2008
Suriname 30-3-2007
Swazilandia 25-9-2007 25-9-2007
Tailandia 30-3-2007 29-7-2008
Tanzania 30-3-2007 10-11-2009 29-9-2008 10-11-2009
Togo 23-9-2008 23-9-2008
Tonga 15-11-2007
Trinidad y Tobago 27-9-2007
Túnez 30-3-2007 2-4-2008 30-3-2007 2-4-2008
Turkmenistán 4-9-2008 (a)
Turquía 30-3-2007 28-9-2009 28-9-2009
Ucrania 24-9-2008 4-2-2010 24-9-2008 4-2-2010
Uganda 30-3-2007 25-9-2008 30-3-2007 25-9-2008
Unión Europea 30-3-2007
Uruguay 3-4-2007 11-2-2009
Uzbekistán 27-2-2009
Vanuatu 17-5-2007 23-10-2008
Vietnam 22-10-2007
Yemen 30-3-2007 26-3-2009 11-4-2007 26-3-2009
Zambia 9-5-2008 1-2-2010 29-9-2008


(a): Adhesión


Firma (sujeta a ratificación): En los tratados en los que, como ocurre con la Convención internacional 
sobre los derechos de las personas con discapacidad y su Protocolo facultativo, el consentimiento deba 
manifestarse mediante la ratificación (artículo 43 de la Convención y artículo 11 del Protocolo), la firma 
no supone el consentimiento del Estado en obligarse por el  tratado, sino que expresa la voluntad del 
Estado signatario de continuar el proceso de aprobación del tratado, y califica al Estado para proceder a 
la ratificación, aceptación o aprobación. También crea la obligación de abstenerse, de buena fe, de actos 
contrarios al objeto y el fin del tratado (Artículos 10 y 18 de la Convención de Viena sobre el Derecho de 
los Tratados de 1969).


Ratificación: La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad y su 
Protocolo facultativo están sujetos a la ratificación de los Estados signatarios y a la confirmación oficial 
de las organizaciones regionales de integración signatarias (artículo 43 de la Convención y artículo 11 del 
Protocolo).  La ratificación es el acto mediante el cual el Estado manifiesta su consentimiento en obligarse 
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por el tratado. Supone que el Estado ha obtenido la aprobación interna necesaria para  obligarse y para 
promulgar la legislación necesaria para dar efecto interno al tratado. (Artículos 2.1.b, 14.1 y 16 de la 
Convención de Viena sobre el Derecho de los Tratados de 1969)


Adhesión: De acuerdo con su artículo 42, la Convención está abierta a la adhesión de cualquier Estado u 
organización regional de integración que no la haya firmado. El Protocolo facultativo, de acuerdo con su 
artículo 11, está abierto a la adhesión de cualquier Estado u organización regional de integración que haya 
ratificado la Convención, la haya confirmado oficialmente o se haya adherido a ella y que no haya firmado 
el Protocolo La adhesión es el acto por el cual un Estado acepta la oferta o la oportunidad de convertirse 
en una parte en un tratado ya negociado y firmado por otros estados. Tiene el mismo efecto jurídico que 
la ratificación. (Artículos 2.1.b y 15 de la Convención de Viena sobre el Derecho de los Tratados de 1969)


Mapa de firmas y ratificaciones de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con 
discapacidad y su Protocolo facultativo a 15 de junio de 2010


Fuente: Naciones Unidas. http://www.un.org/disabilities/documents/maps/enablemap.jpg


3. Proceso de incorporación de la Convención y su 
Protocolo facultativo al derecho interno


El artículo 96.1 de la Constitución española de 1978 dispone que los tratados internacionales válidamente 
celebrados, una vez publicados oficialmente en España, formarán parte del ordenamiento interno. Sus 
disposiciones sólo podrán ser derogadas, modificadas o suspendidas en la forma prevista en los propios 
tratados o de acuerdo con las normas generales del Derecho internacional.  Por otra parte, el artículo 10.2 
de nuestra Constitución establece que las normas relativas a los derechos fundamentales y a las libertades 
que la Constitución reconoce se interpretarán de conformidad con la Declaración Universal de Derechos 
Humanos y los Tratados y acuerdo internacionales sobre las mismas materias ratificados por España. Se 
determina así, el doble efecto que los Tratados Internacionales pueden tener en Derecho Español: en 
primer lugar, el directamente aplicable, sobre la base del artículo 96.1 de la Constitución y, en segundo 
lugar, el efecto interpretativo, sobre la base de lo dispuesto en el artículo 10.2 del texto constitucional.
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Los tratados internacionales ocupan, en la jerarquía normativa, un lugar intermedio entre la Constitución 
y las leyes, tal y como se deduce de los artículos 95 y 96 de la Constitución, pues, por una parte, la 
celebración de tratados internacionales que contengan estipulaciones contrarias a la Constitución exigirá 
la previa revisión constitucional (artículo 95.1), y para salvaguardar la preeminencia de la Constitución 
sobre los tratados se prevé expresamente (artículo 95.2) un control previo de constitucionalidad que 
puede ser requerido al Tribunal Constitucional tanto el Gobierno como por cualquiera de las Cámaras. 
Por otra parte, el artículo 96.1 establece que las disposiciones de los tratados internacionales válidamente 
celebrados sólo podrán ser derogadas, modificadas o suspendidas en la forma prevista en los propios 
tratados o de acuerdo con las normas generales del Derecho internacional.


De estos preceptos se deduce que una vez que un tratado internacional celebrado válidamente se ha 
incorporado al ordenamiento jurídico español, no se podrán desarrollar ni aplicar normas internas que 
conculquen los preceptos internacionales. En caso de conflicto entre la norma interna e internacional, 
resultaría inaplicable el precepto nacional.


España firmó la Convención y su Protocolo facultativo el mismo día en que quedaron abiertos a la firma, 
el 30 de marzo de 2007. Dado que tanto la Convención como su Protocolo facultativo prevén que el 
consentimiento deberá manifestarse mediante la ratificación (artículo 43 de la Convención y artículo 
11 del Protocolo), la firma no supone el consentimiento en obligarse, sino que expresa la voluntad de 
continuar el proceso de aprobación del tratado, y califica al Estado signante para proceder a la ratificación, 
aceptación o aprobación. También crea la obligación de abstenerse, de buena fe, de actos contrarios al 
objeto y el fin del tratado (Artículos 10 y 18 de la Convención de Viena sobre el Derecho de los Tratados 
de 1969).


El artículo 94.1.e de la Constitución española de 1978 establece que la prestación del consentimiento del 
Estado para obligarse por medio de tratados o convenios internacionales requerirá la previa autorización 
de las Cortes Generales cuando se trate de tratados o convenios que supongan modificación o derogación 
de alguna ley o exijan medidas legislativas para su ejecución. De acuerdo con el artículo 63.2, corresponde 
al Rey manifestar el consentimiento del Estado para obligarse internacionalmente por medio de tratados, 
de conformidad con la Constitución y las leyes.


La autorización para ratificar la Convención y su Protocolo Facultativo fue aprobada por el Congreso el 18 
de octubre de 2007 y por el Senado el 6 de noviembre de 2007.  Los instrumentos de ratificación, firmados 
por el Rey el 23 de noviembre de 2007, fueron depositados el 21 de abril de 2008. La publicación en el BOE 
del instrumento de ratificación de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad se 
llevó a cabo el mismo día 21 de abril, y la del instrumento de ratificación del Protocolo Facultativo al día 
siguiente.


La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad es derecho positivo 
y forma parte, a todos los efectos, del ordenamiento jurídico español desde su entrada en vigor el 3 de 
mayo de 2008, sin que necesite ninguna operación jurídica de transposición. Sus normas son directamente 
aplicables vinculantes e invocables ante los tribunales de justicia. No obstante, por razones de eficacia y 
seguridad jurídica de las normas es necesario llevar a cabo un proceso de análisis, adaptación y revisión 
transversal  de toda la legislación interna vigente, que ha de incluir la modificación y/o derogación de las 
normas de derecho interno que entren en contradicción con la Convención. Este proceso es complejo, 
pues en el ordenamiento jurídico español existe una normativa muy variada y dispersa en materia de 
discapacidad.


Debido a la transformación y evolución de nuestro derecho interno en los últimos años, España se 
encuentra en una situación propicia para llevar a cabo esta necesaria adaptación. La promulgación de 
leyes tales como la Ley de Integración Social de los Minusválidos de 1982 (LISMI), o la de Igualdad de 
Oportunidades, no Discriminación y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad de 2003 
(LIONDAU), y la regulación de aspectos relativos a la discapacidad en la normativa constitucional, civil, 
penal, administrativa, laboral y social hacen que, en general, exista una elevada correspondencia entre 
nuestro ordenamiento y la Convención. Esto no significa, sin embargo, que no existan en nuestro derecho 
positivo determinados aspectos que entran en contradicción con la Convención y que, por lo tanto, deben 
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ser revisados cuanto antes. Entre estos aspectos destacan la regulación de los derechos de la personalidad 
y capacidad jurídica y de obrar de las personas con discapacidad,  instituciones tan arraigadas como los 
complementos de la capacidad (tutela, curatela, guarda de hecho, prórroga de la patria potestad o los 
procedimientos de incapacitación judicial), cuestiones como el internamiento forzoso o los tratamientos 
no voluntarios, el régimen jurídico-penal y otras cuestiones que comprometen los derechos fundamentales 
tales como el aborto eugenésico, la esterilización no voluntaria y en general todas las que vulneran el 
principio de no discriminación por razón de discapacidad.


Las entidades del sector de la discapacidad han promovido estudios sobre la repercusión de la Convención 
en el ordenamiento jurídico español, que facilitarán el compromiso de adaptación normativa adquirido 
por nuestro gobierno. Entre ellos destaca el informe “La Convención Internacional sobre los derechos 
de las personas con discapacidad y su impacto en el ordenamiento jurídico español”, elaborado por el 
Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas, de la Universidad Carlos III de Madrid y financiado 
por la Fundación ONCE, que fue publicado en marzo de 2009.  Los ajustes necesarios para la recepción de 
la Convención en nuestro ordenamiento jurídico han sido también analizados por Luis Cayo Pérez Bueno, 
presidente del CERMI, en el libro “Discapacidad, Derecho y Políticas de Inclusión”, publicado por el CERMI 
en febrero de 2010. A esta idea responde también la colección “Capacidad Jurídica y Discapacidad. Un 
estudio de Derecho privado Comparado a la luz de la Convención internacional sobre los derechos de las 
personas con discapacidad”, un proyecto promovido por la Fundación para la Promoción y Apoyo a las 
Personas con Discapacidad, la Fundación Aéquitas y la Fundación Academia Europea de Yuste, que se ha 
desarrollado en el marco del Congreso Permanente sobre Discapacidad y Derechos Humanos.


También cabe citar, en esta línea, el estudio encargado por el CERMI al Instituto de Derechos Humanos 
“Bartolomé de Las Casas” de la Universidad Carlos III de Madrid, y dirigido por los profesores Rafael de Asís 
y María del Carmen Barranco “Informe sobre El impacto de la Convención Internacional de los Derechos 
de las Personas con Discapacidad en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre” (Asís y Barranco, 2010), en el 
que se evidencia las divergencias de enfoque y de modelo entre la Convención Internacional sobre los 
Derechos de las Personas con Discapacidad y la Ley de promoción de la autonomía personal y de atención 
a las personas en situación de dependencia. Este informe parte de las conclusiones de varios estudios de  
investigación, y se orienta a mostrar los cambios que serían aconsejables para una mayor coherencia de 
ambos cuerpos normativos.


El CERMI, que fue designado por el gobierno en septiembre de 2009 como organismo de seguimiento 
independiente para promover proteger y supervisar la aplicación de la Convención, ha emitido dos 
informes sobre la situación de los derechos humanos de las personas con discapacidad en España, referidos 
a los años 2008 y 2009, que han sido elaborados a partir de las denuncias de vulneraciones recibidas 
y comprobadas, de los análisis propios acometidos y del rastreo de distintas fuentes de información, 
incluidos las aparecidas en medios de comunicación (CERMI, 2009, 2010). Estos dos informes constituirán 
la base del informe que el CERMI presentará al Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad 
de Naciones Unidas, órgano encargado de vigilar el cumplimiento de los Estados parte de la Convención 
Internacional, cumpliendo uno de sus cometidos como órgano de la sociedad civil designado oficialmente 
para el seguimiento de la aplicación de este instrumento jurídico en España.


En el informe referido a 2009 se incluyen, además del análisis del cumplimiento de la Convención, un 
artículo  de María José Alonso Parreño sobre el derecho a la educación inclusiva en España (Alonso 
Parreño, 2010), y el documento elaborado por el CERMI “Bases para una renovada educación inclusiva”, 
que recoge las bases en pro de la educación inclusiva que deben orientar nuestro sistema educativo hacia 
la calidad, la equidad y la utilidad social. Este documento es fruto de las propuestas presentadas por el 
mundo asociativo que ha querido desde el primer momento participar en ese debate con el fin de lograr 
que la reactivación de la educación inclusiva y la gestión de la diversidad fueran elementos de primera 
importancia del Pacto por la Educación, un anhelado acuerdo que no ha llegado a concretarse.
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4. El nuevo contexto jurídico en materia de discapacidad
Las personas con discapacidad constituyen el colectivo minoritario más numeroso y que más 
discriminaciones ha sufrido a lo largo de la historia. Hasta la Convención internacional sobre los derechos 
de las personas con discapacidad, carecían de un sistema efectivo de protección, contando solamente con 
los tratados internacionales sobre derechos humanos y algunas resoluciones y directivas europeas.


4.1. La discapacidad en el derecho internacional


De los seis tratados internacionales sobre derechos humanos más importantes (Convención sobre la 
Eliminación de todas las formas de discriminación racial de 1965, Pacto Internacional de Derechos 
Económicos, Sociales y Culturales de 1966, Pacto Internacional de Derechos Civiles y Políticos de 1966, 
Convención sobre la eliminación de todas las formas de discriminación contra la mujer de 1982, Convención 
contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes de 1984 y Convención sobre 
los Derechos del Niño de 1989), sólo la Convención sobre los Derechos del Niño de 1989, en su artículo 23, 
contiene una mención expresa a las personas con discapacidad.


A pesar de este silencio normativo de los tratados de derechos humanos sobre la discapacidad, todos 
recogen mecanismos de protección jurídica de las personas con discapacidad aunque no se haya 
aprovechado lo suficiente. Es necesario canalizar el potencial de los diversos instrumentos jurídicos 
internacionales en beneficio de las personas con discapacidad de manera que cuando un derecho previsto 
en alguno de estos instrumentos deba ser aplicado a una persona con discapacidad la aplicación del mismo 
debe ser adaptada a las necesidades y al contexto específico de la discapacidad.


En los primeros años de Naciones Unidas no existían tratados internacionales de derechos humanos que 
hiciesen referencia alguna a los derechos de las personas con discapacidad. Así, la Declaración Universal 
de Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Políticos, el Pacto Internacional de 
Derechos Económicos, Sociales Culturales y los primeros tratados sobre grupos específicos, no recogen 
ninguna disposición relativa a las personas con discapacidad como colectivo necesitado de una especial 
protección por los poderes públicos.


Ya entrados en los años 70 empiezan a reconocerse derechos a las personas con discapacidad de manera 
más específica, en la Declaración de los derechos del retrasado mental. En 1975 se proclama la Declaración 
de los Derechos de las Personas con Discapacidad dirigido a las personas con discapacidad en general, 
sin distinguir tipos de discapacidades. El año 1981 fue declarado Año Internacional de las personas con 
discapacidad, siendo uno de sus frutos el Programa de Acción Mundial para las Personas con Discapacidad 
de 1982, que contiene una declaración de principios y en favor de las personas con discapacidad.


El documento más importante del siglo XX en el ámbito de los derechos de las personas con discapacidad 
en el marco de las Naciones Unidas son las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las 
Personas con Discapacidad de 1993, que aunque carecían de carácter jurídicamente vinculante, se puede 
afirmar que constituyen el instrumento internacional más importante para la protección y promoción de 
los derechos de las personas con discapacidad hasta la Convención de 2006.


La Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad supone un salto cualitativo, al ser el 
primer instrumento legalmente vinculante que protege de manera general los derechos de las personas 
con discapacidad. Si bien en la Convención no se recogen derechos humanos nuevos, se establecen en ella 
con mucha mayor claridad las obligaciones de los Estados de promover, proteger y asegurar los derechos 
de las personas con discapacidad. La Convención no sólo aclara que los Estados no deben discriminar a 
las personas con discapacidad, sino que también establece las numerosas medidas que deben adoptar a 
fin de crear un entorno que permita que las personas con discapacidad gocen de verdadera igualdad en la 
sociedad. Asimismo, los Estados quedan obligados a lograr que haya mayor conciencia, promover el acceso 
a la justicia, asegurar la movilidad personal y recopilar datos desglosados en relación con la Convención. 
De esta forma, la Convención profundiza mucho más que otros tratados de derechos humanos en la 
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determinación de las medidas que los Estados deben adoptar a fin de impedir la discriminación y lograr 
la igualdad para todos.


La Convención es un tratado internacional concebido como un instrumento de derechos humanos con una 
dimensión explícita de desarrollo social en el que se recogen los derechos de las personas con discapacidad 
así como las obligaciones de los Estados Partes en la Convención de promover, proteger y asegurar esos 
derechos. En la Convención se establecen también dos mecanismos de aplicación: el Comité sobre los 
Derechos de las Personas con Discapacidad, encargado de supervisar la aplicación de la Convención y la 
Conferencia de los Estados Partes, encargada de examinar cuestiones relacionadas con la aplicación de la 
Convención.


El proceso de elaboración de Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad ha sido 
también profundamente innovador. Los Estados la negociaron con la participación de organizaciones de 
la sociedad civil, instituciones nacionales de derechos humanos y organizaciones intergubernamentales. 
Como declaró Kofi Annan el 13 de diciembre de 2006, al aprobarse la Convención, “Se trata del primer 
tratado de derechos humanos del siglo XXI en ser adoptado, el tratado que se ha negociado con mayor 
rapidez en la historia del derecho internacional y el primero que surgió del cabildeo emprendido por 
internet”.  El día 30 de marzo de 2007, en que se abrió formalmente a la firma, 82 Estados signaron la 
Convención y 44 su Protocolo Facultativo. Nunca una convención de las Naciones Unidas había reunido 
un número tan elevado de signatarios en el día de su apertura a la firma. Se trata del primer instrumento 
amplio de derechos humanos del siglo XXI y la primera convención de derechos humanos que se abre a la 
firma de las organizaciones regionales de integración, y es expresión de un cambio paradigmático de las 
actitudes y enfoques respecto de las personas con discapacidad.


4.2. La discapacidad en el derecho europeo


Hasta la reforma aprobada en la cumbre celebrada en Amsterdam en junio de 1997, los tratados comunitarios 
no mencionaban a las personas con discapacidad. El informe “Ciudadanos invisibles”, elaborado por un 
consorcio de juristas con y sin discapacidad en 1995,  ponía de manifiesto que las personas con discapacidad 
eran ignoradas en la legislación comunitaria, y que esa falta de una legislación protectora contribuía a que 
se mantuvieran situaciones de discriminación contra las personas con discapacidad en la Unión Europea, 
en flagrante contradicción con los derechos y libertades garantizados por los Tratados. Según el referido 
informe, la Comisión Europea olvidaba sistemáticamente la discapacidad en el momento de preparar 
propuestas de legislación, e incluso se daban casos de discriminación por motivo de discapacidad contra 
los trabajadores de las instituciones comunitarias. El informe resaltaba la importancia de los conceptos 
de no discriminación y adaptación razonable para una legislación adecuada, recordaba que los actos 
comunitarios no vinculantes no eran suficientes y que se necesitaba una base legal para luchar, con 
eficacia, contra la discriminación respecto a las personas con discapacidad, y proponía la inclusión de una 
cláusula de no discriminación por discapacidad en el Tratado.


El artículo 13 del Tratado de Ámsterdam introdujo en el Tratado de la Unión Europea una disposición 
explícita sobre la lucha contra la discriminación en diversos ámbitos, entre otros las discapacidades. Por 
otra parte, en la Declaración 22, relativa a las personas discapacitadas con discapacidad, se establece que 
las instituciones comunitarias, al elaborar medidas con arreglo al artículo 100A del Tratado constitutivo de 
la Comunidad Europea, deberán tener en cuenta las necesidades de las personas discapacitadas. Tras el 
Tratado de Ámsterdam, la Unión Europea cuenta con una base jurídica de lucha contra las discriminaciones 
más habituales y con una competencia para adoptar acciones al respecto.


La Carta de los Derechos Fundamentales de la Unión Europea es el compendio de los derechos civiles, 
políticos, económicos y sociales de los ciudadanos europeos y de todas las personas que viven en el territorio 
de la Unión. Fue proclamada junto al Tratado de Niza en el año 2000, y es fuente del derecho comunitario, 
tal y como reconoce el artículo 6 de la versión consolidada del Tratado de la Unión Europea. Amplía el 
concepto de no discriminación, ya recogido en el Tratado de Amsterdam, y consagra la “discriminación 
positiva” a favor de las personas con discapacidad para conseguir su integración social y profesional, su 
autonomía y su participación. En su artículo 21 prohíbe la discriminación por discapacidad y en su artículo 
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26 reconoce el derecho de las personas con discapacidad a beneficiarse de medidas que favorezcan su 
autonomía, su integración social y profesional y su participación en la vida de la comunidad. La versión 
actualmente vigente de la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unión Europea fue proclamada 
en Estrasburgo el 12 de diciembre de 2007 por el Parlamento Europeo, el Consejo y la Comisión y entró 
en vigor el 1 de diciembre de 2009, junto con el Tratado de Lisboa.  En virtud del artículo 6, apartado 
1, párrafo primero, del Tratado de la Unión Europea, la Carta proclamada en 2007 tiene el mismo valor 
jurídico que los Tratados.


Además, en el ámbito europeo cabe destacar los siguientes instrumentos jurídicos en relación con la 
discapacidad:


• La Comunicación de la Comisión Europea de 1996, sobre “Igualdad de de oportunidades de las 
personas con minusvalías. Una nueva estrategia comunitaria en materia de minusvalías”.


• La Comunicación de la Comisión del año 2000 titulada “Hacia una Europa sin barreras para las 
personas con discapacidad”.


• La Directiva 2000/78/CE, de 27 de noviembre de 2000, relativa al establecimiento de un marco 
general para la igualdad de trato en el empleo y la ocupación, acompañada por la directiva 2000/43/
CE del Consejo de 29 de junio de 2000 relativa a la aplicación del principio de igualdad de trato de 
las personas independientemente de su origen racial o étnico.


• La Estrategia Europea en Materia de Discapacidad (2004-2010).


En mayo de 2004, el Consejo de la Unión Europea autorizó a la Comisión a llevar a cabo las negociaciones, 
en nombre de la Comunidad Europea, relativas a la Convención de las Naciones Unidas sobre la protección 
y la promoción de los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. Tras su aprobación por la 
Asamblea General de las Naciones Unidas, la Convención fue firmada en nombre de la Comunidad el 30 
de marzo de 2007, a reserva de su posible confirmación formal  (trámite equivalente, en el caso de los 
organismos de integración regional, a la ratificación) en fecha posterior.


La Comisión Europea presentó en agosto de 2008 al Consejo de la Unión Europea sendas propuestas 
de decisión relativas a la celebración, por parte de la Comunidad Europea, de la Convención de las 
Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad y de su Protocolo Facultativo. Las 
propuestas prevén la aprobación de la confirmación formal de la Convención en nombre de la Comunidad, 
sin perjuicio de una reserva en relación con su artículo 27, apartado 11, y de la adhesión al Protocolo 
Facultativo, y la autorización al Presidente del Consejo para que designe a la(s) persona(s) facultadas(s) 
para depositar ante el Secretario General de las Naciones Unidas, en nombre de la Comunidad, el 
instrumento de confirmación oficial de la Convención y el instrumento de adhesión al protocolo, con 
arreglo a lo dispuesto en su artículo 41. El Consejo de la Unión Europea adoptó el 26 de noviembre de 
2009, siguiendo la propuesta de la Comisión, la decisión de aprobar la celebración de la Convención, con 
la reserva en relación con el artículo 27.1 antes apuntada, pero no ha adoptado aún decisión alguna sobre 
el Protocolo Facultativo de la Convención que supone una herramienta jurídica importante para vigilar 
y seguir el efectivo cumplimiento del tratado internacional. Al cierre de la redacción de este informe, la 
confirmación formal de la Convención por parte de la Comunidad Europea aún no se ha producido.


En la reunión informal de ministros responsables de discapacidad, celebrada en Zaragoza en mayo de 
2010, la Vicepresidenta de la Comisión Europea, Viviane Reding, hizo un llamamiento al Consejo Europeo 
para que adoptase un Código de Conducta para la entrada en vigor de la Convención en la Unión Europea, 
y reafirmó el compromiso de la Comisión de aplicar la Convención a través de medidas concretas en 
diversos ámbitos políticos. Estas medidas se recogerán en la nueva Estrategia Europea en materia de 
Discapacidad 2010-2020 que está previsto aprobar en otoño de 2010 y que se centrará en la aplicación 
de la Convención. Por su parte, el Consejo de Empleo, Política Social, Sanidad y Consumidores (EPSCO) de 
la Unión Europea ha aprobado en su reunión celebrada en Luxemburgo en junio de 2010 una resolución 
propuesta por la Presidencia Española sobre un nuevo Marco Europeo de la Discapacidad, que invita a


 1 La reserva se refiere a que la ratificación de la Convención por parte de la Comunidad Europea se entiende sin 
perjuicio del derecho que el Derecho comunitario confiere a los Estados miembros de excluir las fuerzas armadas del 
ámbito de aplicación del principio de no discriminación por razones de discapacidad, siempre que dicho derecho se 
ejerza con arreglo a la legislación comunitaria
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incorporar la discapacidad de manera horizontal en todas las políticas y a poner en marcha iniciativas en 
los sectores de educación, empleo y asuntos sociales, asuntos internacionales y desarrollo.


La confirmación formal  por parte de la Comunidad Europea de la Convención tendrá consecuencias en 
el ámbito comunitario europeo. La legislación comunitaria y la de todos los Estados miembros deberá ser 
revisada y adaptada a los mandatos de la Convención y afectará de lleno a las políticas comunitarias.


4.3. El nuevo contexto jurídico de la discapacidad en España


Nuestra Constitución sólo contiene una disposición expresa referida a los derechos de las personas con 
discapacidad en su artículo 49 que señala “los poderes públicos realizarán una política de previsión, 
tratamiento, rehabilitación e integración de los disminuidos físicos, sensoriales y psíquicos, a los que 
prestarán la atención especializada que requieran y los ampararán especialmente para el disfrute de los 
derechos que este Título otorga a todos los ciudadanos”. 


De este precepto se extraen dos conclusiones, la consideración de las personas con discapacidad 
como titulares de derechos fundamentales y la existencia de un colectivo vulnerable que requiere una 
especial protección, sin embargo el precepto adolece de  una escasa concreción que puede perjudicar la 
equiparación de las personas con discapacidad y el resto de la población en el disfrute de los derechos 
constitucionales.


Además este artículo tan genérico se encuadra en el capítulo III que recoge los llamados principios rectores 
de la política social y económica, cuyo grado de protección resulta inferior al de los derechos y libertades 
y está inspirado en el ya superado modelo médico-rehabilitador de entender la discapacidad, propio de la 
época en que se redactó la norma constitucional. No obstante, de la interpretación conjunta de diversos 
preceptos constitucionales como son los artículos 1.1, 10.1, 14 y 9.2 es posible abordar la discapacidad 
desde una nueva perspectiva, el modelo social, que es el que propugna la Convención Internacional sobre 
los derechos de las personas con discapacidad.


En desarrollo del artículo 49 de la Constitución se dictó la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integración Social 
de los Minusválidos (LISMI), que representó un gran paso hacia la mejora de la situación de las personas 
con discapacidad en los ámbitos relativos a la educación, la salud, el empleo ordinario y protegido y la 
seguridad social, pero que no abordó en profundidad materias tan importantes como la accesibilidad, la 
supresión de barreras arquitectónicas o la igualdad de oportunidades.


Todas estas lagunas hicieron necesaria la promulgación de una nueva Ley que complementara la 
LISMI. Surgió así la Ley 51/2003, de 2 de diciembre de Igualdad de Oportunidades, No Discriminación 
y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (LIONDAU). Con esta ley, que fue, en buena 
parte, resultado del diálogo civil con las personas con discapacidad y sus organizaciones representativas, 
se inició en España un cambio sustancial en el tratamiento de la discapacidad hacia un modelo social antes 
de la aprobación y entrada en vigor de la Convención.


La LIONDAU viene a llenar el vacío existente en España de un marco legal amplio y general, similar al 
que proporcionan en otros países leyes similares. Basada en los conceptos de No discriminación, Acción 
positiva y Accesibilidad Universal, su fin primordial es establecer medidas para garantizar el derecho a 
la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad (recogido en la Constitución Española 
Artículos 9.2, 10, 14 y 49).


La LIONDAU prevé, además, la regulación de los efectos de la lengua de signos, el reforzamiento del 
diálogo social con las asociaciones representativas de las personas con discapacidad mediante su inclusión 
en el Real Patronato y la creación del Consejo Nacional de la Discapacidad, y el establecimiento de un 
calendario de accesibilidad por ley para todos los entornos, productos y servicios nuevos o ya existentes. 
La LIONDAU establece la obligación gradual y progresiva de que todos los entornos, productos y servicios 
deben ser abiertos, accesibles y practicables para todas las personas y dispone plazos y calendarios para 
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realización de las adaptaciones necesarias. En definitiva esta ley constituye una oportunidad histórica para 
impulsar decididamente la igualdad efectiva de las personas con discapacidad, consagrada en nuestra 
Constitución pero que aún no es una realidad plena.


La LIONDAU fue complementada por la Ley 62/2003 de 30 de diciembre, de medidas fiscales, 
administrativas y del orden social, que en el capítulo III de su título segundo regula disposiciones de 
aplicación del principio de igualdad con el objeto de transponer a nuestro derecho interno la Directiva 
2000/43/CE, del Consejo, de 29 de junio, relativa a la aplicación del principio de la igualdad de trato de 
las personas, independientemente de su origen racial o étnico, y la Directiva 2000/78/CE del Consejo, de 
29 de noviembre, relativa al establecimiento de un marco general de igualdad de trato en el empleo y la 
ocupación.


Entre la normativa de desarrollo de la LIONDAU, podemos destacar la siguiente;


• Real Decreto 1414/2006, de 1 de diciembre, por el que se determina la Consideración de Persona 
con Discapacidad a los efectos de la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, no Discriminación 
y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad.


• Real Decreto 1417/2006, de 1 de diciembre, por el que se establece el Sistema Arbitral para la 
Resolución de Quejas y Reclamaciones en Materia de Igualdad de Oportunidades, no Discriminación 
y Accesibilidad por Razón de Discapacidad.


• Real Decreto 366/2007, de 16 de marzo, por el que se establecen las condiciones de accesibilidad y 
no discriminación de las personas con discapacidad en sus relaciones con la Administración General 
del Estado.


• Real Decreto 505/2007, de 20 de abril, por el que se aprueban las condiciones básicas de 
accesibilidad y no discriminación de las personas con discapacidad para el acceso y utilización de 
los espacios públicos urbanizados y edificaciones.


• Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento sobre las 
condiciones básicas para el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologías, productos y 
servicios relacionados con la sociedad de la información y medios de comunicación social.


• Real Decreto 1544/2007, de 23 de noviembre, por el que se regulan las condiciones básicas de 
accesibilidad y no discriminación para el acceso y utilización de los modos de transporte para 
personas con discapacidad.


• Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones en 
materia de igualdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad universal de las personas 
con discapacidad. 


• Real Decreto 173/2010, de 19 de febrero, por el que se modifica el Código Técnico de la Edificación, 
aprobado por el Real Decreto 314/2006, de 17 de marzo, en materia de accesibilidad y no 
discriminación de las personas con discapacidad. 


• Orden VIV/561/2010, de 1 de febrero, por la que se desarrolla el documento técnico de condiciones 
básicas de accesibilidad y no discriminación para el acceso y utilización de los espacios públicos 
urbanizados.


4.3.1. La capacidad jurídica de las personas con discapacidad (artículo 12)


Como se ha señalado anteriormente al tratar el proceso de incorporación de la Convención en el derecho 
interno, las mayores discrepancias entre la Convención y nuestro sistema jurídico se producen en el 
ámbito de la regulación de los derechos de la personalidad y capacidad jurídica y de obrar de las personas 
con discapacidad. 
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El artículo 12 de la Convención fue uno de los temas más polémicos en las negociaciones del Tratado, 
hasta el punto de poner en peligro la aprobación del texto en las últimas sesiones, pues implica un cambio 
fundamental a la hora de regular la capacidad legal de las personas con discapacidad, especialmente en 
aquellas situaciones en las cuales puede resultar necesario algún tipo de intervención de terceros, cuando 
la persona tiene limitaciones o restricciones para tomar decisiones propias.


La Convención consagra en su artículo 12 el igual reconocimiento como persona ante la Ley de las personas 
con discapacidad. Mediante esta norma los Estados reafirman que las personas con discapacidad tienen 
derecho a que se reconozca su personalidad. Ésta es una cuestión sumamente importante, pues sus 
efectos se extienden y se proyectan a todos los campos de la capacidad jurídica y de obrar, entre las que no 
cabe establecer diferencia alguna, obligando a una profunda revisión de instituciones tan arraigadas como 
los complementos de la capacidad (tutela, curatela, guarda de hecho, prórroga de la patria potestad, etc.), 
los procesos de la hasta ahora llamada incapacitación judicial y otras figuras jurídicas, como el régimen de 
representación, el mandato, la capacidad de transmitir, de administrar, de testar, de donar, de ejercer el 
comercio, la capacidad para ejercer derechos y deberes de familia (matrimonio, paternidad, adopción),etc. 


La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad es contraria a cualquier 
forma de intervención restrictiva o limitación de la capacidad, y orienta la legislación de los Estados parte 
a la regulación de apoyos y asistencias para que la completa capacidad sea una realidad,  exigiendo la 
adopción de garantías o salvaguardas por parte de los Estado miembros que hagan posible esa asistencia, 
eviten situaciones de abuso e injusticias y permitan el acceso de las personas con discapacidad a derechos 
patrimoniales básicos en igualdad de condiciones con el resto de la población.


La personalidad jurídica es el reconocimiento por el Derecho de la existencia y esencia de una persona, de 
su aptitud para ser sujeto de derechos y obligaciones, titular activo y pasivo de relaciones jurídicas. Es, por 
tanto, un requisito previo necesario para la adquisición de derechos y deberes concretos. La personalidad 
jurídica es una cualidad jurídica que se adquiere al nacer y que debe prolongarse a lo largo de la vida de 
la persona. Por lo tanto, es el nacimiento de la persona lo único que podrá determinar la atribución y 
adquisición de la personalidad jurídica, y sólo la muerte la extinguirá.


La capacidad jurídica es la aptitud para poder ser titular de derechos y deberes. Si toda persona por el 
hecho de ser persona goza de personalidad jurídica, también cualquier persona, sin distinción alguna, 
ha de tener capacidad jurídica. Personalidad jurídica y capacidad jurídica constituyen un todo único y 
se unifican en  la condición de persona, con independencia de cualquier circunstancia física, psíquica o 
sensorial que le pueda afectar y que pudiera ser determinante de cualquier tipo de discapacidad.


Pero también tenemos que tener en cuenta otro concepto, la capacidad de obrar, que es la aptitud para 
poder realizar actos jurídicos con plenos efectos. La capacidad jurídica es la misma para todas las personas, 
mientras que la capacidad de obrar puede variar en atención a las circunstancias que afecten a la persona.


De acuerdo con el artículo 12.3 de la Convención, los Estados quedan obligados a adoptar las medidas 
apropiadas para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en 
el ejercicio de su capacidad jurídica.


Por su parte, el artículo 13 garantiza el derecho a la justicia de las personas con discapacidad en igualdad 
de condiciones con los demás. La aplicación de este artículo  deberá terminar con restricciones todavía 
vigentes en nuestro derecho tales como la imposibilidad de ejercer la función de jurado y de actuar como 
testigo en determinados actos notariales. 


4.3.1.1 La negociación del artículo 12 de la Convención


Uno de los temas más debatidos durante la negociación de la Convención fue el contenido del artículo 12 
que consagra la igualdad ante la Ley y el reconocimiento de la capacidad jurídica de todas las personas con 
discapacidad. Agustina Palacios (2008) ha descrito con gran nivel de detalle el proceso de negociación de 
este artículo, que constituye una de las disposiciones más complejas y vanguardistas de la Convención. En 
las páginas siguientes se resume, siguiendo el texto de Palacios, ese proceso.
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Las discusiones sobre el que terminaría siendo artículo 12 de la Convención comenzaron a plantearse en la 
Tercera Sesión del Comité Especial, en la que el Grupo de Trabajo presentó una propuesta que planteaba la 
igualdad de las personas con discapacidad en lo que concierne a la capacidad jurídica. El objetivo de este 
artículo era impedir la discriminación en esta materia en razón de la discapacidad, estableciendo además 
la necesidad de prestar asistencia en el ejercicio de dicha capacidad para los casos en que fuera necesario.  
Tras los comentarios presentados por algunas delegaciones, la delegación Canadiense presentó una 
nueva propuesta, que fue la base para posteriores discusiones. En la Cuarta Sesión del Comité comenzó a 
hacerse evidente que la principal cuestión en debate era el tratamiento que había de darse a la capacidad 
de obrar, respecto del cual se enfrentaban, por un lado, la demanda de las personas con discapacidad de 
poder ejercer su capacidad de forma plena y que ello fuera reconocido por la ley, y, por otro, la de ciertos 
grupos, como cuidadores o familiares de personas con discapacidad que, en base a consideraciones de 
cuidado y protección, consideran que puede ser necesario, en algunos casos, sustituir a la persona con 
discapacidad en la toma de decisiones para promover y proteger sus derechos. Se iniciaron, a partir de 
ahí, dos discusiones sustanciales, muy relacionadas entre sí, una referida a la adopción del modelo que 
habría de regir el tema de la capacidad jurídica (modelo de sustitución o modelo de asistencia) y otra, 
de contenido más instrumental, relativa al significado del término “capacidad jurídica”, en concreto a si 
debería entenderse que hace referencia únicamente a la capacidad de goce de los derechos o si ha de 
incluir también la capacidad de obrar.


En relación con la primera discusión, el modelo de asistencia fue presentado por las organizaciones 
de personas con discapacidad como el sistema idóneo para garantizar el desarrollo de la autonomía y 
garantizar un trato igualitario, y pronto se generó un amplio consenso respecto del mismo.  La segunda 
cuestión (el significado del término “capacidad jurídica”) fue arduamente debatida en el transcurso de la 
Quinta y Sexta sesiones. 


Antes de celebrarse la Séptima Sesión del Comité Especial, el Presidente MacKay envió una carta a las 
Delegaciones donde, en relación con el tema de la capacidad jurídica de las personas con discapacidad, 
recordaba que la asignación de un tutor o de otra persona que tome las decisiones por las personas con 
discapacidad ha dado lugar a muchas injusticias en el pasado, y proponía resolver la cuestión distinguiendo 
entre la posesión de capacidad jurídica, que han de tener todas las personas, y el ejercicio de dicha 
capacidad, que puede requerir la prestación de asistencia en algunas circunstancias, y sugería utilizar 
el término “capacidad jurídica” sin hacer alusión a la “capacidad para actuar”, poniendo como ejemplo 
el párrafo 2) del artículo 15 de la Convención sobre la eliminación de todas las formas de discriminación 
contra la mujer Acompañaba a la carta una propuesta de borrador de la Convención y un texto provisional 
para el artículo 12 titulado “Igual reconocimiento como persona ante la ley”.  En esa propuesta el Presidente 
se inclinaba por la adopción del modelo de asistencia en la toma de decisiones y por un concepto amplio 
de “capacidad jurídica”, que incluyera asimismo la capacidad de obrar.


Tras la discusión de la propuesta en la séptima Reunión, el Comité Especial elaboró un informe con dos 
propuestas alternativas, en la primera se recogía la figura del representante personal según el modelo 
tradicional de sustitución en la toma de decisiones, y en la segunda el modelo de asistencia en la toma 
de decisiones. A esta última propuesta se adhirieron países como Canadá, la Unión Europea, Noruega, 
Australia, Costa Rica, Estados Unidos y Liechtenstein, así como organizaciones no gubernamentales. 


Durante el transcurso de la Octava reunión del Comité Especial de las Naciones Unidas, que tuvo lugar 
del 14 al 25 de agosto de 2006, la mayor parte de las delegaciones se decantaron por la segunda de las 
opciones. Sin embargo, cuando llegó el momento de aprobar el texto, las delegaciones  de China, Rusia 
y Países Árabes dejaron constancia de su desacuerdo respecto del significado del término “capacidad 
jurídica”. Al no poder llegar a un acuerdo, el Comité llegó al consenso respecto de la incorporación de una 
nota al pie restringiendo el significado del término mencionado en árabe, chino y ruso (“En árabe, chino 
y ruso, la expresión capacidad jurídica se refiere a la capacidad jurídica de ostentar derechos, no a la 
capacidad de obrar”). Dicha nota al pie fue  objetada por la delegación de la Unión Europea, en nombre 
de los países miembros y de Noruega, Canadá, Estados Unidos, Mónaco, Andorra, Australia, Israel, San 
Marino, Bosnia y Herzegovina, Macedonia, Serbia, Rumanía, Suiza, Armenia, Islandia, Bulgaria, Moldavia 
y Croacia. Finalmente se consiguió eliminar la referida nota al pie de página, abriendo a las personas con 
discapacidad la puerta al ejercicio de derechos en igualdad de condiciones que el resto de las personas en 
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todos los ámbitos de la vida, y el texto que se presentó a aprobación parte de la Asamblea General utiliza 
un concepto amplio de capacidad jurídica, referido tanto a la capacidad de ostentar derechos como a la 
capacidad de obrar. La redacción definitiva del artículo 12 es la siguiente:


Artículo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley


1. Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas partes 
al reconocimiento de su personalidad jurídica.


2. Los Estados Partes reconocerán que las personas con discapacidad tienen capacidad jurídica en 
igualdad de condiciones con las demás en todos los aspectos de la vida.


3. Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas 
con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad jurídica.


4. Los Estados Partes asegurarán que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad 
jurídica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de 
conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias 
asegurarán que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad jurídica respeten los derechos, 
la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia 
indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se 
apliquen en el plazo más corto posible y que estén sujetas a exámenes periódicos por parte de 
una autoridad o un órgano judicial competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias 
serán proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las 
personas.


5. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente artículo, los Estados Partes tomarán todas las medidas 
que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con discapacidad, 
en igualdad de condiciones con las demás, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus 
propios asuntos económicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, 
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velarán por que las personas con 
discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria.


El texto ha quedado redactado de acuerdo con el modelo de asistencia en la toma de decisiones y utiliza el 
término capacidad jurídica en un sentido amplio, comprensivo tanto de la capacidad de goce de derechos 
como de ejercicio de los mismos. 


En este sentido, y dado que la ratificación por el Estado español de la Convención exige adaptar la 
normativa española al contenido de la misma, será necesaria una revisión sustantiva y cualitativa de la 
actual regulación de la modificación de la capacidad de obrar y de su procedimiento judicial.


4.3.1.2 La capacidad jurídica


La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad está produciendo grandes 
cambios en la situación jurídica de las personas con discapacidad en los Estados que la han ratificado. 
Donde más perceptibles van a ser esos cambios es en la órbita del derecho privado y, en concreto, en lo 
referido a la regulación de la personalidad y de la capacidad jurídica de las personas con discapacidad.


El principio general que consagra el artículo 12 de la Convención es el de que las personas con discapacidad 
tienen la misma capacidad jurídica que las demás en todos los aspectos de la vida. Para dar cumplimiento a 
la igualdad que el artículo consagra, es necesario un cambio sustancial de la regulación de la modificación 
de la capacidad de obrar, para pasar  del sistema legal de sustitución al sistema de de apoyos.


La capacidad jurídica o de derecho considerada en abstracto, como atributo de la personalidad, reúne 
los caracteres de fundamental, una, indivisible, irreductible y esencialmente igual, siempre y para todos 
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los hombres. La capacidad de obrar o de ejercicio podemos definirla como la cualidad de la persona 
que determina, conforme a su estado, la eficacia jurídica de sus actos, y que puede verse afectada por 
circunstancias que la restrinjan o la modifiquen, como la declaración judicial de incapacidad. 


La Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad consagra el 
reconocimiento de la personalidad jurídica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones. 
Los apartados 3 y 4 del artículo 12 de la Convención recogen una importante novedad consistente en 
dar libertad a los Estados firmantes para adoptar un sistema de apoyo o ayuda personalizado para evitar 
situaciones injustas en el tráfico jurídico que impidan a las personas con discapacidad ejercer libremente su 
capacidad de obrar y establece un sistema de garantía o salvaguardia proporcionado a través de exámenes 
periódicos por parte de una autoridad, órgano judicial o incluso una fundación tutelar sometidos todos a 
la superior vigilancia del Ministerio Fiscal.


El concepto de capacidad jurídica que utiliza el artículo 12 de la Convención es más amplio que la simple 
capacidad de ser sujeto de derechos y obligaciones, pues abarca también la capacidad de ejercer derechos 
o asumir obligaciones. En definitiva, la “capacidad jurídica” de la Convención engloba tanto la de goce 
como la de ejercicio. El mencionado artículo 12.2 no establece distinción alguna entre capacidad jurídica 
y capacidad de obrar.


La Convención es contraria al sistema tradicional de sustitución en la toma de decisiones que implica la 
incapacitación en la mayoría de las legislaciones internas y aboga por un nuevo sistema, basado en el 
modelo social en el que está inspirada la Convención, de apoyo en la toma de decisiones, que impida la 
anulación o disminución de la capacidad jurídica. Aún queda lo más difícil, que es construir los mecanismos 
nacionales para implementar este nuevo modelo, cuestión que queda a la imaginación, creatividad e 
ingenio de los Estados.


Pero esto plantea cuestiones legales de distinta índole, pues existen normas internacionales que son 
contrarias al nuevo sistema de apoyos que propone la Convención. El conflicto debe resolverse en todo 
caso a favor de la Convención, al ser una lex posterior y en virtud del principio pro-homine, según el cual 
el derecho debe interpretarse y aplicarse siempre de la manera que más favorezca al ser humano.


4.3.1.3 De la sustitución en la capacidad al sistema de apoyos


Los sistemas jurídicos que aceptan la restricción de la capacidad jurídica por razón o motivo de discapacidad 
impidiendo el autogobierno de la persona así como la administración, disposición y gestión de sus bienes, 
derechos e intereses personales y patrimoniales, admiten la desigualdad ante la Ley, vulnerando el 
principio de igualdad que consagra la Convención internacional sobre los derechos de las personas con 
discapacidad.


El ordenamiento jurídico español, de profunda raíz latina, sigue el tradicional sistema de sustitución (que 
generalmente se plasma a través de la tutela) en el que, como se ha indicado anteriormente, existen tres 
figuras que lo fundamentan: La personalidad jurídica, que es la condición sine qua non para la adquisición 
de derechos y obligaciones, la capacidad jurídica o aptitud para poder ser titular de derechos y deberes y 
por último la capacidad de obrar que es la aptitud para actuar en el tráfico jurídico.


En nuestro derecho, la presencia de una discapacidad que opera como elemento que anula o limita la 
toma de decisiones pone en marcha los mecanismos de sustitución, es decir, la posibilidad de que una 
persona pueda actuar en nombre y en interés de otra que ha sido declarada incapaz para hacerlo por sí 
misma.


Los mecanismos de sustitución son variados (tutela, curatela, patria potestad rehabilitada o prorrogada, 
guarda de hecho…) y sus efectos alcanzan no solo a la esfera patrimonial y personal del sustituido o incapaz, 
sino también a sus derechos personalísimos e inviolables, dándose situaciones extremas hoy legalmente 
admitidas, como la posibilidad de decidir la esterilización, internamientos no voluntarios o tratamientos 
forzosos, que comprometen los derechos humanos más básicos de la persona, pues en nuestro derecho 
como en el de muchos otros países pervive la idea de que la discapacidad permite y obliga a la sustitución.
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El modelo asumido por la Convención, en consonancia con el modelo social de la discapacidad que inspira 
todo su contenido, es el modelo de asistencia en la toma de decisiones. Como señala Agustina Palacios 
(2008) “mientras que el sistema tradicional a la hora de abordar este tema viene siendo un modelo que 
podría denominarse de sustitución de la autonomía, la Convención aboga por un modelo de apoyo en 
el ejercicio de dicha autonomía.” Este modelo supone la superación del hasta ahora vigente modelo 
tradicional de sustitución, aunque deja la determinación del apoyo y su extensión a la regulación propia 
del derecho interno.


Este modelo de asistencia fue presentado en el proceso de elaboración de la Convención como el sistema 
idóneo para garantizar la libertad, la autonomía individual de las personas con diversidad funcional y la 
posibilidad de aprender de los errores, en definitiva, el derecho a ser parte en las decisiones de su propia 
vida.


El modelo de asistencia implica que una persona puede aceptar ayuda en la toma de decisiones, pero sin 
renunciar al derecho a tomar las propias decisiones. En dicho sistema la libertad de elección nunca es 
vulnerada.


En opinión de Francisco Bariffi (2009), “el artículo 12 constituye muy probablemente el mayor desafío que 
presenta la Convención: es decir, garantizar la igualdad en el ámbito de la capacidad jurídica” y exigirá 
a los Estados un esfuerzo de imaginación para crear nuevas instituciones coherentes con los principios 
de la Convención. El artículo 12, en efecto, obliga a revisar los sistemas legales vigentes en cinco puntos 
fundamentales que se pueden extraer de su contenido literal:


1. La consagración y reafirmación del derecho de las personas con discapacidad al reconocimiento de 
su personalidad jurídica. Las personas con discapacidad no deben recibir un trato discriminatorio 
por motivos de su discapacidad.


2. La afirmación de que las personas con discapacidad tienen capacidad jurídica en igualdad de 
condiciones con el resto de hombres y mujeres, en todos los aspectos de la vida. 


3. El establecimiento de un sistema de apoyos para el ejercicio normalizado de la personalidad y 
la capacidad jurídica, como único admisible en lo sucesivo. La prestación de asistencia para que 
la persona con discapacidad pueda ejercer su capacidad jurídica parte del supuesto de la plena 
capacidad jurídica, incluso cuando la persona necesite asistencia para ejercerla.


4. La adopción de salvaguardas como garantía para un funcionamiento regular de los mecanismos de 
apoyo, basadas siempre en el respeto a la voluntad y las preferencias de la persona. Las salvaguardas 
han de ser proporcionales y adaptadas a las circunstancias, y han de estar sujetas al control de una 
autoridad o un órgano judicial competente, independiente e imparcial.


5. Revisión de los ordenamientos nacionales que restringen la capacidad jurídica por razón de 
discapacidad.


Sin embargo a pesar de la extensión y complejidad del artículo 12, la Convención no define ni regula con 
detalle el sistema de apoyos que predica como único válido y admisible. Esta pretendida indefinición 
deja un amplio margen a los Estados para decidir cuál es el sistema compatible con la Convención más 
apropiado dentro de su territorio.


Por ello, el apoyo puede adoptar múltiples modalidades: cabe un apoyo familiar prestado por los familiares 
más allegados, un apoyo asistencial en todas sus vertientes (personal, económica y social), o incluso una 
asistencia institucional para el caso de desamparo de una persona con discapacidad prestado por una 
o varias personas tanto físicas (una sola persona de confianza o un grupo de personas) como jurídicas 
(Fundaciones tutelares, Asociaciones de utilidad pública que tengan como fin la promoción y defensa de 
los derechos de las personas con discapacidad), ocasionalmente o de manera continuada. En todo caso, 
el sistema de apoyo adoptado debe reflejarse en la resolución judicial como un traje a medida, que ha 
de tener en cuenta las circunstancias específicas de la persona, ha de respetar sus derechos, intereses y 
preferencias individuales, y ha de estar aplicado en su propio beneficio.
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Cabe pensar que hubiera sido más sencillo y hubiera facilitado la labor de adaptación, que la Convención 
hubiese establecido un sistema de apoyos cerrado, uniforme y obligatorio a seguir por todos los Estados 
partes, aun cuando esto hubiera ocasionado otro tipo de problemas internos para su implementación. Sin 
embargo se optó por la libertad de los Estados a la hora de decidir las medidas de apoyo a aplicar, libertad 
que se extiende a otro grupos sociales comprometidos con la defensa de las personas con discapacidad 
y sus familias para que promuevan el diseño y la creación de estas medidas y fuercen el cambio para que 
cuanto antes el nueva sistema implantado por la Convención sea una realidad.  En ejercicio de esa libertad, 
las organizaciones, asociaciones y fundaciones del sector de la discapacidad se están adelantando a los 
órganos ejecutivos, legislativos y judiciales en la elaboración de ese nuevo modelo, innovando con nuevas 
experiencias y medidas en pro siempre de las personas con discapacidad. 


Un ejemplo en este sentido son las iniciativas que viene desarrollando la Fundación para la Promoción y 
Apoyo de las Personas con Discapacidad (FUTUEX) en materia de apoyos a las personas con discapacidad 
que tiene tuteladas, medidas que han sido adoptadas  a la luz de la Convención internacional sobre los 
derechos de las personas con discapacidad, y que pueden llegar a constituir una propuesta de partida 
para la instauración de un modelo de plena igualdad de las personas con discapacidad.  Esta propuesta fue 
presentada por FUTUEX al Ministerio de Sanidad y Política Social en un documento para debate titulado 
“Configuración jurídica de un modelo de apoyos” (FUTUEX, 2010), que puede descargarse en la página de 
esta Institución, en la dirección: http://www.futuex.es/index.php/actividades/modelo-de-apoyos.


El esquema de trabajo planteado por FUTUEX, y su signo de identidad, que la diferencia de otras 
instituciones dedicadas a la protección de las personas con discapacidad, es que hace especial hincapié 
en la dimensión personal del tutelado, a través de la implicación activa y directa, tanto de los delegados 
de apoyo como de otros profesionales de la Fundación en todo lo que afecta a los múltiples aspectos 
de su vida, tanto en el ámbito personal y afectivo (proporcionando la creación de un entorno estable 
de relaciones personales, cálidas y cercanas, que incluye la realización de visitas semanales a cada 
persona con discapacidad), como en el ámbito legal y patrimonial (administrando sus bienes en su único y 
exclusivo beneficio; el patrimonio de cada persona tutelada está individualizado y se administra de forma 
personalizada, detallada y rigurosa).


A través del equipo de trabajo multidisciplinar y en coordinación y movilización de los recursos comunitarios, 
FUTUEX desarrolla el análisis y el establecimiento de medidas de apoyo lo más ajustadas y personalizadas 
a las características intrínsecas y extrínsecas de cada persona con discapacidad. FUTUEX cuenta con un 
modelo de trabajo flexible y en constante proceso de adaptación y mejora y consiste fundamentalmente 
en el desarrollo de la investigación-verificación de las situaciones socio-comunitarias de las personas en 
su contexto habitual para la previsión de un plan de atención individualizado destinado a proporcionar los 
elementos de apoyo necesarios para complementar y desarrollar su funcionamiento en su medio natural.


Tras el trabajo de análisis se procede al desarrollo e implementación de las medidas de apoyo y salvaguardas 
designadas, que se realizan a través del seguimiento y acompañamiento que lleva a cabo el delegado de 
apoyo en el medio natural y de la evaluación y reprogramación de los planes individualizados llevados a 
cabo por el equipo multidisciplinar de referencia de FUTUEX.


La definición de la figura del delegado de apoyo (de creación propia) está basada en unos criterios 
deseables de formación y especialización en el campo de la asistencia a personas con especiales 
necesidades. Se sitúan en un escalón intermedio, pero fundamental, entre la persona con discapacidad 
y FUTUEX. Su objetivo es proporcionar el amparo necesario a la persona con discapacidad en todas las 
áreas de desarrollo, sirviendo de complemento y apoyo para cubrir las necesidades de salud y seguridad, 
cognitivas, morales, afectivo-emocionales, educativas, profesionales, de autonomía personal, de inclusión 
social, de ocio y tiempo libre, sanitario-higiénicas, sociales, etc. necesarias, así como en cualesquiera 
áreas de funciona-miento en la comunidad y administrativo-económico que se hayan determinado.  
Este grupo de profesionales cualificados lleva a cabo las actuaciones, en la forma y modo y periodicidad 
que se considere, siempre en el lugar de residencia de la propia persona, y en función de los deseos y 
motivaciones de ésta desarrolla las medidas propuestas.
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En general a través de estas medidas de apoyo FUTUEX actúa en diferente gradación como referencia de la 
persona. A través de la figura del delegado de apoyo establece un nexo real y tangible, basado en la calidad 
humana, entre la entidad jurídica y la persona con discapacidad, para aquellos aspectos que afecten y 
atañan a la persona con discapacidad para las que precise apoyo.


Por último para proporcionar los apoyos necesarios a cada persona en su contexto habitual es necesario 
realizar una distribución por zonas, asignándose a cada delegado de apoyo  una zona concreta.


FUTUEX cuenta con otro instrumento de gran importancia para promover la defensa de los derechos e 
intereses de las personas con discapacidad: la Oficina para la Defensa de los Derechos de las Personas 
con Discapacidad en Extremadura. Esta Oficina es el medio puesto a disposición de las personas con 
discapacidad para hacer llegar a los poderes públicos las necesidades y dificultades generales del colectivo, 
analizar los comportamientos y actuaciones que pudieran ser lesivos para sus derechos o intereses 
y poner de manifiesto situaciones dignas de amparo o susceptibles de regulación. Actúa de forma 
autónoma colaborando con los poderes públicos en la consecución del bienestar social y la efectiva y total 
realización personal e integración social de las personas con discapacidad, desempeñando una labor de 
asesoramiento y propuesta en cuantas materias afecten a sus derechos e intereses, con independencia de 
los órganos o instituciones de las que provengan.


La Oficina para la Defensa de los Derechos de las Personas con Discapacidad en Extremadura ha elaborado 
en 2009 un estudio sobre la aplicación de la Convención, cuya principal conclusión es que en nuestro país 
la legislación referente a la discapacidad es extensa, prolija y prácticamente abarca todos los aspectos de 
la vida de una persona con discapacidad, máxime si se tiene en cuenta también la legislación autonómica e 
incluso local.  Aunque en la mayoría de los casos el contenido de esta legislación no entre en contradicción 
directa con la Convención,  el problema radica, la inmensa mayoría de las veces, en la falta de un efectivo 
cumplimiento de la misma, debido más a la falta de sensibilidad y conocimiento que a una deliberada 
voluntad de incumplimiento. Por este motivo, es necesaria y urgente una mayor labor de sensibilización 
de la sociedad en general con las personas con discapacidad, muchas veces invisibles. El mundo asociativo 
es el más reivindicativo y vigilante del cumplimiento de la Convención en todos los aspectos, y la Oficina 
para la Defensa le apoya y alienta en esta labor día a día.


No obstante, el estudio de la Oficina para la Defensa de los Derechos de las Personas con Discapacidad 
en Extremadura señala que en algunas materias muy concretas se hace imprescindible y necesaria una 
modificación legislativa radical para adaptarse a la Convención, como es el caso de las medidas de apoyo 
en la toma de decisiones a las personas que por la discapacidad que presentan las necesitan, o bien 
puntualmente o bien para toda su vida.


4.3.1.4 La reforma de la legislación reguladora de los procedimientos de modificación 
de la capacidad de obraren el sistema legal español.


En derecho español, las limitaciones a la capacidad de obrar de las personas con discapacidad se articulan 
a través del procedimiento de incapacitación judicial,  regulado por los artículos 199 y siguientes del Código 
civil, que asegura las máximas garantías de protección de dichas personas al ir precedida la declaración de 
incapacitación por una sentencia judicial firme.


Podemos definir la incapacitación como un especial estado civil de la persona, declarado judicialmente 
en virtud de las causas establecidas en la Ley, por el que se suprime, restringe o limita su capacidad de 
obrar. La sentencia de incapacitación es el título constitutivo (no declarativo) del estado civil de la persona 
incapacitada, esto es, la incapacitación surge con la sentencia y despliega sus efectos hacia el futuro.


La incapacitación puede suponer bien la designación de un tutor, que actúa como representante legal de 
la persona incapacitada sustituyéndola en la toma de decisiones (incapacidad absoluta o total); bien la de 
un curador que complementa su “limitada” capacidad (incapacidad relativa).
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Así entendida, la institución de la incapacitación entra en conflicto con la Convención internacional sobre 
los derechos de las personas con discapacidad pues a través de ella una persona con discapacidad puede 
perder en la práctica gran parte de sus derechos. La discapacidad por sí misma no puede ser un motivo 
para limitar o restringir la capacidad para ejercer libremente los derechos fundamentales.


Todo ello hace plantearnos unas serie de cuestiones relativas a la necesidad de modificar dicho 
procedimiento y si la regulación existente hasta ahora es la más adecuada y conveniente.


En primer lugar, la adopción de medidas de apoyo proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la 
personas requiere la máxima precisión posible por parte de los órganos judiciales a la hora de concretar 
el contenido de sus sentencias. Aunque cada vez hay más preocupación e interés en este sentido, todavía 
se dictan hoy en día resoluciones judiciales con un carácter tan general y tan poco precisas que obligan a 
concretar su contenido acudiendo a las normas generales en materia de incapacitación.


En segundo lugar, la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad señala 
que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad jurídica deberán respetar los derechos, la voluntad y 
las preferencias de dichas personas. Este respeto a la voluntad se observa en alguna figura recientemente 
admitida en nuestro derecho común como la autotutela, por la que una persona con capacidad de obrar 
suficiente y previendo su propia y futura incapacitación adopta disposiciones relativas a su propia y 
persona y bienes, incluso la designación de un tutor, regulada en el artículo 223 del Código civil español 
tras la reforma operada por la ley 41/2003 de protección patrimonial de las personas con discapacidad.


Sin embargo nuestro derecho guarda silencio en torno a esas preferencias individuales para el caso de 
que la persona no haya previsto su propia incapacitación. Además, siempre que esa persona afectada 
tenga suficiente capacidad de conocer y entender, deberían ser respetados sus deseos e intenciones, 
escuchándola previamente a la hora de acordar dichas medidas. 
En cuanto a las figuras de guarda y protección (la tutela y la curatela), podemos señalar las siguientes 
cuestiones a potenciar para su adaptación a la Convención:


a) La obligatoria rendición anual de cuentas del tutor debería informar extensamente no sólo de 
la administración del patrimonio del tutelado, sino también de la obligación que tiene el tutor 
de promover su capacidad e inserción social, reforzando el vínculo personal con el tutelado y 
proporcionando un trato más humano y adecuado a las personas con discapacidad tutelada o 
curatelada y su familia.


b) La tutela, en cuanto implica la “sustitución” de la persona con discapacidad por un tercero que pasa 
a actuar como su representante legal, debe quedar reservada para aquellas tomas de decisión en 
las que las circunstancias y necesidades de una persona con discapacidad impidan que se pueda 
conocer su voluntad en relación con el tráfico jurídico (en relación con actos patrimoniales), pero 
nunca en relación con el ejercicio de derechos fundamentales.


c) En la curatela, la intervención del curador no está predeterminada, siendo el juez el que determina 
en la sentencia los actos que el incapacitado no puede realizar por si solo. Es necesario, por ello, 
que estas sentencias sean concretas y precisas en su contenido, teniendo siempre en cuenta el 
interés y las preferencias del incapacitado.


d)  La incapacitación está prevista para el caso de enfermedades o deficiencias de carácter físico o 
psíquico que impidan a la persona gobernarse por sí misma y tengan carácter permanente, quedando 
fuera de la regulación normativa las situaciones temporales o intermitentes. Sería necesario una 
figura jurídica específica que colmara dicha laguna legal semejante al amministrazione di sostegno 
del Código civil italiano o la figura del asistente del Código civil catalán.


e) Son necesarios exámenes periódicos y medidas para garantizar ese control a los efectos de ir 
adaptando las medidas acordadas en la sentencia a la situación real de la persona incapacitada, 
favoreciendo en su caso la reintegración de la capacidad y evitando el abandono crónico que 
impide su incorporación a la sociedad.
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f) Debe eliminarse la terminología discriminatoria que tanto ofende a las personas con discapacidad y 
sus familias, pasando a llamarse el hasta ahora procedimiento de incapacitación, “procedimientos 
de modificación de la capacidad de obrar” para su adaptación a las previsiones de la Convención 
Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.


g) Debe desaparecer el anticuado procedimiento de incapacitación que regula la Ley de Enjuiciamiento 
Civil en sus artículos 756 y siguientes, configurado como un procedimiento contencioso que colapsa 
los juzgados y en el que nada menos que los padres o personas más cercanas al incapacitado 
deben iniciar un proceso contra él, siendo defendido el presunto incapaz por un defensor judicial 
o por el propio Ministerio Fiscal. Según la Fiscalía General del Estado, tales procedimientos fueron 
39.342 en 2007.


El mundo jurídico y médico se plantea  el discernir hasta dónde, cuándo y para qué asuntos es un enfermo 
incapaz. En el “Documento Sitges 2009” (Boada y Robles, 2009), un informe elaborado por un amplio 
grupo de profesionales del sector de atención a personas con demencias, se plantea la necesidad de 
una reforma legal para fomentar otras medidas de protección alternativas a la incapacitación y dejar 
ésta como último recurso, ya que muchas familias acuden a esta posibilidad cuando quieren vender el 
piso de su familiar enfermo o alquilarlo para pagar los gastos de sus cuidados o la residencia, pero para 
eso hay soluciones que no pasan por la necesidad de declararlo incapaz. La jurisprudencia es proclive 
a los atropellos excesivamente paternalistas. Puede que el enfermo no tenga capacidad para hacer la 
declaración de la renta, pero sí para saber qué y dónde quiere comprar, si desea hacer un regalo o elegir 
con quién quiere vivir. El problema se agudiza en un momento en que el diagnóstico es cada vez más 
precoz y muchos pacientes lo reciben cuando todavía son plenamente conscientes de su situación y 
conocen que sus capacidades se irán mermando de manera progresiva. No es justo privar a alguien de 
capacidad porque no sea capaz de algo concreto. El Grupo Sitges aboga por un cambio de filosofía y por 
fomentar los ”trajes a medidas” en la tramitación de las incapacidades, fomentando la incapacitación 
parcial y progresiva en función de la evolución del enfermo y sus necesidades.


La Red mundial de usuarios y sobrevivientes de la psiquiatría (World Network of Users and Survivors of 
Psychiatry) señaló que la constitución de la tutela implica la “muerte social y legal” y la violación de los 
derechos humanos y la dignidad de la persona. En ese sentido una persona puede necesitar asistencia 
para la toma de decisiones, e incluso algunas personas pueden requerir de un altísimo nivel de asistencia. 
Sin embargo, ello no significa que la persona tenga que ser excluida de la toma de decisiones. Y es posible 
prestar dicha asistencia sin necesidad de anular o limitar los derechos de la persona, respetando su 
autonomía.


Mediante el procedimiento de incapacitación, en gran parte de los países, la persona pierde el derecho de 
decidir dónde vivir, pierde el derecho al voto, el derecho a elegir con quién casarse, el derecho a abrir un 
negocio y a decidir sobre múltiples cuestiones respecto de las que el resto de personas deciden a diario.


El cambio de modelo planteado y el consecuente reemplazo de la incapacitación por otras medidas 
basadas en el modelo de apoyo en la toma de decisiones, requerirá de cambios graduales, en los que 
coexistirán en algún momento ambas instituciones (la incapacitación y las nuevas medidas), hasta que se 
implanten nuevas soluciones normativas y sociales que cumplan los fines de la Convención.


Mientras ese mecanismo no esté articulado debe configurarse la curatela como el mecanismo al que el 
juez debe acudir como regla general a la hora de articular medidas de apoyo para que las personas con 
discapacidad puedan ejercer su capacidad de obrar.  El curador asiste a la persona en la realización de los 
actos para los que precisa ayuda, si bien no ostenta su representación legal. El curador no suple la voluntad 
del afectado, sino que la complementa y protege sus intereses.


4.3.1.5 Comparativa jurisprudencial 


Los principios de libertad, independencia, autonomía individual y plena capacidad jurídica en todos los 
ámbitos de la vida que inspiran el artículo 12 de la Convención y la opción por el sistema de asistencia en 
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la toma de decisiones presidieron ya alguna sentencia de nuestro Tribunal Supremo allá por el año 1991, 
adelantándose los magistrados a las ideas de la nueva Convención e incluso a la Ley de Enjuiciamiento Civil 
del año 2000 que reformó el procedimiento de incapacitación.  Nos referimos en concreto de la Sentencia 
del Tribunal Supremo de 31 de diciembre de 1991, de la que fue ponente Alfonso Villagómez Rodil.


En el lado contrario nos encontramos con la Sentencia de 29 de abril de 2009 (de la que ponente 
Encarnación Roca Trías), esperada con un gran interés por todos los profesionales del derecho como un 
estudio detallado de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad 
como parte ya de nuestro ordenamiento interno desde su entrada en vigor, pero que no ha sabido colmar 
esas expectativas.


El análisis de estas sentencias (Campo Izquierdo, 2009) ha destacado la paradoja de que la más reciente 
incumple el espíritu de la Convención, que curiosamente sí está presente en la sentencia de 1991. A 
continuación se sintetizan los aspectos esenciales de ese análisis.


Fundamentos de hecho


En la sentencia del año 1991 se pretendía por los padres la incapacidad de su hija de 28 años y con 
una edad mental de 8 que a su vez tenía una hija de 3 años que había sido entregada a un matrimonio 
en calidad de “prohijamiento administrativo” a pesar de la negativa de la madre y de la opinión de sus 
familiares más allegados, que consideraban necesaria esa incapacitación.


Pese a que el equipo de valoración competente hace constar la imposibilidad de atender por sí misma a 
sus necesidades físicas y las de su hija, y a que la Dirección Provincial del antiguo Ministerio de Trabajo 
y Seguridad Social declaró la situación de subnormalidad  y le concedió una pensión, el médico forense 
consideró que la chica tenía un retraso mental ligero que no le impedía gobernase por si misma ni cuidar 
a su hija de corta edad, y así lo confirmo el Ministerio Fiscal sin que procediera la incapacidad.


En la sentencia de 29 de abril de 2009 se pretendía también la incapacidad de una persona con un 
episodio depresivo grave con síntomas psicóticos. El médico forense y el Ministerio Fiscal coinciden en 
que la demandada puede realizar por si sola actos simples de la vida diaria pero no actos complejos como 
la administración de un gran patrimonio.


Fundamentos de derecho


En el año 1991 la normativa vigente en la materia eran los artículos 210 y siguientes del Código civil (hoy 
derogados por la Ley de Enjuiciamiento Civil) y la jurisprudencia  del momento (STS de 5 de marzo de 1947, 
STS 6 de febrero de 1968, STS de 30 de septiembre de 1977, STS de 10 de febrero de 1986 y STC 120/1990 
de 27 de junio) hacía referencia a la necesidad de que la sentencia gradúe el grado de incapacidad que se 
debe acordar en función de la realidad y circunstancias del caso concreto.


En el año 2009 rigen los artículos 760 y siguientes de la Ley de Enjuiciamiento Civil de 7 de enero de 2000 
y, por supuesto, la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad de 2006.


Fallos


En el caso de 1991, en 1ª instancia se desestima la declaración de incapacidad. En 2ª instancia se declara 
la incapacidad y el sometimiento a tutela de la persona incapacitada. El Tribunal Supremo, en la sentencia 
de 31 de diciembre de 1991,  gradúa y atempera la incapacidad al quedar sometida la persona a la 
asistencia e intervención del curador. El tribunal determina también los actos para los que será necesaria 
la intervención del curador.


En el procedimiento de 2009, la sentencia de 1ª instancia declara la incapacidad absoluta y permanente 
para regir su persona y administrar sus bienes. En 2ª instancia el Tribunal Supremo confirma la sentencia 
de 1ª instancia, que no estableció una graduación de la incapacidad (lo que hubiera salvaguardado mejor 
la dignidad como persona de la incapacitada), sino que la acordó absolutamente, como suele ocurrir en 
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la práctica habitual de nuestros juzgados. De acuerdo con la Convención, la incapacidad absoluta de la 
persona debe ser una situación excepcional y siempre revisable, para casos muy concretos, que proteja a 
la persona y respete su dignidad.


La regla general en los procedimientos de incapacitación debe ser la simple modificación de la capacidad, 
teniendo en cuenta las circunstancias del caso concreto y la adopción de las medidas de apoyo necesarias 
que permitan el ejercicio de la capacidad de obrar en diferentes situaciones siempre que ello no implique 
en ningún caso privación de derechos. Todas estas exigencias encajan hoy en día plenamente en la actual 
figura de la curatela prevista por nuestro Código civil en los artículos 289 y siguientes.


Para determinar la procedencia o no y el alcance, extensión y límites de la incapacitación así como 
la medida de protección más adecuada y  concreta a adoptar en beneficio únicamente de la persona 
incapacitada que exige el novedoso artículo 12 de la convención,  es necesario conocer previamente 
y tener en cuenta las condiciones de vida, necesidades y previsibles consecuencias de la resolución a 
adoptar. Datos que únicamente se obtienen con buenos informes médicos, sociales y de los familiares sin 
mencionar el esfuerzo e implicación de nuestros órganos judiciales.


Por todo ello, entre ambas resoluciones se da la paradoja de que la sentencia de abril de 2009 incumple 
el espíritu de la Convención aún siendo ya ésta derecho positivo a la hora de dictarse dicha sentencia, 
mientras que la sentencia dictada por el alto tribunal en el año 1991, que se decanta por la asistencia 
en la toma de decisiones, es un adelanto a su época, pues residen en ella los principios que inspiran la 
Convención.


El 2 de noviembre de 2009, la Sección Tercera de la Sala de lo Contencioso-Administrativo de la Audiencia 
Nacional, ha dictado una Sentencia de las que ha sido ponente José Luis Terrero, en la que se aplica 
por primera vez la Convención de la ONU sobre derechos de las Personas con Discapacidad con carácter 
preferente sobre la normativa española. En el fallo, los magistrados obligan al Ministerio de Educación 
a pagar una beca de 3.000 € a una persona con una discapacidad física y psíquica del 76 por ciento, a 
obtener la beca que le fue denegada en el año 2006 por la Dirección General del Cooperación Territorial y 
Alta Inspección del entonces denominado Ministerio de Educación y Ciencia por no cumplir los requisitos 
exigidos por la normativa vigente, que establecía como condición haber obtenido 5 puntos de nota media 
en el curso anterior y no contar con más de una asignatura no superada.


En el caso analizado por la Audiencia Nacional, el alumno padecía “una grave discapacidad neurológica” 
con una “minusvalía del 76 por ciento” que le generaba “fuertes dolores de cabeza casi diarios, a veces 
acompañados de sueño prolongado”. Esta discapacidad, según el tribunal, le “inhabilita para seguir el 
régimen académico ordinario y, consecuentemente, para cumplir los requisitos académicos exigidos al 
resto de los alumnos con carácter general para la obtención de la beca”.


El artículo 24 de la Convención establece el derecho de las personas con discapacidad a la educación, 
en igualdad de oportunidades con los demás, asegurando un sistema de educación inclusiva a todos los 
niveles así como la enseñanza a lo largo de la vida. Recoge expresamente “el derecho de las personas con 
discapacidad a la educación”, de forma que los Estados firmantes tengan “acceso general a la educación 
superior, la formación profesional, la educación para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin 
discriminación y en igualdad de condiciones con los demás”.


El Tribunal ha estimado que no exigir los citados requisitos académicos para la obtención de la beca al 
recurrente, constituye un “ajuste razonable” que debe hacerse sobre la normativa general, en atención a 
la discapacidad que presentaba el estudiante recurrente.


En el ámbito internacional podemos destacar en esta materia de capacidad jurídica e incapacitaciones un 
fallo que declara la inconstitucionalidad del artículo 152 bis del Código civil argentino sobre inhabilitación. 
Se trata de una interesante Sentencia de 6 de mayo de 2009 del Tribunal de Familia nº 1 del Mar del Plata, 
de la que ha sido ponente Maria Graciela Iglesias, en la que se toma como norma básica, prevaleciendo 
sobre el derecho interno, la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, 
en concreto el artículo 12, que garantiza la titularidad y posibilidad de ejercicio de derechos y a ser 
reconocidas como personas ante la ley, no habiéndose modificado todavía la legislación interna.
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En la citada Sentencia se contempla un sistema de apoyo y salvaguarda inspirado en los principios que 
consagra la Convención que permite a la persona con discapacidad mental ejercer su plena capacidad y 
mantener su propia autonomía en las decisiones que pueda tomar, incluidos los actos de administración y 
disposición que afecte a su patrimonio. Se declaran inaplicables por inconstitucionales los artículos 152 y 
468 del Código civil argentino (inhabilitación) en el caso concreto que se juzga por contravenir los artículos 
9 y 12 de la Convención Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad. Esta novedosa 
Sentencia tiene en cuenta los artículos de la Convención instaurando para este caso concreto un sistema 
de apoyo basado en la confianza e interacción con los familiares nombrados curadores. 


Como ha señalado con gran acierto el Fiscal Carlos Ganzenmüller Roig (2009), en las resoluciones judiciales 
relativas a las modificaciones de la capacidad debemos partir, reconocer y potenciar la capacidad acreditada 
en el caso concreto, a partir de las habilidades naturales de la persona, en los ámbitos personal y de 
vida independiente, de cuidado de la salud, económico, jurídico y administrativo, sin que en caso alguno 
puedan alterarse o anularse los derechos políticos, sociales o de cualquier otra índole reconocidos en la 
Convención.  Según Ganzenmüller, la Convención rechaza el sistema tutelar sustitutivo o representativo de 
la persona con discapacidad (tutela tradicional), para instaurar el de los apoyos puntuales como medios de 
complemento de la capacidad natural.


 


4.3.2. El acceso de las personas con discapacidad a la justicia (artículo 13) 


El artículo 13 de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, relativo 
al Acceso a la justicia, dispone lo siguiente:


Artículo 13. Acceso a la justicia


1. Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad tengan acceso a la justicia 
en igualdad de condiciones con las demás, incluso mediante ajustes de procedimiento y 
adecuados a la edad, para facilitar el desempeño de las funciones efectivas de esas personas 
como participantes directos e indirectos, incluida la declaración como testigos, en todos los 
procedimientos judiciales, con inclusión de la etapa de investigación y otras etapas preliminares.


2.  A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a la justicia, los 
Estados Partes promoverán la capacitación adecuada de los que trabajan en la administración 
de justicia, incluido el personal policial y penitenciario. 


Este artículo reconoce el derecho a la “tutela judicial efectiva” de las personas con discapacidad, incluyendo 
a los jóvenes y niños, de tener acceso efectivo a la justicia en igualdad de condiciones con las demás y con 
todas las garantías procesales, en todas las instancias  y etapas de los procedimientos judiciales sin que 
en ningún caso puedan ser excluidas de los procedimientos judiciales. Este derecho está consagrado para 
todas las personas en el artículo 24 de la Constitución Española.


Los Estado ratificantes deberán adoptar las medidas necesarias para asegurar que se capacite y se forme 
efectivamente al personal del poder judicial y el sistema penitenciario nacionales sobre el respeto de los 
derechos de las personas con discapacidad.


Por ello, será imprescindible llevar a cabo los ajustes y las reformas oportunas en los procesos judiciales 
para asegurar la participación efectiva directa e indirecta de las personas con todo tipo de discapacidad 
en el sistema de justicia, independientemente de la situación en que se encuentren (por ejemplo, como 
víctimas, acusados, testigos, miembros del jurado, etc.).


Entre los ajustes razonables que serían necesarios en nuestro derecho interno se encuentra la posibilidad 
de extender el derecho a la asistencia jurídica gratuita a toda persona con discapacidad que reúna 
las condiciones señaladas por el artículo 1 de la Convención, independientemente de su renta o nivel 
económico, cuando se trate de litigios en razón de la discapacidad, y extenderlo también a las asociaciones 
de utilidad pública que tengan como fin la promoción y defensa de los derechos de las personas con 
discapacidad.
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Sería recomendable extender al resto de CCAA como ya existe en Extremadura, la creación en sus colegios 
de abogados de un turno especial de oficio para personas con discapacidad, favoreciendo la especialización 
profesional de los letrados en la protección legal de este colectivo tan necesitado de atención, y establecer 
juzgados especializados de primera instancia en aquellos lugares donde sea conveniente cuando el 
volumen de asuntos tramitados así lo aconseje.


En este sentido la Fiscalía General del Estado ha difundido la instrucción número 4/2009 imponiendo 
la creación, en todas  las Fiscalías Provinciales,  de un régimen especializado para el tratamiento de las 
cuestiones relacionadas con discapacidades y tutelas en el marco de las correspondientes Secciones de 
lo Civil. Se trata de la creación de departamentos especializados en la protección de las personas con 
discapacidad, órganos que deberán contar cada uno con al menos dos fiscales dedicados a esta materia 
para garantizar la continuidad y la especialización en el funcionamiento del Ministerio Público en la 
protección de los derechos de las personas con discapacidad.


Los acuerdos de las Juntas de Fiscales en materia de personas con discapacidad y tutelas deben ser 
remitidos al fiscal jefe de la Sala de lo Civil del Tribunal Supremo y al delegado del Fiscal General del Estado 
para la jurisdicción civil para la “supervisión, coordinación y unificación en esta materia”. En definitiva, con 
esta instrucción se pretende que cada fiscalía provincial garantice “la debida atención especializada a los 
derechos e intereses de las personas con discapacidad”.


El acceso a la justicia implica también la cuestión de la accesibilidad a la información mediante 
medios técnicos, electrónicos, informáticos y telemáticos adaptados que permitan la relación entre la 
Administración de justicia y las personas con discapacidad y la cuestión de la accesibilidad arquitectónica 
a las salas judiciales y edificios (mediante rampas, ascensores..)


Debe adaptarse el proceso y realizarse ajustes razonables para el caso de intervención en el procedimiento 
judicial, sistema arbitral, mediación civil familiar o tribunal del jurado de un perito, Juez, secretario judicial, 
fiscal, abogado, procurador y graduado social que a su vez sea persona con discapacidad o con diversidad 
funcional.


Todas estas necesidades señaladas que demanda ahora nuestro derecho interno y por ende, nuestro 
sistema judicial podría llegar a su máximo esplendor con el desarrollo de una nueva rama de derecho: el 
derecho de la discapacidad cuyas figuras y regulación se hayan dispersos hasta ahora en el derecho civil.


4.3.3. Aplicación y seguimiento nacional (artículo 33) 


Aunque la cuestión relativa a la aplicación y supervisión de la Convención generó un gran interés por 
parte de la Delegaciones y la sociedad civil cuando se planteó, a medida que transcurría el tiempo y las 
negociaciones seguían su curso, algunas delegaciones empezaron a presentar reparos sobre la necesidad 
de prever esta cuestión y, en concreto, sobre la oportunidad de contar con un órgano especializado 
para dichos fines.  Finalmente, gracias a las aportaciones de la sociedad civil, de  algunas delegaciones 
(entre ellas la de México), y de la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos 
Humanos, el texto definitivo recogió una serie de disposiciones relativas al seguimiento y supervisión, 
entre ellas la necesidad de crear organismos nacionales independientes que velen por la aplicación y 
seguimiento de la Convención y la obligación para los Estados miembros de designarlos.


El Artículo 33 de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, relativo 
a la aplicación y seguimiento nacionales, quedó sí redactado:


Artículo 33. Aplicación y seguimiento nacionales


1. Los Estados Partes, de conformidad con su sistema organizativo, designarán uno o más 
organismos gubernamentales encargados de las cuestiones relativas a la aplicación de la 
presente Convención y considerarán detenidamente la posibilidad de establecer o designar un 
mecanismo de coordinación para facilitar la adopción de medidas al respecto en diferentes 
sectores y a diferentes niveles.
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2. Los Estados Partes, de conformidad con sus sistemas jurídicos y administrativos, mantendrán, 
reforzarán, designarán o establecerán, a nivel nacional, un marco, que constará de uno o varios 
mecanismos independientes, para promover, proteger y supervisar la aplicación de la presente 
Convención. Cuando designen o establezcan esos mecanismos, los Estados Partes tendrán en 
cuenta los principios relativos a la condición jurídica y el funcionamiento de las instituciones 
nacionales de protección y promoción de los derechos humanos.


3. La sociedad civil, y en particular las personas con discapacidad y las organizaciones que las 
representan, estarán integradas y participarán plenamente en todos los niveles del proceso de 
seguimiento.


De esta manera los Estados parte deberán designar al menos a un organismo gubernamental que se 
encargue de vigilar la aplicación de la Convención en su territorio nacional mediante mecanismos de 
coordinación entre las administraciones en todos los sectores y niveles y establecer protocolos para 
la puesta en marcha y supervisión de la Convención, además de medidas que garanticen el efectivo 
funcionamiento de estas instituciones nacionales.  Además, los países signatarios y ratificantes de la 
Convención deben designar uno o varios organismos independientes que velen por la aplicación del 
tratado y aseguren su cumplimiento.  En todas las fases del proceso de seguimiento de la Convención 
podrían participar las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan, y en general, 
la sociedad civil.


Como señaló Gerard Quinn en la Conferencia pronunciada en el Seminario sobre Lanzamiento de la 
Convención internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, celebrada en la sede del 
CEAPAT, Madrid, el 20 de diciembre de 2006, “estas funciones de promoción, protección y seguimiento, 
deben ser asignadas a organismos que sean genuinamente independientes del Estado. Se trata de una 
importante tarea respecto de la cual España, conjuntamente con otros Estados, deberán procurar un 
mecanismo apropiado, o ajustar propiamente uno si este ya existe ( ) las instituciones nacionales están 
llamadas a convertirse en un motor clave para asegurar una apropiada implementación”. Se trata, por tanto, 
de establecer, en cada uno de los Estados firmantes, un mecanismo, para promover, proteger y supervisar 
la aplicación de la presente Convención, haciendo partícipe a la Sociedad Civil en el cumplimiento de la 
Convención.


En España esta designación ha recaído sobre el Comité Español de Representantes de Personas con 
Discapacidad, CERMI. Nada impide que en el futuro puedan unirse otros organismos y entidades que, 
independientemente del Gobierno y de la Administración, cumplan con este objetivo, siempre que se 
trate de entidades con cierto grado de reconocimiento en la lucha a favor de los derechos de las personas 
con discapacidad.


Los informes elaborados por el CERMI examinando el grado de cumplimiento son remitidos al Gobierno 
español y a la Organización de Naciones Unidas, donde a su vez existe un Comité de expertos independientes 
que recibe informes periódicos de los Estados Partes sobre las medidas adoptadas para cumplir con las 
obligaciones asumidas con la firma de la Convención.


En sus funciones de órgano de órgano oficial privado e independiente de seguimiento de la aplicación en 
España de la Convención Internacional de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el 
CERMI es asesorado por un Comité ciudadano de apoyo integrado por diversas instancias de la sociedad 
civil y personas expertas con conocimientos sobre derechos humanos y discapacidad pertenecientes a 
sectores como la Judicatura, el Ministerio Fiscal y la Universidad, así como de entidades genéricas de 
defensa de los derechos humanos, sindicatos y organizaciones empresariales.  Este comité ciudadano 
ayuda y colabora con el CERMI en el desarrollo de sus tareas de promover, seguir y supervisar la aplicación 
de la convención en España teniendo siempre en cuenta la opinión y las necesidades más demandadas 
por los distintos sectores de la sociedad española, y en el estudio de propuestas para el ajuste del 
ordenamiento jurídico español a los principios, valores y mandatos de la Convención. Con la creación de 
este comité de apoyo, el CERMI pretende reforzar esta labor para que todas las actividades que desarrolle 
cuenten con el parecer y las aportaciones de todos los sectores cívicos interesados por el respeto a los 
derechos humanos.
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Con el  fin de reforzar el papel del CERMI como organismo de la sociedad civil de  seguimiento, difusión 
y mentalización sobre la Convención entre las personas con discapacidad y sus familias, operadores 
jurídicos y responsables públicos, se ha creado una Red de Defensa Legal de la Discapacidad, impulsada y 
coordinada por los responsables jurídicos del CERMI, con motivo de generar una defensa jurídica activa, 
un reforzamiento del activismo jurídico en relación a los derechos humanos y la discapacidad, y a su 
activación a través de canales y dispositivos de la Convención. Esta red realiza el estudio y seguimiento de 
casos y situaciones graves de discriminación cuya resolución favorable pueda suponer un avance genérico 
para todas las personas con discapacidad o para un amplio número de este colectivo.


A nivel internacional, en cumplimiento de lo dispuesto en los artículos 34 y 35 de la Convención, se ha 
constituido un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad compuesto inicialmente por 12 
miembros elegidos por los Estados parte por un período de cuatro años entre personas de gran integridad 
moral y reconocida competencia y experiencia en los temas a que se refiere la Convención. El número 
de miembros puede ampliarse a 18 miembros una vez que la Convención ha obtenido 60 ratificaciones o 
adhesiones.


Los Estados Partes deben presentar al Comité a través del Secretario General de las Naciones Unidas, 
un informe exhaustivo sobre las medidas que hayan adoptado para cumplir sus obligaciones a los dos 
años de la entrada en vigor de la Convención y sobre los progresos realizados al respecto (España ha sido 
el primer Estado Parte en presentar este informe, el 3 de mayo de 2010). Posteriormente, los Estados 
Partes deberán presentar informes ulteriores al menos cada cuatro años y en las demás ocasiones en 
que el Comité se lo solicite.  El contenido de estos informes ha de adaptarse a las directrices internas 
previamente acordadas por el Comité. En la preparación de estos informes los Estados partes podrán 
servirse de la ayuda, participación y colaboración activa de las personas con discapacidad, incluidos los 
niños y las niñas con discapacidad, a través de las organizaciones que las representan.


El Comité podrá igualmente realizar las preguntas y recomendaciones que estime convenientes a los 
Estados Partes. El Comité tiene también la obligación de informar cada dos años a la Asamblea General 
de las Naciones Unidas y al Consejo Económico y Social sobre sus actividades. De igual forma, en aquellos 
Estados Partes que hayan firmado el Protocolo Adicional (facultativo), el Comité será competente para 
recibir de las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan comunicaciones acerca 
del incumplimiento de derechos recogidos en la Convención. Esta posibilidad de presentar denuncias 
individuales ante el Comité está prevista en el artículo 1 del Protocolo facultativo, de manera que el 
Comité no podrá dar por recibida comunicación alguna ni denuncia individual que ataña a un Estado que 
no haya ratificado el Protocolo.


En todo caso, una vez admitida la denuncia, el  Comité pondrá en conocimiento del Estado Parte, de 
forma confidencial, toda comunicación que reciba con arreglo al artículo 1 del Protocolo. En un plazo de 
seis meses, ese Estado Parte deberá presentar al Comité por escrito explicaciones o declaraciones en las 
que se aclare la cuestión y se indiquen las medidas correctivas que hubiere adoptado el Estado Parte, de 
haberlas.


El Comité podrá remitir en cualquier momento al Estado Parte interesado una solicitud para que adopte 
las medidas provisionales necesarias a fin de evitar posibles daños irreparables a la víctima o las víctimas 
de la supuesta violación. El Comité podrá encargar a uno o más de sus miembros que lleven a cabo una 
investigación y presenten, con carácter urgente, un informe al Comité.


Cuando se justifique y con el consentimiento del Estado Parte, la investigación podrá incluir una visita a su 
territorio. La investigación será de carácter confidencial y en todas sus etapas se solicitará la colaboración 
del Estado Parte.


A principios del mes de mayo de 2010, España ha sido el primer país en cumplir el mandato dispuesto 
en el artículo 35 de la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad al 
hacer entrega al Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, por conducto del Secretario 
General de las Naciones Unidas, del informe sobre la aplicación en nuestro país del Tratado Internacional. 
Dicho informe recoge los progresos y medidas adoptadas en nuestro Ordenamiento  para adaptarlo al 
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contenido la Convención en los dos años que han transcurrido desde su entrada en vigor en nuestro País. 
Entre los avances e iniciativas que España ha recogido en su informe podemos destacar los siguientes:


-	 Aprobación de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad  de oportunidades, no discriminación 
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.


-	 Elaboración del I Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012.


-	 Aprobación de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y 
Atención a personas en situación de dependencia.


-	 Aprobación de la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se por la que se reconocen las lenguas 
de signos españolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicación oral de las personas sordas, 
con discapacidad auditiva y sordociegas.


-	 Creación de la Oficina Permanente Especializada (OPE) del Consejo Nacional de la Discapacidad.


-	 Aprobación de la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones 
y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad universal 
de las personas con discapacidad.


-	 Establecimiento de un Sistema Arbitral encargado de la resolución extrajudicial de las quejas y 
reclamaciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad por 
razón de discapacidad. Además se ha creado la unidad de Infracciones y Sanciones de acuerdo 
con la Ley 49/2007, para sancionar administrativamente las vulneraciones de los derechos de las 
personas con discapacidad.


-	 Elaboración del III Plan de Acción para las Personas con Discapacidad 2009 - 2012, cuyo objetivo es 
la promoción de la autonomía personal, a través del reconocimiento de la discapacidad como un 
componente de la diversidad humana


-	 Elaboración del Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2006 – 2009 (Plan PENIA) 
donde los menores con discapacidad han sido objeto de atención y tratamiento desde un punto de 
vista transversal.


-	 Elaboración de la “Guía para un uso no discriminatorio del lenguaje en las mujeres con discapacidad”.


-	 Aprobación de la Ley Orgánica 3/2007 para la Igualdad efectiva de Mujeres y Hombres.


En el informe se relacionan, asimismo, diversas acciones de difusión, acciones formativas y de coordinación 
entre servicios sociales, sanitarios y educativos encaminada a la detección precoz de la discapacidad 
(Programa de Atención Temprana) que ha desarrollado la Administración General del Estado a través de 
sus diferentes organismos: así, dentro del Ministerio de Sanidad y Política Social, la Dirección General de 
Coordinación de Políticas Sectoriales sobre la Discapacidad, el Instituto de Mayores y Servicios Sociales 
(IMSERSO) y el Real Patronato sobre Discapacidad.


Por último, el informe también recoge que en España se celebra con diversos actos el 3 de diciembre, Día 
Internacional de las Personas con Discapacidad, que tienen por objeto sensibilizar a la opinión pública 
sobre las cuestiones relacionadas con la discapacidad y movilizar el apoyo a la dignidad, los derechos y el 
bienestar de las personas con discapacidad.


En sus funciones de órgano oficial privado e independiente de seguimiento de la aplicación en España 
de la Convención Internacional de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el 
Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) en el desarrollo de sus  tareas 
de  promover, seguir y supervisar la aplicación de la Convención en España, ha conocido los sucesivos 
borradores de este informe oficial y ha formulado enmiendas, sugerencias y objeciones a su contenido.
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4.3.4. Disposiciones normativas afectadas y propuestas de reforma 


Como consecuencia de la Convención, los Estados se comprometen a asegurar y promover el pleno 
ejercicio de los derechos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminación 
alguna por motivos de discapacidad y a tomar todas las medidas pertinentes incluidas medidas legislativas, 
elaborando, modificando o derogando leyes, reglamentos, costumbres y prácticas que vulnere los 
principios y mandatos de la Convención.


Aunque, como ya se ha indicado, el grado de correspondencia entre el derecho interno español y la 
Convención es aceptable, existen determinadas fricciones y divergencias que es necesario resolver.  El 
impacto que la implementación de la Convención supone en nuestro derecho interno ha sido analizado 
en profundidad en un informe elaborado por el Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” 
(2008).  También ha sido objeto de análisis por parte del gobierno, que aprobó, en la sesión del Consejo 
de Ministros celebrada el día 30 de marzo de 2010, un informe sobre las medidas necesarias para la 
adaptación de la legislación española a la Convención.  Este informe ha sido elaborado por un grupo de 
trabajo interministerial creado por el Consejo de Ministros a propuesta de la Ministra de Sanidad y Política 
Social en julio de 2009.


DEFINICIÓN DE PERSONA CON DISCAPACIDAD


La Ley 51/2003, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminación y Accesibilidad Universal de las 
personas con discapacidad, no adopta una definición conceptual respecto de la discapacidad sino 
que se limita a remitir el reconocimiento de la condición de persona con discapacidad a porcentajes y 
mecanismos reglamentarios concretos, por lo que deja fuera de su cobertura a un importante grupo de 
personas que desde un punto de vista médico-técnico no pueden encuadrarse dentro del marco del 33% 
de discapacidad, pero que sin embargo se encuentran en una situación real o fáctica de discriminación 
por discapacidad. El Informe del Instituto Bartolomé de las Casas estima que deberían distinguirse, en 
materia de discapacidad, los derechos a prestaciones sociales de los derechos antidiscriminatorios. 
Respecto de los derechos prestacionales, resulta lógica una determinación medico-técnica del grado 
de discapacidad a los efectos de gozar de tales beneficios, sin olvidar que, en todo caso, la condición 
de discapacidad debe ser concebida desde una óptica lo más amplia y flexible posible. Respecto de los 
derechos antidiscriminatorios, la protección legal debe extenderse a todos aquellos casos en los que exista 
o se presuma una discriminación basada en la discapacidad, sin establecer una definición limitativa de 
persona con discapacidad a los efectos de brindar esa protección.


El informe del Consejo de Ministros, por su parte, considera que procede matizar la definición actual de 
persona con discapacidad que recoge la Ley 51/2003 para ajustarla a la de la Convención, debiéndose 
valorar también si este concepto se extiende o no a efectos de todas las medidas de acción positiva que 
adopten los poderes públicos, y si comprende tanto a las personas con grado de discapacidad reconocido, 
como a los perceptores de pensiones de incapacidad permanente, sin necesidad de acreditar ninguna otra 
circunstancia.


LIBERTAD Y SEGURIDAD


De acuerdo con el análisis realizado por el Instituto Bartolomé de las Casas, en el ámbito de la libertad y 
la seguridad, la Convención incide en el Derecho español en tres órdenes de cuestiones: las relacionadas 
con la garantía de la seguridad en situaciones de riesgo y emergencias humanitarias (artículo 11 de la 
Convención), las relativas a las situaciones en las que puede producirse la privación de libertad (artículos 
12, 13 y 14 de la Convención), y las que tienen que ver con la efectividad de los derechos reconocidos en 
los artículos 15, 16 y 17 de la Convención, referidos a la protección contra la tortura, contra la explotación 
y, en general, a la protección de la integridad física y mental.


En relación con el primer tipo de cuestiones (la garantía de la seguridad en situaciones de riesgo y 
emergencias humanitarias), se aprecia la necesidad de establecer precauciones especiales con vistas a que 
la garantía de la seguridad de las personas con discapacidad en situaciones excepcionales, sea equivalente 
a la del resto de los ciudadanos. En este sentido se propone la modificación de las siguientes normas:







Informe Olivenza 2010 219


La Convención Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad


- La Ley Orgánica 4/1981, de los estados de alarma, excepción y sitio, para incluir la posibilidad de 
que se desarrollen protocolos específicos de actuación orientados a garantizar la seguridad de las 
personas con discapacidad en situación de dependencia.


- El Real Decreto 1546/2004, que aprueba el Plan Básico de Emergencia Nuclear, y los diversos 
instrumentos normativos relativos a este riesgo, así como a inundaciones, riesgo sísmico, riesgo 
volcánico o incendios.


El informe del Consejo de Ministros asume estas propuestas y señala también la necesidad de modificar la 
Ley 2/1985, de Protección Civil, para que los planes de actuación contemplen especialidades en materia 
de discapacidad y gran dependencia, y el Real Decreto 1123/2000, de 16 de junio, por el que se regula la 
creación e implantación de unidades de apoyo ante desastres, para recoger la previsión de que la Dirección 
General de Protección Civil establezca programas de preparación de las unidades, que incluyan cursos de 
formación complementaria y, entre otras materias, las dirigidas a garantizar la asistencia a las personas 
con discapacidad, así como ejercicios de entrenamiento y coordinación en función de la especialidad a 
desempeñar, los cuales serían impartidos por la Escuela Nacional de Protección Civil, con la colaboración 
de los organismos públicos y privados que en cada caso resultasen. 


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas propone, asimismo, otras modificaciones normativas, de 
las que no se hace eco el informe del gobierno:


- El artículo 37 de la Ley 11/1998, General de Telecomunicaciones y el artículo 1 del Real Decreto 
520/2002, sobre garantía de encaminamiento gratuito de las llamadas a los servicios de emergencia 
en caso de huelga en el sector de las telecomunicaciones, para determinar si los servicios 
garantizados satisfacen las necesidades de la comunicación de las personas con discapacidad en 
estas situaciones en la misma medida en que están satisfechas las de el resto de las personas.


- El Real Decreto 393/2007, de 23 de marzo, por el que se aprueba la Norma Básica de Autoprotección 
de los centros, establecimientos y dependencias dedicados a actividades que puedan dar origen a 
situaciones de emergencia, cuyo Anexo II debe completarse con medidas específicas orientados a 
garantizar la seguridad de las personas con discapacidad.  Asimismo, y dado que este real Decreto es 
la única norma de desarrollo de la Ley 2/1985, de Protección Civil, que se refiere a las personas con 
discapacidad, como si la institucionalización fuera la única situación posible en la cual las personas 
con discapacidad puedan necesitar los servicios de protección civil, la propia Ley de Protección Civil 
debe ser modificada para corregir el enfoque institucionalizador que la impregna y para que tenga 
en cuenta a las personas con discapacidad que residen en domicilios particulares.


En el segundo orden de cuestiones (las condiciones de internamiento en instituciones)  se considera 
necesario realizar modificaciones normativas en los procesos en los que se determina el internamiento  
En ese sentido se plantea la modificación de las siguientes normas:


- Los artículos 199 y siguientes del Código civil y sus correspondientes en la Ley de Enjuiciamiento 
Civil, para contemplar las distintas situaciones en las que puede encontrarse una persona con 
discapacidad. 


- El artículo 763 de la Ley de Enjuiciamiento Civil, relativo al internamiento no voluntario por 
razón de trastorno psíquico, por cuanto ninguna persona puede ser privada de su libertad por 
causa de discapacidad. En todo caso, parece incompatible con la Convención el internamiento 
involuntario cuando no tiene un carácter de urgencia. Asimismo, en el caso de internamiento con 
carácter de urgencia, los requisitos de justificación deberían ser los mismos para personas con y sin 
discapacidad.


El Instituto Bartolomé de las Casas señala también que la efectividad de la Convención será mayor si se 
establecen juzgados especializados y si existe una formación especializada a jueces, fiscales y médicos 
forenses.
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En relación con la protección de la integridad física y mental de las personas con discapacidad, el Instituto 
Bartolomé de las Casas considera que debe procederse a una revisión de la normativa, considerando la 
situación de especial vulnerabilidad en la que pueden encontrarse las personas con discapacidad, tanto 
en las instituciones (ya sean penitenciaras, de internamiento de inmigrantes, sanitarias o específicas para 
las personas con discapacidad), como en relación con los asistentes personales. En este sentido sería 
necesario modificar:


- El artículo 25 del Código Penal, que considera incapaz a efectos penales a la persona que, 
independientemente de su incapacidad civil, padezca enfermedad que le impida gobernar su persona 
y sus bienes por si misma, para tener en cuenta el nuevo concepto de discapacidad, la especificidad 
requerida por las distintas situaciones de capacidad de obrar en la que puede encontrarse una 
persona con discapacidad y la necesidad de que los términos no sean discriminatorios.


- El artículo 156 del Código Penal, que no considera punible la esterilización forzada de persona 
incapacitada que adolezca de grave deficiencia psíquica en determinados supuestos, tendrá que 
ser estudiado y discutido en profundidad, pues a la luz de la Convención la esterilización no puede 
justificarse en razón de la discapacidad del sujeto. 


La reforma del Código Penal llevada a cabo por la Ley Orgánica 5/2010, de 22 de junio, no ha recogido estas 
propuestas y ha mantenido la terminología peyorativa, en la línea apuntada en el informe del gobierno 
sobre las medidas necesarias para adaptar la legislación a la Convención, por considerar que la amplitud 
de la definición de “persona con discapacidad” que se recoge en la Convención no permite su traslación 
sin más en todos los supuestos al Código Penal en la medida en que, bajo la misma, pueden encontrar 
acogida situaciones cualitativamente muy diferentes. 


EDUCACIÓN


Desde la Convención Internacional sobre los Derechos del Niño ya se proclamaba que la escuela debe 
ser un instrumento para la igualdad de oportunidades, además de un espacio de integración social. 
La Convención, siguiendo esa línea, orienta los sistemas educativos nacionales hacia una la educación 
inclusiva sin ningún tipo de discriminación por razón de discapacidad en todos los niveles de la enseñanza. 


Nuestro sistema general de educación debe buscar la mayor calidad educativa para todos: proporcionar 
equipo y materiales docentes adecuados para las personas con discapacidad; adoptar métodos de 
enseñanza y planes de estudios que abarquen las necesidades de todos las personas, incluidas las 
personas con discapacidad, y promover la aceptación de la diversidad; capacitar a todos los maestros 
para que enseñen en una aula inclusiva y estimularlos a que se apoyen mutuamente; ofrecer una amplia 
gama de apoyos que satisfaga las diversas necesidades de todos los alumnos, incluidos los que no tengan 
discapacidad, en la mayor medida posible; facilitar el aprendizaje de Braille y de la lengua de señas; 
asegurar que la educación de las personas, y en particular de los niños y niñas, ciegos, sordos o sordociegos 
se imparta en el lenguaje y los modos y medios de comunicación más apropiados para cada persona en 
entornos que permitan alcanzar su máximo desarrollo académico y social respetando, en todo caso, la 
libertad de elección. La eficacia del sistema se vería, además, reforzada con una adecuada información, 
formación y apoyo a las familias y con la formación permanente del profesorado. 


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas considera que, desde el punto de vista de la normativa, 
prácticamente todos los principios de la convención que afectan a la educación se encuentran de alguna 
manera recogidos en la legislación española. En algunos casos, incluso, nuestra legislación va más allá de 
lo exigido por la Convención, aunque en algunos otros podría ser más categórica.  En cualquier caso, el 
principal problema es que entre el modelo normativo y la realidad existe una distancia que indica que el 
modelo de educación inclusiva e integradora es todavía más una aspiración que una realidad consolidada. 


El documento del CERMI “Bases para una renovada educación inclusiva” ha señalado que nuestro sistema 
educativo debe incorporar unas bases, firmes y nítidas, en pro de la educación inclusiva, que sintéticamente 
podían enunciarse así:
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•	 Establecer como marco orientador y de referencia necesaria de la legislación, las políticas y las 
decisiones y prácticas educativas de los poderes públicos la Convención Internacional sobre los 
derechos de las personas con discapacidad, y en especial su artículo 24, consagrado a la educación 
inclusiva de las personas con discapacidad. La legislación estatal y autonómica ha de revisarse con 
celeridad para que exista una completa acomodación entre la visión de la educación inclusiva de la 
Convención y nuestro sistema educativo.


•	 Realizar la detección precoz de las necesidades específicas de apoyo educativo, en particular 
aquellas asociadas a la discapacidad, que permite iniciar cuanto antes una atención integral al 
alumno/a, regida por los principios de inclusión, igualdad de oportunidades, no discriminación, 
accesibilidad universal y diseño para todos.


•	 Garantizar el principio de acceso normalizado del alumnado con discapacidad a los recursos 
educativos ordinarios, sin discriminación o segregación de ningún tipo por esta circunstancia, 
proporcionando los apoyos necesarios para que la inclusión educativa en un entorno educativo 
abierto sea siempre una realidad. De igual modo, es preciso asegurar la libre elección del proceso 
educativo por parte del alumno con discapacidad o de sus representantes legales, respetando sus 
preferencias, para lo cual se llevarán a cabo los ajustes razonables que sean precisos. 


•	 Dirigir las estructuras de educación no normalizada aún existentes en nuestro país hacia su plena 
convergencia con el modelo de educación inclusiva, convirtiéndose en recursos y apoyos para el 
éxito de las enseñanzas en entornos ordinarios. 


•	 Incorporar los principios de no discriminación, accesibilidad universal y diseño para todos en 
los procesos de enseñanza-aprendizaje y en los de evaluación, en la aplicación de los materiales 
didácticos y las nuevas tecnologías, así como en los contenidos de formación del profesorado. 


•	 Promover tanto en la formación inicial como en la formación permanente del profesorado y de los 
profesionales responsables de la orientación educativa, una adecuada cualificación y actualización 
competencial que acomode su intervención a las necesidades educativas del alumnado con 
discapacidad, a la evolución de éstas al progreso médico, científico,  tecnológico y social que, día a 
día, introduce mejoras en su situación personal y educativa.


•	 Asegurar que los proyectos educativos de los centros incorporen planes de atención a la diversidad 
que tengan su reflejo entre los indicadores de calidad de los mismos, así como en la aplicación del 
principio de equidad.  


•	 Adecuar las nuevas tecnologías a los principios de accesibilidad universal y diseño para todos con 
objeto de que los estudiantes con discapacidad encuentren en ellas una oportunidad y no una 
barrera, en el acceso a la información, a la comunicación y al conocimiento. 


•	  Establecer en los centros que escolaricen alumnado con discapacidad, para quienes así lo soliciten, 
medidas de flexibilización y/o alternativas en las metodologías de aprendizaje de la lengua 
extranjera, así como en los requisitos de acreditación del nivel alcanzado, en especial, en relación 
con la expresión oral.


•	 Incorporar el diseño para todos y la accesibilidad universal en la propuesta curricular de formación 
y en la adquisición de competencias prevista en las distintas titulaciones universitarias. 


•	 Asegurar que el Plan de Becas y Ayudas al estudio esté al alcance de todos los estudiantes con 
discapacidad, con independencia del grado y tipo de la misma.


•	 Promover la coordinación del profesorado que imparte los diferentes niveles y la adecuada 
orientación psicopedagógica con objeto de posibilitar el tránsito del alumnado con discapacidad 
entre las distintas etapas educativas, para su posterior capacitación profesional e inserción en el 
mundo laboral.
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•	 Desarrollar y hacer efectivos por parte de las Administraciones competentes los mandatos 
en materia educativa recogidos en la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen 
las lenguas de signos españolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicación oral de las 
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas. 


•	 Fomentar la coordinación con el movimiento asociativo de la discapacidad y de sus familias para la 
mejora de los procesos de inclusión y atención del alumnado con discapacidad y de sus familias.


SALUD


El informe del Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” señala la existencia de dos grandes 
cuestiones en relación con las cuales la incidencia de la Convención implica la necesidad de cambios en 
el Derecho español relativo a salud, sanidad e investigación biomédica: la necesaria consideración de 
las distintas situaciones relativas a la capacidad de obrar en que puede encontrarse una persona con 
discapacidad (impuesta por el artículo 12 de la Convención) y la cartera de servicios del Sistema Nacional 
de Salud.


Los cambios normativos necesarios en esta materia han de estar orientados a que el protagonismo en 
la toma de decisiones lo tengan las personas con discapacidad, aun cuando éstas requieran de apoyos 
en función del grado en que su capacidad de obrar pueda verse modificada,  garantizándoles el pleno 
ejercicio y disfrute de los derechos y libertades fundamentales. Así, el Instituto Bartolomé de las Casas 
entiende que deberían ser modificadas las siguientes leyes:


- La Ley 14/1986, General de Sanidad.


- La Ley 41/2002, de autonomía del paciente y derechos y obligaciones en materia de información y 
documentación clínica.


- La Ley 30/1979, de extracción y transplante de órganos.


- El Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciembre, por el que se regulan las actividades de obtención 
y utilización clínica de órganos humanos y la coordinación territorial en materia de donación y 
trasplante de órganos y tejidos.


- Los Reales Decretos 1301/2006 y 1088/2005, referidos respectivamente a los transplantes de 
médula ósea, la sangre del cordón umbilical o cualquier otro tipo de célula o tejido humano, y a la 
donación de sangre.


- La Ley 14/2006, sobre técnicas de reproducción humana asistida.


La propuesta de modificación de todas estas normas figura también en el informe sobre las medidas 
necesarias para la adaptación de la legislación española a la Convención aprobado por el gobierno, que 
cita además el Real Decreto 223/2004 que regula los ensayos clínicos con medicamentos entre las normas 
que deben ser objeto de modificación.


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas señala que la Convención permitiría justificar cambios en el 
Real Decreto 1030/2006, que establece el contenido de la cartera de servicios comunes de las prestaciones 
sanitarias de salud pública, atención primaria, atención especializada, atención de urgencia, prestación 
farmacéutica, ortoprotésica, de productos dietéticos y de transporte sanitario, cuya satisfacción permitiría 
que las personas con discapacidad gozasen del derecho a la protección de la salud con un nivel más alto 
del que lo hacen en la actualidad.  Las principales reivindicaciones de las personas con discapacidad en 
este sentido tienen que ver con la ampliación de la cartera de servicios ortoprotésicos, así como con 
la consideración de la salud mental y de las enfermedades raras a los efectos de la definición de las 
prestaciones.


En materia de prestaciones ortoprotésicas, cabe destacar que después de 20 años sin revisión alguna, 
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el Boletín Oficial del Estado publicó el día 7 de junio de 2010 una Orden del Ministerio de Sanidad y 
Política Social de 28 de mayo por la que se modifican determinados aspectos del Anexo VI del Real Decreto 
1030/2006 correspondiente a la prestación ortoprotésica de la cartera de servicios común del SNS. Se 
inicia así el proceso de actualización del Catálogo Ortoprotésico del Sistema Nacional de Salud.


A través de esta norma, el Ministerio de Sanidad ha comenzado a actualizar la prestación ortoprotésica 
del Sistema Nacional de Salud (SNS), atendiendo las demandas de las Organizaciones, personas con 
discapacidad y sus familias que desde hace años reclamaban una actualización del catálogo ortoprotésico 
que  había quedado obsoleto, contribuyendo de esta manera mejorar la autonomía del colectivo y a dar  
respuesta a una parte de la Ley de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las Personas en 
Situación de Dependencia.


Los cambios afectan al implante coclear para personas con discapacidad auditiva y a las prótesis 
mioeléctricas para personas amputadas unilaterales de miembro superior que quedan incluidos en la 
Cartera de servicios comunes además en estas últimas se amplía y se individualiza su prescripción para 
personas con amputación de miembro superior, cuando hasta ahora sólo se indicaba a personas con 
amputación bilateral (de los dos miembros superiores). Hasta el momento, estas prestaciones no estaban 
cubiertas por el sistema nacional de salud, y tenían que ser costeadas por los propios usuarios o por sus 
familias.


A partir de la entrada en vigor de la orden, el SNS  cubrirá parte de los componentes externos de los 
implantes cocleares, hasta ahora no financiados, como el procesador, el micrófono o la  antena.


Por último, el informe del Instituto Bartolomé de las Casas menciona también la necesidad de introducir 
alguna referencia a la situación de las personas con discapacidad privadas de libertad que puedan requerir 
asistencia sanitaria en la Ley Orgánica 1/1979, General Penitenciaria y en el Real Decreto 1990/96, por el 
que se aprueba el Reglamento Penitenciario.


TRABAJO, EMPLEO Y PROTECCIÓN SOCIAL


La Convención garantiza a las personas con discapacidad el derecho de trabajar en igualdad de condiciones 
con los demás (artículo 27), lo que incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante 
un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, 
inclusivos y accesibles.  También garantiza el derecho de las personas con discapacidad a un nivel de vida 
adecuado para ellas y para sus familias, lo que incluye alimentación, vestido y vivienda adecuados, el 
derecho a la mejora continua de sus condiciones de vida y el derecho de las personas con discapacidad a 
la protección social, sin discriminación por motivos de discapacidad (artículo 28).  Estas disposiciones de 
la Convención obligan a revisar la normativa en materias como  las políticas públicas de inserción laboral, 
el empleo protegido, la accesibilidad en el trabajo, la adopción de ajustes razonables, la promoción del 
autoempleo, la no discriminación laboral, el ejercicio de derechos laborales y sindicales, las pensiones y 
jubilaciones y los servicios sociales.


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas señala una serie de cuestiones relacionadas con el trabajo 
y el empleo que podrían ser mejoradas a la luz de la Convención, como la actualización del importe de 
la subvención por adaptación del puesto de trabajo y la posibilidad de acceder a esta subvención en 
el caso de discapacidad sobrevenida; la extensión de la cuota de reserva de puestos de trabajo a las 
empresas que tengan 30 o más trabajadores en plantilla y el incremento del porcentaje de reserva del 
2 al 5%, en consonancia con otros países de la Unión Europea; la eliminación de la exigencia de que 
la persona con discapacidad se encuentra desempleada para que la empresa que la contrata pueda 
beneficiarse de incentivos y subvenciones a la contratación (lo que alentaría la promoción profesional 
de las personas con discapacidad); el establecimiento de bonificaciones por mantenimiento del empleo 
en los supuestos de discapacidad sobrevenida, la introducción de mecanismos que favorezcan el paso 
efectivo de los trabajadores de los centros especiales de empleo al mercado de trabajo ordinario; la 
modernización de la relación laboral de carácter especial que vincula al trabajador con discapacidad y al 
centro especial de empleo, que es excesivamente paternalista en algunos casos; la mejora de la regulación 
de las bonificaciones y subvenciones para fomentar el autoempleo de personas con discapacidad y el 
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reconocimiento del derecho del trabajador declarado inválido a ser reubicado en un puesto de trabajo 
compatible con su estado, en el caso de que exista en la empresa una vacante de tales características, 
entre otras.  


En el ámbito del trabajo y empleo, el informe del Instituto Bartolomé de las Casas señala la necesidad de 
reformar las siguientes normas:


- La Ley de Integración Social de los Minusválidos, en lo relativo a la cuota de reserva.


- El Real Decreto 1451/1983 sobre empleo selectivo y medidas de fomento del empleo de los 
trabajadores minusválidos. 


- El Real Decreto 2271/2004, por el que se regula el acceso al empleo público y la provisión de 
puestos de trabajo de las personas con discapacidad.


- La Ley 43/2006, para la Mejora y Crecimiento del Empleo.


- El Estatuto de los Trabajadores.


- La Ley Orgánica de Libertad Sindical.


- La Orden de 15 de abril de 1969, por la que se establecen normas para la aplicación y desarrollo 
de las prestaciones por incapacidad en el régimen general de la seguridad social, en lo relativo a la 
reducción del salario en caso de reducción de la capacidad para desempeñar el puesto de trabajo.


- El Real Decreto 1368/1984 en el caso de los trabajadores que prestan servicios en un Centro 
Especial de Empleo.


- El Real Decreto 870/2007, que regula el programa de empleo con apoyo como medida de fomento 
del empleo de las personas con discapacidad, a los trabajadores autónomos.


- El Real Decreto 364/2005, por el que se regula el cumplimiento alternativo de la obligación de 
reserva de plantilla en favor de los trabajadores con discapacidad.


El informe del gobierno no recoge las propuestas del Instituto Bartolomé de las Casas y se limita a señalar 
que procedería el aumento del cupo de reserva al 7 %, en las ofertas de empleo público, de las vacantes 
para ser cubiertas entre personas con discapacidad, y la necesidad de adoptar medidas para asegurar el 
cumplimiento de la cuota de reserva del 2% de los puestos de trabajo para personas con discapacidad 
en las empresas de más de 50 trabajadores mediante la contratación directa, y de evaluar las medidas 
existentes y estudiar medidas alternativas que conduzcan a la contratación en el empleo ordinario.


En relación con las políticas de protección social, el informe del Instituto Bartolomé de las Casas considera 
que el marco legal español garantiza adecuadamente el derecho de las personas con discapacidad a la 
protección social y a gozar de ese derecho sin discriminación, por cuanto prevé una específica prestación 
económica, de carácter contributivo, en los supuestos de incapacidad permanente para el trabajo, 
reconociendo al efecto diferentes grados en función de la efectiva disminución de la capacidad laboral, 
y además, la legislación española prevé una prestación por incapacidad permanente de carácter no 
contributivo que se reconoce a quienes, encontrándose en situación de necesidad, no tienen acceso a la 
pensión contributiva por no cumplir alguno de los requisitos exigidos.  El informe señala asimismo que 
nuestro ordenamiento prevé la posibilidad de que los trabajadores con discapacidad puedan jubilarse de 
forma anticipada sin ver reducida su pensión.


En relación con el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que vivan en situaciones 
de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos relacionados con su discapacidad, incluidos 
capacitación, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados (artículo 
28.2.c de la Convención), el informe del Instituto Bartolomé de las Casas señala la necesidad de garantizar 
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que la legislación autonómica tome en consideración, en las ayudas ante situaciones de pobreza, el hecho 
diferencial que supone la discapacidad.


DERECHO PRIVADO


El ámbito en el que más colisiones y discrepancias existen entre nuestro ordenamiento y la Convención 
es el que afecta a la personalidad y capacidad jurídica y de obrar, los complementos, restricciones y 
sustituciones de la capacidad y el procedimiento de incapacitación, debido al replanteamiento que ha 
provocado el artículo 12 de la Convención.


El principio general que consagra el artículo 12 de la convención es el de que las personas con discapacidad 
tienen la misma capacidad jurídica que las demás en todos los aspectos de la vida. Esto significa la 
necesidad de un cambio sustancial de la regulación de los procedimientos judiciales de incapacitación, 
que deben pasar a ser concebidos como mecanismos dirigidos a establecer medidas de apoyo en la toma 
de decisiones, y cuya denominación debe sustituirse por otra más acorde con la Convención. En definitiva, 
han de ser procedimientos orientados a garantizar la autonomía y el derecho de autodeterminación de las 
personas con discapacidad, y no a limitarlos. 


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas parte de la consideración de que el régimen de 
incapacitación instaurado en la reforma de 1983 (Ley 13/83, de reforma del Código civil) es muy flexible, 
pues está dirigido a articular un sistema de graduación de la capacidad mediante el cual el órgano judicial, 
atendiendo a las necesidades y el grado de discernimiento real de cada sujeto, debe especificar los actos 
que el incapacitado puede realizar por sí sólo y aquellos en los que es precisa la intervención del tutor o la 
asistencia del curador, y de acuerdo con el régimen actualmente vigente el juez debe limitar la capacidad de 
obrar del incapacitado sólo en la medida que sea necesaria para proteger sus intereses y atendiendo a las 
circunstancias concretas de cada persona. No obstante, el informe señala que el problema radica en que la 
aplicación práctica de dicho régimen ha vulnerado claramente el espíritu de la reforma de 1983 y que, en 
la práctica, las sentencias de incapacitación no llevan a cabo una graduación de la capacidad atendiendo a 
las aptitudes propias y específicas de la persona incapacitada, sino que la praxis judicial se ha limitado, por 
el contrario, a crear dos grados de incapacidad, la incapacitación absoluta (que conlleva el sometimiento 
a tutela del incapacitado, que ante la falta habitual de previsión expresa en las sentencias de los actos que 
puede realizar por sí solo queda privado de la capacidad de obrar tanto en su esfera patrimonial como en 
su esfera personal) y la incapacitación parcial (que conlleva el sometimiento a curatela del incapacitado, 
entendiéndose también habitualmente que el curador deberá asistir al incapacitado en la realización de 
cualquier acto de disposición de carácter patrimonial). El informe señala, asimismo, que la incapacitación, 
en la práctica, queda socialmente configurada como una especie de estigma o agravio que convierte al 
individuo en un ser marginal en la sociedad, pues suele entenderse que el incapacitado sometido a tutela 
queda impedido incluso para ejercitar sus derechos fundamentales (derecho a la libertad en sus distintas 
manifestaciones, a la integridad física, honor, intimidad, etc.) y adoptar decisiones en ese ámbito.


En las previsiones del Derecho privado relativas a la voluntad de las personas con discapacidad han 
de tenerse en cuenta las distintas situaciones en las que éstas pueden encontrarse en relación con su 
capacidad de obrar. Mientras no se lleva a cabo una reforma integral del sistema actualmente vigente 
que contemple nuevas medidas de apoyo, la curatela ha de configurarse como el mecanismo al que el 
juez debe acudir como regla general a la hora de articular medidas de apoyo para que las personas con 
discapacidad puedan intervenir en el tráfico jurídico, mientras que la tutela debe quedar reservada para 
situaciones particularmente graves, en las que sea inviable el recurso a la curatela o a otro posible sistema 
de apoyo, con el fin de no privar a la persona con discapacidad de la posibilidad de intervenir en el tráfico 
jurídico.


Los mecanismos jurídicos que se articulen como apoyos para el ejercicio de la capacidad jurídica de las 
personas con discapacidad deben garantizar que van a ser respetados los derechos, deseos y preferencias 
de éstas y que no se va a ejercer una influencia indebida sobre ellas a fin de hacer prevalecer las opiniones de 
los sujetos a quienes se haya encomendado el apoyo o protección.  Además, en consonancia con el artículo 
12.4 de la Convención, las medidas de apoyo articuladas han de ser las estrictamente necesarias para 
permitir a la persona en cuestión intervenir en el tráfico jurídico, debiendo establecerse sólo para aquellos 
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actos o situaciones en las que la persona con discapacidad no pueda actuar por sí sola, y deben adaptarse 
a las necesidades de la persona con discapacidad, teniendo en cuenta tanto el tipo de discapacidad de que 
se trate como las circunstancias concretas de la persona en cuestión.  Para conseguir el objetivo de que 
las sentencias que articulen medidas de apoyo efectivamente se adapten a las circunstancias concretas y 
a las circunstancias de las personas a que se refieren, sería además conveniente la creación de Juzgados 
especializados, como ya existen, por ejemplo, en materia de menores.


Aunque las medidas de apoyo deben establecerse a través de un procedimiento judicial, no debe 
excluirse la posibilidad de que las propias personas afectadas, en previsión de una futura discapacidad, 
articulen medidas de apoyo en ejercicio de su autonomía de la voluntad. La figura de la autotutela o 
los poderes preventivos, que se admiten en el Derecho español, deben seguir manteniéndose e, incluso 
potenciándose, en la medida que preservan, en mayor medida que otras figuras, los derechos la voluntad 
y las preferencias de la persona con discapacidad, como exige el artículo 12.4 de la Convención.


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas examina otros ámbitos significativos del derecho privado, 
como los mecanismos jurídico-privados de protección patrimonial de las personas con discapacidad (en 
concreto, la figura del patrimonio protegido, creada por la Ley 41/2002, de protección patrimonial de 
las personas con discapacidad, el contrato de alimentos y la hipoteca inversa), el derecho sucesorio, 
el derecho de familia (derecho a contraer matrimonio, derecho a tener hijos y al ejercicio de la patria 
potestad), la accesibilidad y supresión de barreras arquitectónicas en la Ley de Propiedad Horizontal y 
en la Ley de Arrendamientos Urbanos, la accesibilidad de las personas con discapacidad a las nuevas 
tecnologías, los límites a los derechos de propiedad intelectual a fin de garantizar el derecho al acceso a 
materiales culturales por parte de las personas con discapacidad, y los seguros privados de salud, vida y 
dependencia. 


Entre las diversas normas que deberán ser objeto de examen, revisión  y reforma a la luz de la Convención, 
podemos  destacar las siguientes:


- El título IX del Libro Primero del Código civil, relativo a la incapacitación, para configurarla (con 
un nombre más acorde con la Convención) como un mecanismo dirigido a articular medidas de 
apoyo y no como un mecanismo dirigido a limitar o restringir las posibilidades de actuación de las 
personas afectadas.


- El capítulo II del título I de Libro IV de la Ley de Enjuiciamiento Civil, que regula el procedimiento 
de incapacitación, para garantizar que el juez que establezca las medidas de apoyo lo haga 
atendiendo a las circunstancias y necesidades concretas de la persona afectada, dando prevalencia 
a su autonomía de la voluntad, y previendo aquellas medidas de apoyo que sean estrictamente 
necesarias.


- El título X del Libro Primero del Código civil, relativo a la tutela, la curatela y la guarda de los 
menores e incapacitados, para articular figuras jurídicas que impliquen un sistema de apoyo en 
la toma de decisiones que promueva la autonomía y el derecho de autodeterminación de las 
personas con discapacidad. Sin perjuicio de la futura regulación integral del sistema de apoyos, de 
momento debe configurarse la curatela como el mecanismo al que el juez debe acudir como regla 
general a la hora de articular medidas de apoyo para que las personas con discapacidad puedan 
ejercer su capacidad de obrar, reservando la tutela para aquellas situaciones en las que el tipo de 
discapacidad y las circunstancias y necesidades de la persona con discapacidad hagan inviable el 
recurso a la curatela. 


 
El informe del gobierno sobre las medidas necesarias para la adaptación de la legislación a la Convención 
también ve necesario reemplazar el tradicional modelo de sustitución en la toma de decisiones por 
un modelo de apoyo en la toma de decisiones, pero estima, teniendo en cuenta que el conjunto de 
derechos humanos proclamados en los numerosos instrumentos de Naciones Unidas ya forman parte 
del ordenamiento jurídico español, y apoyándose en la Sentencia del Tribunal Constitucional de 9 de 
octubre de 2002, que declara la adecuación a la norma constitucional de las disposiciones del Código 
Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil relativas a la incapacitación y al proceso sobre la incapacidad de 
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la persona, y en la Sentencia del Tribunal Supremo de 9 de abril de 2009, antes citada, que la normativa 
sobre incapacitación es conforme con la Convención, siempre que se tenga en cuenta que el incapaz sigue 
siendo titular de sus derechos fundamentales y que la incapacitación es sólo una forma de protección y no 
una medida discriminatoria porque la situación merecedora de la protección tiene características propias. 
No obstante, considera necesario adaptar al espíritu y a la terminología de la Convención la legislación 
sustantiva y procesal interpretada por la jurisprudencia, a fin de garantizar que la modificación de la 
capacidad de obrar de las personas que no están en condiciones de gestionar por sí solas sus intereses 
sea la estrictamente necesaria para su adecuada protección y cumpla los requisitos de proporcionalidad 
y adecuación al fin perseguido. Igualmente, entiende que ha de insistirse en garantizar el respeto a los 
derechos de la personalidad de las personas con discapacidad y, en particular, que las medidas de apoyo 
en la toma de decisiones y protección establecidas en su beneficio se articulen tomando en consideración 
sus deseos y preferencias.


En ese sentido, el informe del gobierno estima que las modificaciones a introducir en los Títulos IX y X del 
Libro Primero de Código Civil, además de profundizar en el sistema de graduación de la capacidad iniciado 
con la Ley 13/1983, han de incidir en la exigencia de proporcionalidad y adecuación de las medidas de 
apoyo a las circunstancias individuales de la persona con capacidad modificada para proteger sus intereses 
concretos, y que esta proporcionalidad y adaptación deberán reflejarse en la extensión e intensidad del 
contenido de la medida y en su duración, y que estas modificaciones han de quedar también reflejadas 
en el Título I del Libro IV de la Ley de Enjuiciamiento Civil, cuyas disposiciones deben ser adaptadas a la 
Convención.  También considera que deben modificarse los preceptos que contienen los principios rectores 
del desempeño de las funciones de apoyo en la toma de decisiones y de protección de las personas con 
capacidad de obrar modificada para explicitar el respeto de sus derechos, su voluntad y preferencias y, 
también, que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida.  La regulación de las figuras del tutor y 
curador debe efectuarse en el marco global de apoyo previsto en la Convención para asegurar que existan 
medidas flexibles y adaptables a las necesidades concretas de quien las precisa, con la menor intervención 
posible en los derechos y la autonomía de aquellas personas que en determinadas circunstancias no 
pueden valerse por sí mismas. Asimismo, estima que es conveniente introducir referencias explícitas a 
la “persona de apoyo en la toma de decisiones” para mejor resaltar en todas las figuras de protección y 
guarda su dimensión potenciadora de las capacidades de quien no puede adoptar determinadas decisiones 
por sí mismo.


El informe del gobierno remite a un estudio posterior y separado la reforma de la Ley 49/1960, de 21 
de julio, sobre Propiedad Horizontal, en materia de socialización del coste de las obras de accesibilidad 
en los edificios, toda vez que el propio Presidente del Gobierno anunció el 3 de diciembre de 2009, Día 
Internacional de la Discapacidad, ante los representantes ministeriales y del propio movimiento asociativo 
de la discapacidad, que se procedería a su revisión en el plazo de 6 meses.


JUSTICIA


La Convención garantiza el derecho a una tutela judicial efectiva, busca garantizar el acceso real y formal de 
las personas con discapacidad a la justicia, para lo cual se requieren medidas especiales como accesibilidad 
a instalaciones, a la comunicación e información y la adopción de ajustes razonables. 


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas señala la necesidad de formar a los profesionales que 
trabajan en la Administración de Justicia, incluido el personal policial y penitenciario, para que integren, 
dentro de sus conocimientos y forma de operar, el modelo social de la discapacidad. Además, indica la 
conveniencia de realizar las siguientes modificaciones normativas:


-		 El Real Decreto 366/2007, por el que se establecen las condiciones de accesibilidad y no 
discriminación de las personas con discapacidad en sus relaciones con la Administración del Estado.


-	 La Ley 1/1996 de Asistencia Jurídica Gratuita, para que las personas con discapacidad sean 
consideradas beneficiarias del derecho de asistencia jurídica gratuita, con independencia de su 
situación económica, cuando se trate de litigar en razón de la discapacidad y para la protección 
frente a situaciones que incidan en sus derechos. El reconocimiento de este derecho no debe 
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circunscribirse solo a los sujetos que cita el artículo 1.2 de la Ley 51/2003 (LIONDAU), sino que ha 
de extenderse a los sujetos previstos en el artículo 1.II de la Convención. 


- Los artículos 230 y 235 de la Ley Orgánica del Poder Judicial, y sus correspondientes (135 y 141) de 
la Ley de Enjuiciamiento Civil, para garantizar que se contemplan las necesidades de las personas 
con discapacidad en la regulación del acceso a los datos judiciales.


- La Ley de Enjuiciamiento Civil, la Ley de Enjuiciamiento Criminal, la Ley de Procedimiento Laboral 
y la Ley de la Jurisdicción Contencioso Administrativa para establecer el derecho de las personas 
con discapacidad a ajustes razonables y a atención específica en materia procesal y mejorar las 
normas relativas a la intervención en el proceso como parte, testigo o perito de las personas con 
discapacidad.


- Los artículos 17, 425, 541, 542 y 543 de la Ley Orgánica del Poder Judicial y los artículos 7 y 8 de la 
Ley de Enjuiciamiento Civil, para contemplar ajustes razonables en la intervención de los jueces, 
secretarios judiciales, fiscales, abogados, procuradores y graduados sociales con discapacidad en el 
proceso.


- El artículo 8 de la Ley Orgánica del Tribunal del Jurado, para establecer ajustes razonables cuando 
en el Jurado interviene una persona con discapacidad.


El informe del gobierno sobre adaptación de la legislación a la Convención no considera necesario realizar 
ninguna reforma en materia de asistencia jurídica gratuita. 


En relación con la accesibilidad en las actuaciones jurisdiccionales, el informe del gobierno estima que la 
Ley de Enjuiciamiento Civil garantiza suficientemente al prever medidas como facilitar la constitución del 
juzgado fuera de la sede judicial, proceder al interrogatorio domiciliario (artículo 311), la utilización de los 
medios técnicos, electrónicos, etc. (artículo 135), facilitar el acceso a libros, archivos y registros judiciales 
(artículo 141), utilizar un lenguaje que facilite la comprensión, facilitar las circunstancias que permitan 
la presencia de la parte (artículo 414), ajustar las reglas de interrogatorio (artículos 301 a 316), facilitar 
la intervención de intérprete (artículo 143) y permitir la grabación de la audiencia o vista o suspenderla 
hasta que se pueda realizar con todas las garantías, conceder una atención específica para intervenir como 
testigo (artículos 360, 361, 364), y como perito (artículos 340, 346). 


En cuanto a la Ley Orgánica del Tribunal de Jurado, el informe del gobierno considera que bastaría 
con suprimir el actual artículo 8.5, que establece el requisito de no estar impedido física, psíquica 
o sensorialmente para el desempeño de la función de jurado, en cuyo caso habría que asegurarse, 
cuando menos, de que la imposibilidad de depurar las listas de jurados de personas que alegan motivos 
actualmente amparados en el referido artículo no lesione la eficacia de la institución del jurado. 


En lo relativo al acceso al proceso penal como imputado, la tesis del informe del gobierno es que no existen 
limitaciones expresas que impidan el acceso de las personas con discapacidad al proceso penal, aunque 
resultan escasas las ayudas que se ponen a su disposición, por lo que es conveniente prever medidas 
de apoyo a las personas con discapacidad para que puedan hacer uso de ellas cuando lo requieran, con 
el fin de garantizar el pleno disfrute de sus derechos como imputados en el marco del proceso penal.  
También deberían establecerse cláusulas generales de apoyo a las personas con discapacidad para el 
correcto ejercicio de sus derechos como testigos en el proceso penal y a los peritos que presenten alguna 
discapacidad.


ACCESO A BIENES Y SERVICIOS A DISPOSICIÓN DEL PÚBLICO


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas llega a la conclusión de que la legislación española cumple 
con el contenido de la Convención por lo que respecta a las obligaciones genéricas de accesibilidad 
contenidas en el artículo 9 de la misma, a excepción de las relativas a los servicios. No obstante se deben 
adoptar todas las medidas que resulten necesarias para incrementar la efectividad de las normas y 
disposiciones adoptadas en materia de accesibilidad, en particular, todas las relativas al desarrollo de la 
LIONDAU.
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En materia de acceso a bienes y servicios por personas con discapacidad, la falta de aprobación de 
las condiciones básicas de accesibilidad y no discriminación para el acceso y utilización de los bienes 
y servicios a disposición del público (previstas en la disposición adicional sexta de la LIONDAU) dejan 
vacías de contenido las previsiones legales a este respecto. A esto se añade la falta de medidas relativas 
a la accesibilidad en la mayoría de la normativa que regula los servicios, que dejan a nuestro país en 
una situación de claro incumplimiento, y el hecho de que se mantengan situaciones de discriminación, 
por ejemplo en la contratación de seguros, cuando el asegurado es persona con discapacidad, o las que 
existen en el actual régimen del derecho de admisión a establecimientos públicos.


En el acceso de las personas con discapacidad a los servicios, debe eliminarse de una vez por todas 
cualquier tipo de discriminación en materia de accesibilidad lo que supone impacto sobre materias tales 
como el urbanismo, el transporte, los medios de comunicación, la cultura, el ocio y el deporte.  


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas recomienda la inmediata y urgente aprobación del Real 
Decreto por el que se establecen las condiciones básicas de accesibilidad y no discriminación para el acceso 
y utilización de los bienes y servicios a disposición del público. Asimismo, señala que cada Administración 
debe asumir que está obligada en el ámbito de sus competencias a garantizar que las personas con 
discapacidad pueden participar en cualquier actividad cultural, recreativa, deportiva o de ocio en igualdad 
de condiciones, lo que supone analizar el coste de oportunidad que ello supone y articular las medidas 
necesarias para salvarlo.   En relación con el acceso a la cultura, el deporte, el ocio y la recreación, se 
considera necesario modificar el artículo 19 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de 
la Autonomía Personal y Atención a las personas en situación de dependencia, para que la asistencia 
personal pueda facilitar el acceso a actividades culturales, deportivas y de ocio, y no únicamente a la 
educación y al trabajo.


ACCESO A LA FUNCIÓN PÚBLICA EN CONDICIONES DE IGUALDAD


El acceso a funciones públicas implica la posibilidad de ocupar cargos públicos, sean de carácter 
representativo, a través del sufragio al que se refiere el artículo 29 a) de la Convención, o de designación, 
a los que se refiere el artículo 29 a) ii. Por otra parte, también implica la posibilidad de acceder al empleo 
público, sea en la condición de funcionario (artículo 29 a) ii) o de personal laboral (artículo 27 g).


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas señala en que el ordenamiento español no existe ninguna 
medida que, directa o indirectamente, garantice el acceso de personas con discapacidad ni a los cargos 
públicos de carácter electivo ni a los de designación, a ninguno de los poderes u órganos constitucionales. 
En lo referente al acceso al empleo público, señala que aunque formalmente se cumple con las exigencias 
del artículo 29 a) ii,  el cupo de reserva de plazas establecido en las convocatorias no ha sido suficiente para 
llevar a cabo una verdadera incorporación de las personas con discapacidad el ejercicio de las funciones 
públicas, pues el porcentaje de cobertura de estas plazas es mínimo. En ese sentido, recomienda la 
articulación de un sistema complementario al de cupos que facilite la formación y el acceso de las personas 
con discapacidad a las pruebas selectivas correspondientes.  En cuanto a la selección del personal laboral, 
se aprecia un déficit en la garantía del acceso a estos puestos por parte de las personas con discapacidad, 
en particular en las plantillas de las entidades instrumentales, tanto públicas como privadas, debido a 
que estas entidades están sometidas a regímenes administrativos propios o, directamente, al derecho 
privado o laboral, y ello les exime del sistema de cuotas que rige en las convocatorias de empleo público. 
En este sentido, el informe del Instituto Bartolomé de las Casas  plantea la posibilidad de extender a los 
entes privados la normativa del sistema de cupos, aunque advierte que esta medida podría chocar con 
las exigencias del derecho a la libertad de empresa y considera necesario realizar un estudio específico de 
esta posible colisión.


El informe del gobierno, por su parte, plantea la modificación de la Ley 7/2007, de 12 de abril, del Estatuto 
Básico del Empleado Público, en el sentido de aumentar el cupo de reserva al 7 %, en las ofertas de empleo 
público, de las vacantes para ser cubiertas entre personas con discapacidad.
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MEDIDAS TRIBUTARIAS


Aunque la Convención no recoge expresamente ninguna previsión en materia tributaria, las medidas 
fiscales son de gran utilidad para promover el disfrute de los derechos y deberes fundamentales por 
parte de las personas con discapacidad y para avanzar hacia la consecución de la igualdad real de dicho 
colectivo, pues el sistema fiscal es un instrumento que puede ser empleado de manera eficaz para 
incentivar comportamientos que favorezcan la inserción y para compensar los gastos adicionales que han 
de afrontar las personas con discapacidad y sus familias.


El Informe del Instituto Bartolomé de las Casas y el Informe sobre la situación de las personas con 
discapacidad en el ámbito tributario y propuestas de mejora para el período 2010-2012 recomiendan una 
serie de cambios normativos que pueden ayudar a la consecución de algunos de los objetivos establecidos 
en la Convención, entre los que destacan los siguientes:


- La Ley del Impuesto sobre la renta de las personas físicas, para ampliar el círculo de personas que 
pueden beneficiarse de la reducción en la base imponible por las aportaciones y contribuciones 
a sistemas de previsión social constituidos a favor de personas con discapacidad y por las 
aportaciones realizadas a patrimonios protegidos de las personas con discapacidad, y para ampliar 
los importes máximos de estas aportaciones. Asimismo, para suprimir el límite a la exención de las 
ayudas económicas otorgadas por instituciones públicas a mayores de 65 años y a personas con 
discapacidad igual o superior al 65 % para financiar su estancia en residencias o centros de día, 
siempre que el resto de sus rentas no excedan del doble del indicador público de renta a efectos 
múltiples.


- La Ley del Impuesto de Sociedades, para mantener la deducción por actividades de investigación 
y desarrollo e innovación tecnológica en materia de desarrollo de software avanzado destinado 
a facilitar a las personas con discapacidad el acceso a los servicios de la sociedad de la 
información; incorporar incentivos en materia de gastos deducibles que favorezcan las obras de 
acondicionamiento del entorno empresarial a situaciones de discapacidad; mantener y ampliar la 
deducción a las empresas de transporte por las inversiones realizadas para facilitar la accesibilidad 
del transporte para personas con discapacidad; y para dar un tratamiento especial a los gastos 
que tengan por objeto a formación de personas con discapacidad para facilitar su actualización, 
capacitación o reciclaje.


- La Ley del Impuesto sobre el Valor Añadido, para que disfruten de gravamen superreducido 
las operaciones de construcción, rehabilitación o adaptación de vivienda para personas con 
discapacidad.


- La Ley Reguladora de Haciendas Locales, para reconocer beneficios fiscales en el Impuesto sobre 
Bienes Inmuebles en atención a la discapacidad del sujeto pasivo o de las personas que convivan 
con él; mejorar la aplicabilidad de las bonificaciones en la cuota del impuesto a favor de las 
construcciones, obras e instalaciones que favorezcan las condiciones de acceso y habitabilidad 
de las personas con discapacidad; reconocer beneficios fiscales para las viviendas adaptadas 
(domótica) y reformadas por razón de la discapacidad; mejorar la regulación de la exención en el 
impuesto de los vehículos conducidos por personas con discapacidad y dedicados a su transporte.


La Ley 1/2009, de 25 de marzo, de reforma de la Ley de 8 de junio de 1957, sobre el Registro Civil, en materia 
de incapacitaciones, cargos tutelares y administradores de patrimonios protegidos, y de la Ley 41/2003, 
de 18 de noviembre, sobre protección patrimonial de las personas con discapacidad y de modificación del 
Código Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil de la normativa tributaria con esta finalidad,  establecía en 
su Disposición Final Segunda un mandato al Gobierno de remitir, en el plazo de seis meses, a las Cortes 
un Proyecto de Ley sobre mejora del régimen fiscal de los patrimonios protegidos. En mayo de 2009, el 
CERMI remitió a Hacienda un documento de consideraciones y propuestas de reforma de la fiscalidad del 
patrimonio protegido de las personas con discapacidad, que trataba de aportar la visión la discapacidad 
organizada sobre las reformas que debía experimentar esta institución para ser realmente eficaz en la 
consecución de los fines para los que se creó. También se pedía la constitución de un Grupo de Trabajo 
entre el Ministerio de Economía y Hacienda para abordar esta cuestión.
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Vencido ese plazo sin que se conozca actividad alguna en este sentido,  desde el sector de la discapacidad 
representado por el CERMI, se ha exigido al Gobierno que remita con urgencia a las Cortes el Proyecto 
de Ley de mejora fiscal de los patrimonios protegidos, recabando el previamente el parecer del Consejo 
Nacional de la Discapacidad y de la Comisión de Protección Patrimonial de las Personas con Discapacidad, 
órganos en los que está representado el sector asociativo de la discapacidad. 


PARTICIPACIÓN POLÍTICA


El derecho de las personas con discapacidad a la participación política aparece reconocido expresamente 
en el artículo 29 de la Convención, requiriéndose que los Estados Partes aseguren que las personas 
con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la vida política y pública en igualdad de 
condiciones con las demás, directamente o a través de representantes libremente elegidos, incluidos el 
derecho y la posibilidad de votar y ser elegidas.


Para hacer efectiva la participación en la vida política y pública sería necesario modificar determinadas 
cuestiones de nuestro régimen electoral, eliminando las restricciones al derecho de sufragio activo y pasivo 
que se producen en las sentencias de incapacitación, y regulando la accesibilidad en los procesos electorales. 
En este sentido, el gobierno ha anunciado que el Consejo de Ministros aprobará un reglamento para 
mejorar la accesibilidad y no discriminación de las personas con discapacidad en los procesos electorales, 
regulando los espacios donde se vote, haciendo accesibles las campañas electorales y apoyando a las 
personas con discapacidad que hayan sido elegidas para formar parte de mesas electorales.


ACCESIBILIDAD A LOS MEDIOS AUDIOVISUALES


Conseguir la plena accesibilidad a la información y a la comunicación por las personas con distintas 
discapacidades supone una importante labor de adaptación tecnológica y un impacto sobre materias tales 
como el acceso a material cultural en formatos accesibles, a programas de televisión, a películas, al teatro, 
a otras actividades culturales, y a los medios audiovisuales educativos.


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas señala como principales problemas la dispersión de la 
regulación y la inexistencia de mecanismos de control eficaces, y plantea la necesidad de que la Ley 
General Audiovisual regule (como finalmente ha ocurrido) las obligaciones en materia de accesibilidad de 
los contenidos de la televisión. También señala la urgencia de la aprobación del Reglamento de desarrollo 
de la LIONDAU en materia de accesibilidad a bienes y servicios a disposición del público.


El informe del gobierno valora positivamente la posibilidad de elaborar una guía de buenas prácticas dirigida 
a las entidades privadas para promover el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologías, 
productos y servicios de la sociedad de la información y medios de comunicación social, aunque supedita 
esta cuestión a que exista crédito suficiente para su financiación y a la concreción del instrumento jurídico 
en el que se recoja dicha previsión.


OTRAS OBLIGACIONES DEL ESTADO


Sería importante reforzar nuestras políticas públicas en el ámbito de la atención temprana y estimulación 
precoz de los niños y niñas con discapacidad mediante la elaboración de un estatuto que las regule, así 
como establecer un sistema de protección reforzado para aquellas personas que llevan una forma de 
vida institucionalizada en centros residenciales, al estar estos entornos más expuestos a violaciones de 
derechos fundamentales.


El informe del Instituto Bartolomé de las Casas propone algunas medidas en materia de recopilación de 
datos y estadísticas sobre discapacidad, cooperación internacional, aplicación y seguimiento nacionales 
de la Convención, y extranjería y nacionalidad, que afectan a las siguientes normas:


- Ley 13/1996 sobre estadísticas de cumplimentación obligatoria, para incluir la obligatoriedad de 
llevar a cabo estadísticas sobre discapacidad de conformidad con lo establecido en el artículo 31 
de la Convención. Se plantea también la asignación de competencias y recursos a organismos 
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independientes y especializados, como el Observatorio Estatal de la Discapacidad y/o el Mecanismo 
Independiente de Seguimiento Nacional de la Convención.


- Ley 23/1998 de Cooperación Internacional para el desarrollo, para incluir la perspectiva de la 
discapacidad en la cooperación internacional española


- Ley Orgánica 4/2000, de 11 de enero, sobre derechos y libertades de los extranjeros en España y su 
integración social, recientemente modificada por la Ley Orgánica 2/2009, de 11 de diciembre, para 
conceder a los extranjeros residentes el derecho a los servicios y a las prestaciones sociales en las 
mismas condiciones que los españoles y el derecho a reagrupar con él en España a sus familiares 
más directos.


Por último y dada la amplitud de supuestos con vestigios discriminatorios aún latentes en nuestra legislación 
sería acertada y bienvenida cualquier modificación que refuerce los derechos de las personas con 
discapacidad en materia de igualdad de oportunidades y no discriminación así como en acciones positivas.
Por ello sería deseable modificar la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no 
discriminación y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, para rebajar los plazos máximos 
en que todos los entornos, productos y servicios deberán reunir las debidas condiciones de accesibilidad 
universal, para no resultar discriminatorios para las personas con discapacidad. Y exigir auditorías previas 
de accesibilidad en todo tipo de construcción y obra a modo de salvaguardia anticipada.


Entre las modificaciones necesarias, es también prioritaria la superación de la terminología discriminatoria 
que todavía está presente en muchas de nuestras leyes.


Como resultado de los trabajos de la Tercera Reunión Informal de Ministros responsables de discapacidad 
y de la Conferencia sobre Discapacidad y Autonomía Personal a través de la Educación, la Accesibilidad 
Universal y el Empleo, celebradas en Zaragoza en el mes de mayo de 2010, la ministra de Sanidad y Política 
Social, Trinidad Jiménez, anunció que el Gobierno tramitará “las modificaciones legislativas necesarias” 
para adaptar la normativa española a la Convención de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas 
con Discapacidad, en vigor desde mayo de 2008 y ha destacado la intención de los Estados miembros de 
“impulsar políticas que garanticen el ejercicio de los derechos de las personas en igualdad de condiciones”.


Entre las modificaciones legislativas que deberán acometerse para adaptar la normativa española, 
destaca la de conceder a las personas con discapacidad la libertad de decidir en procesos sanitarios como 
trasplantes o ensayos clínicos. Promover la igualdad de trato tanto en el matrimonio como en la paternidad. 
Adoptar una  nueva definición del concepto de persona con discapacidad que supere la contenida en la 
Ley de Igualdad de Oportunidades y se incluirá la discapacidad “como causa de no discriminación en su 
relación con las administraciones públicas sanitarias”. Eliminar de las normas “los términos peyorativos 
como ‘incapaz’ o ‘minusválido’ y sustituirlos por ‘persona con discapacidad’”.


En materia civil, mercantil y penal, las reformas tenderán a garantizar la igualdad en el reconocimiento 
como personas ante la ley, en el acceso a la justicia y el respeto del hogar y la familia y la igualdad de trato 
en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia y la paternidad.


El acceso al empleo público mejorará con el aumento del cupo de reserva para las personas con discapacidad 
al siete por ciento y en el sector privado, el fomento de la  contratación asegurará el cumplimiento de la 
cuota de reserva.
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ANEXO: disposiciones normativas afectadas por los 
diferentes artículos de la Convención
ARTÍCULO 1 DE LA CONVENCIÓN
Propósito de la convención


• Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminación y Accesibilidad 
Universal (LIONDAU), art. 1, ap. 2.


• Ley 35/2006, de 28 de noviembre, del Impuesto sobre la Renta de las Personas Físicas (LIRPF), arts. 
53 y 54  y Ley 29/ 1987, de 18 de diciembre, de 1987 del Impuesto sobre Sucesiones y Donaciones.


• Ley 39/1988, de 28 de diciembre, Reguladora de las Haciendas Locales (LHL) 


ARTÍCULO 2 DE LA CONVENCIÓN
Definiciones


•  Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminación y Accesibilidad 
Universal (LIONDAU).


ARTÍCULO 3 DE LA CONVENCIÓN
Principios generales


Constituyen la base de todo el articulado de la Convención, las ideas fundamentales o inspiradoras a partir 
de los cuáles debe ser interpretada y aplicada la Convención, sin perjuicio de su carácter informador del 
derecho interno.


a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomía individual, incluida la libertad de tomar las propias 
decisiones, y la independencia de las personas.
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b) La no discriminación.


c) La participación e inclusión plenas y efectivas en la sociedad.


d) El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la 
diversidad y la condición humanas.


e) La igualdad de oportunidades.


f) La accesibilidad.


g) La igualdad entre el hombre y la mujer.


h) El respeto a la evolución de las facultades de los niños y las niñas con discapacidad y de su derecho 
a preservar su identidad.


ARTÍCULO 4 DE LA CONVENCIÓN
Obligaciones generales


• Normas sobre educación


•   Real Decreto Legislativo 4/2004, de 5 de marzo, por el que se aprueba el Texto refundido de la Ley 
del Impuesto sobre Sociedades, (TRLIS).


ARTÍCULO 5 DE LA CONVENCIÓN
Igualdad y no discriminación


Recoge un principio básico y fundamental de toda la Convención que sirve para interpretar todo su 
contenido. Todos los Estados asegurarán la igualdad de las personas y no discriminación por motivos de 
discapacidad dentro de su territorio.


ARTÍCULO 6 DE LA CONVENCIÓN
Mujeres con discapacidad


Para la protección y el efectivo reconocimiento de los derechos de las mujeres con discapacidad será 
necesario retocar de manera transversal la normativa interna en diferentes ámbitos.


ARTÍCULO 7 DE LA CONVENCIÓN 
Niños y niñas con discapacidad


•  Ley Orgánica 1/1996, de 15 de enero, de Protección Jurídica del Menor, de modificación parcial del 
Código civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil.


• Real Decreto, de 24 de julio de 1889, Código civil, arts. 112, 156, 172.1, 173.2.


•  Ley Orgánica 5/2000, de 12 de enero, reguladora de la responsabilidad penal de los menores.


• Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas 
en situación de dependencia (LAPAD).


• Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No Discriminación y Accesibilidad Universal de las 
Personas con Discapacidad, (LIONDAU).


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal.


ARTÍCULO 8 DE LA CONVENCIÓN 
Toma de conciencia


•  Normas sobre educación.
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ARTÍCULO 9 DE LA CONVENCIÓN 
Accesibilidad


• Ley 13/1982, de 7 de abril, de integración social de los minusválidos (LISMI).


• Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminación y Accesibilidad 
Universal (LIONDAU).


• Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones en 
materia de igualdad de oportunidades, no discriminación accesibilidad universal de las personas 
con discapacidad.


• Real Decreto 366/2007, de 16 de marzo, por el que se establecen las condiciones de accesibilidad y 
no discriminación de las personas con discapacidad en sus relaciones con la Administración General 
del Estado.


• Real Decreto 505/2007, de 20 de abril, por el que se aprueban las condiciones básicas de accesibilidad 
y no discriminación de las personas con discapacidad para el acceso y utilización de los espacios 
públicos urbanizados y edificaciones; II Plan de Acción para las Personas con Discapacidad 2003-
2007.


• Real Decreto Legislativo 2/2008, de 20 de junio, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley 
de Suelo.


•  Real Decreto 556/1989, de 19 de mayo, por el que se arbitran medidas mínimas sobre accesibilidad 
en los edificios.


•  Ley 15/1995, de 30 de mayo, establece límites del dominio sobre inmuebles para eliminar barreras 
arquitectónicas a las personas con discapacidad.


•  Ley 38/1999, de 5 de noviembre, de Ordenación de la Edificación.


•  Real Decreto 314/2006, de 17 de marzo, por el que se aprueba el Código Técnico de la Edificación. 


• I Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012.


• Normativa general autonómica sobre accesibilidad: Leyes y reglamentos en todas las CCAA sobre 
urbanismo, edificaciones, vivienda etc.


• Normativa local: ordenanzas municipales sobre urbanismo y planes generales de ordenación 
urbana. ordenanzas  sobre accesibilidad y planes sobre accesibilidad. 


• Normativa específica sobre instalaciones Accesibilidad; Decreto 68/2000, de 11 de abril, por el que 
se aprueban las normas sobre accesibilidad de los entornos urbanos, edificaciones e información y 
comunicación. 


ARTÍCULO 10 DE LA CONVENCIÓN 
Derecho a la vida


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código Penal, arts. 138 y ss.; arts. 144 y ss.


ARTÍCULO 11 DE LA CONVENCIÓN 
Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias


• Ley Orgánica 4/1981, de 1 junio, de los estados de alarma, excepción y sitio.


• Ley 11/1998, de 24 abril, General de Telecomunicaciones, art. 37 d). 


• Real Decreto 530/2002, de 14 junio, sobre garantía del encaminamiento gratuito de las llamadas a 
los servicios de emergencia en caso de huelga en el sector de las telecomunicaciones, art. 1.
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• Ley 2/1985, de 21 enero, de Protección Civil.


• Real Decreto 393/2007, de 23 de marzo, por el que se aprueba la Norma Básica de Autoprotección 
de los centros, establecimientos y dependencias dedicados a actividades que puedan dar origen a 
situaciones de emergencia, Anexo I y II.


• Plan de Formación de la Escuela Nacional de Protección Civil.


• Real Decreto 1123/2000, de 16 de junio, por el que se regula la creación e implantación de unidades 
de apoyo ante desastres, art. 6.


• Real Decreto 1546/2004, de 25 junio, que aprueba el Plan Básico de Emergencia Nuclear y Resolución 
de 7 junio 2005 del Ministerio del Interior. 


• Acuerdo del Consejo de Ministros de de 14 de junio de 2006 que aprueba los Planes Directores 
correspondientes a los Planes de Emergencia Nuclear Exteriores a las Centrales Nucleares. 


• Resolución de 31 de enero de 1995, de la Secretaría de Estado de Interior, por la que se dispone 
la publicación del Acuerdo del Consejo de Ministros por el que se aprueba la Directriz Básica de 
Planificación de protección civil ante el Riesgo de Inundaciones. 


• Resolución de 5 de mayo de 1995, de la Secretaría de Estado de Interior, por la que se dispone 
la publicación del Acuerdo del Consejo de Ministros por el que se aprueba la Directriz Básica de 
Planificación de protección civil ante el Riesgo Sísmico. 


• Resolución de 17 de septiembre de 2004, de la Subsecretaría, por la que se ordena la publicación del 
Acuerdo del Consejo de Ministros, de 16 de julio de 2004, por el que se modifica la Directriz Básica 
de Planificación de protección civil ante el Riesgo Sísmico, aprobada por el Acuerdo del Consejo de 
Ministros, de 7 de abril de 1995. 


• Resolución de 21 de febrero de 1996, de la Secretaría de Estado de Interior, disponiendo la publicación 
del Acuerdo del Consejo de Ministros por el que se aprueba la Directriz Básica de Planificación de 
protección civil ante el Riesgo Volcánico. 


• Orden de 2 de abril de 1993, por la que se publica el Acuerdo del Consejo de Ministros que aprueba 
la Directriz Básica de Planificación de Protección Civil de Emergencia por Incendios Forestales. 


• Resolución de 19 de enero de 2006, de la Subsecretaría del Ministerio de la Presidencia, por la 
que se da publicidad al Acuerdo de Consejo de Ministros por el que se crea la Unidad Militar de 
Emergencias (UME).


• Ley 23/1998, de 7 julio, de Cooperación Internacional. 


• Plan Director 2004-2008 de la Cooperación Española. 


• Reglamento (CE) nº 1257/96 del Consejo, de 20 de junio de 1996, sobre la ayuda humanitaria.


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código Penal, arts. 607 a 614.


ARTÍCULO 12 DE LA CONVENCIÓN 
Igual reconocimiento como persona ante la ley


• Real Decreto, de 24 de julio de 1889, Código civil, arts. 199-201, arts. 286-289, arts. 662-666, arts. 
694 y ss  arts. 756-763.


• Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, arts. 215-285.


• Ley 41/02, de 14 de noviembre, de Autonomía del Paciente y Derechos y Obligaciones en Materia 
de Información y Documentación Clínica.


• Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.
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ARTÍCULO 13 DE LA CONVENCIÓN 
Acceso a la justicia


• Todas las normas procesales.


• Ley 1/1996, de 10 de enero, de Asistencia Jurídica Gratuita (LAJG). 


• Real Decreto 996/2003, de 25 de julio, por el que se aprueba el Reglamento de Asistencia Jurídica 
Gratuita [modificado por el RD 1.455/2005, de 2 de diciembre.


• Ley Orgánica 1/1985, de 1 de julio, del Poder Judicial (LOPJ)


• Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil (LEC).


• Real Decreto de 14 de septiembre de 1882, por el que se promulga la Ley de Enjuiciamiento Criminal 
(LECrim).


• Ley Orgánica 5/1995, de 22 de mayo, del Tribunal del Jurado (LOTJ).


• Ley 29/1998, de 13 de julio, reguladora de la Jurisdicción Contencioso-Administrativa (LJCA).


• Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de marzo por el que se aprueba el texto refundido del 
Estatuto de los Trabajadores.


• Real Decreto Legislativo 2/1995, de 7 de abril, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de 
Procedimiento Laboral (LPL).


• Real Decreto Legislativo 1/1994, de 20 de junio, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley 
General de la Seguridad Social.


• Ley 60/2003, de 23 de diciembre, de Arbitraje y Real Decreto 231/2008, de 15 de febrero, por el que 
se regula el Sistema Arbitral de Consumo.


• Real Decreto 1417/2006, de 1 de diciembre, por el que se establece el sistema arbitral para la 
resolución de quejas y reclamaciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminación 
y accesibilidad por razón de discapacidad.


ARTÍCULO 14 DE LA CONVENCIÓN 
Libertad y seguridad de la persona


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código Penal, art. 25, arts. 60, 95 y ss., 101, arts. 163-
165. y Disposición Final 1ª.


• Real Decreto 190/1996 de 9 de febrero por el que se aprueba el Reglamento Penitenciario, art. 184.


• Real Decreto de 24 de julio de 1889, Código civil arts. 199 y ss.


• Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, art. 759.1, art. 763.


• Normativa autonómica de servicios sociales


ARTÍCULO 15 DE LA CONVENCIÓN 
Protección contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes


• Protocolo Facultativo de la Convención de las Naciones Unidas contra la Tortura y otros Tratos o 
Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, que entró en vigor en el España el 22 de junio de 2006.


• Ley Orgánica 1/79, de 26 de septiembre, General Penitenciaria y Real Decreto 190/1996, de 9 de 
febrero, por el que se aprueba el Reglamento Penitenciario.


• Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesión y calidad del Sistema Nacional de Salud., art 13. 2. g), 
Disposición Adicional 6ª. 
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• Orden de 22 de febrero de 1999 sobre normas de funcionamiento y régimen interior de los centros 
de internamiento de extranjeros


ARTÍCULO 16 DE LA CONVENCIÓN 
Protección contra la explotación, la violencia y el abuso


•  Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal, arts. 171 y 172, arts.187 y ss, art. 232. 


•  Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de Autonomía del Paciente y Derechos y Obligaciones en 
materia de Información y Documentación Clínica


•  Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigación Biomédica y Real Decreto 223/2004, de 6 de febrero, 
de Ensayos Clínicos.


ARTÍCULO 17 DE LA CONVENCIÓN 
Protección de la integridad personal


• Real Decreto 615/2007, de 11 de mayo, por el que se regula la Seguridad Social de los cuidadores 
de las personas en situación de dependencia, Disposición Final 3.


• Ley 49/2007, de 26 de diciembre, de infracciones de la LIONDAU. 


• Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las Personas 
en situación de Dependencia (LAPAD).


ARTÍCULO 18 DE LA CONVENCIÓN 
Libertad de desplazamiento y nacionalidad


• Ley Orgánica 1/1992, de 21 de febrero, de protección de la seguridad pública, art. 9.1. 


•  Real Decreto 1553/2005, de 23 de diciembre, por el que se regula la expedición del documento 
nacional de identidad y sus certificados de firma electrónica.


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal, arts. 163-165, art. 511, art. 226.1 en 
remisión a los arts. 142 y ss. del Código civil y art. 231 en su contexto sistemático (art. 226 y ss.) y 
en relación al art. 619.


• Ley Orgánica 4/2000, de 11 de enero, sobre derechos y libertades de los extranjeros en España y su 
integración social.


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal. 


ARTÍCULO 19 DE LA CONVENCIÓN 
Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad


• Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminación y Accesibilidad 
Universal (LIONDAU) y normativa de desarrollo.


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal, arts. 510-512.


• Normas educativas.


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal, art. 226.1 en remisión a los arts. 142 y 
ss. del Código civil y art. 231 en su contexto sistemático (art. 226 y ss.) y en relación al art. 619.


ARTÍCULO 20 DE LA CONVENCIÓN 
Movilidad personal


• Ley 13/1982, de 7 de abril, de integración social de los minusválidos (LISMI). 


• Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas 
en situación de dependencia y normativa autonómica de desarrollo (LAPAD). 
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• Normativa sobre servicios sociales


•  Acuerdo de 28 de noviembre de 2008 adoptado en el seno del Consejo Territorial de la Dependencia 
sobre Criterios comunes de acreditación para garantizar la calidad de los centros y servicios del 
Sistema para la Autonomía y Atención a la Dependencia (SAAD).


• Normas educativas. 


• Normativa sobre servicios sociales.


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal, arts. 163-165.


• Real Decreto Legislativo 4/2004, de 5 de marzo, por el que aprueba el Texto refundido de la Ley del 
Impuesto sobre Sociedades, (TRLIS).


• Ley 39/1988, de 28 de diciembre, Reguladora de las Haciendas Locales (LHL).


• Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y atención a las personas 
en situación de dependencia.


ARTÍCULOS 19 Y 20 DE LA CONVENCIÓN 
Derecho a vivir de forma independiente y Movilidad personal 


•  Ley 8/2007, de 28 de mayo, de Suelo; Plan de vivienda 2005-2008.


•  Real Decreto 314/2006, de 17 de marzo, por el que se aprueba el código técnico de la edificación y 
Leyes autonómicas de vivienda.


ARTÍCULO 21 DE LA CONVENCIÓN 
Libertad de expresión y de opinión y acceso a la información


• Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminación y Accesibilidad 
Universal (LIONDAU). 


• Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento sobre las 
condiciones básicas para el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologías, productos y 
servicios relacionados con la sociedad de la información y medios de comunicación social. 


• Ley 2/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las lenguas de signos españolas y se regulan 
los medios de apoyo a la comunicación oral de estas personas.


•  Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de Autonomía del Paciente y Derechos y Obligaciones en materia 
de Información y Documentación Clínica; Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigación Biomédica y 
RD 223/2004, de 6 de febrero, de Ensayos Clínicos.


ARTÍCULO 22 DE LA CONVENCIÓN 
Respeto de la privacidad


•  Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código penal, arts. 197 y ss.


• Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, art. 760. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de 
Autonomía del Paciente y Derechos y Obligaciones en materia de Información y Documentación 
Clínica.


ARTÍCULO 23 DE LA CONVENCIÓN 
Respeto del hogar y de la familia


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código Penal, art. 156, arts. 229 y 230.


• Real Decreto, de 24 de julio de 1889, Código civil, arts. 44-48, 56, art. 157, art. 170
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ARTÍCULO 24 DE LA CONVENCIÓN 
Educación 


• Ley Orgánica 2/2006, de 3 de mayo, de Educación. 


• Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de Ordenación de la Educación de los alumnos con 
necesidades educativas especiales.


•  Real Decreto 1513/2006, de 7 de diciembre, por el que se establecen las enseñanzas mínimas de la 
Educación primaria.


•  Real Decreto 1631/2006, de 29 de diciembre, por el que se establecen las enseñanzas mínimas 
correspondientes a la Educación Secundaria Obligatoria. 


ARTÍCULO 25 DE LA CONVENCIÓN 
Salud


• Ley 50/80, de 8 de octubre, del Contrato de Seguro, arts. 10-12.


• Ley 41/2007 de 7 de diciembre, por la que se modifica la Ley 2/1981, de 25 de marzo, de Regulación 
del Mercado Hipotecario y otras normas del sistema hipotecario y financiero, de regulación de 
las hipotecas inversas y el seguro de dependencia y por la que se establece determinada norma 
tributaria, Disposición Adicional 2ª.


• Anexos del Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de 
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualización.


•  Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil.


• Ley 30/1979 , de 27 de octubre, de Extracción y Transplante de Órganos; Real Decreto 1301/2006 
de 10 de noviembre, por el que se establecen las normas de calidad y seguridad para la donación, la 
obtención, la evaluación, el procesamiento, la preservación, el almacenamiento y la distribución de 
células y tejidos humanos y se aprueban las normas de coordinación y funcionamiento para su uso 
en humanos; Real Decreto 1088/2005 de 16 de septiembre, por el que se establecen los requisitos 
técnicos y condiciones mínimas de la hemodonación y de los centros y servicios de transfusión y 
Real Decreto 2070/1999 de 30 de diciembre, por el que se regulan las actividades de obtención 
y utilización clínica de órganos humanos y la coordinación territorial en materia de donación y 
trasplante de órganos y tejidos.


•  Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproducción humana asistida y Ley 41/2002, de 
14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en 
materia de información y documentación clínica.


• Ley 14/86, de 25 de abril, General de Sanidad, y las leyes de ordenación sanitaria de las Comunidades 
Autónomas.


• Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, sobre el contenido de la cartera de servicios comunes.


• Ley Orgánica 1/79, de 26 de septiembre, General Penitenciaria y Real Decreto 190/1996, de 9 de 
febrero, por el que se aprueba el Reglamento Penitenciario.


ARTÍCULO 26 DE LA CONVENCIÓN 
Habilitación y rehabilitación


Aparecen en relación con otros artículos.


ARTÍCULO 27 DE LA CONVENCIÓN 
Trabajo y empleo


• Ley Orgánica 10/1995, de 23 de noviembre, Código Penal.


• Real Decreto 2271/2004, de 3 de diciembre, por el que se regula el acceso al empleo público y la 
provisión de puestos de trabajo de las personas con discapacidad.
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• Ley 43/2006, de 29 de diciembre, de mejora del crecimiento y del empleo.


• Real Decreto Legislativo 2/1995, de 7 de abril, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de 
Procedimiento Laboral.


• Orden FOM/3557/2003 de 10 diciembre, que aprueba la instrucción sobre el establecimiento 
de criterios de preferencia en la adjudicación de contratos sobre la base de la integración de las 
personas con discapacidad en las plantillas de las empresas licitadoras.


• Ley 13/1982, de 7 de abril, de integración social de los minusválidos.


• Real Decreto 364/2005, de 8 de abril, por el que se regula el cumplimiento alternativo con carácter 
excepcional de la cuota de reserva, en favor de los trabajadores con discapacidad, Disposición 
Adicional 1ª y art. 2.2.


• Real Decreto Legislativo 5/2000, de 4 de agosto, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley 
de Infracciones y Sanciones en el Orden Social.


• Real Decreto 1368/1985, de 17 de julio, por el que se regula la relación laboral especial de 
minusválidos que trabajen en Centros Especiales de Empleo.


• Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de marzo por el que se aprueba el texto refundido del 
Estatuto de los Trabajadores (ET), arts. 64.7, 81, 51, 13 y 48.2.


• Ley 11/1985, de 2 de agosto, de Libertad Sindical (LOLS), art. 8.2.a).


• Ley 45/2002, de 12 de diciembre, de medidas urgentes para la reforma del sistema de protección 
por desempleo y mejora de la ocupabilidad, Disposiciones Adicionales 11ª y 9ª.


• Real Decreto 870/2007, de 2 de julio, por el que regula el programa de empleo con apoyo como 
medida de fomento del empleo para personas con discapacidad en el mercado de trabajo ordinario.


• Ley 30/1984, de 2 de agosto, de reforma de la Función Pública y Ley 7/2007, de 12 de abril, por la 
que se aprueba el Estatuto Básico del Empleado Público.


• Ley 12/2001, de 9 de julio, de medidas urgentes de reforma del mercado de trabajo para el 
incremento del empleo y la mejora de su calidad, Disposición Adicional 1ª.


• Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de marzo por el que se aprueba el texto refundido del 
Estatuto de los Trabajadores (ET) y Real Decreto 488/1998, de 27 de marzo, por el que se desarrolla 
el art. 11 ET, en materia de contratos formativos.


• Ley 13/1982, de 7 de abril, de integración social de los minusválidos (LISMI).


•  Orden 16-03-1983, de 16 de marzo, por la que se regulan las condiciones de Empresas Protegidas y 
Centros Especiales de Empleo y de Iniciación Productiva para su calificación, inscripción y ratificación 
registral.


• Real Decreto 1368/1985, de 17 de julio, por el que se regula la relación laboral de carácter especial 
de los minusválidos en Centros Especiales de Empleo.


• Real Decreto 2273/1985, de 4 de diciembre, por el que se regulan los Centros Especiales de Empleo 
de minusválido.


• Orden 16-10-1998 por la que se establecen las bases reguladoras para la concesión de ayudas y 
subvenciones públicas destinadas al fomento de su integración laboral en Centros Especiales de 
Empleo y trabajo autónomo.


• Ley 43/2006, de 29 de diciembre, de mejora del crecimiento y del empleo.


• RD 290/2004, de 20 de febrero, por el que se regulan los enclaves laborales como medida de 
fomento del empleo de las personas con discapacidad, arts. 1.2, 5.3 y 11.3.
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• RD 870/2007, de 2 de julio, por el que regula el programa de empleo con apoyo como medida de 
fomento del empleo para personas con discapacidad en el mercado de trabajo ordinario.


• Ley 39/2006, de 14 de diciembre, por la que se aprueba la Ley de Promoción de la Autonomía 
Personal y atención de las personas en situación de dependencia; RD 7/2008, de 11 de enero, sobre 
las prestaciones económicas de la Ley 39/2006, para el ejercicio 2008.


• Real Decreto Legislativo 4/200, de 5 de marzo, por el que se aprueba el Texto refundido de la Ley del 
Impuesto sobre Sociedades, (TRLIS)


ARTÍCULO 28 DE LA CONVENCIÓN 
Nivel de vida adecuado y protección social


• Ley 41/03 de Protección patrimonial, de 18 de diciembre, de las personas con discapacidad.


• Real Decreto de 24 de julio de 1889, Código civil.


• Normativa sobre accesibilidad a los colegios electorales y a los sistemas de votación.


• Real Decreto 1612/2007, de 7 de diciembre, por el que se regula un procedimiento de voto accesible 
que facilita a las personas con discapacidad visual el ejercicio del derecho de sufragio.


• Ley Orgánica 5/1985, de 19 de junio, del Régimen Electoral General.


ARTÍCULO 30 DE LA CONVENCIÓN 
Participación en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte


• Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminación y Accesibilidad 
Universal.


• Ley 10/2005, de 14 de junio, de Medidas Urgentes para el Impulso de la Televisión Digital Terrestre, 
de Liberalización de la Televisión por Cable y de Fomento del Pluralismo en relación con la televisión 
terrestre. 


• Normas autonómicas sobre Televisión. 


• Ley 55/2007, de 28 de diciembre, de Cine. 


• Normativa estatal y autonómica sobre acceso a espectáculos públicos.


• Normativa estatal y autonómica sobre deporte.


• Normativa sobre turismo. 


• Ley 16/1985 de 25 de junio, de Patrimonio Histórico Español.


• Real Decreto 620/1987, de 10 de abril, por el que se aprueba el Reglamento de Museos de titularidad 
estatal y del Sistema Español de Museos y normativa autonómica sobre patrimonio histórico y 
museos. 


• Ley 10/2007, de 22 de junio, de la Lectura, del Libro y de las Bibliotecas.
 
• Normativa autonómica sobre bibliotecas. 


• Orden CUL/1014/2007, de 30 de marzo, por la que se constituye la Comisión Española sobre la 
digitalización y la accesibilidad en línea del material cultural y la conservación digital.


ARTÍCULO 31 DE LA CONVENCIÓN 
Recopilación de datos y estadísticas


• Ley 13/1996, de 30 de diciembre, de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social, Disposición 
adicional segunda sobre Estadísticas de cumplimentación obligatoria.
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• Ley 12/1989, de 9 de mayo, de la Función Estadística Pública y Ley 13/1996, de 30 de diciembre, 
de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social, Disposición adicional segunda sobre 
Estadísticas de cumplimentación obligatoria.


• Ley 12/1989, de 9 de mayo, de la Función Estadística Pública.


• Ley 12/1989, de 9 de mayo, de la Función Estadística Pública y Ley 13/1996, de 30 de diciembre, 
de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social, Disposición adicional segunda sobre 
Estadísticas de cumplimentación obligatoria.


ARTÍCULO 32 DE LA CONVENCIÓN 
Cooperación internacional


• Ley 23/1998, de 7 de julio, de cooperación internacional para el desarrollo 


• Real Decreto 259/1998, de 20 de febrero, por el que se establecen las normas especiales sobre 
ayudas y subvenciones de cooperación internacional


• Ley 23/1998, de 7 de julio, de cooperación internacional para el desarrollo; Plan Director de la 
Cooperación Española 2005-2008, MAE.


ARTÍCULO 33 DE LA CONVENCIÓN 
Aplicación y seguimiento nacionales


Se recomienda la sanción de una norma específica (Ley o Decreto según corresponda) que establezca la 
Comisión Nacional de Seguimiento de la Convención internacional sobre los derechos de las personas con 
discapacidad en España.


• Ley Orgánica 3 / 1981, de 6 de abril, del Defensor del Pueblo, modificada por la Ley Orgánica 
2/1992, de 5 de marzo.


• Real Decreto 1865/2004, de 6 de septiembre, por el que se regula el Consejo Nacional de la 
Discapacidad.


•  Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminación y Accesibilidad 
Universal.





		1. Introducción

		2. Proceso de elaboración, aprobación y ratificación dela Convención

		2.1. Elaboración y aprobación

		2.2. Firma, ratificación y entrada en vigor

		2.3. Cronología



		3. Proceso de incorporación de la Convención y suProtocolo facultativo al derecho interno

		4. El nuevo contexto jurídico en materia de discapacidad

		4.1. La discapacidad en el derecho internacional

		4.2. La discapacidad en el derecho europeo

		4.3. El nuevo contexto jurídico de la discapacidad en España



		5. Referencias bibliográficas

		ANEXO: disposiciones normativas afectadas por losdiferentes artículos de la Convención






  


CONVENCIÓN SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS  
CON DISCAPACIDAD 


 


Preámbulo 


 


 Los Estados Partes en la presente Convención, 


 a) Recordando los principios de la Carta de las Naciones Unidas que 
proclaman que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el 
reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes y de los derechos iguales e 
inalienables de todos los miembros de la familia humana, 


 b) Reconociendo que las Naciones Unidas, en la Declaración 
Universal de Derechos Humanos y en los Pactos Internacionales de Derechos 
Humanos, han reconocido y proclamado que toda persona tiene los derechos y 
libertades enunciados en esos instrumentos, sin distinción de ninguna índole, 


 c) Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e 
interrelación de todos los derechos humanos y libertades fundamentales, así 
como la necesidad de garantizar que las personas con discapacidad los ejerzan 
plenamente y sin discriminación, 


 d) Recordando el Pacto Internacional de Derechos Económicos, 
Sociales y Culturales, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Políticos, la 
Convención Internacional sobre la Eliminación de todas las Formas de 
Discriminación Racial, la Convención sobre la eliminación de todas las formas 
de discriminación contra la mujer, la Convención contra la Tortura y Otros 
Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, la Convención sobre los 
Derechos del Niño y la Convención Internacional sobre la protección de los 
derechos de todos los trabajadores migratorios y de sus familiares, 


 e) Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y 
que resulta de la interacción entre las personas con deficiencias y las barreras 
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participación plena y efectiva en 
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás, 


 f) Reconociendo la importancia que revisten los principios y las 
directrices de política que figuran en el Programa de Acción Mundial para los 
Impedidos y en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para 
las Personas con Discapacidad como factor en la promoción, la formulación y la 
evaluación de normas, planes, programas y medidas a nivel nacional, regional e 
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internacional destinados a dar una mayor igualdad de oportunidades a las personas 
con discapacidad,  


 g) Destacando la importancia de incorporar las cuestiones relativas a 
la discapacidad como parte integrante de las estrategias pertinentes de 
desarrollo sostenible, 


 h) Reconociendo también que la discriminación contra cualquier 
persona por razón de su discapacidad constituye una vulneración de la dignidad 
y el valor inherentes del ser humano, 


 i) Reconociendo además la diversidad de las personas con 
discapacidad, 


 j) Reconociendo la necesidad de promover y proteger los derechos 
humanos de todas las personas con discapacidad, incluidas aquellas que 
necesitan un apoyo más intenso, 


 k) Observando con preocupación que, pese a estos diversos 
instrumentos y actividades, las personas con discapacidad siguen encontrando 
barreras para participar en igualdad de condiciones con las demás en la vida 
social y que se siguen vulnerando sus derechos humanos en todas las partes del 
mundo, 


 l) Reconociendo la importancia de la cooperación internacional para 
mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad en todos los 
países, en particular en los países en desarrollo, 


 m) Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden 
realizar las personas con discapacidad al bienestar general y a la diversidad de 
sus comunidades, y que la promoción del pleno goce de los derechos humanos y 
las libertades fundamentales por las personas con discapacidad y de su plena 
participación tendrán como resultado un mayor sentido de pertenencia de estas 
personas y avances significativos en el desarrollo económico, social y humano 
de la sociedad y en la erradicación de la pobreza, 


 n) Reconociendo la importancia que para las personas con 
discapacidad reviste su autonomía e independencia individual, incluida la 
libertad de tomar sus propias decisiones,  


 o) Considerando que las personas con discapacidad deben tener la 
oportunidad de participar activamente en los procesos de adopción de 
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decisiones sobre políticas y programas, incluidos los que les afectan 
directamente, 


 p) Preocupados por la difícil situación en que se encuentran las 
personas con discapacidad que son víctimas de múltiples o agravadas formas de 
discriminación por motivos de raza, color, sexo, idioma, religión, opinión 
política o de cualquier otra índole, origen nacional, étnico, indígena o social, 
patrimonio, nacimiento, edad o cualquier otra condición, 


 q) Reconociendo que las mujeres y las niñas con discapacidad suelen 
estar expuestas a un riesgo mayor, dentro y fuera del hogar, de violencia, 
lesiones o abuso, abandono o trato negligente, malos tratos o explotación,  


 r) Reconociendo también que los niños y las niñas con discapacidad 
deben gozar plenamente de todos los derechos humanos y las libertades 
fundamentales en igualdad de condiciones con los demás niños y niñas, y 
recordando las obligaciones que a este respecto asumieron los Estados Partes en 
la Convención sobre los Derechos del Niño, 


 s) Subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género 
en todas las actividades destinadas a promover el pleno goce de los derechos 
humanos y las libertades fundamentales por las personas con discapacidad, 


 t) Destacando el hecho de que la mayoría de las personas con 
discapacidad viven en condiciones de pobreza y reconociendo, a este respecto, 
la necesidad fundamental de mitigar los efectos negativos de la pobreza en las 
personas con discapacidad,  


 u) Teniendo presente que, para lograr la plena protección de las 
personas con discapacidad, en particular durante los conflictos armados y la 
ocupación extranjera, es indispensable que se den condiciones de paz y 
seguridad basadas en el pleno respeto de los propósitos y principios de la Carta 
de las Naciones Unidas y se respeten los instrumentos vigentes en materia de 
derechos humanos, 


 v) Reconociendo la importancia de la accesibilidad al entorno físico, 
social, económico y cultural, a la salud y la educación y a la información y las 
comunicaciones, para que las personas con discapacidad puedan gozar 
plenamente de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales, 


 w) Conscientes de que las personas, que tienen obligaciones respecto a 
otras personas y a la comunidad a la que pertenecen, tienen la responsabilidad 







 
-4- 


de procurar, por todos los medios, que se promuevan y respeten los derechos 
reconocidos en la Carta Internacional de Derechos Humanos, 


 x) Convencidos de que la familia es la unidad colectiva natural y 
fundamental de la sociedad y tiene derecho a recibir protección de ésta y del 
Estado, y de que las personas con discapacidad y sus familiares deben recibir la 
protección y la asistencia necesarias para que las familias puedan contribuir a 
que las personas con discapacidad gocen de sus derechos plenamente y en 
igualdad de condiciones, 


 y) Convencidos de que una convención internacional amplia e integral 
para promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas con 
discapacidad contribuirá significativamente a paliar la profunda desventaja 
social de las personas con discapacidad y promoverá su participación, con 
igualdad de oportunidades, en los ámbitos civil, político, económico, social y 
cultural, tanto en los países en desarrollo como en los desarrollados, 


 Convienen en lo siguiente: 


Artículo 1 
Propósito 


 El propósito de la presente Convención es 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. 


 Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan 
deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al 
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación plena y 
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás.  


Artículo 2  
Definiciones 


 A los fines de la presente Convención: 


 La “comunicación” incluirá los lenguajes, la visualización de textos, el 
Braille, la comunicación táctil, los macrotipos, los dispositivos multimedia de 
fácil acceso, así como el lenguaje escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje 
sencillo, los medios de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos 
aumentativos o alternativos de comunicación, incluida la tecnología de la 
información y las comunicaciones de fácil acceso; 
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 Por “lenguaje” se entenderá tanto el lenguaje oral como la lengua de señas 
y otras formas de comunicación no verbal; 


 Por “discriminación por motivos de discapacidad” se entenderá cualquier 
distinción, exclusión o restricción por motivos de discapacidad que tenga el 
propósito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o 
ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y 
libertades fundamentales en los ámbitos político, económico, social, cultural, 
civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminación, entre ellas, la 
denegación de ajustes razonables; 


 Por “ajustes razonables” se entenderán las modificaciones y adaptaciones 
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o 
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las 
personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con 
las demás, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales; 


 Por “diseño universal” se entenderá el diseño de productos, entornos, 
programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en la mayor 
medida posible, sin necesidad de adaptación ni diseño especializado. El “diseño 
universal” no excluirá las ayudas técnicas para grupos particulares de personas 
con discapacidad, cuando se necesiten. 


Artículo 3  
Principios generales 


 Los principios de la presente Convención serán: 


 a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomía individual, 
incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las 
personas; 


 b) La no discriminación; 


 c) La participación e inclusión plenas y efectivas en la sociedad; 


 d) El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con 
discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas; 


 e) La igualdad de oportunidades; 


 f) La accesibilidad; 


 g) La igualdad entre el hombre y la mujer; 







 
-6- 


 h) El respeto a la evolución de las facultades de los niños y las niñas 
con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. 


Artículo 4  
Obligaciones generales 


1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno 
ejercicio de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las 
personas con discapacidad sin discriminación alguna por motivos de 
discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se comprometen a: 


 a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra 
índole que sean pertinentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la 
presente Convención; 


 b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, 
para modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y prácticas existentes 
que constituyan discriminación contra las personas con discapacidad; 


 c) Tener en cuenta, en todas las políticas y todos los programas, la 
protección y promoción de los derechos humanos de las personas con 
discapacidad; 


 d) Abstenerse de actos o prácticas que sean incompatibles con la 
presente Convención y velar por que las autoridades e instituciones públicas 
actúen conforme a lo dispuesto en ella; 


 e) Tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona, 
organización o empresa privada discrimine por motivos de discapacidad;  


 f) Emprender o promover la investigación y el desarrollo de bienes, 
servicios, equipo e instalaciones de diseño universal, con arreglo a la definición 
del artículo 2 de la presente Convención, que requieran la menor adaptación 
posible y el menor costo para satisfacer las necesidades específicas de las 
personas con discapacidad, promover su disponibilidad y uso, y promover el 
diseño universal en la elaboración de normas y directrices; 


 g) Emprender o promover la investigación y el desarrollo, y promover 
la disponibilidad y el uso de nuevas tecnologías, incluidas las tecnologías de la 
información y las comunicaciones, ayudas para la movilidad, dispositivos 
técnicos y tecnologías de apoyo adecuadas para las personas con discapacidad, 
dando prioridad a las de precio asequible; 
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 h) Proporcionar información que sea accesible para las personas con 
discapacidad sobre ayudas a la movilidad, dispositivos técnicos y tecnologías de 
apoyo, incluidas nuevas tecnologías, así como otras formas de asistencia y 
servicios e instalaciones de apoyo; 


 i) Promover la formación de los profesionales y el personal que 
trabajan con personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos en 
la presente Convención, a fin de prestar mejor la asistencia y los servicios 
garantizados por esos derechos. 


2. Con respecto a los derechos económicos, sociales y culturales, los Estados 
Partes se comprometen a adoptar medidas hasta el máximo de sus recursos 
disponibles y, cuando sea necesario, en el marco de la cooperación 
internacional, para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos 
derechos, sin perjuicio de las obligaciones previstas en la presente Convención 
que sean aplicables de inmediato en virtud del derecho internacional. 


3. En la elaboración y aplicación de legislación y políticas para hacer 
efectiva la presente Convención, y en otros procesos de adopción de decisiones 
sobre cuestiones relacionadas con las personas con discapacidad, los Estados 
Partes celebrarán consultas estrechas y colaborarán activamente con las 
personas con discapacidad, incluidos los niños y las niñas con discapacidad, a 
través de las organizaciones que las representan. 


4. Nada de lo dispuesto en la presente Convención afectará a las 
disposiciones que puedan facilitar, en mayor medida, el ejercicio de los 
derechos de las personas con discapacidad y que puedan figurar en la 
legislación de un Estado Parte o en el derecho internacional en vigor en dicho 
Estado. No se restringirán ni derogarán ninguno de los derechos humanos y las 
libertades fundamentales reconocidos o existentes en los Estados Partes en la 
presente Convención de conformidad con la ley, las convenciones y los 
convenios, los reglamentos o la costumbre con el pretexto de que en la presente 
Convención no se reconocen esos derechos o libertades o se reconocen en 
menor medida. 


5. Las disposiciones de la presente Convención se aplicarán a todas las 
partes de los Estados federales sin limitaciones ni excepciones. 
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Artículo 5 
Igualdad y no discriminación 


1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la 
ley y en virtud de ella y que tienen derecho a igual protección legal y a 
beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminación alguna. 


2. Los Estados Partes prohibirán toda discriminación por motivos de 
discapacidad y garantizarán a todas las personas con discapacidad protección 
legal igual y efectiva contra la discriminación por cualquier motivo. 


3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminación, los Estados 
Partes adoptarán todas las medidas pertinentes para asegurar la realización de 
ajustes razonables. 


4. No se considerarán discriminatorias, en virtud de la presente Convención, 
las medidas específicas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de 
hecho de las personas con discapacidad. 


Artículo 6  
Mujeres con discapacidad 


1. Los Estados Partes reconocen que las mujeres y niñas con discapacidad 
están sujetas a múltiples formas de discriminación y, a ese respecto, adoptarán 
medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad de 
condiciones de todos los derechos humanos y libertades fundamentales. 


2. Los Estados Partes tomarán todas las medidas pertinentes para asegurar el 
pleno desarrollo, adelanto y potenciación de la mujer, con el propósito de 
garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos y las libertades 
fundamentales establecidos en la presente Convención. 


Artículo 7 
Niños y niñas con discapacidad 


1. Los Estados Partes tomarán todas las medidas necesarias para asegurar 
que todos los niños y las niñas con discapacidad gocen plenamente de todos los 
derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de condiciones con 
los demás niños y niñas. 


2. En todas las actividades relacionadas con los niños y las niñas con 
discapacidad, una consideración primordial será la protección del interés 
superior del niño. 
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3. Los Estados Partes garantizarán que los niños y las niñas con 
discapacidad tengan derecho a expresar su opinión libremente sobre todas las 
cuestiones que les afecten, opinión que recibirá la debida consideración 
teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones con los 
demás niños y niñas, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su 
discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho. 


Artículo 8 
Toma de conciencia 


1. Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, 
efectivas y pertinentes para: 


 a) Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome 
mayor conciencia respecto de las personas con discapacidad y fomentar el 
respeto de los derechos y la dignidad de estas personas; 


 b) Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las prácticas nocivas 
respecto de las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el 
género o la edad, en todos los ámbitos de la vida; 


 c) Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y 
aportaciones de las personas con discapacidad. 


2. Las medidas a este fin incluyen: 


 a) Poner en marcha y mantener campañas efectivas de sensibilización 
pública destinadas a: 


 i) Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las 
personas con discapacidad; 


 ii) Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social 
respecto de las personas con discapacidad; 


 iii) Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las 
habilidades de las personas con discapacidad y de sus aportaciones en 
relación con el lugar de trabajo y el mercado laboral; 


 b) Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre 
todos los niños y las niñas desde una edad temprana, una actitud de respeto de 
los derechos de las personas con discapacidad; 
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 c) Alentar a todos los órganos de los medios de comunicación a que 
difundan una imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con 
el propósito de la presente Convención; 


 d) Promover programas de formación sobre sensibilización que tengan 
en cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas personas. 


Artículo 9 
Accesibilidad 


1. A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma 
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los 
Estados Partes adoptarán medidas pertinentes para asegurar el acceso de las 
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demás, al 
entorno físico, el transporte, la información y las comunicaciones, incluidos los 
sistemas y las tecnologías de la información y las comunicaciones, y a otros 
servicios e instalaciones abiertos al público o de uso público, tanto en zonas 
urbanas como rurales. Estas medidas, que incluirán la identificación y 
eliminación de obstáculos y barreras de acceso, se aplicarán, entre otras cosas, 
a: 


 a) Los edificios, las vías públicas, el transporte y otras instalaciones 
exteriores e interiores como escuelas, viviendas, instalaciones médicas y lugares 
de trabajo;  


 b) Los servicios de información, comunicaciones y de otro tipo, 
incluidos los servicios electrónicos y de emergencia. 


2. Los Estados Partes también adoptarán las medidas pertinentes para: 


 a) Desarrollar, promulgar y supervisar la aplicación de normas 
mínimas y directrices sobre la accesibilidad de las instalaciones y los servicios 
abiertos al público o de uso público; 


 b) Asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalaciones 
y servicios abiertos al público o de uso público tengan en cuenta todos los 
aspectos de su accesibilidad para las personas con discapacidad; 


 c) Ofrecer formación a todas las personas involucradas en los 
problemas de accesibilidad a que se enfrentan las personas con discapacidad; 


 d) Dotar a los edificios y otras instalaciones abiertas al público de 
señalización en Braille y en formatos de fácil lectura y comprensión; 
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 e) Ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios, 
incluidos guías, lectores e intérpretes profesionales de la lengua de señas, para 
facilitar el acceso a edificios y otras instalaciones abiertas al público; 


 f) Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las 
personas con discapacidad para asegurar su acceso a la información; 


 g) Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos 
sistemas y tecnologías de la información y las comunicaciones, incluida 
Internet; 


 h) Promover el diseño, el desarrollo, la producción y la distribución de 
sistemas y tecnologías de la información y las comunicaciones accesibles en una 
etapa temprana, a fin de que estos sistemas y tecnologías sean accesibles al 
menor costo. 


Artículo 10 
Derecho a la vida 


 Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los 
seres humanos y adoptarán todas las medidas necesarias para garantizar el goce 
efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de 
condiciones con las demás. 


Artículo 11 
Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias 


 Los Estados Partes adoptarán, en virtud de las responsabilidades que les 
corresponden con arreglo al derecho internacional, y en concreto el derecho 
internacional humanitario y el derecho internacional de los derechos humanos, 
todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la protección de las 
personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones de 
conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres naturales. 


Artículo 12 
Igual reconocimiento como persona ante la ley 


1. Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen 
derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad jurídica. 


2. Los Estados Partes reconocerán que las personas con discapacidad tienen 
capacidad jurídica en igualdad de condiciones con las demás en todos los 
aspectos de la vida. 
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3. Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para proporcionar 
acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el 
ejercicio de su capacidad jurídica. 


4. Los Estados Partes asegurarán que en todas las medidas relativas al 
ejercicio de la capacidad jurídica se proporcionen salvaguardias adecuadas y 
efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional 
en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias asegurarán que las 
medidas relativas al ejercicio de la capacidad jurídica respeten los derechos, la 
voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni 
influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de 
la persona, que se apliquen en el plazo más corto posible y que estén sujetas a 
exámenes periódicos por parte de una autoridad o un órgano judicial 
competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias serán proporcionales 
al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las 
personas. 


5. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente artículo, los Estados Partes 
tomarán todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el 
derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las 
demás, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos 
económicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, 
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velarán por que las 
personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria. 


Artículo 13 
Acceso a la justicia 


1. Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad tengan 
acceso a la justicia en igualdad de condiciones con las demás, incluso mediante 
ajustes de procedimiento y adecuados a la edad, para facilitar el desempeño de 
las funciones efectivas de esas personas como participantes directos e 
indirectos, incluida la declaración como testigos, en todos los procedimientos 
judiciales, con inclusión de la etapa de investigación y otras etapas 
preliminares. 


2. A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso 
efectivo a la justicia, los Estados Partes promoverán la capacitación adecuada de 
los que trabajan en la administración de justicia, incluido el personal policial y 
penitenciario. 
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Artículo 14 
Libertad y seguridad de la persona 


1. Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad, en 
igualdad de condiciones con las demás: 


 a) Disfruten del derecho a la libertad y seguridad de la persona; 


 b) No se vean privadas de su libertad ilegal o arbitrariamente y que 
cualquier privación de libertad sea de conformidad con la ley, y que la 
existencia de una discapacidad no justifique en ningún caso una privación de la 
libertad. 


2. Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad que se 
vean privadas de su libertad en razón de un proceso tengan, en igualdad de 
condiciones con las demás, derecho a garantías de conformidad con el derecho 
internacional de los derechos humanos y a ser tratadas de conformidad con los 
objetivos y principios de la presente Convención, incluida la realización de 
ajustes razonables. 


Artículo 15 
Protección contra la tortura y otros tratos o penas crueles,  


inhumanos o degradantes 


1. Ninguna persona será sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, 
inhumanos o degradantes. En particular, nadie será sometido a experimentos 
médicos o científicos sin su libre consentimiento . 


2. Los Estados Partes tomarán todas las medidas de carácter legislativo, 
administrativo, judicial o de otra índole que sean efectivas para evitar que las 
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demás, sean 
sometidas a torturas u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes. 


Artículo 16 
Protección contra la explotación, la violencia y el abuso 


1. Los Estados Partes adoptarán todas las medidas de carácter legislativo, 
administrativo, social, educativo y de otra índole que sean pertinentes para 
proteger a las personas con discapacidad, tanto en el seno del hogar como fuera 
de él, contra todas las formas de explotación, violencia y abuso, incluidos los 
aspectos relacionados con el género.  
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2. Los Estados Partes también adoptarán todas las medidas pertinentes para 
impedir cualquier forma de explotación, violencia y abuso asegurando, entre 
otras cosas, que existan formas adecuadas de asistencia y apoyo que tengan en 
cuenta el género y la edad para las personas con discapacidad y sus familiares y 
cuidadores, incluso proporcionando información y educación sobre la manera de 
prevenir, reconocer y denunciar los casos de explotación, violencia y abuso. Los 
Estados Partes asegurarán que los servicios de protección tengan en cuenta la 
edad, el género y la discapacidad. 


3. A fin de impedir que se produzcan casos de explotación, violencia y 
abuso, los Estados Partes asegurarán que todos los servicios y programas 
diseñados para servir a las personas con discapacidad sean supervisados 
efectivamente por autoridades independientes. 


4. Los Estados Partes tomarán todas las medidas pertinentes para promover 
la recuperación física, cognitiva y psicológica, la rehabilitación y la 
reintegración social de las personas con discapacidad que sean víctimas de 
cualquier forma de explotación, violencia o abuso, incluso mediante la 
prestación de servicios de protección. Dicha recuperación e integración tendrán 
lugar en un entorno que sea favorable para la salud, el bienestar, la autoestima, 
la dignidad y la autonomía de la persona y que tenga en cuenta las necesidades 
específicas del género y la edad. 


5. Los Estados Partes adoptarán legislación y políticas efectivas, incluidas 
legislación y políticas centradas en la mujer y en la infancia, para asegurar que 
los casos de explotación, violencia y abuso contra personas con discapacidad 
sean detectados, investigados y, en su caso, juzgados. 


Artículo 17  
Protección de la integridad personal 


 Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su 
integridad física y mental en igualdad de condiciones con las demás. 


Artículo 18 
Libertad de desplazamiento y nacionalidad 


1. Los Estados Partes reconocerán el derecho de las personas con 
discapacidad a la libertad de desplazamiento, a la libertad para elegir su 
residencia y a una nacionalidad, en igualdad de condiciones con las demás, 
incluso asegurando que las personas con discapacidad: 
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 a) Tengan derecho a adquirir y cambiar una nacionalidad y a no ser 
privadas de la suya de manera arbitraria o por motivos de discapacidad; 


 b) No sean privadas, por motivos de discapacidad, de su capacidad 
para obtener, poseer y utilizar documentación relativa a su nacionalidad u otra 
documentación de identificación, o para utilizar procedimientos pertinentes, 
como el procedimiento de inmigración, que puedan ser necesarios para facilitar 
el ejercicio del derecho a la libertad de desplazamiento; 


 c) Tengan libertad para salir de cualquier país, incluido el propio; 


 d) No se vean privadas, arbitrariamente o por motivos de 
discapacidad, del derecho a entrar en su propio país. 


2. Los niños y las niñas con discapacidad serán inscritos inmediatamente 
después de su nacimiento y tendrán desde el nacimiento derecho a un nombre, a 
adquirir una nacionalidad y, en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y 
ser atendidos por ellos. 


Artículo 19 
Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido  


en la comunidad 


 Los Estados Partes en la presente Convención reconocen el derecho en 
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la 
comunidad, con opciones iguales a las de las demás, y adoptarán medidas 
efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las 
personas con discapacidad y su plena inclusión y participación en la comunidad, 
asegurando en especial que: 


 a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su 
lugar de residencia y dónde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con 
las demás, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida 
específico; 


 b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de 
servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la 
comunidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su 
existencia y su inclusión en la comunidad y para evitar su aislamiento o 
separación de ésta; 
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 c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la población en 
general estén a disposición, en igualdad de condiciones, de las personas con 
discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades. 


Artículo 20 
Movilidad personal 


 Los Estados Partes adoptarán medidas efectivas para asegurar que las 
personas con discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor 
independencia posible, entre ellas: 


 a) Facilitar la movilidad personal de las personas con discapacidad en 
la forma y en el momento que deseen a un costo asequible; 


 b) Facilitar el acceso de las personas con discapacidad a formas de 
asistencia humana o animal e intermediarios, tecnologías de apoyo, dispositivos 
técnicos y ayudas para la movilidad de calidad, incluso poniéndolos a su 
disposición a un costo asequible; 


 c) Ofrecer a las personas con discapacidad y al personal especializado 
que trabaje con estas personas capacitación en habilidades relacionadas con la 
movilidad; 


 d) Alentar a las entidades que fabrican ayudas para la movilidad, 
dispositivos y tecnologías de apoyo a que tengan en cuenta todos los aspectos 
de la movilidad de las personas con discapacidad. 


Artículo 21 
Libertad de expresión y de opinión y acceso a la información 


 Los Estados Partes adoptarán todas las medidas pertinentes para que las 
personas con discapacidad puedan ejercer el derecho a la libertad de expresión y 
opinión, incluida la libertad de recabar, recibir y facilitar información e ideas en 
igualdad de condiciones con las demás y mediante cualquier forma de 
comunicación que elijan con arreglo a la definición del artículo 2 de la presente 
Convención, entre ellas: 


 a) Facilitar a las personas con discapacidad información dirigida al 
público en general, de manera oportuna y sin costo adicional, en formatos 
accesibles y con las tecnologías adecuadas a los diferentes tipos de 
discapacidad; 
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 b) Aceptar y facilitar la utilización de la lengua de señas, el Braille, 
los modos, medios, y formatos aumentativos y alternativos de comunicación y 
todos los demás modos, medios y formatos de comunicación accesibles que 
elijan las personas con discapacidad en sus relaciones oficiales; 


 c) Alentar a las entidades privadas que presten servicios al público en 
general, incluso mediante Internet, a que proporcionen información y servicios 
en formatos que las personas con discapacidad puedan utilizar y a los que 
tengan acceso; 


 d) Alentar a los medios de comunicación, incluidos los que 
suministran información a través de Internet, a que hagan que sus servicios sean 
accesibles para las personas con discapacidad; 


 e) Reconocer y promover la utilización de lenguas de señas. 


Artículo 22 
Respeto de la privacidad 


1. Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cuál sea su 
lugar de residencia o su modalidad de convivencia, será objeto de injerencias 
arbitrarias o ilegales en su vida privada, familia, hogar, correspondencia o 
cualquier otro tipo de comunicación, o de agresiones ilícitas contra su honor y 
su reputación. Las personas con discapacidad tendrán derecho a ser protegidas 
por la ley frente a dichas injerencias o agresiones. 


2. Los Estados Partes protegerán la privacidad de la información personal y 
relativa a la salud y a la rehabilitación de las personas con discapacidad en 
igualdad de condiciones con las demás. 


Artículo 23 
Respeto del hogar y de la familia 


1. Los Estados Partes tomarán medidas efectivas y pertinentes para poner fin 
a la discriminación contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones 
relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones 
personales, y lograr que las personas con discapacidad estén en igualdad de 
condiciones con las demás, a fin de asegurar que: 


 a) Se reconozca el derecho de todas las personas con discapacidad en 
edad de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre la base del 
consentimiento libre y pleno de los futuros cónyuges; 
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 b) Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir 
libremente y de manera responsable el número de hijos que quieren tener y el 
tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a 
información, educación sobre reproducción y planificación familiar apropiados 
para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos 
derechos; 


 c) Las personas con discapacidad, incluidos los niños y las niñas, 
mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las demás. 


2. Los Estados Partes garantizarán los derechos y obligaciones de las 
personas con discapacidad en lo que respecta a la custodia, la tutela, la guarda, 
la adopción de niños o instituciones similares, cuando esos conceptos se recojan 
en la legislación nacional; en todos los casos se velará al máximo por el interés 
superior del niño. Los Estados Partes prestarán la asistencia apropiada a las 
personas con discapacidad para el desempeño de sus responsabilidades en la 
crianza de los hijos. 


3. Los Estados Partes asegurarán que los niños y las niñas con discapacidad 
tengan los mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer 
efectivos estos derechos, y a fin de prevenir la ocultación, el abandono, la 
negligencia y la segregación de los niños y las niñas con discapacidad, los 
Estados Partes velarán por que se proporcione con anticipación información, 
servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias. 


4. Los Estados Partes asegurarán que los niños y las niñas no sean separados 
de sus padres contra su voluntad, salvo cuando las autoridades competentes, con 
sujeción a un examen judicial, determinen, de conformidad con la ley y los 
procedimientos aplicables, que esa separación es necesaria en el interés superior 
del niño. En ningún caso se separará a un menor de sus padres en razón de una 
discapacidad del menor, de ambos padres o de uno de ellos. 


5. Los Estados Partes harán todo lo posible, cuando la familia inmediata no 
pueda cuidar de un niño con discapacidad, por proporcionar atención alternativa 
dentro de la familia extensa y, de no ser esto posible, dentro de la comunidad en 
un entorno familiar. 


Artículo 24 
Educación 


1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad 
a la educación. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminación y 
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sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Estados Partes asegurarán un 
sistema de educación inclusivo a todos los niveles así como la enseñanza a lo 
largo de la vida, con miras a: 


 a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la 
dignidad y la autoestima y reforzar el respeto por los derechos humanos, las 
libertades fundamentales y la diversidad humana; 


 b) Desarrollar al máximo la personalidad, los talentos y la creatividad 
de las personas con discapacidad, así como sus aptitudes mentales y físicas; 


 c) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de 
manera efectiva en una sociedad libre. 


2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes asegurarán que: 


 a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema 
general de educación por motivos de discapacidad, y que los niños y las niñas 
con discapacidad no queden excluidos de la enseñanza primaria gratuita y 
obligatoria ni de la enseñanza secundaria por motivos de discapacidad; 


 b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educación 
primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de 
condiciones con las demás, en la comunidad en que vivan; 


 c) Se hagan ajustes razonables en función de las necesidades 
individuales; 


 d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el 
marco del sistema general de educación, para facilitar su formación efectiva; 


 e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en 
entornos que fomenten al máximo el desarrollo académico y social, de 
conformidad con el objetivo de la plena inclusión. 


3. Los Estados Partes brindarán a las personas con discapacidad la 
posibilidad de aprender habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de 
propiciar su participación plena y en igualdad de condiciones en la educación y 
como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados Partes adoptarán las 
medidas pertinentes, entre ellas: 


 a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros 
modos,  medios y formatos de comunicación aumentativos o alternativos y 
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habilidades de orientación y de movilidad, así como la tutoría y el apoyo entre 
pares;  


 b) Facilitar el aprendizaje de la lengua de señas y la promoción de la 
identidad lingüística de las personas sordas; 


 c) Asegurar que la educación de las personas, y en particular los niños 
y las niñas ciegos, sordos o sordociegos se imparta en los lenguajes y los modos 
y medios de comunicación más apropiados para cada persona y en entornos que 
permitan alcanzar su máximo desarrollo académico y social. 


4. A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados Partes 
adoptarán las medidas pertinentes para emplear a maestros, incluidos maestros 
con discapacidad, que estén cualificados en lengua de señas o Braille y para 
formar a profesionales y personal que trabajen en todos los niveles educativos. 
Esa formación incluirá la toma de conciencia sobre la discapacidad y el uso de 
modos, medios y formatos de comunicación aumentativos y alternativos 
apropiados, y de técnicas y materiales educativos para apoyar a las personas con 
discapacidad. 


5. Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad tengan 
acceso general a la educación superior, la formación profesional, la educación 
para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminación y en 
igualdad de condiciones con las demás. A tal fin, los Estados Partes asegurarán 
que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad. 


Artículo 25 
Salud 


 Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen 
derecho a gozar del más alto nivel posible de salud sin discriminación por 
motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes 
para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a servicios de salud 
que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitación 
relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes: 


 a) Proporcionarán a las personas con discapacidad programas y 
atención de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y 
calidad que a las demás personas, incluso en el ámbito de la salud sexual y 
reproductiva, y programas de salud pública dirigidos a la población; 


 b) Proporcionarán los servicios de salud que necesiten las personas 
con discapacidad específicamente como consecuencia de su discapacidad, 
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incluidas la pronta detección e intervención, cuando proceda, y servicios 
destinados a prevenir y reducir al máximo la aparición de nuevas 
discapacidades, incluidos los niños y las niñas y las personas mayores; 


 c) Proporcionarán esos servicios lo más cerca posible de las 
comunidades de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales; 


 d) Exigirán a los profesionales de la salud que presten a las personas 
con discapacidad atención de la misma calidad que a las demás personas sobre 
la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas mediante la 
sensibilización respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomía y 
las necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitación y la 
promulgación de normas éticas para la atención de la salud en los ámbitos 
público y privado; 


 e) Prohibirán la discriminación contra las personas con discapacidad 
en la prestación de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en 
la legislación nacional, y velarán por que esos seguros se presten de manera 
justa y razonable; 


 f) Impedirán que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de 
salud o de atención de la salud o alimentos sólidos o líquidos por motivos de 
discapacidad. 


Artículo 26 
Habilitación y rehabilitación 


1. Los Estados Partes adoptarán medidas efectivas y pertinentes, incluso 
mediante el apoyo de personas que se hallen en las mismas circunstancias, para 
que las personas con discapacidad puedan lograr y mantener la máxima 
independencia, capacidad física, mental, social y vocacional, y la inclusión y 
participación plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados Partes 
organizarán, intensificarán y ampliarán servicios y programas generales de 
habilitación y rehabilitación, en particular en los ámbitos de la salud, el empleo, 
la educación y los servicios sociales, de forma que esos servicios y programas: 


a) Comiencen en la etapa más temprana posible y se basen en una 
evaluación multidisciplinar de las necesidades y capacidades de la persona; 


b) Apoyen la participación e inclusión en la comunidad y en todos los 
aspectos de la sociedad, sean voluntarios y estén a disposición de las personas 
con discapacidad lo más cerca posible de su propia comunidad, incluso en las 
zonas rurales. 
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2. Los Estados Partes promoverán el desarrollo de formación inicial y 
continua para los profesionales y el personal que trabajen en los servicios de 
habilitación y rehabilitación. 


3. Los Estados Partes promoverán la disponibilidad, el conocimiento y el 
uso de tecnologías de apoyo y dispositivos destinados a las personas con 
discapacidad, a efectos de habilitación y rehabilitación. 


Artículo 27  
Trabajo y empleo 


1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad 
a trabajar, en igualdad de condiciones con las demás; ello incluye el derecho a 
tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o 
aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y 
accesibles a las personas con discapacidad. Los Estados Partes salvaguardarán y 
promoverán el ejercicio del derecho al trabajo, incluso para las personas que 
adquieran una discapacidad durante el empleo, adoptando medidas pertinentes, 
incluida la promulgación de legislación, entre ellas: 


  a) Prohibir la discriminación por motivos de discapacidad con 
respecto a todas las cuestiones relativas a cualquier forma de empleo, incluidas 
las condiciones de selección, contratación y empleo, la continuidad en el 
empleo, la promoción profesional y unas condiciones de trabajo seguras y 
saludables; 


  b) Proteger los derechos de las personas con discapacidad, en igualdad 
de condiciones con las demás, a condiciones de trabajo justas y favorables, y en 
particular a igualdad de oportunidades y de remuneración por trabajo de igual 
valor, a condiciones de trabajo seguras y saludables, incluida la protección 
contra el acoso, y a la reparación por agravios sufridos; 


  c) Asegurar que las personas con discapacidad puedan ejercer sus 
derechos laborales y sindicales, en igualdad de condiciones con las demás; 


  d) Permitir que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a 
programas generales de orientación técnica y vocacional, servicios de 
colocación y formación profesional y continua; 


  e) Alentar las oportunidades de empleo y la promoción profesional de 
las personas con discapacidad en el mercado laboral, y apoyarlas para la 
búsqueda, obtención, mantenimiento del empleo y retorno al mismo; 
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  f) Promover oportunidades empresariales, de empleo por cuenta 
propia, de constitución de cooperativas y de inicio de empresas propias; 


  g) Emplear a personas con discapacidad en el sector público; 


  h) Promover el empleo de personas con discapacidad en el sector 
privado mediante políticas y medidas pertinentes, que pueden incluir programas 
de acción afirmativa, incentivos y otras medidas; 


  i) Velar por que se realicen ajustes razonables para las personas con 
discapacidad en el lugar de trabajo; 


  j) Promover la adquisición por las personas con discapacidad de 
experiencia laboral en el mercado de trabajo abierto; 


  k) Promover programas de rehabilitación vocacional y profesional, 
mantenimiento del empleo y reincorporación al trabajo dirigidos a personas con 
discapacidad. 


2. Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad no sean 
sometidas a esclavitud ni servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de 
condiciones con las demás, contra el trabajo forzoso u obligatorio. 


Artículo 28 
Nivel de vida adecuado y protección social 


1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad 
a un nivel de vida adecuado para ellas y sus familias, lo cual incluye 
alimentación, vestido y vivienda adecuados, y a la mejora continua de sus 
condiciones de vida, y adoptarán las medidas pertinentes para salvaguardar y 
promover el ejercicio de este derecho sin discriminación por motivos de 
discapacidad. 


2. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad 
a la protección social y a gozar de ese derecho sin discriminación por motivos 
de discapacidad, y adoptarán las medidas pertinentes para proteger y promover 
el ejercicio de ese derecho, entre ellas: 


a) Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las personas con 
discapacidad a servicios de agua potable y su acceso a servicios, dispositivos y 
asistencia de otra índole adecuados a precios asequibles para atender las 
necesidades relacionadas con su discapacidad; 







 
-24- 


b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular 
las mujeres y niñas y las personas mayores con discapacidad, a programas de 
protección social y estrategias de reducción de la pobreza; 


c) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus 
familias que vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado para 
sufragar gastos relacionados con su discapacidad, incluidos capacitación, 
asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales 
adecuados; 


d) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de 
vivienda pública; 


e) Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con 
discapacidad a programas y beneficios de jubilación. 


Artículo 29 
Participación en la vida política y pública 


Los Estados Partes garantizarán a las personas con discapacidad los 
derechos políticos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad de condiciones 
con las demás y se comprometerán a: 


a) Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar plena 
y efectivamente en la vida política y pública en igualdad de condiciones con las 
demás, directamente o a través de representantes libremente elegidos, incluidos 
el derecho y la posibilidad de las personas con discapacidad a votar y ser 
elegidas, entre otras formas mediante: 


 i) La garantía de que los procedimientos, instalaciones y materiales 
electorales sean adecuados, accesibles y fáciles de entender y utilizar; 


 ii) La protección del derecho de las personas con discapacidad a emitir 
su voto en secreto en elecciones y referéndum públicos sin intimidación, y 
a presentarse efectivamente como candidatas en las elecciones, ejercer 
cargos y desempeñar cualquier función pública a todos los niveles de 
gobierno, facilitando el uso de nuevas tecnologías y tecnologías de apoyo 
cuando proceda; 


 iii) La garantía de la libre expresión de la voluntad de las personas con 
discapacidad como electores y a este fin, cuando sea necesario y a 
petición de ellas, permitir que una persona de su elección les preste 
asistencia para votar; 
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b) Promover activamente un entorno en el que las personas con 
discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la dirección de los 
asuntos públicos, sin discriminación y en igualdad de condiciones con las 
demás, y fomentar su participación en los asuntos públicos y, entre otras cosas: 


 i) Su participación en organizaciones y asociaciones no 
gubernamentales relacionadas con la vida pública y política del país, 
incluidas las actividades y la administración de los partidos políticos; 


 ii) La constitución de organizaciones de personas con discapacidad 
que representen a estas personas a nivel internacional, nacional, regional y 
local, y su incorporación a dichas organizaciones. 


Artículo 30 
Participación en la vida cultural, las actividades recreativas,  


el esparcimiento y el deporte 


1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad 
a participar, en igualdad de condiciones con las demás, en la vida cultural y 
adoptarán todas las medidas pertinentes para asegurar que las personas con 
discapacidad: 


a) Tengan acceso a material cultural en formatos accesibles; 


b) Tengan acceso a programas de televisión, películas, teatro y otras 
actividades culturales en formatos accesibles; 


c) Tengan acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones o 
servicios culturales tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y servicios 
turísticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso a monumentos y lugares 
de importancia cultural nacional. 


2. Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para que las 
personas con discapacidad puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo, 
artístico e intelectual, no sólo en su propio beneficio sino también para el 
enriquecimiento de la sociedad. 


3. Los Estados Partes tomarán todas las medidas pertinentes, de conformidad 
con el derecho internacional, a fin de asegurar que las leyes de protección de los 
derechos de propiedad intelectual no constituyan una barrera excesiva o 
discriminatoria para el acceso de las personas con discapacidad a materiales 
culturales. 
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4. Las personas con discapacidad tendrán derecho, en igualdad de 
condiciones con las demás, al reconocimiento y el apoyo de su identidad 
cultural y lingüística específica, incluidas la lengua de señas y la cultura de los 
sordos. 


5. A fin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad 
de condiciones con las demás en actividades recreativas, de esparcimiento y 
deportivas, los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para: 


a) Alentar y promover la participación, en la mayor medida posible, 
de las personas con discapacidad en las actividades deportivas generales a todos 
los niveles; 


b) Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad 
de organizar y desarrollar actividades deportivas y recreativas específicas para 
dichas personas y de participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se 
les ofrezca, en igualdad de condiciones con las demás, instrucción, formación y 
recursos adecuados; 


c) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a 
instalaciones deportivas, recreativas y turísticas; 


d) Asegurar que los niños y las niñas con discapacidad tengan igual 
acceso con los demás niños y niñas a la participación en actividades lúdicas, 
recreativas, de esparcimiento y deportivas, incluidas las que se realicen dentro 
del sistema escolar; 


e) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los 
servicios de quienes participan en la organización de actividades recreativas, 
turísticas, de esparcimiento y deportivas. 


Artículo 31 
Recopilación de datos y estadísticas 


1. Los Estados Partes recopilarán información adecuada, incluidos datos 
estadísticos y de investigación, que les permita formular y aplicar políticas, a fin 
de dar efecto a la presente Convención. En el proceso de recopilación y 
mantenimiento de esta información se deberá: 


a) Respetar las garantías legales establecidas, incluida la legislación 
sobre protección de datos, a fin de asegurar la confidencialidad y el respeto de 
la privacidad de las personas con discapacidad; 
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b) Cumplir las normas aceptadas internacionalmente para proteger los 
derechos humanos y las libertades fundamentales, así como los principios éticos 
en la recopilación y el uso de estadísticas. 


2. La información recopilada de conformidad con el presente artículo se 
desglosará, en su caso, y se utilizará como ayuda para evaluar el cumplimiento 
por los Estados Partes de sus obligaciones conforme a la presente Convención, 
así como para identificar y eliminar las barreras con que se enfrentan las 
personas con discapacidad en el ejercicio de sus derechos. 


3. Los Estados Partes asumirán la responsabilidad de difundir estas 
estadísticas y asegurar que sean accesibles para las personas con discapacidad y 
otras personas. 


Artículo 32  
Cooperación internacional 


1. Los Estados Partes reconocen la importancia de la cooperación 
internacional y su promoción, en apoyo de los esfuerzos nacionales para hacer 
efectivos el propósito y los objetivos de la presente Convención, y tomarán las 
medidas pertinentes y efectivas a este respecto, entre los Estados y, cuando 
corresponda, en asociación con las organizaciones internacionales y regionales 
pertinentes y la sociedad civil, en particular organizaciones de personas con 
discapacidad. Entre esas medidas cabría incluir: 


a) Velar por que la cooperación internacional, incluidos los programas 
de desarrollo internacionales, sea inclusiva y accesible para las personas con 
discapacidad; 


b) Facilitar y apoyar el fomento de la capacidad, incluso mediante el 
intercambio y la distribución de información, experiencias, programas de 
formación y prácticas recomendadas; 


c) Facilitar la cooperación en la investigación y el acceso a 
conocimientos científicos y técnicos; 


d) Proporcionar, según corresponda, asistencia apropiada, técnica y 
económica, incluso facilitando el acceso a tecnologías accesibles y de asistencia 
y compartiendo esas tecnologías, y mediante su transferencia. 


2. Las disposiciones del presente artículo se aplicarán sin perjuicio de las 
obligaciones que incumban a cada Estado Parte en virtud de la presente 
Convención. 
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Artículo 33  
Aplicación y seguimiento nacionales 


1. Los Estados Partes, de conformidad con su sistema organizativo, 
designarán uno o más organismos gubernamentales encargados de las cuestiones 
relativas a la aplicación de la presente Convención y considerarán 
detenidamente la posibilidad de establecer o designar un mecanismo de 
coordinación para facilitar la adopción de medidas al respecto en diferentes 
sectores y a diferentes niveles. 


2. Los Estados Partes, de conformidad con sus sistemas jurídicos y 
administrativos, mantendrán, reforzarán, designarán o establecerán, a nivel 
nacional, un marco, que constará de uno o varios mecanismos independientes, 
para promover, proteger y supervisar la aplicación de la presente Convención. 
Cuando designen o establezcan esos mecanismos, los Estados Partes tendrán en 
cuenta los principios relativos a la condición jurídica y el funcionamiento de las 
instituciones nacionales de protección y promoción de los derechos humanos. 


3. La sociedad civil, y en particular las personas con discapacidad y las 
organizaciones que las representan, estarán integradas y participarán plenamente 
en todos los niveles del proceso de seguimiento. 


Artículo 34 
Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad 


1. Se creará un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad 
(en adelante, “el Comité”) que desempeñará las funciones que se enuncian a 
continuación. 


2. El Comité constará, en el momento en que entre en vigor la presente 
Convención, de 12 expertos. Cuando la Convención obtenga otras 
60 ratificaciones o adhesiones, la composición del Comité se incrementará en 
seis miembros más, con lo que alcanzará un máximo de 18 miembros. 


3. Los miembros del Comité desempeñarán sus funciones a título personal y 
serán personas de gran integridad moral y reconocida competencia y experiencia 
en los temas a que se refiere la presente Convención. Se invita a los Estados 
Partes a que, cuando designen a sus candidatos, tomen debidamente en 
consideración la disposición que se enuncia en el párrafo 3 del artículo 4 de la 
presente Convención. 


4. Los miembros del Comité serán elegidos por los Estados Partes, que 
tomarán en consideración una distribución geográfica equitativa, la 
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representación de las diferentes formas de civilización y los principales 
ordenamientos jurídicos, una representación de género equilibrada y la 
participación de expertos con discapacidad. 


5. Los miembros del Comité se elegirán mediante voto secreto de una lista 
de personas designadas por los Estados Partes de entre sus nacionales en 
reuniones de la Conferencia de los Estados Partes. En estas reuniones, en las 
que dos tercios de los Estados Partes constituirán quórum, las personas elegidas 
para el Comité serán las que obtengan el mayor número de votos y una mayoría 
absoluta de votos de los representantes de los Estados Partes presentes y 
votantes. 


6. La elección inicial se celebrará antes de que transcurran seis meses a 
partir de la fecha de entrada en vigor de la presente Convención. Por lo menos 
cuatro meses antes de la fecha de cada elección, el Secretario General de las 
Naciones Unidas dirigirá una carta a los Estados Partes invitándolos a que 
presenten sus candidatos en un plazo de dos meses. El Secretario General 
preparará después una lista en la que figurarán, por orden alfabético, todas las 
personas así propuestas, con indicación de los Estados Partes que las hayan 
propuesto, y la comunicará a los Estados Partes en la presente Convención. 


7. Los miembros del Comité se elegirán por un período de cuatro años. 
Podrán ser reelegidos si se presenta de nuevo su candidatura. Sin embargo, el 
mandato de seis de los miembros elegidos en la primera elección expirará al 
cabo de dos años; inmediatamente después de la primera elección, los nombres 
de esos seis miembros serán sacados a suerte por el presidente de la reunión a 
que se hace referencia en el párrafo 5 del presente artículo. 


8. La elección de los otros seis miembros del Comité se hará con ocasión de 
las elecciones ordinarias, de conformidad con las disposiciones pertinentes del 
presente artículo. 


9. Si un miembro del Comité fallece, renuncia o declara que, por alguna otra 
causa, no puede seguir desempeñando sus funciones, el Estado Parte que lo 
propuso designará otro experto que posea las cualificaciones y reúna los 
requisitos previstos en las disposiciones pertinentes del presente artículo para 
ocupar el puesto durante el resto del mandato. 


10. El Comité adoptará su propio reglamento. 


11. El Secretario General de las Naciones Unidas proporcionará el personal y 
las instalaciones que sean necesarios para el efectivo desempeño de las 







 
-30- 


funciones del Comité con arreglo a la presente Convención y convocará su 
reunión inicial. 


12. Con la aprobación de la Asamblea General de las Naciones Unidas, los 
miembros del Comité establecido en virtud de la presente Convención percibirán 
emolumentos con cargo a los recursos de las Naciones Unidas en los términos y 
condiciones que la Asamblea General decida, tomando en consideración la 
importancia de las responsabilidades del Comité. 


13. Los miembros del Comité tendrán derecho a las facilidades, prerrogativas 
e inmunidades que se conceden a los expertos que realizan misiones para las 
Naciones Unidas, con arreglo a lo dispuesto en las secciones pertinentes de la 
Convención sobre Prerrogativas e Inmunidades de las Naciones Unidas. 


Artículo 35  
Informes presentados por los Estados Partes 


1. Los Estados Partes presentarán al Comité, por conducto del Secretario 
General de las Naciones Unidas, un informe exhaustivo sobre las medidas que 
hayan adoptado para cumplir sus obligaciones conforme a la presente 
Convención y sobre los progresos realizados al respecto en el plazo de dos años 
contado a partir de la entrada en vigor de la presente Convención en el Estado 
Parte de que se trate. 


2. Posteriormente, los Estados Partes presentarán informes ulteriores al 
menos cada cuatro años y en las demás ocasiones en que el Comité se lo 
solicite. 


3. El Comité decidirá las directrices aplicables al contenido de los informes. 


4. El Estado Parte que haya presentado un informe inicial exhaustivo al 
Comité no tendrá que repetir, en sus informes ulteriores, la información 
previamente facilitada. Se invita a los Estados Partes a que, cuando preparen 
informes para el Comité, lo hagan mediante un procedimiento abierto y 
transparente y tengan en cuenta debidamente lo dispuesto en el párrafo 3 del 
artículo 4 de la presente Convención. 


5. En los informes se podrán indicar factores y dificultades que afecten al 
grado de cumplimiento de las obligaciones contraídas en virtud de la presente 
Convención. 
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Artículo 36 
Consideración de los informes 


1. El Comité considerará todos los informes, hará las sugerencias y las 
recomendaciones que estime oportunas respecto a ellos y se las remitirá al 
Estado Parte de que se trate. Éste podrá responder enviando al Comité cualquier 
información que desee. El Comité podrá solicitar a los Estados Partes más 
información con respecto a la aplicación de la presente Convención. 


2. Cuando un Estado Parte se haya demorado considerablemente en la 
presentación de un informe, el Comité podrá notificarle la necesidad de 
examinar la aplicación de la presente Convención en dicho Estado Parte, sobre 
la base de información fiable que se ponga a disposición del Comité, en caso de 
que el informe pertinente no se presente en un plazo de tres meses desde la 
notificación. El Comité invitará al Estado Parte interesado a participar en dicho 
examen. Si el Estado Parte respondiera presentando el informe pertinente, se 
aplicará lo dispuesto en el párrafo 1 del presente artículo. 


3. El Secretario General de las Naciones Unidas pondrá los informes a 
disposición de todos los Estados Partes. 


4. Los Estados Partes darán amplia difusión pública a sus informes en sus 
propios países y facilitarán el acceso a las sugerencias y recomendaciones 
generales sobre esos informes. 


5. El Comité transmitirá, según estime apropiado, a los organismos 
especializados, los fondos y los programas de las Naciones Unidas, así como a 
otros órganos competentes, los informes de los Estados Partes, a fin de atender 
una solicitud o una indicación de necesidad de asesoramiento técnico o 
asistencia que figure en ellos, junto con las observaciones y recomendaciones 
del Comité, si las hubiera, sobre esas solicitudes o indicaciones. 


Artículo 37 
Cooperación entre los Estados Partes y el Comité 


1. Los Estados Partes cooperarán con el Comité y ayudarán a sus miembros 
a cumplir su mandato. 


2. En su relación con los Estados Partes, el Comité tomará debidamente en 
consideración medios y arbitrios para mejorar la capacidad nacional de 
aplicación de la presente Convención, incluso mediante la cooperación 
internacional. 
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Artículo 38 
Relación del Comité con otros órganos 


 A fin de fomentar la aplicación efectiva de la presente Convención y de 
estimular la cooperación internacional en el ámbito que abarca: 


 a) Los organismos especializados y demás órganos de las Naciones 
Unidas tendrán derecho a estar representados en el examen de la aplicación de 
las disposiciones de la presente Convención que entren dentro de su mandato. El 
Comité podrá invitar también a los organismos especializados y a otros órganos 
competentes que considere apropiados a que proporcionen asesoramiento 
especializado sobre la aplicación de la Convención en los ámbitos que entren 
dentro de sus respectivos mandatos. El Comité podrá invitar a los organismos 
especializados y a otros órganos de las Naciones Unidas a que presenten 
informes sobre la aplicación de la Convención en las esferas que entren dentro 
de su ámbito de actividades; 


 b) Al ejercer su mandato, el Comité consultará, según proceda, con 
otros órganos pertinentes instituidos en virtud de tratados internacionales de 
derechos humanos, con miras a garantizar la coherencia de sus respectivas 
directrices de presentación de informes, sugerencias y recomendaciones 
generales y a evitar la duplicación y la superposición de tareas en el ejercicio de 
sus funciones. 


Artículo 39 
Informe del Comité 


 El Comité informará cada dos años a la Asamblea General y al Consejo 
Económico y Social sobre sus actividades y podrá hacer sugerencias y 
recomendaciones de carácter general basadas en el examen de los informes y 
datos recibidos de los Estados Partes en la Convención. Esas sugerencias y 
recomendaciones de carácter general se incluirán en el informe del Comité, 
junto con los comentarios, si los hubiera, de los Estados Partes. 


Artículo 40  
Conferencia de los Estados Partes 


1. Los Estados Partes se reunirán periódicamente en una Conferencia de los 
Estados Partes, a fin de considerar todo asunto relativo a la aplicación de la 
presente Convención. 


2. El Secretario General de las Naciones Unidas convocará la Conferencia 
de los Estados Partes en un plazo que no superará los seis meses contados a 
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partir de la entrada en vigor de la presente Convención. Las reuniones 
ulteriores, con periodicidad bienal o cuando lo decida la Conferencia de los 
Estados Partes, serán convocadas por el Secretario General. 


Artículo 41 
Depositario 


 El Secretario General de las Naciones Unidas será el depositario de la 
presente Convención. 


Artículo 42  
Firma 


 La presente Convención estará abierta a la firma de todos los Estados y 
las organizaciones regionales de integración en la Sede de las Naciones Unidas, 
en Nueva York, a partir del 30 de marzo de 2007. 


Artículo 43  
Consentimiento en obligarse 


 La presente Convención estará sujeta a la ratificación de los Estados 
signatarios y a la confirmación oficial de las organizaciones regionales de 
integración signatarias. Estará abierta a la adhesión de cualquier Estado u 
organización regional de integración que no la haya firmado. 


Artículo 44  
Organizaciones regionales de integración 


1. Por “organización regional de integración” se entenderá una organización 
constituida por Estados soberanos de una región determinada a la que sus 
Estados miembros hayan transferido competencia respecto de las cuestiones 
regidas por la presente Convención. Esas organizaciones declararán, en sus 
instrumentos de confirmación oficial o adhesión, su grado de competencia con 
respecto a las cuestiones regidas por la presente Convención. Posteriormente, 
informarán al depositario de toda modificación sustancial de su grado de 
competencia. 


2. Las referencias a los “Estados Partes” con arreglo a la presente 
Convención serán aplicables a esas organizaciones dentro de los límites de su 
competencia. 
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3. A los efectos de lo dispuesto en el párrafo 1 del artículo 45 y en los 
párrafos 2 y 3 del artículo 47 de la presente Convención, no se tendrá en cuenta 
ningún instrumento depositado por una organización regional de integración.  


4. Las organizaciones regionales de integración, en asuntos de su 
competencia, ejercerán su derecho de voto en la Conferencia de los Estados 
Partes, con un número de votos igual al número de sus Estados miembros que 
sean Partes en la presente Convención. Dichas organizaciones no ejercerán su 
derecho de voto si sus Estados miembros ejercen el suyo, y viceversa. 


Artículo 45 
Entrada en vigor 


1. La presente Convención entrará en vigor el trigésimo día a partir de la 
fecha en que haya sido depositado el vigésimo instrumento de ratificación o 
adhesión. 


2. Para cada Estado y organización regional de integración que ratifique la 
Convención, se adhiera a ella o la confirme oficialmente una vez que haya sido 
depositado el vigésimo instrumento a sus efectos, la Convención entrará en 
vigor el trigésimo día a partir de la fecha en que haya sido depositado su propio 
instrumento. 


Artículo 46  
Reservas 


1. No se permitirán reservas incompatibles con el objeto y el propósito de la 
presente Convención. 


2. Las reservas podrán ser retiradas en cualquier momento. 


Artículo 47 
Enmiendas 


1. Los Estados Partes podrán proponer enmiendas a la presente Convención 
y presentarlas al Secretario General de las Naciones Unidas. El Secretario 
General comunicará las enmiendas propuestas a los Estados Partes, pidiéndoles 
que le notifiquen si desean que se convoque una conferencia de Estados Partes 
con el fin de examinar la propuesta y someterla a votación. Si dentro de los 
cuatro meses siguientes a la fecha de esa notificación, al menos un tercio de los 
Estados Partes se declara a favor de tal convocatoria, el Secretario General 
convocará una conferencia bajo los auspicios de las Naciones Unidas. Toda 
enmienda adoptada por mayoría de dos tercios de los Estados Partes presentes y 
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votantes en la conferencia será sometida por el Secretario General a la 
Asamblea General de las Naciones Unidas para su aprobación y posteriormente 
a los Estados Partes para su aceptación. 


2. Toda enmienda adoptada y aprobada conforme a lo dispuesto en el 
párrafo 1 del presente artículo entrará en vigor el trigésimo día a partir de la fecha 
en que el número de instrumentos de aceptación depositados alcance los dos 
tercios del número de Estados Partes que había en la fecha de adopción de la 
enmienda. Posteriormente, la enmienda entrará en vigor para todo Estado Parte el 
trigésimo día a partir de aquel en que hubiera depositado su propio instrumento 
de aceptación. Las enmiendas serán vinculantes exclusivamente para los Estados 
Partes que las hayan aceptado. 


3. En caso de que así lo decida la Conferencia de los Estados Partes por 
consenso, las enmiendas adoptadas y aprobadas de conformidad con lo 
dispuesto en el párrafo 1 del presente artículo que guarden relación 
exclusivamente con los artículos 34, 38, 39 y 40 entrarán en vigor para todos los 
Estados Partes el trigésimo día a partir de aquel en que el número de 
instrumentos de aceptación depositados alcance los dos tercios del número de 
Estados Partes que hubiera en la fecha de adopción de la enmienda. 


Artículo 48  
Denuncia 


 Los Estados Partes podrán denunciar la presente Convención mediante 
notificación escrita dirigida al Secretario General de las Naciones Unidas. 
La denuncia tendrá efecto un año después de que el Secretario General haya 
recibido la notificación. 


Artículo 49  
Formato accesible 


 El texto de la presente Convención se difundirá en formatos accesibles. 


Artículo 50  
Textos auténticos 


 Los textos en árabe, chino, español, francés, inglés y ruso de la presente 
Convención serán igualmente auténticos.  


EN TESTIMONIO DE LO CUAL, los plenipotenciarios abajo firmantes, 
debidamente autorizados por sus respectivos gobiernos, firman la presente 
Convención. 
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FEAPS MADRID es la federación que agrupa a las organizaciones
sin ánimo de lucro que atienden a las personas con discapacidad intelectual
de la Comunidad de Madrid.


Son muchos los profesionales, que en su práctica diaria han logra-
do comprender más y mejor, las características, los procesos de adaptación,
los entornos en los que se desenvuelven las personas con discapacidad inte-
lectual, interpretando cada vez mejor su voz, sentimientos,


inquietudes, dificultades...en definitiva, colaborando en el cumpli-
miento de la misión del movimiento asociativo FEAPS: mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual y sus familias.


En esa línea de trabajo, surge la idea de iniciar la COLECCIÓN
FEAPS MADRID, donde profesionales, familias, voluntarios y las propias
personas con discapacidad tienen a su disposición un espacio para la refle-
xión, difusión y exposición de trabajos e investigaciones de interés para
todo el colectivo.


Con estos cuadernos se reconoce el trabajo desinteresado de este
conjunto de personas que, además de sus tareas habituales, dedican horas
de su tiempo a mantener vivo el espíritu inquieto de los que luchamos por
un mundo donde la inclusión social sea una realidad.


La COLECCIÓN consta de nueve series representadas cada una
por un color, que se corresponden con las áreas de servicio de Atención
Temprana, Educación, Atención de Día, Ocio en Comunidad, Empleo y
Promoción Laboral, Vivienda y Residencia, Apoyo a Familias,
Asociacionismo y por último una de Información General.


Agradecemos la colaboración de todas las personas que participan
en la elaboración de estos cuadernos, así como a todas las organizaciones
públicas y privadas que colaboran en su difusión.
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La calidad de vida familiar debe ser uno de los objetivos de interven-
ción en el ámbito de la discapacidad. Esto se desprende del modelo de disca-
pacidad de la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud de la Organización Mundial de la Salud (2001) y del modelo que
define, clasifica y propone las bases para el diseño de apoyos en Discapacidad
Intelectual de la Asociación Americana sobre Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo AAIDD (2002). Ambos modelos otorgan un lugar relevante al papel
de la familia, al igual que la normativa internacional y nacional existente sobre
el tema. El Plan Integral de Apoyo a la Familia (2001), con líneas estratégicas
como el apoyo a las familias en situaciones especiales y la Ley de Promoción
de Autonomía Personal y Atención a Personas en Situación de Dependencia
(2007) ponen el acento en la importancia del entorno y los contextos cerca-
nos a la persona con discapacidad para conseguir su plena integración social.
La  atención a la persona con Discapacidad Intelectual no puede quedar diso-
ciada de una atención preferente al propio entorno familiar, ya que son las
familias las que constituyen la palanca más eficaz para favorecer la integración
de la persona con Discapacidad Intelectual en el seno de la comunidad y ésta
sólo es posible si se produce antes en el seno de la propia familia.


En FEAPS Madrid se están desarrollando diferentes actuaciones
para apoyar a las familias de personas con Discapacidad Intelectual, como el
Programa de Apoyo a Familias, el Servicio de Información y Orientación a
Familias, o el Programa de Respiro Familiar. No obstante, para dar cober-
tura a la demanda existente, es necesario ampliar estos recursos y para ello
ha iniciado un proceso de análisis más profundo que permita sentar las
bases para diseñar una cartera de servicios. Se pretende que los servicios
sean específicos para familias de personas con Discapacidad Intelectual, que
sean estables, estructurados y de calidad, que partan de sus necesidades
reales, y que estén diseñados para las familias de las organizaciones donde
son atendidos sus hijos.


Este trabajo pretende proporcionar información para tal objetivo,
la creación de una cartera de servicios para familias de personas con
Discapacidad Intelectual basada en las necesidades expresadas por las fami-
lias y los expertos que trabajan con y para ellas, así como en las propuestas
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para satisfacerlas expresadas por ambos. El análisis de los costes asociados
a la discapacidad que asumen las familias, fundamentalmente el coste emo-
cional y el económico, permitirá un diseño realista que recoja y dé respues-
ta a la realidad vivida por las familias con un miembro con Discapacidad
Intelectual.


El modelo de calidad de vida aplicada a las personas con discapaci-
dad surge a finales de los años setenta y comienzo de los ochenta (Vera,
1997). Son muchos los autores que desde entonces han trabajado sobre ello,
destacando la figura de Schalock, para quien este concepto proporciona un
marco  para fomentar el bienestar a nivel personal y la provisión de servi-
cios. Para  Schalock (2006) el concepto de calidad de vida, aplicable tanto en
el ámbito comunitario como a nivel nacional o internacional, reúne una serie
de características: es multidimensional y está influido por factores medioam-
bientales y personales así como por su interacción; tiene componentes
tanto subjetivos como objetivos, siendo los mismos para todas las personas;
implica el grado en que las personas experimentan experiencias vitales valo-
radas por sí mismas y toma en cuenta los contextos de los entornos físicos,
sociales y culturales que son importantes para las personas. La calidad de
vida se fomenta mediante la autodeterminación, los recursos, el objetivo vital
y un sentimiento de formar parte de algo. El concepto de calidad de vida  se
utiliza para mejorar el bienestar en los contextos culturales, debe ser el fun-
damento para las intervenciones y los apoyos y sus principios deben ocupar
un lugar destacado en la educación profesional. Por todo ello, ya  desde  fina-
les de los 80 (Schalock, Keith, Hoffman y Karan, 1989) se consideraba el con-
cepto organizador del campo de intervención sobre discapacidad.


Las dimensiones básicas de la calidad de vida son el conjunto de fac-
tores que conforman el bienestar personal. Schalock (2006) establece dos
grupos de dimensiones: centradas en el individuo y centradas en la familia.


Las dimensiones básicas centradas en el individuo (Schalock y Verdugo,
2002) son: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales,  Bienestar material, Desa-
rrollo personal, Bienestar físico,  Autodeterminación, Inclusión social y Derechos.


Las dimensiones básicas centradas en la familia (Summers, Poston,
Turnbull, Marquis, Hoffman, Mannan y Wang, 2005) son: Interacción fami-
liar, Crianza, Bienestar emocional, Bienestar físico/material y Apoyos rela-
cionados con la discapacidad.
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Cada una de estas dimensiones se caracteriza por los siguientes
indicadores o descriptores:


Dimensiones básicas centradas en el individuo:


1. Bienestar emocional: Satisfacción (estado de ánimo, felicidad, dis-
frute), Autoconcepto, (identidad, valoración personal, autoestima),
Ausencia de estrés (predicción y control).


2. Relaciones interpersonales: Interacciones (redes sociales, contac-
tos sociales), Relaciones (familia, amigos, iguales), Apoyos (emocionales, físi-
cos, financieros, feedback).


3. Bienestar material: Situación financiera (ingresos, prestaciones),
Empleo (situación laboral, entorno de trabajo), Vivienda (tipo de residencia,
propiedad).


4. Desarrollo  personal: Educación (logros,  estatus), Competencia
personal (cognitiva, social, práctica), Rendimiento (éxito, logros, productivi-
dad).


5. Bienestar  físico: Salud  (funcionamiento, síntomas, estado físico,
nutrición), Actividades de la vida diaria (habilidades de autocuidado, movili-
dad), Ocio (esparcimiento, aficiones).


6. Autodeterminación: Autonomía/Control personal (independen-
cia), Metas y valores personales (deseos, expectativas), Elecciones (oportu-
nidades, opciones, preferencias).


7. Inclusión  social: Integración y  participación en la comunidad,
Papeles comunitarios (colaborador, voluntario), Apoyos sociales (red de
apoyos, servicios).


8. Derechos: Humanos (respeto, dignidad, igualdad), Legales (ciuda-
danía, acceso, tratamiento legal justo).


Dimensiones centradas en la familia:


9. Interacción  familiar: Pasan tiempo juntos, Resuelven problemas
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juntos, Hablan abiertamente, Apoyo mutuo, Demostración de cariño y cui-
dado, Se enfrentan a los altibajos de la vida.


10. Crianza: Ayudan a los hijos a aprender a ser independientes,
Ayudan en las tareas escolares, Enseñan a los niños a tratar con sus iguales
y adoptar las  decisiones correctas, Conocen a las otras personas que for-
man parte de las vidas de sus hijos, se preocupan de cada necesidad de los
hijos.


11. Bienestar emocional: Tiene el  apoyo necesario para aliviar el
estrés, Tiene  amigos u otras personas que proporcionan apoyos, Tiene
tiempo para dedicarse a sus intereses personales, Dispone de ayuda exter-
na para necesidades especiales.


12. Bienestar físico/material: Obtiene los cuidados médicos y den-
tales cuando los necesita, Dispone de medios de transporte, Dispone de
una forma de ocuparse de los gastos, Se siente seguro en casa, en el traba-
jo y en el colegio.


13. Apoyos relacionados con la discapacidad: Dispone de apoyos
para progresar en el colegio y en el trabajo, Tiene apoyos para progresar
en casa, Tiene apoyos para hacer amigos, Tiene una buena relación con los
proveedores de servicios.


La  investigación en calidad  de vida requiere un pluralismo meto-
dológico (Schalock, 2006). Es recomendable la utilización de todos los
recursos disponibles en  cuanto a métodos, ya sean cuantitativos o cualita-
tivos (escalas, encuestas, cuestionarios, observación directa, grupos de dis-
cusión, entrevistas en profundidad, técnicas Delphi…). Utilizando diseños
de investigación multivariante, se ha detectado que influyen en la calidad de
vida de los sujetos las siguientes variables:


a. características personales, tales como el estado de salud o el
nivel de conducta adaptativa;
b. variables medioambientales como el apoyo social percibido, el
tipo de entorno residencial, el número de actividades domésticas en
que se participa, disponibilidad de transporte, ingresos y activida-
des integradas; y
c. características del proveedor de servicios, como puntuación en
estrés laboral y satisfacción con el trabajo.
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Si bien el concepto de calidad de vida individual ya ha alcanzado un
consenso, la conceptualización de la calidad de vida familiar aún está en fase
de desarrollo. No obstante, ya podemos contar con algunas orientaciones
de gran utilidad, como que debe ser un indicador de calidad de políticas, pla-
nes, programas y servicios, así como un objetivo final de los mismos
(Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis, y Wang, 2004).


Se entiende por calidad de vida familiar el grado en el que se col-
man las necesidades de los miembros de las familias, el grado en que disfru-
tan de su tiempo juntos, el grado en que pueden hacer cosas que son impor-
tantes para ellos. La calidad de vida familiar es el resultado de los servicios
para apoyar a las familias (Turnbull, 2003). Desde esta concepción, que
incluye los principios del Modelo de Atención Centrada en la Familia, se
persigue la capacitación de la familia para  potenciar su protagonismo, su
capacidad de elección y su función de apoyo. Los servicios y profesionales
tendrán en cuenta a las familias y las peculiaridades de cada familia. Estarán
al servicio de la calidad de vida familiar, diseñada por familias capacitadas
para ello. Para que una familia esté capacitada hay que escucharla en cada
momento de la intervención (la investigación es uno de ellos), y dar res-
puesta a cuanto nos comuniquen. Así podremos determinar sus necesida-
des y posibilitar la cobertura y respuesta a dichas necesidades (por ejemplo,
la formación para la participación).


El modelo de calidad de vida familiar de Poston y cols. (2004) define
el grupo familiar como aquél que incluye a las personas que piensan en sí mis-
mas como parte de la familia, ya estén relacionadas por sangre o matrimonio
o no, y que se apoyan y cuidan entre sí de forma regular. La interacción y
reverberación de la calidad de vida de cada miembro  que conforma el grupo
tendrá una incidencia en la calidad de vida familiar. El modelo nos muestra
diez dimensiones de calidad de vida distribuidas en dos campos: de orienta-
ción individual y de orientación familiar, que a continuación se detallan.


Cada  dimensión contiene a su vez varias subdimensiones, y éstas
incluyen indicadores representativos.


Dimensiones de orientación individual:


1. Defensa: Actividades que los miembros de la familia realizan para
aprender y actuar en su propio nombre y en el de otros. Incluye tres sub-
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dimensiones: Papel de defensor (los miembros de la familia se defienden
cuando y donde quieren), Actividades de defensa (los miembros de la fami-
lia abogan por mejorar los servicios y resultados, suyos propios y de los
demás miembros de la familia), Facilitadores de la defensa (los miembros de
la familia tienen apoyo de otros para defenderse con éxito).


2. Bienestar emocional: Los aspectos sentimentales /emocionales
de la vida. Incluye cuatro subdimensiones: Identidad (los miembros de la
familia tienen un sentimiento de orgullo, por sí mismos y por los logros de
los demás), Respeto (los miembros de la familia son tratados con respeto
por las personas ajenas a la familia), Reducción del estrés (los miembros de
la familia son capaces de tomarse tiempo para sí mismos), Elección (los
miembros de la familia tienen oportunidades de hacer elecciones).


3. Salud:  Bienestar físico y mental. Incluye tres subdimensiones:
Salud física (los miembros de la familia tienen la mejor salud física posible),
Salud mental (los miembros de la familia tienen la mejor salud mental posi-
ble), Atención sanitaria (los miembros de la familia pueden recibir atención
médica de forma regular).


4. Bienestar con el entorno: Las condiciones de los contextos físi-
cos en los que viven los miembros de la familia. Incluye cuatro subdimen-
siones: Entorno doméstico (la casa de mi familia tiene espacio suficiente),
Entorno escolar (mis hijos están seguros en la escuela), Entorno laboral (los
miembros de la familia están seguros en el trabajo), Entorno del barrio y
comunitario (mi familia vive en una comunidad que tiene los servicios para
atender las necesidades de mi familia).


5. Productividad: Las habilidades y oportunidades de participar y
tener éxito en la educación, trabajo y ocio. Incluye cuatro subdimensiones:
Educación (mi hijo con discapacidad recibe una educación apropiada),
Trabajo (los miembros de la familia tienen equilibrio entre su trabajo y su
vida familiar), Ocio (los miembros de mi familia pueden participar en las afi-
ciones que les gustan), Desarrollo personal (los miembros de la familia apo-
yan su mutuo crecimiento y desarrollo).


6. Bienestar social: Las habilidades y oportunidades de tener rela-
ciones con personas de fuera de la familia. Incluye tres subdimensiones:
Aceptación social (los miembros de la familia son aceptados por las  perso-
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nas que conocen), Relaciones sociales (los miembros de la familia tienen
amigos), Apoyo social (los miembros de la familia reciben ayuda de tipo
práctico de personas ajenas a la familia).


Dimensiones de orientación familiar:


7. Vida familiar diaria: Actividades recurrentes que sostienen de
forma logística a las familias, las rutinas cotidianas de la vida. Incluye tres
subdimensiones: Cuidado familiar (mi familia presta atención a los miembros
de la familia), Actividades cotidianas (los miembros de mi familia hacen tare-
as  en el hogar), Conseguir ayuda (mi familia planifica para tener ayuda de
otros).


8. Interacción familiar: Las relaciones que los miembros de la fami-
lia tienen entre sí y el clima emocional en el que se dan las relaciones.
Incluye  cuatro  subdimensiones: Entorno de interacción positivo (los miem-
bros de mi familia se sienten queridos y aceptados entre sí), Comunicación
(los miembros de mi familia hablan de forma abierta entre sí), Apoyo mutuo
(los miembros de mi familia se ayudan entre sí), Flexibilidad (mi familia
puede hacer planes, de forma ágil, para hacer cosas, sin muchos planes com-
plicados).


9.  Bienestar económico:  Que  las  familias tengan ingresos que al
menos  alcancen, o excedan  preferiblemente, sus gastos. Incluye cinco  sub-
dimensiones: Pagar las necesidades básicas (mi familia puede pagar las  nece-
sidades básicas), Pagar la asistencia sanitaria (mi familia puede pagar la asisten-
cia sanitaria), Pagar otras necesidades (mi familia puede pagar el cuidado de
los niños), Fuentes de  ingresos (mi familia tiene un salario y prestaciones por
su trabajo), Seguridad económica (mi familia es económicamente segura).


10. Papel de padres: Proporcionar guía, estructura y enseñanza a los
niños y jóvenes. Incluye tres subdimensiones: Dar guía paterna (mi familia
ayuda a nuestros hijos a distinguir lo correcto de lo equivocado),  Disciplina
(mi familia establece límites y normas para nuestros hijos), Enseñanza (mi
familia ayuda a nuestros hijos con las tareas de casa).


En otras publicaciones, autores del mismo equipo reducen a  cinco
estas diez dimensiones, aunque no existe aún un consenso en las mismas.
(Summers y cols., 2005; Turnbull, 2003). Por nuestra parte, consideramos
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de interés la consideración de las variables asociadas al concepto de clima
familiar, tal y como lo proponen Moos, Moos y Trickett (1984).


La investigación sobre calidad de vida de las familias de personas con
discapacidad se ha centrado en estudiar el impacto de la discapacidad en la
familia (Glidden y Jove, 2007; McMillan, 2006; Swenson, 2006), el estrés fami-
liar y las estrategias de afrontamiento (Abbeduto, Seltzer, Shattuck, Krauss,
Orsmond y Murphy, 2004), las prácticas parentales (Orsmond, Seltzer,
Greenberg, y Krauss, 2006; Fenning, Baker, Baker y Crnic, 2007), el ambien-
te en el hogar (Floyd, Harter y Costigan, 2004), las relaciones de pareja
(Urbano y Hodapp, 2007) la relación con los hermanos (Dykens, 2006;
Hannah y Midlarsky, 2005; Stoneman, 2006; Seltzer, Greenberg, Orsmond y
Lounds 2006), las necesidades familiares (Muñoz Bravo, Marín Girona, 2005),
la conciliación de la vida laboral y familiar (Vives Jusgen, 2007), la satisfacción
con los servicios de atención (Chatelanat, Panchaud Mingrone y Niggl
Domenjoz 2005) y la carga familiar, en especial la referida al cuidador prima-
rio, casi siempre mujer, y sus consecuencias. Diversos autores señalan la
necesidad de que la investigación evolucione hacia  un paradigma centrado
en las capacidades y el potencial adaptativo de la familia y sus miembros,
constituyéndose así en una unidad de apoyo que trabaje en equipo con los
profesionales y con otras familias (Hodapp, Glidden, y Kaiser, 2005; Poston
y cols., 2004; Turnbull, 2003; Verdugo, Córdoba y Gómez, 2006).


La calidad de vida de las familias de personas con Discapacidad
Intelectual está muy relacionada con la calidad de la atención. Canal, Martín,
García y Guisuraga  (2006) proponen tres grupos de factores indicadores
de calidad de atención: Factores estructurales, Factores de proceso y
Factores de resultados. Los Factores estructurales, muy estudiados  en  la
evaluación de servicios residenciales, se refieren a las características de los
contextos donde vive la persona y de la organización que proporciona  los
servicios. Los Factores de proceso se refieren a la calidad de interacción
con la familia y la persona en la atención prestada, e incluyen medidas de la
valoración, respecto a la relación con los profesionales, realizadas por el
usuario o la  familia. Los Factores de resultados se refieren al bienestar físi-
co y social y al grado de satisfacción. Consideran que lo más apropiado para
estudiar y mejorar la calidad de la atención es que su evaluación se centre
en resultados, utilizando también medidas de procesos, para entender
mejor cómo se proporcionan y reciben los servicios. La medida de la cali-
dad de la atención, según estos autores (expertos en el campo del autismo),
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requiere de instrumentos que combinen medidas sobre el proceso de aten-
ción, los progresos de la persona y las mejoras en el bienestar, todo ello
desde la percepción de la satisfacción de las familias con estos aspectos.
Para analizar la correlación entre estas variables consideran útil la utilización
del Measure of Processes of Care MPOC-20 (King, Rosenbaum y King,
1996; Rosenbaum, King y Cadman, 1992) basado en una filosofía centrada
en la familia (Dunst, Trivette y Deal, 1994) y creado para poner a prueba la
hipótesis de que las interacciones entre servicios y familias contribuyen al
bienestar familiar. Este instrumento consta de cinco subescalas: Facilidades
y participación, Información general proporcionada, Informa-ción específica
proporcionada sobre el niño, Atención globalizada y coordinada y Respeto
y sensibilidad en la atención.


Se obtuvieron correlaciones positivas positivas significativas entre
el MPOC-20 y una medida de la satisfacción y correlaciones negativas con
una medida del estrés.


Las aportaciones anteriores sobre calidad de vida, calidad de vida
familiar y calidad de servicios, se han tenido en cuenta al planificar la reali-
zación de nuestro trabajo. Igualmente hemos tenido en cuenta algunos estu-
dios y experiencias relacionados con nuestros objetivos de estudio y reali-
zados en nuestro país.


FEAPS Cataluña presentó en las VIII Jornadas de Familias, Oviedo
2004, los resultados de su investigación cualitativa sobre las Necesidades de
las Familias de Personas con Retraso Mental en Cataluña. Las necesidades
de las familias con Discapacidad Intelectual en Cataluña giran en torno a  los
siguientes temas: salud y seguridad, educación, ocio, vivienda, trabajo, aspec-
tos económicos y legales, el cuidado de la persona con Discapacidad
Intelectual desde el papel de cuidadores y percepción de la carga: efectos
emocionales y económicos y planes de futuro.


Algunas de las principales conclusiones de este estudio fueron:


· Reproducción del modelo de la familia como proveedora de servi-
cios y la mujer y madre como la persona que se ocupa de éstos.
· Las familias se adaptan ¿resignan? a las circunstancias.
· Los problemas de conducta de las personas con retraso  mental
representan una carga importante para las familias.
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· Desconocimiento de determinados servicios.
· Detección de necesidades no cubiertas: apoyo psicológico a las
familias, apoyo en el hogar, ocio adaptado, respiro familiar por horas.
· Las familias reclaman más y mejor acceso a la información por
parte de las administraciones.
· Rol importante de las asociaciones de familias y las instituciones.
· Poca participación en la toma de decisiones sobre las necesidades
del familiar.
· Problemas  para  compatibilizar el trabajo y la atención a  la per-
sona afectada.
· Falta de sensibilización por parte de las empresas.
· Declaración de ayudas insuficientes.
· Tres cuartas partes de las familias creen que sus hijos tendrían que
vivir fuera del hogar familiar.
· Reciben poco apoyo para planificar su futuro.


En el Libro de Ponencias del III Congreso Nacional de Familias  de
Personas con Discapacidad Intelectual FEAPS (Zaragoza, 29-30 de abril y  1
de mayo de 2006), las familias declaran que necesitan:


· Un diagnóstico a tiempo, claro y preciso.
· Apoyos (servicios y recursos) adecuados a las necesidades de nues-
tro familiar con Discapacidad Intelectual a lo largo de toda su vida
· Información por adelantado, adecuada y de calidad acerca del des-
arrollo de las personas con discapacidad y de las etapas por las que
va a pasar la familia. “Esto nos permitiría ´prepararnos´ para afron-
tar lo que tenga que venir”.
· Apoyos profesionales para las familias, sobre todo en el momento
del nacimiento y del diagnóstico, para poder comprender y asumir
mejor la situación.
· Apoyos de otras familias con problemática similar.
· Apoyo de la asociación.
· Servicios de ayuda a domicilio y de respiro.
· Apoyos a la familia extensa.


Y a continuación declaran que, como respuesta a esas necesidades,
quieren que:


· Desde las asociaciones  se  trabaje por un cambio de  actitud  de
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los padres / hermanos que contribuya a mejorar la imagen de la
persona con discapacidad en la sociedad y a mejorar su inclusión
social.
· Desde el movimiento asociativo en general, se preste la  misma
atención a todas las familias, independientemente de los apoyos
que requieran las personas con Discapacidad Intelectual.
· Las Juntas Directivas promuevan  mejoras de los servicios  en  las
asociaciones.
· Haya profesionales especializados en familias, que nos presten
apoyo adaptándose a las necesidades y demandas de cada familia.


Consideramos de interés la experiencia llevada a cabo por la
Fundación Carlos Martín en su Proyecto Triskel. Se trata de un Programa
de Apoyo a la Vida Familiar dirigido a familias de personas con severa y gran
dependencia. Consiste en un servicio en el domicilio de la persona con
Discapacidad Intelectual, para el establecimiento de apoyos que ayuden a
rehacer el sistema de relaciones familiares y convivencia de forma positiva
y satisfactoria para todos. No es un servicio de atención domiciliaria, ni de
respiro, sino un servicio integral para el cambio en la manera de hacer y de
vivir. Enfatiza el valor de la atención a la familia. Responde a los tres niveles
o elementos que se ponen en juego y han de conjugarse, generando un
nuevo escenario: la persona  con discapacidad (sus necesidades, su capaci-
dad relacional, sus dificultades, sus deseos, sus posibilidades), la familia (en
el domicilio, las limitaciones, el estrés, sus deseos rotos, sus afectos) y la
organización (vocación de servicio, profesionalidad, solidaridad).


El Proyecto Triskel pretende satisfacer las necesidades de las fami-
lias sobre: las dificultades para la relación y comunicación con los hijos con
discapacidad, el desgaste físico y emocional, las  alteraciones en las relacio-
nes familiares padres/hijos, la relación de pareja, la incapacidad para la reso-
lución de situaciones conflictivas y la ruptura del proyecto de futuro: vida
laboral y social. Establece dos niveles de apoyo a la familia y al hijo con dis-
capacidad: actividades de la vida diaria instrumentales y soporte emocional
para mejorar las relaciones y la comunicación.


En el ámbito clínico, García Moltó (2001; 2002a; 2002b; 2003;
2004) desde una perspectiva sistémica, señala la necesidad de utilizar el tra-
bajo en red y propone el diseño de itinerarios que incluyan al sujeto y su
familia. Dichos itinerarios señalan objetivos de calidad de vida a corto,
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medio y largo plazo y determinan los servicios necesarios para cubrirlos.
Los objetivos se revisarán cada cierto tiempo, y serán modificados de acuer-
do con la evolución del caso. La autora señala la necesidad de intervenir en
la estructura y funcionamiento familiar, considerando los distintos subsiste-
mas y sus interacciones dentro y fuera de la familia. Es necesaria la interven-
ción sobre el impacto de la discapacidad en la familia así como sobre la pro-
pia familia cuando es un impedimento para el desarrollo de la persona con
discapacidad (Navarro Góngora, 2000; Rolland 2000). Es necesario, así
mismo, la creación de una nueva narrativa sobre la discapacidad por los pro-
pios sujetos, sus familias, los profesionales y la sociedad en su conjunto, que
posibilite el avance hacia una nueva cultura  sobre la discapacidad más libe-
radora y saludable.
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Los objetivos de estudio son los siguientes:


·· Estudiar la calidad de vida de las familias de personas con
Discapacidad Intelectual de la Comunidad de Madrid pertenecientes
a la red FEAPS Madrid.


·· Analizar la satisfacción vital de las familias.
·· Analizar la satisfacción con los servicios.
·· Analizar la conciliación entre la vida familiar y la vida laboral.


·· Estudiar las necesidades de las familias de personas con
Discapacidad Intelectual de la Comunidad de Madrid pertenecientes
a la red FEAPS Madrid


·· Analizar los costes emocionales asociados a la discapacidad 
del familiar.


·· Analizar los costes económicos asociados a la discapacidad del 
familiar.


·· Analizar los costes de los servicios y prestaciones requeridos. 


·· Formular propuestas para mejorar la calidad de vida de las familias de
personas con Discapacidad Intelectual de la Comunidad de Madrid per-
tenecientes a la red FEAPS Madrid, a partir de los resultados obtenidos.


La consecución de dichos objetivos permitirá una fundamentación de la
línea estratégica del movimiento asociativo de personas con Discapacidad
Intelectual tendente a:


Conseguir el pleno reconocimiento y desarrollo de servicios específicos
para las familias de personas con Discapacidad Intelectual por parte de la
Administración Pública.
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Disponer de una cartera de servicios o apoyos para la calidad de vida de las
familias de las personas con Discapacidad Intelectual, que sea efectiva y
ajustada a las necesidades de las familias y que les ayude a sobrellevar las
diversas dificultades provocadas por tener, en su seno, un miembro con
Discapacidad Intelectual.
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En consonancia con el plan-
teamiento de Schalock (2006) refe-
rente a que los  diseños de investiga-
ción sobre calidad de vida requieren
un pluralismo metodológico, en el
presente estudio se sigue una meto-
dología cualitativa y cuantitativa.


En el estudio cualitativo se ha seguido la metodología propuesta
por Flick (2004). Se han realizado dos grupos de discusión y seis entrevis-
tas en profundidad.


Para  realizar el grupo de discusión de familias de personas con dis-
capacidad se pidió a FEAPS Madrid que seleccionase un mínimo de seis y un
máximo de ocho participantes. Lo mismo se hizo respecto al grupo de dis-
cusión de expertos. En ambos casos se cuidó que estuvieran representados
los cuatro estratos de edades (de 0 a 5 años, de 6 a 17 años, de 18 a 44
años y de 45 a 64 años) considerados en el diseño muestral (Anexo I) y los
tres grados de discapacidad (A, B y C) según se describen en la encuesta
(Anexo II).


1.1.1. Participantes


El  grupo de discusión de familiares estuvo formado por cinco par-
ticipantes, tres padres y dos madres de persona con Discapacidad Intelectual,
representativos de los cuatro estratos de edad y los tres grados de discapa-
cidad incluidos en el estudio, que configuran los siguientes perfiles:


· Hija de 33 años con Discapacidad Intelectual Leve.


Metodología
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· Hijo de 7 años con Trastorno grave del desarrollo (autismo).
· Hijo de 17 años gravemente afectado.
· Hija de 20 años con Discapacidad Intelectual Leve (en Centro
Ocupacional).
· Hijo de 15 meses con Síndrome de Down.
· Hijo de 19 años gravemente afectado.
· Hermana de 36 años con grado de discapacidad media.
· Hijo de 4 años con grado de discapacidad media.


El grupo de discusión de expertos estuvo formado por ocho parti-
cipantes, dos varones y seis mujeres. Trabajaban en diferentes centros y
tenían a su cargo personas pertenecientes a los cuatro estratos y tres gra-
dos de discapacidad considerados en el estudio.


1.1.2.Variables de estudio


Se estudiaron las siguientes variables:
· Calidad de vida.
· Impacto emocional.
· Impacto económico.
· Necesidades/ propuestas.


1.1.3. Protocolos


Se ha utilizado un protocolo de contenidos semiestructurado, que
incluía las siguientes preguntas de investigación:


Pregunta 1. ¿Cuál es el impacto de la Discapacidad Intelectual en la fami-
lia, según su opinión?


La conductora, siguiendo las recomendaciones metodológicas pro-
puestas por Flick (2004), no sugiere, pero sí ofrece al grupo, cuando este
los expresa, contenidos de discusión organizados sobre:


· Efecto estructural en la familia (cambios en roles y funciones fami-
liares; carga; sobrecarga del cuidador primario; aislamiento social
de la familia; patrones en la interacción familiar; relación familia-
paciente; rigidez en la comunicación entre los servicios asistencia-
les y la familia)
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· Efecto emocional en la familia (en cada miembro, en el cuidador
primario, en todo los miembros; reacciones de los padres ante el
diagnóstico de discapacidad del hijo: shock, pánico, depresión, cóle-
ra, culpa, vergüenza, confusión, ajuste y reintegración)
· Efecto económico.


Pregunta 2. ¿Qué se puede hacer para evitar que ocurra esto?


La conductora se asegura de que se expresen contenidos sobre:
· Necesidades (servicios, prestaciones, etc.)
· Propuestas (procedimientos, normativas)


En el caso del grupo de discusión de expertos, además, y como
complemento de la segunda pregunta de investigación, la conductora pro-
pone el siguiente contenido:


Desde su experiencia, desde lo que ustedes hacen ¿cómo valoran los
resultados?, ¿cómo podemos mejorar?


1.1.4. Procedimiento de recogida de datos


Las personas seleccionadas por FEAPS Madrid fueron citadas en el
Laboratorio de Psicología Social de la Facultad de Psicología de la
Universidad Complutense de Madrid.


Una  vez  reunidos los participantes de cada grupo, la conductora
presentó al equipo de investigación, recordó los objetivos del estudio (que
ya conocían previamente), informó de la duración de las sesiones (una hora
y media), de que éstas serían grabadas en vídeo y audio y que su  trascrip-
ción estaría a disposición de todos ellos. Una vez aceptada la grabación por
todos los participantes, se garantizó la confidencialidad de sus intervencio-
nes y se les invitó a presentarse. Tras la ronda de presentaciones, la con-
ductora propuso el comienzo del grupo, indicando la conveniencia de que
intervinieran de forma breve, pudiendo seguir un orden (para favorecer la
intervención de todos), que no se preocuparan de lo que ella pudiera opi-
nar o de lo que pudiera opinar cualquier componente del grupo y rogando
opiniones sinceras y fruto de su valiosa experiencia y reflexión personal. Les
indicó que antes de cada intervención enunciasen su nombre para facilitar
la trascripción. Seguidamente pasó a plantear las preguntas de investigación.
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1.1.5.Análisis de datos


Se transcribieron los discursos grabados. Se identificaron segmen-
tos de texto pertinentes a cada pregunta de investigación, realizando pos-
teriormente una categorización. Todos los resultados obtenidos fueron
fruto del análisis y consenso del equipo de investigación.


En esta publicación se realiza un resumen de lo recogido en los gru-
pos de discusión de familias y de expertos. 


Para realizar las entrevistas en profundidad se pidió a FEAPS Madrid
que seleccionase a los participantes en las mismas El propósito de las entre-
vistas fue, en algunos casos, ampliar información a partir de las opiniones
expresadas por miembros de las familias que no estuvieron representados
en el grupo de discusión. En otros casos, el objetivo de las entrevistas fue
obtener propuestas de mejora de la calidad de vida familiar expresada por
expertos.


1.3.1. Participantes


Se realizó una entrevista en profundidad a una hermana y otra a una
abuela, con el fin de obtener información complementaria.


Se  realizaron cuatro entrevistas en profundidad a cuatro expertos
prestadores de servicios en cada uno de los estratos de edad de la mues-
tra, con el fin de obtener propuestas de mejora de la calidad de vida.


1.3.2.Variables de estudio


En las entrevistas en profundidad a la hermana y a la abuela se estu-
diaron las mismas  variables que en el grupo de discusión de familias.


En las entrevistas en profundidad a los expertos, la variable de estu-
dio fue: Propuestas de mejora de la calidad de vida de familias de personas
con Discapacidad Intelectual.
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1.3.3. Protocolos


En las entrevistas en profundidad a la hermana y a la abuela, se uti-
lizó el mismo protocolo que en los grupos de discusión de familias.


En las entrevistas en profundidad a expertos se solicitó a los mis-
mos una relación de, al menos, diez propuestas de mejora de la calidad de
vida, que debían incluir propuestas específicas para cada uno de los estratos
de edad de la muestra.


1.3.4. Procedimiento de recogida de datos


Una vez seleccionados y contactados los expertos por FEAPS
Madrid, y tras la aceptación de su participación, fueron encuestados por el
equipo de investigación.
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2.1. Muestra. Ficha técnica


2. Metodología cuantitativa


Universo
Familias que tienen algún miembro 
con Discapacidad Intelectual


Ámbito geográfico Comunidad de Madrid


Población 20.628 familias


Tamaño muestral 326 encuestas


Error muestral ±5,5% (p=q=0,5)


Nivel de confianza 95,5% (K=2 sigma)


Método de muestreo Muestreo aleatorio estratificado


Afijación Proporcional
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A partir de una población de 20.628 familias (estimadas según datos
del Plan de Acción para Personas con Discapacidad de la Comunidad de
Madrid 2005-08), se obtiene, mediante muestreo aleatorio, una muestra de
tamaño 326 con un margen de error de ±5,5%, para un nivel de confianza
del 95,5%, con el supuesto de máxima indeterminación p=q=0,5


Se ha hecho un muestreo aleatorio estratificado, con afijación pro-
porcional, por grupos de edad, obteniéndose la siguiente estructura:


Toda  la  información sobre impacto emocional, satisfacción y con-
ciliación vida laboral y vida familiar es aportada por un único encuestado,
tanto la referida a la familia como a sí mismo.


Las variables recogidas se agrupan en:


· Calidad de vida
Satisfacción vital
Satisfacción con coordinación de servicios y atención trato de
los profesionales
Satisfacción con los servicios


· Necesidades
· Conciliación vida laboral / vida familiar
· Coste emocional
· Coste económico
· Necesidad de servicios
· Propuestas
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GRUPOS DE EDAD
(años)


POBLACION
TAMAÑO DE LA


MUESTRA


0 - 5 1.426 22


6 - 17 4.174 66


18 - 44 12.064 191


45 - 64 2.964 47


2.2.Variables de estudio


04-Metodologia.qxd  11/02/2008  18:48  PÆgina 26







Para recoger la información referente a las variables de estudio, se
elaboró un protocolo de encuesta a partir de la bibliografía revisada, que
recoge información sobre los siguientes núcleos:


I. Datos de la encuesta


··  (filiación del entrevistador, identificación de la encuesta y tipo de
entrevista realizada) 
··  datos del encuestado (relación con la persona con discapacidad)


II. Datos de la familia


Persona con discapacidad
··  Porcentaje de minusvalía
··  Edad
··  Sexo
··  Grado de Discapacidad Intelectual
··  Discapacidad añadida


Unidad familiar
··  Personas que conviven. Estudios. Trabajan y aportan ingresos. Reciben
pensiones o ayudas. Personas dependientes en la unidad familiar.
··  Nivel de renta familiar
··  Costes extraordinarios asociados a la discapacidad


III. Datos sobre información, formación y participación


··  La familia ante el diagnóstico. Momento en que le comunicaron la
discapacidad. Quién lo hizo. Era la persona adecuada. Quién debe ser
la persona adecuada. Se sintió apoyado emocionalmente. Cómo le
hubiera gustado que le dieran la noticia.
··  Información y formación dirigida a la familia. Información sobre la
discapacidad de su familiar. Información y formación para atender a
su  familiar en el hogar. Orientación sobre la siguiente etapa. Temas
sobre los que desearía recibir información.
··  Participación en la toma de decisiones. Los profesionales cuentan con
usted. Tiene planificado el futuro de su familiar. Dónde cree que debe-
ría vivir su familiar cuando la familia no pueda proporcionarle apoyo.
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IV. La familia como cuidadora


··  Dedicación. Cuidado de la persona con Discapacidad Intelectual.
Características del cuidador, edad, género y estado civil. Tiene ayuda
externa. Por parte de quién recibe la ayuda.
··  Tiempos. Promedio de horas diarias dedicadas a la atención del fami-
liar con discapacidad, de lunes a viernes y fin de semana. Promedio  de
horas dedicadas a la atención de otro hijo sin discapacidad. Promedio
de horas semanales prestadas por profesionales ajenos a la familia.
··  Impacto de la discapacidad


- Impacto  emocional (19 ítems y una pregunta abierta, basados en
la Escala de Zarit, 2005).


- Impacto laboral. Los trabajos se adaptan a su disponibilidad hora-
ria. Reducción de la jornada de trabajo. Renunciar a  trabajar. Freno
de la carrera profesional. Percepción de respaldo de la empresa.
Impacto negativo de la discapacidad del familiar sobre la vida labo-
ral.


··  Satisfacción
- Satisfacción vital personal con: la vida familiar, la vida laboral, la


vida social, global considerando todos los aspectos de la vida
(medida mono-ítem basados en Bowlin, 1994).


- Satisfacción personal con los servicios y profesionales. Satisfacción
con la coordinación entre los servicios. Satisfacción con la actitud
y trato de los profesionales del entorno de: centros y servicios espe-
cializados en discapacidad, centros y servicios de salud, educación
ordinaria,  empleo ordinario, recursos de ocio comunitarios, centros
de servicios sociales, otros…


V. Valoración de los servicios, programas o prestaciones. Se
valora, con respecto a treinta y nueve servicios, si el encuesta-
do:


··  Lo conoce.
··  A través de quién.
··  Lo necesita.
··  Dispone de él.
··  Por qué no dispone de él.
··  A qué distancia está de su domicilio.
··  Grado de satisfacción con el servicio.
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El equipo de investigación suministró a FEAPS Madrid la encuesta,
las instrucciones para los encuestadores y la ficha técnica de muestreo,
para que se ajustase a ella el número de sujetos de cada estrato de mues-
treo. FEAPS Madrid realizó la selección de los encuestadores entre los
miembros de la Unidad de Desarrollo Sectorial de Familia (equipo asesor
en el proyecto) y otros miembros asociados. Así mismo, FEAPS  Madrid
realizó la selección de las personas a encuestar, aleatoriamente, entre sus
asociados.


El equipo de investigación formó presencialmente a los encuesta-
dores y les entregó por escrito las instrucciones de aplicación de la encues-
ta, que pueden consultarse en el Anexo III.


Las variables cualitativas se presentaron con su distribución de fre-
cuencias. Las variables cuantitativas se resumieron en su media y su desvia-
ción estándar (DE) o intervalo de confianza al 95% (IC 95%).


Se evaluó la asociación entre variables cualitativas con el test de 2,
o con la prueba exacta de Fisher en el caso de que más de un 25% de los
esperados fueran menores de 5. En el caso de variables ordinales se con-
trastó la hipótesis de tendencia ordinal de proporciones (trend).


Se analizó en este estudio el comportamiento de las variables cuan-
titativas por cada una de las variables independientes categorizadas median-
te el test de la t de Student o el análisis de la varianza (ANOVA). Mediante
esta técnica se evaluaron las diferencias de medias de las variables cuantita-
tivas que se describen en el estudio a través de su media y DE.


El comportamiento de las variables cuantitativas descritas en el
estudio por su mediana y RIQ (rango intercuartílico) por cada una de las
variables independientes categorizadas, se analizó mediante el test de la
mediana.


Como herramientas para realizar el análisis estadístico se utilizó el
paquete informático SPSS 14.0.
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2.4. Procedimiento de recogida de datos


2.5.Análisis de datos
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En este apartado se exponen los resultados obtenidos en los estu-
dios cualitativo y cuantitativo.


A  continuación figuran el
resumen con los resultados obteni-
dos en los grupos de discusión  de
familias y profesionales, así  como en
las entrevistas en profundidad a her-
mana y abuela.


En la presentación de resultados se han agrupado los contenidos en
cuatro categorías: Calidad de vida, Impacto emocional, Impacto económico
y Necesidades/Propuestas


CCaalliiddaadd  ddee  vviiddaa  eenn  llaass  ffaammiilliiaass


La Discapacidad  Intelectual produce un gran impacto en la familia
del  sujeto, afectando a la calidad de vida de todos sus miembros y de mane-
ra diferente en las distintas etapas del ciclo vital de la familia. Aunque afec-
ta a la vida de la pareja, que en muchas ocasiones debe renunciar a su vida
social, su impacto es desigual en cada uno de los miembros: la mujer asume
mayor carga (esfuerzo), constituyéndose  en  cuidadora primaria, mientras
que el hombre, con mayor frecuencia, no asume la discapacidad del hijo,
produciéndose el fenómeno de padre ausente.


A los hermanos se les informa sobre la discapacidad del hermano
afectado según la van demandando. Se les priva de actividades, de tiempo
compartido, se les obliga a madurar antes de tiempo, se les sobrecarga. Con
frecuencia se sienten postergados y abandonados.


r RESULTADOS


1. Estudio cualitativo


1.1. Grupos de discusión de Familias
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A la familia extensa no siempre se le informa. En caso de que se
haga, la discapacidad no siempre es adecuadamente canalizada, lo que priva
a la persona que la sufre, en ocasiones, de un apoyo natural, muy importan-
te, que sería el de los primos.


El impacto que la discapacidad produce en la calidad de vida  de  la
familia es modulado por diversos factores, que pueden potenciar o amorti-
guar dicho impacto.


Dichos moduladores tienen que ver con la forma en que se les dió
la noticia (lo que puede conducir a la percepción de un futuro abordable o
demoledor), la calidad de la atención recibida, el diagnóstico incierto o erró-
neo, la   falta de preparación de los profesionales no expertos en discapaci-
dad, la falta de apoyo y de información sobre la discapacidad y sus conse-
cuencias, el apoyo de la familia extensa (en especial de los abuelos, que pue-
den constituirse en un recurso de apoyo natural) y el grado de discapacidad.


IImmppaaccttoo  eemmoocciioonnaall


El impacto de la discapacidad genera importantes respuestas emo-
cionales. Estas respuestas, unidas a otros factores, como la presión del
tiempo y la carga de trabajo, el esfuerzo físico y mental que requiere el cui-
dado de los hijos, incrementado cuando hay que atender a un hijo con dis-
capacidad, acaba produciendo un gran impacto emocional que puede afec-
tar a las relaciones de pareja, a la salud, al disfrute del ocio y a las relacio-
nes sociales.


En cuanto a la relación de la pareja, con frecuencia se resiente por
falta de tiempo: al estar volcados en el hijo no tienen tiempo para ellos, lo
que se agudiza con el grado de afectación. En ocasiones la pareja se vacía
para atender al hijo; otras, el hijo llena un vacío en la pareja. A veces se pro-
picia una unión saludable; otras, se propicia un vínculo patológico que no
permite crecer a la familia ni al sujeto, dificultando su rehabilitación.
Aunque en algunas parejas la discapacidad del hijo sirve para unirlas más, en
otras es causa de ruptura de la pareja.


IImmppaaccttoo  eeccoonnóómmiiccoo


La discapacidad tiene un impacto económico en la familia del suje-
to, que sufre un fuerte agravio comparativo con respecto a las familias que
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no se ven afectadas por dicha situación, motivado por los costes de los ser-
vicios especializados que precisa la  persona. Una partida económica impor-
tante supone el atender la necesidad de cio de los hijos, que permite asimis-
mo cubrir la necesidad de respiro de los padres.


A veces se perciben respuestas sociales que no atienden dignamen-
te al usuario o a su familia e incluso se llega a afirmar que las personas con
Discapacidad Intelectual están excluidas del bienestar social. Los padres
reclaman que la Seguridad Social se haga cargo de todos los gastos deriva-
dos de los problemas de  salud de sus hijos, sin excepciones y sin tener que
recurrir a un exceso de burocracia. Piden criterios claros en la concesión
de ayudas.


Aunque algunos padres han sido ayudados económicamente por las
empresas en las que trabajan, dichas ayudas no compensan el impacto eco-
nómico de la discapacidad de su hijo, quedando excedentes de costes que
tienen que amortizar.


Sin embargo, dicho impacto económico es desigual, según el acce-
so que se tenga a los servicios subvencionados: en este caso algunos
padres no perciben la discapacidad como una carga económica, incluso
tomando como punto de referencia a los hermanos sin discapacidad.


La discapacidad del hijo tiene una fuerte influencia sobre la vida  labo-
ral de los padres, obligando, con frecuencia a uno de los miembros de la pare-
ja a renunciar al puesto de trabajo para cuidar a su hijo, lo que a su vez con-
tribuye a incrementar el impacto económico. La madre es quien  habitual-
mente abandona su vida laboral cuando el trabajo: 1) no está bien remunera-
do (el salario apenas cubre los gastos del cuidado del hijo con discapacidad),
2) no contribuye al enriquecimiento personal o 3) carecen de personal cua-
lificado a quien encomendar el cuidado del hijo con discapacidad. Otros fac-
tores responsables del abandono de la vida profesional por parte de la madre
tienen que ver con las diferentes expectativas sociales asociadas al sexo: 1)
Modelo de familia: el hombre y la mujer no comparten la carga de las tareas
domésticas y el cuidado de los hijos, 2) Expectativas de rol: sentimiento de
culpa, estereotipos que fomentan la entrega o renuncia de la mujer).


En relación con la vida profesional de los padres, es imprescindible
una buena conciliación trabajo/familia así como el conocimiento de la nor-
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mativa que regula dicho ámbito. Por otro lado, el apoyo social de los com-
pañeros puede amortiguar el efecto de la discapacidad en el trabajador.


NNeecceessiiddaaddeess//pprrooppuueessttaass


Los padres participantes en el grupo de discusión reconocen la
existencia, en la actualidad, de un mayor número de medios para afrontar
las necesidades de sus familias, pero los estiman insuficientes dada la impor-
tancia de tales necesidades. En general demandan recursos y prestaciones,
formulando las siguientes afirmaciones:


· Es necesario que en los servicios hospitalarios se garantice la atención
adecuada, con independencia de las fechas (puentes, vacaciones, etc.) 


· Es necesario prever apoyos socio-sanitarios a la discapacidad a lo largo
de todo el ciclo vital.


· Es necesario mejorar la comunicación entre las familias y los profesio-
nales sanitarios, del ocio y de la educación.


· Es necesaria formación especializada en discapacidad para profesiona-
les sanitarios, del ocio, de la educación.


· Es necesario proporcionar información a los padres para saber, de cara
a prevenir, sobre sus derechos en cuanto a la conciliación de la vida laboral y per-
sonal.


· Es necesario crear espacios donde poder expresarse: Servicios de acom-
pañamiento, información y apoyo, incluyendo programas de ayuda mutua o
apoyo padre a padre


· Es necesario proporcionar apoyos que permitan resolver conjugada-
mente  el tema del ocio de los hijos y del respiro de los padres.


· Es necesario partir de supuestos de buenas prácticas en la elaboración
e implementación de programas y servicios dirigidos a personas con
Discapacidad Intelectual y sus familias.


· Es necesario implicar a las familias y conseguir su compromiso. Cuando
las familias están bien trabajadas aceptan los objetivos de autodeterminación e
independencia.


· Es necesario, dentro de un protocolo de atención a las personas con
Discapacidad Intelectual, crear servicios específicos para las  familias, así como
programas adaptables a cada grupo familiar que impliquen y den respuesta a
todos los  miembros, evitando el aglutinamiento en torno a la discapacidad, a
saber: Apoyo emocional, Psicoterapia, Terapia de pareja. Deben desarrollarse
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acciones  preventivas que optimicen el papel de la familia, sana o no, ante la dis-
capacidad, por ejemplo con grupos psico-educativos.


· Es necesario crear servicios para atender las necesidades de las fami-
lias de personas con inteligencia límite o trastorno dual.


· Es necesario potenciar un asociacionismo de mayor  autoayuda, más
allá de los servicios profesionales.


· Es necesario un modelo de trabajo asociativo en red integrada en la
comunidad, que incluya los servicios a familias. 


· Es necesario el apoyo económico de la Administración para las asocia-
ciones, con el fin de que los costes económicos no sean tan altos para los padres.


· Es necesario proporcionar un nivel adecuado de calidad de vida,  tanto
para la persona con Discapacidad Intelectual como para su familia.


En la presentación de resultados se han agrupado los contenidos en
cuatro categorías: Calidad de vida, Impacto emocional, Impacto económico
y Necesidades/Propuestas


CCaalliiddaadd  ddee  vviiddaa  eenn  llaass  ffaammiilliiaass


La Discapacidad Intelectual produce un gran impacto en la familia
del  sujeto, afectando a la Calidad de Vida de todos sus miembros. Aunque
cada familia lo vive de forma diferente, se producen en ellas ciertas regula-
ridades que afectan al resto de los hermanos y al reparto de roles entre el
padre y la madre.


A los hermanos se les priva de actividades propias de la infancia, de
tiempo compartido con los padres. Se les sobrecarga de obligaciones, obli-
gándolos a madurar antes de tiempo; con frecuencia se sienten postergados
y abandonados.


En cuanto al reparto de roles entre el padre y la madre, la  mujer
asume mayor carga, mayor esfuerzo, constituyéndose en cuidadora prima-
ria. El hombre prefiere implicarse en tareas de gestión; con mayor frecuen-
cia, no asume la discapacidad del hijo, produciéndose el fenómeno del "padre
ausente". No obstante, dicho reparto de roles cambia según las distintas eta-
pas evolutivas, ellos tomarán mayor protagonismo en los años sucesivos.
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1.2. Grupos de discusión de Expertos
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La sociedad está  cambiando; las relaciones de pareja y los plantea-
mientos de calidad de vida, también. Con el paso del tiempo se percibe una
presencia cada vez  mayor de los hombres en el cuidado y atención de per-
sonas con discapacidad.


Los padres mayores no se plantean ni aceptan el nuevo paradigma
de independencia del hijo con Discapacidad Intelectual. Incluso en muchos
casos estos hijos  se constituyen en cuidadores de padres mayores, lo que
hace que se les retenga en casa en vez de acceder a programas socialmen-
te integradores.  La  falta de recursos/servicios facilita la generación y per-
manencia de un vínculo que impide la separación sujeto/ familia. En este
contexto protector, cuando se lleva a una familia el mensaje de la integra-
ción laboral del hijo, de su salida a un piso tutelado, de su posible enamora-
miento, de su independencia… ¿cómo se vive ese mensaje por los padres?
Se va percibiendo una mayor aceptación; el cambio en la sociedad va modi-
ficando las actitudes de los padres.


El impacto que la discapacidad produce en la familia es modulado
por diversos factores, que pueden potenciar o amortiguar dicho impacto.
Entre estos factores están las variables familiares (sociodemográficas, dife-
rentes criterios educativos, familias monoparentales, multiproblemáticas,
rasgos clínicos, funcionalidad), el momento del ciclo vital familiar en que
nace el hijo  y la situación socioeconómica, el grado de discapacidad, el
apoyo de la familia extensa (en especial de los abuelos, que pueden consti-
tuirse en un  recurso o apoyo  natural) y el apoyo social recibido (recursos
personales o ambientales, como es el caso de las asociaciones).


IImmppaaccttoo  eemmoocciioonnaall


La Discapacidad Intelectual genera en las familias importantes res-
puestas emocionales, que pueden causar efectos adversos a diferentes niveles.


La respuesta emocional afecta con frecuencia a las relaciones de
pareja: al estar volcados en el hijo no tienen tiempo para ellos. Esto se agu-
diza con el grado de afectación: la pareja no hace vida social. En ocasiones
la pareja se vacía para atender al hijo; otras, el hijo llena un vacío en la pare-
ja. A veces se propicia una unión saludable; otras, se propicia una unión
patológica. Ciertas patologías familiares pueden dificultar la rehabilitación
de las personas con Discapacidad Intelectual. Toda esta patología puede
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generar un vínculo patológico que no permite crecer ni a la familia ni al suje-
to. La discapacidad del hijo es, a veces, la causa de la ruptura de la pareja.
En otras, la causa es no compartir las cargas familiares.


El impacto dura toda la vida. Incluso al final de sus días los padres
sienten una gran preocupación por el futuro de su hijo en el momento en
que ellos falten. A lo largo del ciclo vital las familias pasan por diferentes
etapas en el afrontamiento de la discapacidad: el estrés se agudiza en cada
cambio de etapa. Los padres mayores se han acostumbrado y ya no saben
disfrutar del ocio. 


Al igual que ocurre con la calidad de vida, el impacto que la disca-
pacidad produce en la familia es modulado por diferentes factores, que pue-
den potenciar o amortiguar el impacto emocional. Entre estos factores
citaremos las variables  personales (cada individuo lo afronta de forma dis-
tinta, según su capacidad de elaborar el duelo por una fantasía frustrada), la
falta de apoyo o la demora en el diagnóstico o el diagnóstico incierto (la
falta de asesoramiento  puede  potenciar respuestas tales como la negación
y otras).


IImmppaaccttoo  eeccoonnóómmiiccoo


La discapacidad tiene un impacto económico en la familia motivado
por los costes de los servicios especializados que precisa la persona. Por
otra parte, otro factor que influye frecuentemente es que la mujer deja de
trabajar para atender a la persona con discapacidad.


La mujer deja de trabajar debido a diferentes razones: 1) Modelo
de  familia: el hombre y la mujer no comparten la carga de las tareas domés-
ticas y el cuidado de los hijos, 2) Expectativas de rol: sentimiento de culpa,
estereotipos que fomentan la entrega o renuncia de la mujer), 3) Falta de
personas expertas a quien encomendar el cuidado del hijo con discapacidad
4) Falta de apoyos y 5) Mala conciliación trabajo/familia.


NNeecceessiiddaaddeess//  pprrooppuueessttaass


Los profesionales implicados en la atención a las personas con
Discapacidad Intelectual reconocen la existencia en la actualidad de un
mayor número de medios para afrontar las necesidades de sus familias y
evitar o minimizar el impacto del trastorno en su calidad de vida. No obs-
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tante lo anterior, los recursos y prestaciones existentes no cubren las
importantes necesidades de las familias de las personas con Discapacidad
Intelectual o son insuficientes.


Se plantea la necesidad de sustituir el diagnóstico tradicional por
una evaluación global de la discapacidad. El diagnóstico es un elemento cuya
importancia hay que relativizar y dejar en segundo lugar: Su desconocimien-
to genera angustia y su conocimiento estigmatiza. Aunque se ha avanzado
tanto en evaluación como en tratamiento, tales avances se consideran insu-
ficientes.


Una segunda necesidad se refiere a la creación de espacios donde
poder expresarse. Podría materializarse en forma de Servicios de
Acompañamiento, Información y Apoyo, que se prestaran en todas las eta-
pas, incluyendo programas de Ayuda mutua o Apoyo padre a padre.


Asimismo se plantea la necesidad de servicios de respiro familiar,
vacaciones y ocio. A veces la necesidad referida es la de promocionar estos
servicios: En muchos casos se ofrecen servicios que no son utilizados por
las familias. Junto con la promoción, habría que capacitar a las familias para
su utilización (preparación psicológica, valoración del ocio).


Hay resistencia a la independencia por miedo a perder las presta-
ciones. El camino hacia la autonomía e independencia debe tener posibilidad
de retorno (plazas CO, pensión no contributiva). Con frecuencia, los pro-
cesos de independencia de las personas con Discapacidad Intelectual los
pagan las familias.


Necesidad de mayores presupuestos para poner en marcha los ser-
vicios dirigidos a las familias. Ello pasaría por un nuevo enfoque en el que se
establecieran las "ratios" considerando las familias en lugar de contabilizar
únicamente a la persona con Discapacidad Intelectual.


Dentro de un protocolo de atención a las personas con
Discapacidad Intelectual, se ve la necesidad de crear servicios específicos
para las familias, así como programas adaptables a cada grupo familiar que
impliquen y den respuesta a todos los miembros (incluyendo pareja, herma-
nos, persona con discapacidad…). Podría  ser necesaria la psicoterapia, el
apoyo emocional, la terapia de pareja…Y desarrollar acciones preventivas
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que optimizaran el papel de la familia, sana o no, ante la discapacidad, por
ejemplo con grupos psicoeducativos.


Es necesario implicar a las familias y conseguir su compromiso.
Cuando las familias están bien trabajadas aceptan los objetivos de autode-
terminación e independencia.


Es necesario partir de supuestos de buenas prácticas en la elabora-
ción e implementación de programas y servicios dirigidos a personas  con
Discapacidad Intelectual y sus familias.


Necesidad de formación a padres y profesionales. Una buena partici-
pación precisa de una correcta formación. Los cambios de paradigma de inter-
vención (de menor a mayor participación y autodeterminación) precisan de
procesos formativos y deben ser introducidos de forma cautelosa y participa-
tiva. Algunos profesionales no plantean este nuevo paradigma, o no trabajan
con él. Algunos padres no escuchan el nuevo paradigma, porque no son capa-
ces de asumirlo. Por otro lado, la asunción de dicho paradigma se  está insta-
lando a distinta velocidad entre padres y profesionales. Muchas veces supone
mucho esfuerzo para los profesionales o produce miedo en los padres.


Necesidad de formación especializada en discapacidad para profe-
sionales sanitarios, del ocio, de la educación.


Necesidad de proveer apoyos para familias de los sujetos con inte-
ligencia límite, servicios de calidad para sujetos con trastorno dual.


Es necesario mejorar la comunicación entre los profesionales y la
familia, dificultada en ocasiones por la sobrecarga de los profesionales.


Es necesario un modelo de trabajo asociativo en red, integrada en
la comunidad, que incluya los servicios a familias.


Se han realizado seis entrevistas en profundidad: a una abuela, a una
hermana y a cuatro expertos. Los resultados de las dos primeras se expo-
nen a continuación. Los resultados de las cuatro restantes se han conside-
rado como propuestas y aparecen en el apartado correspondiente.
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· · ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD A UNA ABUELA · ·


Por los datos que hemos recogido, consideramos que:
·· Las abuelas se preocupan por los nietos, pero más por los hijos.
Los abuelos sufren al ver sufrir a sus hijos.


·· La vida independiente del familiar con discapacidad asusta. Hay
dificultad para aceptar la autonomía del sujeto que se asocia a
una vivencia de peligro. Creen que la autonomía no va a ser posi-
ble y que el esfuerzo de la separación va a ser inútil.


·· Las actitudes negativas de los demás asustan.
·· Los  abuelos perciben que los hijos "no exteriorizan" lo que sien-
ten por la discapacidad de su nieto.


·· Los abuelos sufren y perciben que la familia nuclear sufre por la
separación de sus hijos. Hay que investigar sobre cómo habría que
realizar las separaciones.


·· Son necesarios grupos psicoeducativos que informen sobre la disca-
pacidad, sus efectos y cómo comportarse ante dicha discapacidad.


·· Es necesaria la Información/Formación sobre temas específicos
relacionados con la discapacidad, como por ejemplo los programas
de vida independiente.


·· Mientras los padres buscan la compañía en el asociacionismo, los
abuelos no lo buscan. Sin embargo también para éstos sería con-
veniente, ya que la figura de los abuelos aparece de forma solita-
ria frente a la problemática de la discapacidad.


·· Para los abuelos el ideal sería que su nieto/a con discapacidad no
sufriera ningún tipo de rechazo, incluso que fuera el favorito, el
más mimado, el más cuidado. Esto no siempre ocurre en la reali-
dad. No podemos  hablar de un apoyo de los primos a las perso-
nas con discapacidad. Sin  embargo, serían un apoyo natural muy
positivo que habría que potenciar.


·· El aspecto físico puede enmascarar el déficit intelectual y retrasar la
toma de conciencia del problema. Por otra parte, el retraso de la toma
de conciencia puede ser desfavorable (en tanto que se retrasa la inter-
vención) o favorable (da tiempo a ir asumiendo la discapacidad en su día
a día, sin el dramatismo de un diagnóstico). Los sentimientos positivos
aparecen antes que la actitud negativa  Ya quieren al hijo antes de saber
que tiene una discapacidad, antes del estigma asociado a la misma.
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·· Los abuelos subrayan los sentimientos positivos hacia el sujeto
(alegría, agradecimiento, afectividad) por encima de los negativos
(retraso psicomotor, retraso en el lenguaje…)


· · ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD A UNA HERMANA · ·


¿Cómo nos relata una hermana su experiencia sobre la discapaci-
dad de un hermano?:


"Mi familia detectó la discapacidad cuando mi hermana empezó a
ir al colegio, a los seis años. Mi madre se hundió y entró en una depresión,
en la que actualmente permanece. Mi madre se volcaba en mi hermana,
sobreprotegiéndola, a mí me exigían lo que no exigían a mi hermana. A mi
hermana la malcriaban. A mí me ha tocado madurar antes. Mis padres tra-
tan a mi hermana como "pobrecita".


Yo no la trato como "pobrecita", no siento tristeza. A ella la  sobre-
protegen, a mí me exigen independencia. Yo convivo con ella pero  apenas
nos vemos. Me llevo mal con ella. Como todos los hermanos, nos llevamos
bastante mal entre nosotras. La educación ha sido nefasta, la integración ha
sido horrible. Sufrió acoso escolar. Su ambiente escolar fue muy malo. Yo
digo que son colegios no de "integración" sino de "desintegración". Estos
colegios acaban con estos chicos. Mi hermana no quería ir, lloraba. En cuan-
to al ocio, a los 16 años entró en la asociación y esto fue su salvación.


Antes me callaba que mi hermana tenía una discapacidad. No lo
decía porque los otros niños se metían conmigo. Ahora lo digo con orgullo.


Mi hermana ha pasado por diferentes etapas: en educación especial
le fue bien, luego en integración le fue muy mal, como he dicho; ahora está
en un programa de integración laboral, con chicos con trastornos de con-
ducta social de los que ha aprendido conductas desviadas. Tampoco aquí ha
conseguido integrarse con sus compañeros.


Otra cosa, los médicos de la Seguridad Social la han tratado mal, la
han rechazado.


Yo no sobreprotejo a mi hermana. Ella tiene deseos de independen-
cia. Creo que los pisos tutelados serían una buena solución. Me dicen que yo
debería cuidarla cuando sea mayor. Yo no quiero.
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No conozco los programas de vida independiente. Intentan incul-
carme sentimiento de culpa en mi familia. Yo no admito esta vía. Yo perci-
bo en mi hermana más potencial para  la vida independiente que mis padres.
Yo veo a mi hermana alegre, cariñosa, con deseos de independencia. No
tiene tantos defectos como le ven mis padres. La percepción de mis padres
hace daño a mi hermana.


Cosas positivas de mi hermana: Es más responsable de lo que la
gente cree.


Es perseverante. Es extrovertida. Conoce a los cien de la asociación. Se
defiende muy bien en transporte público, tiene buena inteligencia espacial, es
buena amiga de sus amigos. Es sincera, pero con falta de control de impulsos.


La gente nos ha dejado de hablar. Mi madre ha ido al psicólogo. Mi
padre se lo calla. Yo no he ido al psicólogo".


Asociacionismo: una vía de solución desde la perspectiva de una
hermana.


A continuación figura el resumen con los resultados obtenidos tras
la aplicación de la encuesta a la muestra estudiada.


··  Muestra de 324 familias estratificada por cuatro niveles de edad
del familiar.


··  Personas entrevistadas: 248 mujeres (77,3%), 73 hombres (22,7%)
(otras 3 encuestas fueron contestadas conjuntamente por el padre y la
madre de la persona con discapacidad) Su edad media es de 54 años.


··  Relación de parentesco de los encuestados con la persona con dis-
capacidad: 9 de cada 10 son padres/madres, 0,8 de cada 10 son
hermanos/as, las figuras de abuelo/a y tío/a entre los encuestados son pura-
mente testimoniales.
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··  Las personas con discapacidad son 205 hombres y 119 mujeres;  28
tienen entre 0 y 5 años, 63 tienen entre 6 y 17 años, 196 tienen entre 18 y
44 años y 37 tienen de 45 a 64 años; su edad media es de 25 años.


··  La mayoría de las familias está compuesta por la madre  (300 de
las 324 familias), el padre (264 de las 324), la persona con discapacidad y un
hermano (en 191 familias). En 68 familias hay un 2º hermano, en otras 18
un tercer hermano, en 15 familias hay una abuela y en 7 un abuelo.


··  Lo mas frecuente es que padres, madres y primer hermano tengan
estudios superiores.


··  Lo mas frecuente es que el padre trabaje y aporte sus ingresos (213
familias), que la madre no trabaje (sólo lo hace en 117 familias, lo que sig-
nifica que sólo algo más de una de cada tres mujeres trabaja), y lo más fre-
cuente es que el primer hermano tampoco trabaje.


··  La renta familiar va desde más de 2.500    mensuales, que ingresa
el 12.6 %, a menos de 600   , que ingresa casi el 9% de las familias. Lo más
frecuente (30.4%) es ingresar de 600 a 1.200  . Otra forma de ver las cosas
es que un 39% de las familias ingresa menos de 1.200    mensuales y otro
29% ingresa entre 1.200 y 1.800  .


··  Con mucho, lo más extendido es que la persona con discapacidad
sea la única persona dependiente en la familia, pero en un pequeño núme-
ro de familias hay otros miembros dependientes por motivos de discapaci-
dad.


··  Lo más frecuente es  que los encuestados conocieran la discapaci-
dad de su familiar tras el parto (43%), luego, que la conocieran a los 2 o 3
años después del nacimiento (24%), y luego, que la conocieran durante el
primer año de vida (20%). Después de 4 a 6 años la conoció un 8%, duran-
te el embarazo lo hizo un 3 % y después de más de 6 años un 2%.


··  Más de la mitad de los encuestados, ciento sesenta y cuatro per-
sonas, no se sintieron  apoyadas emocionalmente al recibir la noticia.


··  Un considerable número de personas (137) han dicho cómo les
habría gustado que les dieran la noticia.
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··  En cuanto a la información/ formación, orientación y participación:


- La mayoría (58%) considera que tiene suficiente información
para atender a su familiar en el hogar, pero un 25% no tiene
suficiente información, un 13% no ha recibido información para
ello y un 15% ha recibido la información a destiempo.


- En lo referente a la siguiente etapa que atravesará su familiar
lo más frecuente (49%) es que se considere suficiente  la  orien-
tación que se tiene, pero entre los que consideran insuficiente la
orientación que tienen, los que no han recibido orientación y
los que han recibido la orientación a destiempo hay una mayo-
ría muy preocupante.


- Más de 8 de cada 10 encuestados participa en las decisiones
que toman los profesionales sobre su familiar.


··  El 46% de las personas entrevistadas tiene planificado el futuro de
su familiar.


··  Las opciones señaladas como lugar para que viva la persona con
discapacidad cuando su familia ya no le pueda dar apoyo son los pisos tute-
lados (28%), las residencias asistidas (28%), en su casa con apoyo (14%),
con otros familiares (10%), en su casa de forma  independiente (2%). Hay un
20 % que aún no lo ha pensado.


··  Respecto al cuidado del familiar:


- Lo más frecuente es que le cuide toda la familia pero que una
persona tenga mayor dedicación (70%); un 25% reparte el cui-
dado  equitativamente. 


- El perfil de la persona que ejerce el cuidado es el de una mujer,
con una edad media de casi 54 años y casada.


- Hay familias (30%) que tienen ayuda externa para atender a su
hijo, esa ayuda la prestan otros miembros de la familia  (48.1%)  o
personal remunerado (43%). Lo más frecuente es que las  familias
no tengan ayuda externa y no la necesiten (40%), pero hay un
30% de las familias que necesitan esa ayuda y no disponen de ella.


- Un 50% de las familias dedican al hijo con discapacidad un pro-
medio de 8 horas o más de lunes a viernes y el 64% le dedica un
promedio de más de 10 horas diarias los sábados y domingos.
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En cambio, cuando se trata de atender a otro hijo sin discapa-
cidad, el 61% lo resuelve con un promedio de 4  horas o menos.
El promedio mayoritario de horas  de atención que profesiona-
les ajenos a la familia dedican a la de la persona con discapa-
cidad está en el intervalo de 31 a 40, del que informa un 41%
de los encuestados, y en el de 41 a 50, del que informa otro 27%,
es decir, en un 68% de los casos, el promedio de atención está
entre 31 y 50 horas semanales.


- Un 84% de los encuestados destaca como mínimo un aspecto
positivo relacionado con la presencia de la persona con disca-
pacidad en su familia.


En el presente apartado se han incluido dos relevantes aspectos de
la satisfacción: la satisfacción vital y la satisfacción con los servicios. La satis-
facción con los servicios se estructura a  su vez en dos apartados: la satis-
facción con la coordinación entre los servicios que recibe su familiar y la
satisfacción con la actitud y trato de los profesionales que atienden a su
familiar en diferentes entornos (centros y servicios especializados en disca-
pacidad, educación ordinaria, empleo ordinario, servicios de ocio comunita-
rios y centros de servicios sociales). Se realiza una serie de preguntas sobre
39 servicios concretos, entre ellas la satisfacción del encuestado con cada
uno de dichos servicios.


2.2.1. Satisfacción vital


En la encuesta se incluyeron cuatro variables de satisfacción: "Nivel
de satisfacción con la vida familiar", "Nivel de satisfacción con la vida labo-
ral", "Nivel de satisfacción con la vida social" y "Nivel de satisfacción global
considerando todos los aspectos de la vida". Dichas variables se han anali-
zado en la muestra total y estratificando ésta por a) edad del familiar; b)
grado de discapacidad del familiar; c) sexo de la persona entrevistada; d)
edad del familiar y sexo del encuestado; e) grado de discapacidad del fami-
liar y sexo de la persona entrevistada; f) edad del familiar en el conjunto de
las mujeres; g) edad del familiar en el conjunto de los hombres; h)  grado de
discapacidad del familiar en el conjunto de las mujeres; i) grado de discapa-
cidad del familiar en el conjunto de los hombres.
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RESUMEN SOBRE LA SATISFACCIÓN VITAL DE LAS PERSONAS
ENCUESTADAS:


··  El "Nivel de satisfacción con la Vida Familiar" de las personas
encuestadas es  alto,  hay  un  85  %  de  satisfechos  o  muy  satisfechos
con  ella.  No  se  han encontrado  diferencias  significativas  en  la  satis-
facción  con  la  vida  familiar  en ninguna de las estratificaciones de la
muestra realizadas.


··  El "Nivel de satisfacción con la Vida Laboral" de los  encuestados
es bastante  más bajo que el anterior; sólo hay un 54 % de  satisfechos o
muy satisfechos con ella y hay un importante 29 % de insatisfechos o muy
insatisfechos.


··  Los encuestados difieren en su satisfacción laboral en función de:


- La edad de sus familiares con discapacidad cuando los  grupos
se comparan a nivel global. El grupo con familiares de 6 a 17
años parece tener menor satisfacción laboral, pero las compa-
raciones dos a dos no sostienen más que parcialmente lo dicho.


- Su sexo. Hay un porcentaje de satisfechas / muy satisfechas 21
puntos inferior al de satisfechos / muy satisfechos y un porcen-
taje   de insatisfechas / muy insatisfechas 22 puntos superior al
de insatisfechos / muy insatisfechos.


- La edad de sus familiares y el sexo del encuestado. En el grupo
de 18 a 44 años hay un  porcentaje de satisfechas / muy  satis-
fechas 60 puntos inferior al de  satisfechos / muy  satisfechos
y un porcentaje de insatisfechas / muy insatisfechas 24 puntos
superior al de insatisfechos / muy insatisfechos.


··  El "Nivel de satisfacción con la Vida Social" de los encuestados es
bastante bajo, hay un 63 % de satisfechos o muy satisfechos con ella y hay
un importante 26 % de insatisfechos o muy insatisfechos.


··  Los encuestados difieren en su satisfacción con la vida social en
función de:


- La edad de sus familiares con discapacidad cuando los  grupos
se comparan a nivel global. El grupo con familiares de 6 a 17
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años parece tener menor satisfacción con su vida social, pero
las comparaciones dos a dos no sostienen más que parcialmen-
te lo dicho.


- El grado de discapacidad de sus familiares. Cuando los  grupos se
comparan a nivel global, el grupo cuyos familiares tienen un grado
C de discapacidad parece tener menor satisfacción con su vida
social;  las comparaciones dos a dos sostienen totalmente lo dicho.


- Su sexo. Hay un porcentaje de satisfechas / muy satisfechas 2
puntos inferior al de satisfechos / muy satisfechos pero hay un
porcentaje de insatisfechas / muy insatisfechas 11 puntos supe-
rior al de insatisfechos / muy insatisfechos.


- El grado de discapacidad del familiar en el colectivo de las
mujeres. Cuando los grupos se comparan a nivel global, el grupo
cuyos familiares tienen un grado C de discapacidad parece tener
menor satisfacción  con su vida social; las comparaciones dos a
dos sostienen totalmente lo dicho.


··  El "Nivel de satisfacción global considerando todos los  aspectos de
la vida" de los encuestados es bastante alto, hay un 74 % de muy satisfechos
/satisfechos con ella y hay sólo un 17 % de muy insatisfechos / insatisfechos.


··  Los encuestados difieren en su satisfacción global en función de:


- El grado de discapacidad de sus familiares. Cuando los  grupos  se
comparan en conjunto, el grupo cuyos familiares tienen un grado
C de discapacidad está con menor frecuencia  satisfecho consi-
derando  todos los aspectos de su vida (satisfacción  global). Las
comparaciones  dos  a dos sólo sostienen parcialmente lo dicho.


2.2.2. Satisfacción con los servicios


En este punto se analiza la satisfacción que tienen los encuestados
tanto con la coordinación entre los servicios que recibe su familiar, como
con la actitud/trato de los profesionales que atienden a su familiar con
Discapacidad Intelectual en diferentes entornos. Se incluye asimismo un
estudio de la satisfacción de las personas encuestadas con 39 servicios con-
cretos.
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CCoooorrddiinnaacciióónn  eennttrree  sseerrvviicciiooss


El porcentaje de encuestados de la muestra total que están satisfe-
chos/ muy satisfechos con la coordinación entre los servicios en bastante
alto (87%). Los encuestados difieren significativamente en su satisfacción
con la coordinación de servicios en función del grado de discapacidad de su
familiar cuando se comparan a nivel global los tres grupos. La comparación
dos a dos refuerza parcialmente lo dicho y pone de relieve la alta satisfac-
ción en el grupo B (91%) frente al grupo C (75% y un 20% de insatisfacción).


AAccttiittuudd  //  ttrraattoo  ddee  llooss  pprrooffeessiioonnaalleess


Centros y Servicios especializados en discapacidad. Satisfac-
ción muy alta (90%). No aparecen diferencias significativas en función de la
edad ni del grado de discapacidad.


Centros y Servicios de Salud. Satisfacción alta (72%). Diferen-
cias significativas en función de la edad del familiar en la comparación global
de los grupos.


Educación Ordinaria. Satisfacción moderada (65%). Diferencias
significativas en función de la  edad del familiar en la comparación global de
los grupos.


Empleo Ordinario. Satisfacción baja (48% y 22% de insatisfac-
ción). Diferencias significativas en función de la edad del familiar en la com-
paración global de los grupos, que la comparación dos a dos confirma como
debidas al grupo de 0 a 5 años lo que las hace, desde nuestro punto de vista,
irrelevantes.


Recursos de ocio comunitarios. Satisfacción moderada (57% y
25% de insatisfacción). Diferencias significativas en función de la edad del
familiar en la comparación global de los grupos, que la comparación dos a
dos confirma como debidas al grupo de 0 a 5 años.


Centros de servicios sociales. Satisfacción moderada (53% y
28% de insatisfacción). Diferencias significativas en función de la edad del
familiar en la comparación global de los grupos.
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SSaattiissffaacccciióónn  ccoonn  sseerrvviicciiooss  ccoonnccrreettooss


En este apartado se analiza el grado de satisfacción (rango 1 a 10)
que tienen los encuestados con una serie amplia de servicios concretos. El
análisis se hace sólo en la muestra total, debido a que el porcentaje de res-
puesta obtenido en estas preguntas ha sido bajo y no permite la estratifica-
ción de la muestra por ninguno de los criterios antes utilizados. Los resul-
tados se muestran en la tabla siguiente.


En dicha tabla se presenta el N de personas que han respondido a la
pregunta, el porcentaje del total de la muestra que supone dicho N y el grado
de satisfacción. En dicha tabla puede verse que la satisfacción, con los servi-
cios incluidos en la tabla, de los encuestados que la han manifestado es bas-
tante alta. El rango de puntuaciones obtenidas va desde 6.13 (Ayuda a
Domicilio) a 8.41 (Respiro familiar -estancias y apoyos puntuales-). Para faci-
litar la consulta de la tabla el nombre de los servicios con puntuaciones 8
aparece remarcado en tono claro, el de los servicios con puntuaciones
entre 7 y 7.9 aparece en tono oscuro y el de los servicios con puntuacio-
nes inferiores a 6.9 aparece sin colorear.
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Satisfacción con servicios concretos  N (%)


Servicios N (%)
Nivel de Satisfacción


Rango 0 a10


Servicio de Atención Temprana
81


(25.0)
7.89


Educación Especial
137


(42.3)
8.25


Educación Ordinaria Integrada
48


(14.8)
6.75


Servicio de Intermediación para la Inserción
Laboral


15
(4.6)


6.87


>_
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Servicio de Apoyo para el desarrollo profesio-
naly social en Centro Especial de Empleo


22
(6.8)


7.45


Servicio de Apoyo para el desarrollo profesio-
nal y social en Empresa Ordinaria


9
(2.8)


6.67


Servicio Ocupacional
118


(36.4)
8.35


Servicio de Atención de Día
29
(9)


8.38


Servicio de Apoyo a la Vida Independiente
28


(8.04)
8.04


Servicio de Vivienda o Residencial
26
(8)


7.88


Servicio de Tutela
13
(4)


7.85


Servicio de Ocio y Deporte
135


(41.7)
7.84


Información, orientación y asesoramiento
familiar


114
(35.2)


8.04


Grupos de Apoyo Emocional (padres y madres,
hermanos y hermanas, padre a padre,…)


61
(18.8)


7.90


Jornadas y encuentros de familias
89


(27.5)
7.78


Formación para familias
82


(25.3)
7.79


Respiro familiar (estancias y apoyos puntua-
les)


74
(22.8)


8.41


Acompañamientos
16


(4.9)
7.69


Fisioterapia y rehabilitación
69


(21.3)
7.88


Logopedia
62


(19.1)
7.40


Ayuda a domicilio
16


(4.9)
6.13
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Ayudas técnicas
15


(4.6)
6.93


Apoyo psicológico
71


(21.9)
7.65


Apoyo conductual
40


(12.3)
7.15


Terapia familiar
18


(5.6)
7.28


Asesoría legal
16


(4.9)
7.81


Adaptaciones del hogar familiar
8


(2.5)
6.38


Transporte adaptado
9


(2.8)
7.67


Servicios sanitarios especializados 
(neurólogo,cardiólogo, etc.)


121
(37.3)


7.50


Servicios de Salud Mental
41


(12.7)
6.88


Atención primaria (centros de salud)
161


(49.7)
7.35


Servicios hospitalarios
117


(36.1)
7.15


Centros de Servicios Sociales
81


(25.0)
7.11


Centros Base (Orientación, calificación y
valoración)


124
(38.3)


6.65


Equipos de Orientación Educativa y
Psicopedagógica


48
(14.8)


7.08


Centro de atención a minusválidos psíquicos
(CAMP)


8
(2.5)


7.13


Asociaciones de familias afectadas
115


(36.5)
7.70


Movimiento Asociativo Feaps
92


(28.4)
7.17


Media de satisfacción con los servicios
282


(87.0)
7.69
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A continuación se exponen los resultados obtenidos en relación a
la conciliación trabajo/ familia, el coste emocional, el coste económico
incluyendo el coste de los servicios) y la necesidad de servicios.


2.3.1. Conciliación vida laboral/vida familiar


Se han estudiado las siguientes variables referentes a la conciliación
de la vida laboral con la vida familiar (en adelante se hará referencia al con-
junto como variables de conciliación o conciliación vida laboral/ vida familiar):


··  "Los trabajos se adaptan a su disponibilidad horaria".
··  "Se ha visto obligado a reducir la jornada de trabajo".
··  "Ha tenido que renunciar a trabajar para cuidar a su familiar".
··  "Ha visto frenada su carrera profesional".
··  "Se siente/se ha sentido respaldado/a en la empresa".
··  "La discapacidad de mi familiar ha impactado negativamente en


mi vida laboral".


Se ha analizado:
··  La conciliación de la vida laboral con la vida familiar en el conjun-


to de los encuestados.
··  Si la edad del familiar con discapacidad  se  asocia con la conci-


liación vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los encuestados.
··  Si el grado de discapacidad del familiar se asocia con la concilia-


ción vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los encuestados.
··  Si el hecho de ser hombre o mujer se asocia con la conciliación


vida laboral/ vida familiar.
··  Si el hecho de ser hombre o mujer se asocia con la conciliación vida


laboral/ vida familiar en función de la edad del familiar con discapacidad.
··  Si el hecho de ser hombre o mujer se asocia con la conciliación


vida laboral/ vida familiar en función del grado de discapacidad del familiar.
··  Si la edad del familiar con discapacidad se asocia con  la  conci-


liación vida laboral/ vida familiar en el conjunto de las mujeres.
··  Si la edad del familiar con discapacidad se asocia con la concilia-


ción vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los hombres.
··  Si el grado de discapacidad del familiar se asocia con la concilia-


ción vida laboral/ vida familiar en el conjunto de las mujeres.
··  Si el grado de discapacidad del familiar se asocia con la concilia-


ción vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los hombres.
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Los resultados de la situación de conciliación vida laboral/ vida fami-
liar de las personas encuestadas son los siguiente:


··  Del total de encuestados que contestan, responden afirmativamen-
te: a) a la pregunta de si su trabajo se adapta a su disponibilidad horaria,
algo más de 1 de cada 2; b) a la pregunta de si se han visto obligados a redu-
cir su horario de trabajo, casi 4 de cada 10; c) a la pregunta de si han tenido
que renunciar a trabajar  para cuidar a su familiar, algo más de 4 de cada 10;
d) a la pregunta de si han visto frenada su carrera profesional, casi  5 de cada
10 y e) a la pregunta de si la discapacidad de su familiar ha impactado nega-
tivamente en su vida laboral, algo menos de 4 de cada 10.  Por el contrario,
del total de encuestados que contestan, 5 de cada 10 responden negativa-
mente a la pregunta de si se encuentran respaldados por la empresa.


··  El grupo en que mayor porcentaje de encuestados ha tenido que
hacer ajustes, incluso dejar de trabajar, para atender a su familiar, y en el
que un mayor porcentaje de encuestados ha visto frenada su carrera profe-
sional y ha sufrido en su vida laboral el impacto negativo de la discapaci-
dad de su familiar es el grupo cuyos familiares tienen una edad de 6 a 17
años.


··  El grupo cuyos familiares tienen un grado A de discapacidad (bajo
grado de discapacidad) es el grupo en que menor porcentaje de encuestados
ha tenido que renunciar a trabajar para atender a su familiar, ha visto fre-
nada su carrera profesional y afirma que la discapacidad de su familiar ha
impactado negativamente en su vida laboral.


··  Las mujeres de la muestra total, en un porcentaje significativa-
mente mayor que el de sus homólogos varones, se han visto obligadas a
reducir su jornada de trabajo y a renunciar a trabajar; han visto frenada su
carrera profesional y han sufrido el impacto negativo de la discapacidad de
su familiar en su vida laboral.


··  Los encuestados más jóvenes tienden a realizar ajustes para con-
ciliar su vida laboral con la familiar, por ejemplo han reducido su jornada
laboral con mayor frecuencia que los mayores, han visto frenada su carrera
profesional también con mayor frecuencia y afirman también con mayor
frecuencia que la discapacidad de su familiar ha impactado negativamente
en su vida laboral.
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··  Los resultados del análisis por grupo de edad del familiar y sexo
sólo arrojan diferencias significativas en el grupo cuyo familiar tiene entre
18 y 44 años de edad en que un porcentaje significativamente mayor de
mujeres que de hombres se ha visto obligado a renunciar a trabajar, ha visto
frenada su carrera profesional, afirma que la discapacidad de su familiar ha
impactado negativamente en su vida laboral y no se siente apoyado por la
empresa.


··  Los resultados del análisis por grado de discapacidad y sexo indican
las diferencias en conciliación entre hombres y mujeres que ya se habían
encontrado entre ellos en la muestra general. En la mayor parte de los grupos
por grado de discapacidad un porcentaje mayor de mujeres que de hombres se
ha visto obligado a reducir su jornada de trabajo, se ha visto  obligado a
renunciar a trabajar, ha visto frenada su carrera profesional y afirma que la
discapacidad de su familiar ha impactado negativamente en   su vida laboral.


··  En el grupo A (bajo grado de discapacidad) un porcentaje mayor de
mujeres que de hombres no se ha visto apoyado por la empresa.


··  Cuando se estratifica el conjunto de las mujeres por la edad del
familiar con discapacidad aparecen diferencias significativas en la concilia-
ción vida laboral/ vida familiar entre los distintos grupos de mujeres. Al
estratificar de igual modo el conjunto de varones no aparece ninguna dife-
rencia significativa entre los grupos. A nivel global los grupos de mujeres
difieren significativamente entre sí en que se han visto obligadas a reducir
la jornada de trabajo, en que han tenido que renunciar a trabajar para cui-
dar a su familiar, en que han visto frenada su carrera profesional y en afir-
mar que la discapacidad de su familiar ha impactado negativamente en su
vida laboral. En la comparación dos a dos el grupo de 45 a 64 años es el
único grupo que establece diferencias significativas con el resto de los gru-
pos en las variables citadas.


··  Cuando se estratifica el conjunto de las mujeres por el grado de dis-
capacidad del familiar aparecen diferencias significativas en la conciliación
vida laboral/ vida familiar entre los distintos grupos de mujeres. Al estratifi-
car de igual modo el conjunto de varones no aparece ninguna diferencia sig-
nificativa entre los grupos. A nivel global los grupos de mujeres difieren sig-
nificativamente entre sí en que han visto frenada su carrera   profesional y
en afirmar que la discapacidad de su familiar ha impactado negativamente
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en su vida laboral. La tendencia estadísticamente significativa indica que
cuanto menor es el grado de discapacidad también es menor el porcentaje de
mujeres que ha visto frenada su carrera profesional y que afirma que la dis-
capacidad de su familiar ha impactado negativamente en su vida laboral. De
igual modo es significativa la tendencia que indica que cuanto menor es el
grado de discapacidad menor es el porcentaje de mujeres que ha tenido que
renunciar a trabajar para cuidar a su familiar, aunque las diferencias encon-
tradas a nivel global entre los grupos no alcancen el nivel de significación. La
comparación dos a dos refuerza totalmente lo dicho respecto a haber visto
frenada la carrera profesional y parcialmente lo dicho para el impacto nega-
tivo de la discapacidad del familiar en la vida laboral.


2.3.2. Coste emocional


Con el término coste emocional se quiere aludir a todos aquellos
aspectos incluidos en la encuesta que pueden generar un desgaste/ carga
emocional en las personas encuestadas, no se debe olvidar que muy mayo-
ritariamente madres y padres de una persona con discapacidad. No obstan-
te, el grueso de este apartado va a dedicarse a lo que se ha denominado
Impacto Emocional, y que se ha operativizado en una Escala de Impacto
Emocional. Dicha escala recoge una serie de variables psicosociales que  son
un conjunto de síntomas personales y situacionales relacionados con el
bienestar físico, psíquico y social. Estos síntomas, sostenidos durante un
plazo de tiempo mayor o menor, según la vulnerabilidad de cada uno, cons-
tituyen un caldo de cultivo que favorece la aparición de la enfermedad.


Es evidente que los factores que pueden generar sobrecarga emo-
cional son muy numerosos; el alcance del proyecto se limita a aquellos que
se han estimado útiles porque pueden ser trasladados a una cartera de ser-
vicios que permita su abordaje, y esperemos que su control, y que ello
repercuta positivamente en la salud integral de las familias de personas con
discapacidad, al menos de las incluidas en la red FEAPS Madrid.


No cabe duda que las heridas emocionales abiertas o cerradas  en
falso suponen un desgaste emocional porque pueden generar una disfunción
psicológica que supone una carga extra y un lógico sobreesfuerzo para
abordarla, ésto podría tener consecuencias negativas que, derivaran, en un
futuro, en algún cuadro clínico y a corto plazo generar problemas estructu-
rales y funcionales para nada gratuitos. De la información recogida a través
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de la encuesta se deriva que lo relativo al diagnóstico de la discapacidad del
hijo constituye para muchas de las personas encuestadas una herida abierta
o mal cicatrizada.


Algunos de los datos que se van a dar ahora ya se ofrecieron en el
apartado de Perfil Descriptivo pero puede ser útil revisarlos de nuevo:


El momento en que se comunican informaciones críticas tiene
muchos aspectos importantes desde lo emocional. Uno de ellos es
el tiempo que se ha demorado la recepción de una información
ansiosamente  esperada, a veces. El tiempo trascurrido desde el
nacimiento hasta que un 24% de los padres conocieron la discapa-
cidad de su hijo está entre 2 y 3 años de la vida del hijo. Dos o tres
años son mucho tiempo para estarse preguntando qué ocurre, es
mucha la angustia que puede acumularse y hay quien se lo estuvo
preguntando más tiempo.


Otro aspecto importante desde lo emocional es el de si el porta-
voz de una noticia crítica es la persona adecuada para darla, el
27% de las personas está manifestando que en su caso quien les
informó no era la persona adecuada para hacerlo.


Otro aspecto importante es el de cómo se da una información
tan crítica, si se prepara de algún modo al receptor, si se busca
empatizar con  él, hacer que se sienta apoyado, buscar que esté
acompañado por alguien  que le sea afectivamente próximo: el frió
análisis numérico informa que más de la mitad de los encuestados,
ciento sesenta y cuatro personas, no se sintieron apoyadas emocio-
nalmente al recibir la noticia.


En la encuesta se invitaba a los encuestados a que dijeran cómo les
hubiera gustado que actuara quien les informó, se ha recogido el
resultado del análisis cualitativo de las aportaciones  hechas por ciento trein-
ta y siete personas se. Lo que las personas encuestadas han formulado es, en
el fondo, aquello que echaron de menos, aquello de lo que careció la actua-
ción de su informador/a. Obviamente cuando a una persona se le habla del
futuro de un hijo como de "un vegetal", como de alguien "en una silla de rue-
das y babeando"… pueden quedar heridas abiertas o mal cicatrizadas. Para
evitar esto también pueden servir las buenas carteras de servicios.
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¿Cómo les hubiera gustado a las familias que actuara quien les informó?
La actuación de la persona que comunicó la noticia de la discapaci-


dad de su familiar, debería haber reunido, según los encuestados, las siguien-
tes características, ordenadas de mayor a menor frecuencia de citación. 


··  La  intervención debería haber aportado apoyo, ayuda, orientación.
Se hace referencia a un apoyo emocional con sus distintos componentes de
proporcionar información no sólo sobre la discapacidad, sus complicaciones,
las necesidades que implica, sus causas, sino también, y muy especialmen-
te, sobre los recursos y ayudas existentes y el modo de acceder a ellos. La
información que se reclama es una información clara, expresada de forma
sencilla, sin tecnicismos no explicados que la hagan inasequible. Una infor-
mación que no desvirtúe la realidad, que no la dramatice ni la dulcifique,
pero que se dé con un enfoque positivo. Es un sentir bastante mayoritario,
se han recogido 46 respuestas con este enfoque.


··  La intervención debería haberse hecho con tacto, con sensibilidad,
con delicadeza, con calidez, con empatía o cercanía o incluso con cariño,  en
palabras de dos encuestados. Se han registrado 39 respuestas en este sentido.


··  La intervención debería haberse hecho con más profesionalidad,
con mayor preparación, con más conocimiento de la discapacidad o de la
enfermedad. Una intervención competente, eficaz e inteligente. Ha habido
22 indicaciones en esta dirección.


··  La intervención debería haberse hecho con un trato más humano,
con "buen trato", "con mejores formas". Se han producido 11 respuestas con
estas matizaciones.


··  La intervención debería haberse hecho con  mayor intimidad. Se
reclama la presencia de los allegados y la ausencia de los extraños, "con
más acompañamiento" (8 citas) en presencia de la pareja (2 citas).


··  La intervención debería haber sido más temprana que la realizada,
debería haberse hecho "antes" (5 citas) "en el parto" (1 cita), "al principio y
a mí" (1 cita). Hay una cita que une al deseo de una intervención más tem-
prana el deseo de que se hubieran atendido sus indicaciones: "habiendo
hecho caso antes a mis avisos"; hay otra alusión similar: "prestando mas
atención a mi valoración".
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··  La intervención debería haber sido "hecha por un profesional" (4
citas), hecha por un psicólogo, con preparación psicológica, con apoyo psi-
cológico (8 citas).


··  Otros encuestados piden menos, les habría gustado, simplemente,
que les comunicasen la discapacidad (2 citas).


··  Algunos encuestados (4 citas) dicen que quien les dio la noticia lo
hizo bien, otros 3 señalan que es igual cómo se dé esa noticia porque siem-
pre es duro.


··  Por último 9 personas indican que no saben cómo les habría gus-
tado que se lo dijeran, una de ellas dice al respecto: "No sé y ellos tampoco".


La información suficiente sobre el medio lo hace más predecible y
la orientación aporta una guía, una línea a seguir en momentos de cambio y de
situaciones ambiguas, unas pautas de actuación adecuadas hace que ese medio
se perciba como más controlable. Predecible y controlable son dos característi-
cas de los estímulos, de las situaciones que las hacen menos estresantes y por
ello más saludables. Un 45% de los encuestados consideran que la información
que tiene sobre la discapacidad de su familiar es insuficiente, o que no tiene o
que ha recibido la información a destiempo. Un 48% de los encuestados dice que
no tiene suficiente información para atender a su familiar en el hogar, o que no
ha recibido información para ello o que ha recibido la información a destiempo.
En cuanto a la orientación recibida para la siguiente etapa que atravesará su fami-
liar, entre los encuestados que consideran insuficiente la orientación que tienen,
los que no han recibido orientación y los que han recibido la orientación a des-
tiempo suman un muy preocupante 51%. Los encuestados manifiestan a través
de la contestación a una pregunta abierta su necesidad de recibir información
sobre  una serie de temas que se presentan listados a continuación.


Un total de 196 encuestados han señalado aquellos temas sobre los
que desearían recibir información. Las respuestas se han analizado cualitati-
vamente y se han establecido categorías que recogen los intereses más
comunes al conjunto de los encuestados. Las categorías se presentan orde-
nadas de mayor a menor frecuencia de demanda.


··  FFuuttuurroo::  Actividades que la persona con discapacidad podrá reali-
zar. Evolución de sus aptitudes. Procedimientos a seguir. Evolución inmedia-


Necesidades de las Familias de Personas con Discapacidad Intelectual de Feaps Madrid


f58


05-Resultados.qxd  11/02/2008  18:50  PÆgina 58







ta. Incorporación al colegio. Preparación para la etapa adulta. Preparación
para la vida laboral. Futuro laboral. Actuación personal conveniente ante el
empeoramiento del cuadro. Atención médica necesaria. Alternativas al fal-
tar los padres (residencia y trabajo; recursos; convivencia con los demás;
calidad de vida posible). Se han formulado 66 solicitudes de información en
este sentido.


··  RReeccuurrssooss..  Se han formulado 49 demandas de información sobre:
Residencias. Pisos tutelados. Centros de día. Posibilidades de vivienda.
Viviendas adaptadas para personas con parálisis cerebral e instituciones.
Piso compartido. Respiro. Escuela de hermanos. Escuela de padres.
Especialistas sanitarios en autismo. Apoyos. Colegios. Acompañamiento a
los padres en la toma de decisiones. Programas de acompañamiento.
Programas de empleo. Ocio y tiempo libre. Ayudas económicas. Ayudas  a
domicilio. Ayudas estatales. Ayudas sociales. Ayudas técnicas.


··  CCaammbbiioo  ddee  eettaappaa  eevvoolluuttiivvaa..  Se han formulado 31 peticiones al res-
pecto. Se han resaltado, entre otros, los siguientes temas: Escolarización.
Qué pasa después de la escuela. Relaciones con otros en su etapa.
Adolescencia. Educación sexual adolescencia. Transición  a la  vida adulta.
Vida adulta. Preparación para la vida laboral. Paso de Centro especial de
empleo a Empresa ordinaria. Problemática después de los 35 años. Vejez.
Interesa conocer para anticiparse a los acontecimientos y anticipar a la per-
sona con discapacidad lo que va a ocurrir. Hay encuestados que sólo quie-
ren recibir información sobre la etapa actual, porque están seguros de que
en su momento recibirán la información pertinente, otros en cambio desean
información sobre la evolución en las etapas próximas.


··  AAssppeeccttooss  lleeggaalleess.. Se han recogido 19 solicitudes al respecto.
Interesan los siguientes temas: Incapacidad. Independencia tutelada. Tutela.
Supervisión y gestión del patrimonio de la persona con discapacidad. Ley de
dependencia en general y aplicada a situaciones concretas. Patria  potestad.
Testamento. Herencias. Derechos de la persona con discapacidad.
Incapacidad legal. Administración de bienes. Psicólogos jurídicos.


··  PPaauuttaass  ddee  aaccttuuaacciióónn  yy  eedduuccaattiivvaass..  Se han registrado 33 peticiones.
Las peticiones versan sobre: Pautas de conducta en el hogar. Cómo tratar
determinadas situaciones. Cómo explicar determinados temas. Técnicas
para tratar a personas con trastorno de conducta. Pautas para tratar a per-
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sonas hiperactivas y con ansiedad. Pautas sobre autismo. Formación con-
ductual. Cómo actuar frente a comportamientos negativos repentinos.
Pautas para momentos críticos. Orientación. Orientación veraz no lucrativa.


··  IInnffoorrmmaacciióónn  ssoobbrree  llaa  ddiissccaappaacciiddaadd  eenn  ggeenneerraall  yy  ssoobbrree  ddeetteerrmmiinnaa--
ddaass  eettiioollooggííaass  yy  ddiiaaggnnóóssttiiccooss.. Se han registrado 17 solicitudes. Los temas
demandados son: Discapacidad en general, todo sobre ella. Información
médica sobre discapacidad. Discapacidad del familiar. Retraso psicomotor.
Hiperactividad. Discapacidad física. Autismo, etapas y futuro. Autismo cali-
dad versus realidad y necesidades y recursos. Autismo en adultos.
Especialistas en autismo. Sordera. Hidrocefalia. Hepatitis C. Cómo tratar físi-
ca y psíquicamente a una persona con el Síndrome de Prader Wily. Síndrome
de Down. Síndrome de Down adulto. Epilepsia y Discapacidad Intelectual.
Síndrome de Rett. Trastorno de conducta. Síndrome X frágil. Microcefalia.


··  SSeexxuuaalliiddaadd.. Se han presentado 17 solicitudes de información
sobre: Conducta sexual. Educación sexual en autismo. Esterilización.


··  AAvvaanncceess  eenn  MMeeddiicciinnaa.. Nuevas terapias. Diagnóstico. Curación.
Microcefalia.


··  TTeerraappiiaass.. Se han formulado un total de siete peticiones de infor-
mación sobre: Hidroterapia. Apoyo psicológico a la persona con discapaci-
dad. Terapias para ayudar a la persona con discapacidad para que acepte su
discapacidad. Cómo saber si la persona con discapacidad sufre. Como infor-
mar de fallecimientos. Elaboración de duelo.


··  IInnffoorrmmaacciióónn  ssuuffiicciieennttee.. Seis encuestados han manifestado que
disponen de información suficiente.


··  LLaa  ppaarrttiicciippaacciióónn del usuario y/o su familia es una buena práctica
de los programas de intervención. Formas directas de participación son las
reuniones periódicas, los grupos de trabajo... Casi un 20% de los encuesta-
dos no participa en las decisiones que toman los profesionales sobre su
familiar.


··  LLaa  ppllaanniiffiiccaacciióónn  ddee  ffuuttuurroo permite anticiparse a algunos aconteci-
mientos y a cambios venideros que pueden traer aparejadas situaciones
poco definidas, es una herramienta a utilizar que puede incrementar la per-
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cepción de control y con ello disminuir la ansiedad que genera lo descono-
cido y prevenir el estrés. Un 54% de los encuestados no tiene planificado el
futuro de su familiar, no vale como interpretación decir que hay encuesta-
dos cuyos familiares con discapacidad son jóvenes, o muy jóvenes, o
niños…para ellos también hay que planificar un futuro.


··  EEll  ccuuiiddaaddoo  ddee  llaa  ppeerrssoonnaa  ccoonn  ddiissccaappaacciiddaadd  yy  llaa  ccaarrggaa  qquuee  ccoonnlllleevvaa
es otro aspecto muy importante desde lo emocional. Un 25% de las familias
reparte el cuidado equitativamente y en un 70% de ellas en el cuidado par-
ticipa toda la familia pero hay una persona que tiene mayor dedicación. El
perfil de dicha persona es el de una mujer, con una edad media de casi 58
años y casada…. ¿una madre? muy probablemente sí lo sea. Además de cui-
dar al hijo con discapacidad y a los otros hijos, ¿trabaja? un tercio de ellas
lo hacen. ¿Como concilia vida laboral con vida familiar? reduce su jornada
de trabajo, ve como se frena su carrera profesional, renuncia a trabajar y ha
sufrido el impacto negativo de la discapacidad de su familiar en su vida
laboral.


··  ¿¿QQuuiiéénn  aayyuuddaa  aall  ccuuiiddaaddoorr//aa?? Lo más frecuente es que las familias
no tengan ayuda externa y no la necesiten (40%), pero hay un 30% de las
familias que necesitan esa ayuda y no disponen de ella. Del 30% de las fami-
lias que tienen ayuda externa para atender a su  hijo, esa ayuda la prestan
otros miembros de la familia (48.1%) o personal remunerado (43%).


··  ¿¿CCuuáánnttoo  ssuuppoonnee  eell  ccuuiiddaaddoo?? Un 50% de las familias dedican al hijo
con discapacidad un promedio de 8 horas o más de lunes a viernes y el 64%
le dedica un promedio de más de 10 horas diarias los sábados y domingos.
Además el promedio mayoritario de horas de atención que profesionales
ajenos a la familia dedican a la de la persona con discapacidad está en el
intervalo de 31 a 40 horas, del que informa un 41% de los encuestados, y el
intervalo de 41 a 50 horas, del que informa otro 27%, es decir en un 68% de
los casos el promedio de atención está entre 31 y 50 horas semanales….y
hay que llevarle y traerle. Por si fuera poco hay que atender a los otros hijos,
claro que el atender a otro hijo sin discapacidad de edad similar el 61% de
las familias lo resuelve con un promedio de 4 horas o menos.


Cuidar a una persona con discapacidad conlleva carga y necesida-
des de conciliación pero también cumple una importante función psicoso-
cial al proporcionar entre otras  cosas, estatus y prestigio social, identidad
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personal, recursos económicos,  oportunidades de desarrollar competen-
cias y de interacción social. Es cierto que el trabajo implica procesos de rol,
que tienen que ver con la distribución de tiempo, energía y oportunidades
de la persona entre los papeles que desempeña y que pueden suponer con-
flicto en el caso de que los roles a desempeñar sean incompatibles; o que
pueden suponer sobrecarga cuando los roles a desempeñar demandan
demasiado de la persona y agotan la  energía que tiene disponible. Pero tam-
bién pueden darse situaciones de  sumación de roles con consecuencias
muy positivas sobre el autoconocimiento, la percepción de la propia com-
petencia y la autoestima si se saben regular bien las expectativas.


El apoyo emocional percibido, la implicación y el optimismo se con-
sideran como importantes reductores del estrés. Las respuestas aportadas
por los encuestados, referidas a los aspectos positivos que perciben en
relación a la presencia de la persona con Discapacidad Intelectual
en el seno de su familia, cuya categorización se muestra a continuación
ponen de manifiesto la presencia de dichos reductores del estrés.


A continuación se exponen los aspectos positivos en relación a la presencia
de las personas con discapacidad intelectual en el seno de su familia desta-
cados por los encuestados


··  Un 83,64 % indica al menos un aspecto positivo y la mayoría indi-
ca varios.


··  Respuestas referidas a las aportaciones que la persona con disca-
pacidad hace a la familia:


- El cariño, apoyo emocional y la afectividad que da (84 menciones).
- El crecimiento personal, el incremento de la madurez, de la sen-


sibilidad, de  la  compresión,  de  la  responsabilidad  y  capaci-
dad de adaptación y sacrificio, de la generosidad que propicia a
su alrededor. Cambia la forma de ver la vida y hace valorar más
lo positivo (60 citas).


- La unión de la familia, incluida la extensa, y de la pareja; la soli-
daridad y la comunicación que potencia (56 citas).


- La alegría, el optimismo y la felicidad que genera por sí misma
y con sus avances (logros) (32 citas).


- La compañía que hace (30 citas).
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- Actúa como un motor que dinamiza e incrementa la fuerza y la
capacidad de lucha, que rejuvenece y da ánimos y vitalidad para
seguir adelante (14 citas).


- Aumenta la sensibilidad de la familia hacia la discapacidad,
aumentando su aceptación y normalización (11 citas).


- Genera un proyecto común de dedicación para proporcionarle
seguridad y protección y cariño, ternura y simpatía (9 citas).


- Proporciona ayuda (9 citas).
- Tenerle produce satisfacción y orgullo (9 citas).
- Llena la vida, es un reto, le necesitamos (5 citas).
- Genera paz (5 citas).
- Hace ampliar el círculo de amistades, conocer a otras personas


con los mismos problemas, darse cuenta de que se tienen ami-
gos de verdad (5 citas)


··  Respuestas referidas a las características y aspectos positivos de
la persona con discapacidad (cualidades):


- Ser una persona alegre, sonriente, divertida, que se muestra feliz
o que disfruta con todo (22 citas).


- Ser cariñoso con los demás o despertar cariño (22 citas).
- Ser agradable, tierno o sensible (10 citas).
- Ser amable, simpático, sociable o extrovertido (7 citas).
- Ser humano, noble, bondadoso o carecer de rencor (6 citas).
- Ser  inocente, sincero, transparente o no tener malicia (6 citas).
- Ser tranquilo, pacifista, dialogante o respetuoso (4 citas).
- Ser luchador, trabajador, valiente o con afán de superación (4


citas).
- Ser agradecido (3 citas).
- Ser ordenado y limpio (3 citas).
- Ser generoso o prestar ayuda (3 citas).
- Ser independiente (3 citas).
- Ser alguien muy especial o encantador (3 citas).
- Ser adaptativo (2 citas).
- Ser obediente y dócil (2 citas).
- Por último encuestados distintos manifiestan que su hija/o es


una persona imaginativa, incansable, coqueta o cabezota,
entendida esta última característica como positiva, es decir, ser
alguien persistente.
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··  No obstante, hay un 16,36% que no responde a la pregunta, un
4,32 que expresa con claridad que no hay ningún aspecto positivo, un 2,16%
que alude a que es uno más y por tanto igual que los demás.


Impacto emocional. A continuación exponemos los resultados obteni-
dos en Impacto Emocional de las personas encuestadas, considerando el
total de encuestados, la edad del familiar, el grado de discapacidad
del familiar y el sexo del encuestado.


··  TToottaall  ddee  EEnnccuueessttaaddooss.. Los valores de las medias que aparecen no
parecen muy alarmantes. En el 50% de las variables el valor de la media es    4,
lo que viene a significar que los síntomas a los que se refieren las variables
se presentan pocas veces, raramente o nunca. El valor del Indicador de
Impacto Global es 3.95. Escasamente se encuentran valores inferiores a 3
(muchas veces) que indiquen que el síntoma se está presentando casi siem-
pre. No hay valores inferiores a 2, que indicarían la  presencia constante de
los síntomas.


··  EEddaadd  ddeell  ffaammiilliiaarr.. A nivel global el impacto es significativamente
diferente entre los grupos, y dentro del moderado valor de las diferencias el
impacto emocional parece ser mayor en los grupos antes citados. Los gru-
pos de encuestados cuyos familiares tienen edades comprendidas entre los
6 y los 17 años y los 18 y los 44 años tienen las puntuaciones medias más
bajas, salvo en dos variables, lo que en principio permite hablar  de un
impacto emocional mayor en los encuestados pertenecientes a estos grupos.


··  GGrraaddoo  ddee  ddiissccaappaacciiddaadd  ddeell  ffaammiilliiaarr.. En la comparación global el
impacto es significativamente diferente entre los grupos, y dentro del mode-
rado valor de las diferencias el impacto emocional aumenta cuando aumen-
ta el grado de discapacidad.


··  SSeexxoo  ddeell  eennccuueessttaaddoo..  Las mujeres de la muestra total se  encuen-
tran cansadas, estresadas y con la salud afectada por cuidar a su familiar
con una frecuencia significativamente mayor que la frecuencia con la que
los hombres se encuentran cansados, estresados y con la salud afectada por
cuidar a su familiar. En los análisis que se realizaron para comparar el
impacto emocional de las mujeres con el impacto emocional de los hombres
cuando sus familiares tienen una determinada edad, las diferencias signifi-
cativas fueron algo más numerosas que las encontradas en el total segmen-
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tado por sexo, pero poco informativas, es decir no arrojaron luz sobre el
asunto sino más bien confusión. Tampoco se obtuvieron mejores resultados
cuando se comparó el impacto emocional de las mujeres con el impacto
emocional de los hombres en función del grado de discapacidad de sus fami-
liares.


Impacto Emocional de las personas encuestadas. Mujeres.
A continuación exponemos los resultados obtenidos en Impacto Emocional
de las personas encuestadas, considerando únicamente a las mujeres.


··  EEddaadd  ddeell  ffaammiilliiaarr  eenn  mmuujjeerreess.. A nivel global las mujeres  presentan
diferencias en múltiples variables de impacto en función de la  edad de su
familiar. En las comparaciones dos a dos se establece que las mujeres cuyos
familiares tienen edades de 6 a 17 años y de 18 a 44 años  presentan los
síntomas que se citan más abajo con más frecuencia que  las  mujeres cuyos
familiares tienen de 0 a 5 años y de 45 a 64 años. Las mujeres del grupo de
6 a 17 años presentan dichos síntomas más frecuentemente que las del
grupo de 18 a 44:


- Ven afectada su vida social por tener que cuidar de su familiar.
- Se encuentran cansadas por tener que cuidarle.
- Se encuentran deprimidas por tener que cuidar de él.
- Desearían dejar la atención de su familiar en manos de otro.
- Se sienten inseguras sobre qué hacer con su familiar.
- Han visto reducido su tiempo de ocio.
- Se encuentran estresadas al tener que cuidar de su familiar y


atender otras responsabilidades.
- Se sienten avergonzadas por el comportamiento de su familiar.
- Se sienten irritadas por el comportamiento de su familiar.
- Les  produce incomodidad el invitar amigos a su casa  a  causa


del comportamiento de su familiar.
- Sienten temor cuando piensan en el futuro de su familiar.
- Consideran con más frecuencia que su salud se ha visto afecta-


da por tener que cuidar de su familiar.
- Sienten que no van a ser capaces de cuidar a su familiar duran-


te mucho más tiempo.
- Sienten que han perdido el control sobre su vida desde que se


manifestó la discapacidad de su familiar
- El Indicador Global de Impacto indica una mayor frecuencia de


síntomas de impacto.
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··  GGrraaddoo  ddee  ddiissccaappaacciiddaadd  ddeell  ffaammiilliiaarr  eenn  mmuujjeerreess.. A nivel global las
mujeres presentan diferencias en múltiples variables de impacto en función
del grado de discapacidad de su familiar. En las comparaciones dos a dos se
establece que cuanto más alto es el grado de discapacidad es mayor la fre-
cuencia con que se manifiestan los síntomas del impacto emocional sobre
las mujeres. Las mujeres del grupo C más frecuentemente que las del grupo
A y que las del B:


- Ven afectada su vida social por tener que cuidar de su familiar.
- Se encuentran cansadas por tener que cuidarle.
- Se encuentran deprimidas por tener que cuidar de él.
- Desearían dejar la atención de su familiar en manos de otro.
- Se sienten sobrecargadas por tener que cuidar de su familiar.
- Sienten que a causa del tiempo que dedican a su familiar  no


tienen tiempo suficiente para sí mismas.
- Se encuentran estresadas al tener que cuidar de su familiar y


atender otras responsabilidades.
- Se sienten irritadas por el comportamiento de su familiar.
- Les produce incomodidad el invitar amigos a su casa a  causa


del comportamiento de su familiar.
- Sienten que su familiar depende de ellas.
- Consideran con más frecuencia que su salud se ha visto afecta-


da por tener que cuidar de su familiar.
- Más a menudo que las de los otros grupos, las mujeres del


grupo C se sienten inseguras sobre qué hacer con su familiar,
sienten que no van a ser capaces de cuidar de su familiar
durante mucho más tiempo, sienten que han perdido el control
sobre su vida desde que se manifestó  la discapacidad   de   su
familiar.   Pero   en   estas   últimas   variables   las diferencias
significativas existentes a nivel global no se han sostenido en
todas las comparaciones dos a dos de los grupos.


Impacto Emocional de las personas encuestadas. Hombres.


··  EEddaadd  ddeell  ffaammiilliiaarr  eenn  hhoommbbrreess..  Cuando se tiene en cuenta la edad
del familiar no aparecen muchas diferencias significativas entre los hom-
bres. A nivel global aparecen diferencias significativas en las variables:


- Su vida social se ve afectada por cuidar de su familiar.
- Se encuentran cansados por cuidar de su familiar
- Se ha reducido su tiempo de ocio como consecuencia del cuida-
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do de su familiar con discapacidad
- Se sienten estresados al tener que cuidar a su familiar además


de atender otras responsabilidades
- El Indicador de impacto global


Las diferencias halladas a nivel global se mantienen en la compara-
ción dos a dos de los grupos, salvo en el caso del Indicador Global de
Impacto, indicando que el grupo con familiares de 6 a 17 años de edad ve
su vida social afectada, se encuentra cansado, ve reducido su tiempo de ocio
y  se encuentra estresado con mayor frecuencia que el resto de los grupos.


··  GGrraaddoo  ddee  ddiissccaappaacciiddaadd  ddeell  ffaammiilliiaarr  eenn  hhoommbbrreess..  A nivel global el grado
de discapacidad del familiar produce diferencias significativas en las variables
de impacto emocional que se relacionan abajo. Las diferencias apuntan en el
sentido de que cuando aumenta el grado de discapacidad aumenta la frecuen-
cia de los síntomas:


- Se encuentran cansados por tener que cuidar de su familiar.
- Se encuentran deprimidos debido al cuidado de su familiar.
- Se sienten sobrecargados por tener que cuidar de su familiar.
- Su  tiempo de ocio se ha reducido como consecuencia del cuidado


de su familiar.
- Sienten que a causa del tiempo que dedican a su familiar no  tie-


nen tiempo suficiente para sí mismos.
- Se encuentran estresados al tener que cuidar de su familiar y aten-


der otras responsabilidades. Les produce incomodidad invitar  ami-
gos a su casa a causa de su familiar.


- Consideran que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar
de su familiar.


- Sienten que no van a ser capaces de cuidar de su familiar durante
mucho más tiempo.


- Indicador de Impacto Global


La comparación dos a dos de los grupos abunda en que cuanto más
alto es el grado de discapacidad del familiar mayor es la frecuencia con que
los hombres se encuentran cansados y se sienten sobrecargados por tener
que cuidar a su familiar; ven reducido su tiempo de ocio como consecuen-
cia del cuidado de su familiar; sienten que a causa del tiempo que dedican a
su familiar no tienen tiempo suficiente para sí mismos; se encuentran estre-
sados al tener que cuidar de su familiar y atender otras responsabilidades;
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consideran que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar y sienten que no van a ser capaces de cuidar de su familiar durante
mucho más tiempo.


2.3.3 Coste económico


Renta familiar: A título informativo y para facilitar una referencia
de la situación económica de las familias se incluye el nivel de renta familiar
en el total de los encuestados por edad de familiar y por grado de discapa-
cidad. Para una mejor referencia se ha incluido la renta familiar conjugando
ambos criterios: edad del familiar y grado de discapacidad.
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Nivel de renta familiar en     N (%)


Menos de 600 De 600 a 1200 De 1200 a 1800 De 1800 a 2500 Más de 2500


Total 27
(8.7)


94
(30.4)


89
(28.8)


60
(19.4)


39
(12.6)


Grupos de edad (años)


0-5
3


(10.7)


9
(14.3)


14 
(7.4)


1
(3.4)


10
(35.7)


15
(23.8)


57
(30.2)


12
(41.4)


7
(25.0)


12
(19.0)


62
(32.8)


8
(27.6)


4
(14.3)


13
(20.6)


36
(19.0)


7
(24.1)


4
(14.3)


14
(22.2)


20
(10.6)


1
(3.4)


6-17


18-44


45-64


Grado de discapacidad


A 2
(3.6)


16
(11.1)


8
(8.3)


14
(25.0)


47
(32.6)


29
(30.2)


17
(30.4)


36
(25.0)


33
(34.4)


13
(23.2)


25
(17.4)


21
(21.9)


10
(17.9)


20
(13.9)


5
(5.2)


B


C
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Del análisis de la tabla se desprende la gran variabilidad de la renta
familiar. En el siguiente apartado se analiza con mayor detalle los costes de
los servicios.


Resultados
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Nivel de renta familiar en     Total. Edad del familiar por grado 
de discapacidad N (%)


Menos de 600 De 600 a 1200 De 1200 a 1800 De 1800 a 2500 Más de 2500


Total 27
(8.7)


94
(30.4)


89
(28.8)


60
(19.4)


39
(12.6)


Grupos de edad  / Grado de discapacidad


0-5


A 0
(0.0)


1
(7.1)


1
(25.0)


0
(0.0)


7
(50.0)


1
(25.0) 


0
(0.0)


4
(28.6)


1
(25.0)


1
(50.0)


1
(7.1)


1
(25.0)


1
(50.0)


1
(7.1)


0
(0.0)


B


C


6-17


A 0
(0.0)


6
(19.4)


3
(14.3)


1
(10.0)


9
(29.0)


5
(23.8)


2
(20.0)


5
(16.1)


5
(23.8)


3
(30.0)


3
(9.7)


7
(33.3)


4
(40.0)


8
(25.8)


1
(4.8)


B


C


18-44


A 2
(5.0)


8
(9.4)


4
(6.7)


12
(30.0)


25
(29.4)


18
(30.0)


13
(32.5)


23
(27.1)


25
(41.7)


8
(20.0)


19
(22.4)


9
(15.0)


5
(12.5)


10
(11.8)


4
(6.7)


B


C


45-64


A
0


(0.0)


1
(7.1)


0
(0.0)


1
(25.0)


6
(42.9)


5
(45.5)


2
(50.0)


4
(28.6)


2
(18.2)


1
(25.0)


2
(14.3)


4
(36.4)


0
(0.0)


1
(7.1)


0
(0.0)


B


C
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2.3.3.1 Coste de los servicios. Costes extraordinarios aso-
ciados a la discapacidad.


Costes extraordinarios asociados a la discapacidad en la muestra
total


Afirma tener costes extraordinarios asociados a la discapacidad un
76,5% de las personas encuestadas, pero es bastante menor el porcentaje
de personas que cuantifican en euros los gastos que les supone mensual-
mente cada capítulo.


En la muestra recogida ocurre que, en algunas variables de gasto,
las desviaciones típicas alcanzan un valor mayor que el de la media, lo que
puede contrastarse en la tabla 67, donde se reflejan las medias de gasto de
los distintos capítulos y de impacto económico. Debido a esto y a la asime-
tría de los datos se considera que la media no es lo suficientemente repre-
sentativa para resumir la muestra en las variables de costes extraordinarios,
por ello se ha optado por describir la muestra en lo que respecta a tales
variables con la mediana y el rango intercuartílico.


Las medianas de los distintos capítulos de gasto extraordinario y de
impacto económico de la muestra total, de los grupos de edad y de los gru-
pos por grado de discapacidad se muestran en la tabla 68. Todos los N que
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Costes Medios Extraordinarios e Impacto Económico 
en     Media (DE)


Total


N=83 N=106 N=26 N=23 N=78 N=146 N=186 N=104 N=88 N=226


100


(99.8)


143


(150.5)


156


(453.9)


110


(84.2)


135


(149.1)


87


(111.9)


61


(88.0)


54


(59.0)


164


(203.0)


376


(376.0)
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figuran en dicha  tabla corresponden al número de personas que ha cuanti-
ficado el gasto y todos los cálculos se han efectuado de acuerdo a esos N.


La variable Impacto Económico se obtiene de la suma de todos los
capítulos de gasto medio mensual  cuantificados por la persona encuestada.


La variable Otros, que se planteó como una pregunta abierta, se
obtiene de los gastos medios mensuales que cuantifican los encuestados en
los capítulos más específicos. Entre los gastos extraordinarios, que refieren
29,9% de las personas  encuestadas, se citan los siguientes:


··  Atención a la persona con Discapacidad Intelectual (guardería,
escuela infantil, colegio de educación especial, centro educativo privado,
centro ocupacional, comedor)


··  Atención médica (podólogo, dentista, ortodoncia)
··  Ayuda en el hogar (persona de apoyo, empleada de hogar, cuida-


dora de mañana, personal de atención directa en casa)
··  Actividades extraescolares y de ocio (baile, clases de batuca, tea-


tro, reparación de muebles)
··  Actividades educativas: informática, talleres, apoyo escolar, clases


particulares, profesor particular, taller de creatividad, entrenamiento en
pisos, monitores, profesor/monitor de autonomía,


··  Terapias (estimulación, logopedia,  masajes metamórficos, quiro-
práctico, terapia ambulatoria, actividades terapéuticas, actividades rehabi-
litadoras, oxígeno, centros de tratamiento).


··  Alimentación especial (celíacos, alimentación sin lactosa, comple-
jos vitamínicos, alimentación para fenilcetonúricos)


··  Vestimenta especial (calzado, vestido)
··  Material de uso común (óptica, gafas, gafas con audífono, trona,


teléfono móvil, juguetes adaptados, pañales, utensilios de higiene, champú
y cremas especiales, protectores para el colchón, empapadores)


··  Deportes (natación, baloncesto, gimnasia rítmica) Transporte
(transporte público y privado, gasolina, viajes) Cuotas (Sociedad sanitaria,
mutualidad de minusválidos)
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Costes extraordinarios asociados a la discapacidad en la muestra
total, por edad y grado de discapacidad del familiar
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Mediana de Coste Extraordinario en    . Mediana y RIQ


Total


N=83 N=106 N=26 N=23 N=78 N=146 N=186 N=104 N=88 N=226


60


(30-
150)


100


(49-
200)


45,0


(29-45)


100


(30-
160)


100


(50-
150)


60


(36-
100)


30


(12-53)


38


(15-60)


90,0


(38-
249)


261


(125-
496)


Grupos de edad (años)


0-5


N=7 N=16 N=4 N=5 N=5 N=2 N=17 N=8 N=10 N=21


30


(10-70)


60


(45-
186)


170


(17-
1838)


80


(27-
205)


150


(98-
700)


63


(10-
115)


12


(7-50)


30


(20-95)


149


(18-
260)


263


(105-
839)


6-17


N=29 N=31 N=6 N=1 N=19 N=42 N=50 N=31 N=31 N=59


75


(35-
65)


135


(60-
220)


35


(27-
55)


70


(70-
70)


100


(60-
130)


70


(50-
123)


30


(15-
205)


45


(15-75)


147


(45-
300)


400


(200-
620)


18-44


N=45 N=56 N=16 N=17 N=50 N=98 N=114 N=64 N=47 N=140


64


(40-
135)


83


(40-
200)


50


(26-88)


100


(40-
160)


78


(50-
150)


50


(35-
100)


28


(12-50)


33


(13-60)


50


(30-
147)


220


(109-
429)


45-64


N=2 N=3 N=0 N=0 N=4 N=4 N=5 N=1 N=0 N=6


43


(15-70)


30


(15-
100)


- -


68


(29-
140)


175


(83-
350)


12


(6-58)


20


(20-20)
-


235


(135-
363)
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Leyendo la tabla por columnas pueden observarse valores de
medianas diferentes para cada capítulo de gasto y para el impacto económi-
co en los distintos grupos de edad y grados de discapacidad.


Al analizar las diferencias en la variable Impacto Económico con  el
test de la mediana se han obtenido los siguientes resultados:


··  Análisis por grupos de edad. Las diferencias existentes a nivel glo-
bal, cuando se analizan los cuatro grupos de edad en conjunto, son estadís-
ticamente significativas (p=.029). Al analizar los grupos  dos a dos alcanzan
el nivel de significación las diferencias existentes entre el Grupo de 6-17
años y el Grupo de 18-44 años (p=.018).


··  Análisis por grados de discapacidad. A nivel global no hay diferen-
cias significativas. Sin embargo existen diferencias significativas al compa-
rar el Grupo A frente al Grupo B (p=.006).


··  Análisis por grupos de edad y Grados de discapacidad. Las diferen-
cias en Impacto Económico existentes dentro del Grupo de 6-17años entre
los Grados A, B y C son significativas (p=.002). Lo mismo ocurre en el Grupo
de 18-44 años (p=.004).


Resultados
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Grupos de discapacidad


A


N=10 N=16 N=3 N=5 N=3 N=27 N=32 N=14 N=11 N=38


45


(19-
225)


100


(50-
230)


50


(10-
290)


170


(105-
237)


120


(100-
300)


60


(50-
100)


30


(16-40)


50


(19-85)


180


(35-
305)


175


(90-
475)


B


N=40 N=48 N=10 N=8 N=26 N=73 N=85 N=41 N=37 N=102


50


(30-
100)


120


(50-
200)


45


(30-
63)


75


(26-
98)


85


(60-
134)


60


(36-
100)


15


(10-40)


30


(14-60)


90


(31-
262)


227


(125-
406)


C


N=31 N=33 N=13 N=8 N=48 N=45 N=62 N=45 N=38 N=76


100


(500-
200)


81


(30-
158)


40


(23-
85)


110


(35-
150)


100


(50-
150)


60


(33-
126)


45


(19-
220)


35


(15-68)


50


(44-
147)


358


(201-
649)
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2.3.4. Necesidad de Servicios


A continuación se expresan los resultados obtenidos en relación
con la lista de 29 servicios incluida en la encuesta. Se preguntó a los encues-
tados si conocían el servicio, si lo necesitaban y si disponían de él. 


Los servicios menos conocidos son:
··  Servicio de Apoyo para el desarrollo profesional y social en Empresa Ordinaria
··  Servicio de Apoyo a la Vida Independiente
··  Acompañamientos
··  Ayudas técnicas
··  Terapia familiar
··  Adaptaciones del hogar familiar
··  Centro de atención a minusválidos psíquicos (CAMP)


Los servicios mas reconocidos como necesarios son:
··  Servicio Ocupacional
··  Servicio de Ocio y Deporte
··  Información, orientación y asesoramiento familiar
··  Jornadas y encuentros de familias
··  Formación para familias
··  Servicios sanitarios especializados (neurólogo, cardiólogo, etc.)
··  Atención primaria (centros de salud)
··  Servicios hospitalarios
··  Centros Base (Orientación, calificación y valoración)
··  Asociaciones de familias afectadas
··  Movimiento Asociativo Feaps


Los servicios menos disponibles son:
··  Servicio de Intermediación para la Inserción Laboral
··  Servicio de Apoyo para el desarrollo profesional y social en Centro


Especial de Empleo
··  Servicio de Apoyo para el desarrollo profesional y social en  Empresa Ordinaria
··  Acompañamientos
··  Adaptaciones del hogar familiar
··  Transporte adaptado
··  Terapia familiar
··  Ayuda a domicilio
··  Centro de atención a minusválidos psíquicos (CAMP)
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Las conclusiones se han estructura-
do considerando los resultados obtenidos
en Calidad de Vida, Costes Emocionales,
Costes Económicos y Necesidades.


La Discapacidad Intelectual produce un gran impacto en la familia
del sujeto, afectando a la calidad de vida de todos sus miembros y de mane-
ra diferente en las distintas etapas del ciclo vital de la familia. Aunque cada
familia lo vive de forma diferente, se producen en ellas ciertas regularidades
que afectan al resto de los hermanos, a la familia extensa, a la relación de
pareja y al reparto de roles entre el padre y la madre.


A los hermanos se les informa sobre la discapacidad del hermano
afectado según lo van demandando; se les priva de actividades propias de la
infancia, de tiempo compartido con los padres. Se les sobrecarga de obliga-
ciones obligándoles a madurar antes de tiempo. Con frecuencia se sienten
postergados y abandonados.


A la familia extensa no siempre se le informa. En caso positivo, la
discapacidad no siempre es adecuadamente canalizada, lo que priva a la per-
sona que la sufre, en ocasiones, de un apoyo natural, muy importante, que
sería el de los primos.


Afecta a la vida de pareja en cuanto a su relación afectiva y en cuan-
to a su vida social.


En cuanto al reparto de roles entre el padre y la madre, la mujer
asume mayor carga, mayor esfuerzo, constituyéndose en cuidadora primaria.
El hombre prefiere implicarse en tareas de gestión; con mayor frecuencia no
asume la discapacidad del hijo, produciéndose el fenómeno de padre  ausen-
te. No obstante, dicho reparto de roles cambia  según las distintas etapas
evolutivas, tomando el hombre mayor protagonismo en los años sucesivos.
La sociedad está cambiando; las relaciones de pareja y el reparto de roles,
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también. Con el paso del tiempo se percibe una presencia cada vez mayor
de los hombres en el cuidado y atención de personas con discapacidad.


Los padres mayores no se plantean ni aceptan el nuevo paradigma de
independencia del hijo con Discapacidad Intelectual. Incluso en muchos casos
estos hijos se constituyen en cuidadores de padres mayores, lo que hace que
se les retenga en casa en vez de acceder a programas socialmente integrado-
res. La falta de recursos/servicios facilita la generación y permanencia de un
vínculo que impide la separación sujeto/ familia. En este contexto protector,
cuando se lleva a una familia el mensaje de la integración  laboral del hijo, de
su salida a un piso tutelado, de su posible enamoramiento, de su independen-
cia… ¿cómo se vive ese mensaje por los padres? Se va percibiendo una mayor
aceptación; el cambio en la sociedad va modificando las actitudes de los padres.


El impacto que la discapacidad produce en la calidad de vida de la
familia es modulado por diversos factores, que pueden potenciar o amortiguar
dicho impacto. Entre estos factores están las variables familiares (sociodemo-
gráficas, diferentes criterios educativos, multiproblemáticas, monoparentales,
rasgos clínicos, funcionalidad), el momento del ciclo vital familiar en que nace
el hijo y la situación socioeconómica, la forma en que se les dio noticia (lo que
puede conducir a la percepción de un futuro abordable o demoledor), la cali-
dad de la atención recibida, el diagnóstico incierto o erróneo, la falta de pre-
paración de los profesionales no expertos en discapacidad, la falta de apoyo y
de información sobre la discapacidad y sus  consecuencias, el apoyo de la fami-
lia extensa (en especial de los abuelos, que pueden constituirse en un recur-
so de apoyo natural), el grado de discapacidad y el apoyo social recibido recur-
sos personales o ambientales, como es el caso de las asociaciones).


SSaattiissffaacccciióónn  VViittaall


La satisfacción con la vida familiar es muy mayoritaria entre los
encuestados, casi nueve de cada diez manifiesta este sentir. No aparecen
diferencias significativas en ninguna de las estratificaciones realizadas.


Le sigue la satisfacción global considerando todos los aspectos de
la vida, casi ocho de cada diez encuestados; los encuestados cuyo familiar
tiene un grado C de discapacidad con mayor frecuencia que el resto son
indiferentes o están insatisfechos o muy insatisfechos con su vida conside-
rando todos los aspectos de la misma.
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La satisfacción con la vida social está menos extendida, sólo algo
más de seis de cada diez encuestados; variables como el sexo del encuesta-
do y la edad y el grado de discapacidad del familiar condicionan esta satis-
facción, lo que es más patente en el colectivo de mujeres.


Por último poco más de uno de cada dos encuestados está satisfe-
cho con su vida laboral, variables como el sexo del encuestado y la edad de
su familiar condicionan su satisfacción laboral, ello vuelve a ser muy paten-
te en el colectivo de mujeres.


SSaattiissffaacccciióónn  ccoonn  llooss  SSeerrvviicciiooss


La gran mayoría de las personas encuestadas, casi nueve de cada
diez, está satisfecha con la coordinación entre los servicios que recibe su
familiar, la variable grado de discapacidad del familiar influye en la satisfac-
ción con la coordinación. En el grupo cuyos familiares  tienen un grado B de
discapacidad la satisfacción con la coordinación es la tónica. Por el contra-
rio en el grupo C una quinta parte de los encuestados están insatisfechos
con dicha coordinación.


En cuanto a la Actitud/Trato de los profesionales, hay una clara
diferencia en la satisfacción de los encuestados con los profesionales de los
Centros y Servicios especializados en discapacidad, con los que nueve de
cada diez encuestados están satisfechos, y el resto de los servicios.


Respecto a estos últimos la satisfacción de los encuestados con la
actitud y atención recibida de los profesionales de los Centros y Servicios
de Salud encabeza el rango, con siete de cada diez encuestados satisfechos,
y los servicios de Educación Ordinaria les siguen algo por debajo.


Los recursos de ocio comunitarios satisfacen casi a seis de cada
diez encuestados y los centros de servicios sociales les siguen algo por
debajo; más de la cuarta parte de los encuestados se manifiestan insatisfe-
chos con ambos servicios.


El Empleo ordinario satisface a algo menos de la mitad de los
encuestados y algo más de la quinta parte de ellos se manifiestan insatisfe-
chos con dicho empleo.
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La edad del familiar con discapacidad modula la satisfacción de los
encuestados con la actitud/ trato de los profesionales de los servicios no
especializados en discapacidad.


SSaattiissffaacccciióónn  ccoonn  llooss  sseerrvviicciiooss  ccoonnccrreettooss


La satisfacción con los 29 servicios concretos estudiados es bastan-
te alta, entre 6.13 y 8.41 en una escala de 0 a 10.


CCoonncciilliiaacciióónn  ttrraabbaajjoo  //  ffaammiilliiaa


Uno de cada dos encuestados tiene trabajos adaptados a su dispo-
nibilidad horaria. Casi 4 de cada 10 han tenido que renunciar a trabajar para
cuidar a su familiar. Casi 5 de cada 10 han visto frenada su carrera profesio-
nal y algo menos de 4 de cada 10 han sentido el impacto negativo de la dis-
capacidad de su familiar en su vida laboral. Las variables de edad y grado de
discapacidad del familiar y las de sexo y edad del encuestado influyen en  la
conciliación trabajo- familia. En el colectivo de mujeres es manifiesta la
influencia de la edad y el grado de discapacidad de su familiar sobre la con-
ciliación vida laboral-vida familiar.


El impacto de la discapacidad genera importantes respuestas emo-
cionales. Dichas respuestas emocionales vienen en parte determinadas por
el diagnóstico de la discapacidad. Los encuestados perciben con frecuencia
que el diagnóstico es tardío, confuso, mal informado. La mayoría de los
encuestados no se sintió apoyada emocionalmente al recibir la noticia de la
discapacidad de su familiar. La intervención de la persona que notificó la dis-
capacidad del familiar dista mucho de la deseable para los encuestados. Se
reclama mayor profesionalidad de la persona que lo comunica, apoyo emo-
cional, orientación sobre la discapacidad e información sobre los
recursos/apoyos y cómo acceder a ellos.


Todo ello unido a la presión del tiempo y la carga de trabajo, el
esfuerzo físico y mental que requiere el cuidado de los hijos, incrementado
cuando hay que atender a un hijo con discapacidad, acaba produciendo un
gran impacto emocional que puede afectar a las relaciones de pareja, a la
salud, al disfrute del ocio y a las relaciones sociales. Afecta a toda la familia:
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los hermanos perciben que sus padres no exteriorizan lo que sienten por la
discapacidad de su hermano; los abuelos perciben que sus hijos no exterio-
rizan lo que sienten por la discapacidad de su nieto y se preocupan por los
nietos con discapacidad, pero más por  su hija/o. Los abuelos sufren al ver
sufrir a sus hijos.


En cuanto a la relación de la pareja, con frecuencia se resiente por
falta de tiempo: al estar volcados en el hijo no tienen tiempo para ellos, lo
que se agudiza con el grado de afectación. En ocasiones la pareja se vacía
para atender al hijo; otras, el hijo llena un vacío en la pareja. A veces se pro-
picia una unión saludable; otras, se propicia un vínculo patológico que no
permite crecer a la familia ni al sujeto, dificultando su rehabilitación. Aunque
en algunas parejas la discapacidad del hijo sirve para unirlas más, en otras es
causa de ruptura de la pareja.


La estabilidad de la familia es alterada por cualquier cambio en el
guión (motivos afectivo-sexuales, inserción laboral), que se vive como un
conflicto y abre una crisis que la mayor parte de las familias se niegan a
abordar. Con respecto a la inserción laboral, el sobrecoste, tanto emocio-
nal como económico, recae sobre la familia que, con frecuencia prefiere no
arriesgarse. Aún subsiste una actitud sujeta a una cultura asistencialista que
potencia la dependencia de por vida.


Sin embargo, los encuestados manifiestan pocas veces, raramente o
nunca la mitad de los síntomas incluidos en la escala de impacto emocional.
Con muy poca frecuencia los síntomas se presentan muchas veces, y sólo el
sentir que su familiar depende de ellos tiene una presencia constante entre
los encuestados. Pero la edad del familiar y su grado de discapacidad tienen
una fuerte influencia en el nivel de impacto emocional que  presentan los
encuestados. Ello es muy patente en el colectivo de mujeres y ligeramente
patente en el colectivo de hombres; en este caso hay que interpretar con
cautela los datos por el menor número de sujetos en la muestra. Posible-
mente esté actuando un potente reductor del estrés: a pesar de la gran
demanda de atención que la persona con discapacidad supone para su fami-
lia, una mayoría de encuestados nos dice que la presencia de sus familiares
les aporta cariño y apoyo emocional y que en no pocas ocasiones se con-
vierte a su vez en cuidadora de otros familiares.
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La discapacidad tiene un impacto económico en la familia del suje-
to, que sufre un fuerte agravio comparativo con respecto a las familias que
no se ven afectadas por dicha situación, motivado por los costes de  los ser-
vicios especializados que precisa la persona.


Afirma tener costes asociados a la discapacidad más de las tres
cuartas partes de los encuestados (76.5%) pero es muy escasa la cantidad
de encuestados que cuantifican en euros los gastos asociados a la discapaci-
dad que tienen en cada capítulo.


El impacto económico supone 261 euros mensuales - 3.132 euros
anuales - (hay que tener en cuenta que el 39% de las familias ingresa menos
de 1.200    mensuales y un 29% ingresa entre 1.200 y 1.800 ). Dicha can-
tidad resulta de los siguientes capítulos de gasto, ordenados de mayor a
menor (no todas las familias tienen los mismos): Tratamientos; Respiro y
acompañamiento; Transporte adaptado (100 euros mensuales, 1.200 euros
anuales); Otros (90 euros mensuales); Actividades de ocio (60 euros men-
suales); Ayudas técnicas (45 eurosmensuales); Medicinas (38 euros mensua-
les); Cuotas asociativas (30 euros mensuales). Hay que destacar que, aun-
que la necesidad de ocio no es el capítulo más importante, los padres lo
señalan repetidamente, lo que indica la prioridad que tiene para ellos quizás
por lo que supone de respiro, además del interés obvio para su hijo.


Otros capítulos señalados por los padres son los siguientes:
Atención a la persona con Discapacidad Intelectual (guardería, escuela
infantil, colegio de educación especial, centro educativo privado, centro
ocupacional, comedor); Atención médica (podólogo, dentista, ortodoncia);
Ayuda en el hogar (persona de apoyo, empleada de hogar, cuidadora de
mañana, personal de atención directa en casa); Actividades extraescolares;
Actividades educativas (informática, talleres, apoyo escolar, clases particula-
res, profesor particular, taller de creatividad, entrenamiento en pisos, moni-
tores, profesor/monitor de autonomía). Alimentación especial (celíacos, ali-
mentación sin lactosa, complejos vitamínicos, alimentación para fenilcetonú-
ricos); Vestimenta especial (calzado, vestido); Material de uso común (ópti-
ca, gafas, gafas con audífono, trona, teléfono móvil, juguetes adaptados,
pañales, utensilios de higiene, champú y cremas especiales, protectores para
el colchón, empapadores); Deportes (natación, baloncesto, gimnasia rítmi-
ca); Transporte  (transporte público y privado, gasolina, viajes).
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A veces se perciben respuestas sociales que no atienden dignamen-
te al usuario o a su familia e incluso se afirma que las personas con
Discapacidad Intelectual están excluidas del bienestar social. Los padres
reclaman que la Seguridad Social se haga cargo de todos los gastos deriva-
dos de los problemas de salud de sus hijos, sin excepciones y sin tener que
recurrir a un exceso de burocracia. Piden criterios claros en la concesión
de ayudas


Aunque algunos padres han sido ayudados económicamente por las
empresas en las que  trabajan, dichas ayudas no compensan el impacto eco-
nómico de la discapacidad de su hijo, quedando excedentes de costes que
tienen que amortizar.


Sin embargo, dicho impacto económico es desigual, según el acce-
so que se tenga a los servicios subvencionados: en este caso algunos padres
no perciben la discapacidad como una carga económica, incluso  tomando
como punto de referencia a los hermanos sin discapacidad.


La discapacidad del hijo tiene una fuerte influencia sobre la vida
laboral de los padres, obligando con frecuencia a uno de los miembros de
la pareja a renunciar al puesto de trabajo para cuidar a su hijo, lo que a su
vez contribuye a incrementar el impacto económico. La madre es quien
habitualmente abandona su vida laboral cuando el trabajo no está bien
remunerado (el salario apenas cubre los gastos del cuidado del hijo con dis-
capacidad), no contribuye al enriquecimiento personal o se carece de per-
sonal cualificado a quien encomendar el cuidado del hijo con discapacidad.
Otros factores responsables del abandono de la vida profesional por  parte
de la madre tienen que ver con las diferentes expectativas sociales asocia-
das al sexo. 1) Modelo de familia: el hombre y la mujer no comparten la
carga de las tareas domésticas y el cuidado de los hijos, 2) Expectativas de
rol:  sentimiento de culpa, estereotipos que fomentan la entrega o renuncia
de la mujer.


En relación con la vida profesional de los padres, es imprescindible
una buena conciliación trabajo/familia así como el conocimiento de la nor-
mativa que regula dicho ámbito. Por otro lado, el apoyo social de los com-
pañeros puede amortiguar el efecto de la discapacidad en el trabajador.


Conclusiones


81


06-Conclusiones.qxd  11/02/2008  18:52  PÆgina 81







Existe en la actualidad un mayor número de medios para afrontar
las necesidades de las familias y evitar o minimizar el impacto de la discapa-
cidad en su calidad de vida. No obstante lo anterior, los servicios y presta-
ciones existentes no cubren las importantes necesidades de las familias de
las personas con Discapacidad Intelectual o son insuficientes. A partir de los
resultados obtenidos hemos detectado las siguientes necesidades:


Necesidad de sustituir el diagnóstico tradicional por una evaluación
global de la discapacidad. El diagnóstico es un elemento cuya importancia
hay que relativizar y dejar en segundo lugar: Su desconocimiento genera
angustia y su conocimiento estigmatiza. Aunque se ha avanzado tanto en
evaluación como en tratamiento, tales avances se consideran insuficientes.


Es necesario que en los servicios hospitalarios se garantice la aten-
ción adecuada, con independencia de las fechas (puentes, vacaciones, etc.)


Es necesario prever apoyos socio-sanitarios a la discapacidad a  lo
largo de todo el ciclo vital.


Es necesario mejorar la comunicación entre las familias y los profe-
sionales sanitarios, del ocio y de la educación.


Es necesaria formación especializada en discapacidad para profesio-
nales sanitarios, del ocio y de la educación.


Es necesaria la creación de espacios donde poder expresarse.
Podría materializarse en forma de Servicios de Acompañamiento, Infor-
mación y Apoyo, que se prestaran en todas las etapas, incluyendo progra-
mas de Ayuda mutua o Apoyo padre a padre.


Son necesarios los servicios de respiro familiar, vacaciones y ocio.
A veces la necesidad sugerida es la de promocionar estos servicios. En
muchos casos se ofrecen servicios que no son utilizados por las familias.
Junto con la promoción habría que capacitar a las familias para su utilización
(preparación psicológica, valoración del ocio).


Es necesario partir de supuestos de buenas prácticas en la elabora-
ción e implementación de programas y servicios dirigidos a personas con
Discapacidad Intelectual y sus familias.
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Es necesario implicar a las familias y conseguir su compromiso, para
que acepten los objetivos de autodeterminación e independencia.


Es necesario, dentro de un protocolo de atención a las personas
con Discapacidad Intelectual, crear servicios específicos para las familias, así
como programas adaptables a cada grupo familiar que impliquen y den res-
puesta a todos los miembros, evitando el aglutinamiento en torno a la dis-
capacidad: Apoyo emocional, Psicoterapia, Terapia de pareja. Deben des-
arrollarse acciones preventivas que optimicen el papel de la familia, sana o
no, ante la discapacidad, por ejemplo con grupos psico-educativos.


Es necesario crear servicios para atender las necesidades de las
familias de personas con inteligencia límite, con plurideficiencias o con tras-
torno dual.


Es necesario potenciar un asociacionismo de mayor autoayuda, más
allá de los servicios profesionales.


Es necesario un modelo de trabajo asociativo en red integrada en
la comunidad, que incluya los servicios a familias.


Es necesario el apoyo económico de la Administración para las aso-
ciaciones, con el fin de que los costes económicos no sean tan altos para
los padres.


Es necesario proporcionar un mayor número de plazas en los dis-
tintos servicios y centros. Es necesaria la gratuidad en el transporte y la
comida con el fin de que no suponga un sobrecoste a la familia.


Es necesario articular mecanismos para que el coste de los proce-
sos de independencia de las personas con Discapacidad Intelectual no recai-
ga en las familias. Hay resistencia a la independencia por miedo a perder las
prestaciones. El camino hacia la autonomía e independencia debe tener
posibilidad de retorno (por ejemplo reservar plazas de C.O., o revisar las
medidas relacionadas con la pensión no contributiva).


Necesidad de mayores presupuestos para poner en marcha los ser-
vicios dirigidos a las familias. Ello pasaría por un nuevo enfoque en el que  se
establecieran las "ratios" considerando las familias en lugar de contabilizar
únicamente a la persona con Discapacidad Intelectual.
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Necesidad de formación a padres y profesionales. Una buena par-
ticipación precisa de una correcta formación. Los cambios de paradigma de
intervención (de menor a mayor participación y autodeterminación) preci-
san de procesos formativos y deben ser introducidos de forma cautelosa y
participativa. Algunos profesionales no plantean este nuevo paradigma, o no
trabajan con él. Algunos padres no escuchan el nuevo paradigma, porque no
son capaces de asumirlo. Por otro lado, la asunción de dicho paradigma se
está instalando a una distinta velocidad entre padres y profesionales. Muchas
veces supone mucho esfuerzo para los profesionales o produce miedo en
los padres.


Es necesario mejorar la comunicación entre los profesionales y la
familia, dificultada en ocasiones por la sobrecarga de los profesionales.


Es necesario dejar resuelta la situación de "futuro" de la persona
con Discapacidad Intelectual (gestionar plaza de residencia, situación de
incapacidad, tutela, etc.).


Es necesario formar a las familias en temas legales.


Es necesario proporcionar información a los padres para saber, de
cara a prevenir: sobre sus derechos en cuanto a la conciliación de la vida
laboral y personal.


Es necesario abandonar la actitud sujeta a una cultura asistencialis-
ta, ligada a una dependencia total de por vida.


En definitiva, es necesario proporcionar un nivel adecuado de cali-
dad de vida, tanto para la persona con Discapacidad Intelectual como para
su familia.
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Las siguientes propuestas para la mejora de la cali-
dad de vida de las familias de personas con Discapacidad
Intelectual incluyen las sugerencias de los expertos en tra-
bajo con familias, seleccionados por FEAPS y cuya expe-
riencia cubre los cuatro estratos de la muestra.


1. Aumentar las prestaciones y recursos económicos que ofrece  la
administración. Los actuales son insuficientes.


2. Desarrollar políticas que contemplen mayor apoyo social y empre-
sarial a las familias con hijos con discapacidad, por ejemplo desarrollo de polí-
ticas de conciliación laboral especiales, desarrollo y cumplimiento  de norma-
tivas especiales de acceso a diferentes recursos y programas  sobre accesibi-
lidad, empleo, etc. Es muy importante la política de conciliación laboral en esta
etapa, ya que son muchas las mujeres que pierden su trabajo en ella.


3. Coordinación de servicios. Que se clarifiquen y diferencien las
competencias que tienen las distintas instituciones administrativas (educa-
ción, sanidad, servicios sociales…) en materia de infancia para una mejor
distribución de los recursos.


4. Aclarar y reforzar las redes de derivación interinstitucional para
evitar el peregrinaje de las familias en busca de recursos.


5. Fortalecer y cuidar el sistema de coordinación interinstitucional,
para que las orientaciones y asesoramiento dados a la familia conforte lo
más posible y no lleve a incertidumbre.


6. Sensibilización y formación del sector sanitario (neonatólogos,
pediatras, neurólogos…) para atender adecuadamente en primera instancia
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desde el punto de vista emocional a la familia cuando recibe la noticia de
que su hijo tiene una discapacidad.


7. Potenciar en los centros de atención temprana un buen sistema
de información y acogida que permita a las familias sentirse cómodas y segu-
ras en la primera recepción.


8. Apoyo en los cambios de etapas evolutivas, desde las diferentes
instituciones. El estrés aumenta en cada cambio de etapa. Uno de los moti-
vos es la falta de coordinación entre las diferentes instituciones que actúan
sobre el niño y su familia, lo que genera incertidumbre. No hay información
clara. A veces la información es incompatible, sobre temas en los que hay
que tomar decisiones rápidas.


9. Formación profesional más específica en atención y terapia fami-
liar a todos los miembros que constituyen el equipo terapéutico del centro
de atención temprana.


10. Instalar de forma sistemática y periódica grupos de apoyo y
escuelas de padres guiados por profesionales formados en intervención y
terapia familiar.


11. Formación de padres-guía, formados por especialistas en  tra-
bajo con familias, que puedan servir de soporte a familias nuevas.


12. Aumentar el número de programas de respiro familiar


13. Desarrollar programas de apoyo a hermanos


14. Cuidar el sector profesional que actúa en los centros de aten-
ción temprana, ofreciendo condiciones que favorezcan la estabilidad en el
centro de trabajo, evitando movilidad profesional y reforzando la experien-
cia, especialización y formación de los diferentes profesionales.


15. Es importante que los servicios y centros dispongan de buenas
condiciones medioambientales y estéticas.


16. La Calidad de vida debe ser un criterio de planificación de
Programas.
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1. Formación específica en familias dirigida a profesionales. Promover
la formación en familias y motivar a los profesionales para que accedan a ella.


2. Promover grupos interdisciplinares de expertos en Discapaci-
dad Intelectual para ofrecer apoyo emocional y afectivo a las familias tras la
detección de la discapacidad.


3. Promover foros de expertos por temáticas, que aporten sus cono-
cimientos a las familias a través de cursos monográficos, conferencias, etc.


4. Formación de familiares


5. Contar con un foro de expertos disponibles.


6. Promover foros de formación permanente que aporte conoci-
mientos científicos.


7. Promover el trabajo en red. Para ello es necesario la creación de
una base de datos centralizada sobre familias, que sea accesible a todos los
servicios y profesionales.


8. Flexibilizar los programas de familias para que tengan cabida
todas las necesidades que planteen.


9. Promover foros de encuentro entre familias con hijos con
Discapacidad Intelectual según intereses específicos (atención temprana,
educación, vejez, programas de garantía social, tránsito a la vida laboral)


10. Promover acciones conjuntas entre asociaciones y administra-
ciones locales y autonómicas para garantizar que las necesidades económi-
cas inmediatas sean cubiertas.


11. Potenciar servicios de ocio con programas conjuntos entre la
Federación, asociaciones y administraciones locales en diferentes modalida-
des que cubran todas las demandas.
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12. La Calidad de vida debe ser un criterio de planificación de
Programas.


1. Regular la reserva de plazas en el proceso de inserción laboral.
En caso de pérdida de empleo, poder recuperar la plaza y las prestaciones.


2. Generar una estructura que coordine los contextos de CO, CEE,
SIL y que dé garantías de integración laboral normalizada como objetivo
final. Que se cumpla el itinerario de inserción.


3. Fomentar el empleo.


4. Reconocimiento de situación de dependencia, con las prestacio-
nes a que dé lugar, a pesar de haber conseguido un puesto de trabajo.


5. Discriminación positiva dentro de las obligaciones para con la
discapacidad.


6. Propiciar un cambio de cultura que implique una filosofía cono-
cida por todos, asumida por todos y recogida del ideario FEAPS. A veces las
asociaciones van muy por delante de las familias. Acercar la nueva cultura
de la discapacidad a las familias.


7. Detectar las necesidades de las familias y dotarlas de apoyo de
forma personalizada.


8. Apoyar a las familias para que recuperen su vida en pareja, en
caso de haberla perdido.


9. Potenciarla accesibilidad para la participación en recursos comu-
nitarios. El ocio de la persona con discapacidad se convierte en respiro fami-
liar.
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10.La calidad de vida debe ser un criterio de planificación de pro-
gramas.


11.Trabajar en red buscando soluciones en todos los ámbitos en
los que se mueve la persona.


12.Acercar e implicar a las familias en la nueva cultura sobre disca-
pacidad en la que se mueven los profesionales: paradigma de apoyos, cali-
dad de vida, autodeterminación vs. dependencia.


13.Que las organizaciones se comprometan con estándares de calidad.


1. Detectar las personas con Discapacidad Intelectual en proceso
de envejecimiento. Este proceso se sitúa en torno a los 45 años. Elaborar
medidas de detección por parte de los centros. Diseñar Programas de
Prevención del deterioro físico: revisiones médicas periódicas, aumento
de recursos especializados en personas con Discapacidad Intelectual:
odontólogos, oftalmólogos, psiquiatras, etc., atención a los síndromes
específicos.


2. Elaborar programas específicos en los CO para personas con
Discapacidad Intelectual mayores de 45 años.


3. Aumentar el número de plazas de residencias especializadas.


4. Diseña programas de apoyo a familias con hijos o tutelados en
proceso de envejecimiento.


5. Apoyar a la persona con Discapacidad Intelectual cuando se con-
vierte en cuidadora de sus padres mayores: Recoger las necesidades deriva-
das de esta situación en la ley de dependencia (ayudas económicas, servicios
a domicilio, limpieza, educadores, etc.). Buscar centros adecuados, tanto
para el usuario como para sus familias, en los casos en los que no se pueda
mantener la permanencia en el entorno familiar.
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6. Abordar la problemática de las personas con patología "dual":
usuarios con Discapacidad Intelectual que además padecen un trastorno
mental. Formación específica de los profesionales de los centros, para rea-
lizar una detección adecuada, prestando una especial atención a las perso-
nas con "diagnóstico eclipsado". Mayor colaboración con los centros de
salud mental: mayor especialización en personas con Discapacidad
Intelectual. Ayudar a entender a los familiares la problemática del usuario y
realizar programas para mejorar la convivencia en el entorno familiar. En los
casos más graves, búsqueda de recursos apropiados.


7. Ayudar en la elaboración de los distintos duelos: Ayuda al usua-
rio por fallecimiento de los familiares más cercanos, lejanos, compañeros,
etc. Programas de preparación para la muerte. Ayuda a los familiares ante
la pérdida de su hijo o tutelado. Elaboración de duelos ante la pérdida de
facultades físicas o deterioros cognitivos.


8. Atención personalizada a las familias: Detección de necesidades
individuales de cada familia a través de entrevistas donde esté presente la
persona con Discapacidad Intelectual y realizar seguimientos periódicos de
cada caso.


9. Trabajar con hermanos: Empezar a involucrar a los hermanos en
el cuidado o atención de la persona con Discapacidad Intelectual (tutela,
futuro, etc.) antes de que se desliguen.


10. Creación de mayores recursos residenciales: Residencias para
mayores de 45 años. Pisos tutelados. Pisos de mayor autonomía.


11. Asesorar legalmente a la familia: Testamento. Tutela. Incapacidad.


12. Trabajar en red. Es prioritario.


13. Potenciar un envejecimiento con calidad de vida.
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Consideramos un importante paso hacia delante la creación de una carte-
ra de servicios a familias cuyo objetivo sea mejorar la calidad de vida familiar. Este es
un esfuerzo más de cara a un funcionamiento basado en buenas prácticas y en busca,
siempre, de la máxima calidad.


Dichos servicios deberían contar con el apoyo de las distintas admi-
nistraciones, formar parte de una red coordinada, ser flexibles y sensibles a
las necesidades expresadas por las familias y observadas por los expertos
que trabajan con y para ellas. Prever acciones de evaluación, orientación,
psicoterapia, formación, apoyo emocional en las distintas etapas y en cada
cambio de etapa. Asegurarse de que se facilita al familiar con discapacidad
el apoyo específico necesario, con el fin de prevenir la sobrecarga familiar.


La familia aporta un apoyo natural que debe implicar a todos sus miem-
bros y no recaer en una sola persona, con las consecuencias negativas que ello
conlleva. Debe recibir información y formación de cara a su participación en los
diferentes programas, coordinada con los profesionales que atienden a su familiar.


Consideramos de interés cambiar el énfasis que ponen los familiares
y  algunos profesionales en el diagnóstico por una práctica de evaluación inte-
gral que considere los puntos fuertes y débiles de los sujetos y sus familias, para
potenciar los primeros y administrar el apoyo necesario según los últimos, en
la línea propuesta por la AAIDD (2002). Deberán considerarse las dimensio-
nes expuestas de calidad de vida  familiar. Y, cuando nos enfrentemos a una
familia, deberá tenerse en cuenta que es un sistema en  interacción con la dis-
capacidad de su familiar, con  el  sistema sanitario y de servicios sociales así
como con otros estamentos sociales que dan respuesta a su necesidad de
apoyo. Es necesario facilitar una acertada comunicación entre todos ellos.


La familia es un sistema que incluye los subsistemas conyugal, paren-
tal, filial y fraterno. Debe considerarse a todos ellos y a las distintas genera-
ciones, así como el ciclo vital de unos y otros. Los límites de cada subsiste-
ma marcan su permeabilidad en la interacción y comunicación con el entor-
no intra y extrafamiliar. Deben potenciarse límites claros pero permeables,
que configuren familias no aisladas, no aglutinadas en torno a la problemáti-
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ca de la discapacidad; con roles y funciones que les permitan llevar adelante
su proyecto de vida individual y común. Todo ello basado en el estableci-
miento de una jerarquía familiar funcional, donde los padres ejerzan de edu-
cadores y los hijos de educandos, donde haya lugar para que la pareja pueda
vivir su relación particular sin tener que sacrificarla por el cuidado de otros.
Es necesario, también, construir una nueva narrativa de la discapacidad, ale-
jada de estigmas y mitos que no le corresponden ni le benefician. 


La realización de este estudio nos ha permitido hacer uso de una práctica
interdisciplinar que ha conjugado el esfuerzo de las familias, sus asociaciones, sus ser-
vicios, sus profesionales y la universidad. Creemos que ésta práctica es un camino
útil para rentabilizar los recursos de cada uno en pro de nuestro objetivo común.


Desde nuestra perspectiva, consideramos que debemos seguir inves-
tigando. Un primer objetivo de investigación tiene que ver con nuestro pro-
pio estudio. Pensamos que sería interesante replicar el mismo escuchando a
los propios familiares con discapacidad. La comparación de resultados podría
aportar importantes hallazgos. Un tema relacionado es la percepción de la
discapacidad ¿perciben los sujetos su discapacidad? ¿cómo la perciben? ¿cómo
la perciben sus familias? ¿qué efectos tiene esta percepción en la calidad de
vida? Estudios previos entre otros el de Caleidoscopia, (1997) aportan datos
inconclusos sobre el tema y plantean igualmente el  interés del mismo. Una
prioridad es la salud mental de las familias ¿qué variables relacionadas con la
discapacidad se asocian con la salud mental, más allá de la vulnerabilidad pro-
pia de cada individuo o grupo? ¿Cómo viven las familias los programas de inde-
pendencia personal de los cuales se beneficia su familiar? ¿Cómo podemos
ayudar en el proceso? Por otro lado, las vivencias de los padres, de los her-
manos, de los abuelos, de los miembros de la familia extensa y del entorno
próximo a la familia inciden en el clima familiar ¿cómo mantener un clima fami-
liar satisfactorio y a la vez de apoyo? ¿Cómo potenciar y mantener la red fami-
liar, y facilitar así un apoyo para  la vejez, evitando que hermanos y otros fami-
liares se desliguen en esta etapa, y cuál sería su papel? Consideramos de inte-
rés realizar estudios centrados en cada etapa evolutiva y según problemáticas
específicas que nos señalen objetivos de intervención. Un objetivo más de
estudio puede ser cómo realizar las separaciones (por ejemplo cuando los
hijos se incluyen en un programa de autonomía personal). La respuesta a éstas
y otras preguntas podría guiar y fortalecer, sin duda, el papel de las asociacio-
nes en la defensa de las personas con Discapacidad Intelectual y sus familias.
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FICHA TÉCNICA DE MUESTREO


A partir de una población de 20628 familias, se obtiene mediante
muestreo aleatorio, una muestra de tamaño 326 con un margen de error
de ±5,5%, para  un  nivel  de  confianza  del  95,5%,  con  el  supuesto  de
máxima indeterminación p=q=0,5


Se ha hecho un muestreo aleatorio estratificado, con afijación pro-
porcional, por grupos de edad, obteniéndose la siguiente estructura:
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aANEXO 1


Universo
Familias que tienen algún miembro con discapacidad
intelectual


Ámbito geográfico Comunidad Autónoma de Madrid


Población 20.628 familias


Tamaño muestral 326 encuestas


Error muestral ±5,5% (p=q=0,5)


Nivel de confianza 95,5% (K=2 sigma)


Método de muestreo Muestreo aleatorio estratificado


Afijación Proporcional


GRUPO DE EDAD (años) POBLACION TAMAÑO DE LA MUESTRA


0-5 1.426 22


6-17 4.174 66


18-44 12.064 191


45-64 2.964 47
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ESTUDIO DE FAMILIAS 2007


Desde el origen del movimiento asociativo de Feaps Madrid, los
esfuerzos han estado fundamentalmente encaminados a la creación de cen-
tros y búsqueda de recursos para atender las necesidades de las personas
con discapacidad intelectual. El resultado es que actualmente existe una
amplia red de servicios dirigidos a la persona con discapacidad intelectual
pero pocos programas y ayudas específicas para responder a las necesida-
des de los familiares de estas personas.


Conscientes de que la atención a la persona con discapacidad  inte-
lectual no puede quedar disociada de una atención preferente al propio
entorno familiar creemos que es necesario prestarles una mayor atención.
Por este motivo, en colaboración con la Universidad Complutense de
Madrid y la financiación de la Fundación la Caixa, estamos realizando un
estudio de investigación para analizar de forma profunda las necesidades
reales de las familias de las personas con discapacidad intelectual.


A través de esta encuesta, de grupos de discusión y de entrevistas
en profundidad pretendemos evaluar la calidad de vida de una amplia mues-
tra de familias, analizar los "costes", si los hay, que tiene para una familia
tener un hijo con discapacidad, identificar los servicios y recursos con los
que cuentan y cuáles faltan, todo ello con el fin último de diseñar una carte-
ra de servicios para familiares de personas con discapacidad intelectual   que
tenga en cuenta las preferencias y necesidades expresadas por las familias.


Le rogamos conteste a las preguntas de forma sincera, pensando en
sí mismo y en como se siente o lo que opina de las cuestiones que se le pre-
gunten.
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CARTA ENVIADA A LAS FAMILIAS PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO
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Queremos señalarle que todos los datos que nos va a facilitar  son
absolutamente confidenciales y ninguno de ellos va a ser utilizado ni facilita-
do a personas o instituciones ajenas al equipo investigador, sólo serán de
dominio público los resultados totales, nunca los datos individuales. El
secreto está amparado por la Ley Orgánica de Protección de Datos de
Carácter Personal 16/99 de 13 de diciembre y los cuestionarios individua-
les serán destruidos tras la incorporación de su contenido a la base de datos
global y anónima.


Los resultados de este estudio serán presentados en las próximas
Jornadas de Familias que tenemos previsto realizar en el mes de octubre.
Además, se facilitará el informe técnico con las conclusiones fundamentales
a todas las entidades que hayan participado en el estudio.


Si tiene alguna duda puede preguntar a la persona de su entidad que
le ha facilitado la encuesta o contactar con nosotros a través del teléfono
91 501 83 35.


Muchas gracias por compartir sus opiniones con nosotros.
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ESTUDIO DE FAMILIAS 2007


I. Datos de la encuesta.


Entrevistador


Nombre:


Entidad:


Fecha:                         Clave Identificación cuestionario para entrevistador


Tipo de entrevista


Encuestado


Relación con la persona con discapacidad intelectual:
Padre/madre, abuelo/a, tío/a, hermano/a, otros (señalar)


Fecha Nacimiento: Género:   Hombre    Mujer  


II. Datos Familia.


Información sobre la persona con discapacidad intelectual.


Porcentaje de minusvalía:


Fecha Nacimiento:                               Género:   Hombre    Mujer  
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Presencial    Telefónica    Por correo    Mixta   


Grado de 
discapacidad
intelectual


Grupo A
Grupo formado por personas con discapacidad intelectual leve. Como
consecuencia de su situación, son autónomas para realizar la mayoría de
AVD pero necesitan apoyo del tipo supervisión y requieren ayuda para
la toma de ciertas decisiones


Grupo B
Grupo formado por personas con discapacidad intelectual media. Por lo
tanto, requieren ayuda para la mayoría de las AVD y también para otras
actividades de la vida. Necesitan apoyo del tipo acompañamiento para
manejarse por la vida


Grupo C Persona con grave discapacidad intelectual. Requiere apoyo constante
por las AVD y para otras. Necesita supervisión permanente y ayuda per-
sonal constante


¿Tiene 
alguna 
discapacidad 
añadida?


Discapacidad Sensorial No   Si   ¿Cuál?


Discapacidad Física No   Si   ¿Cuál?


Enfermedad Mental No   Si   ¿Cuál?


Trastorno de Conducta No   Si   Ligero   Moderado   Grave
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Información sobre la unidad familiar


Señale con una X


Personas que …. Padre Madre Hno/a 1 Hno/a 2 Hno/a 3 Abuelo Abuela Otros TotalX


Conviven en el hogar en rela-
ción a la persona con DI


Tienen estudios


Señalar cuáles
(educ. básica obligatoria, FP, universi-


tarios, ….)


Trabajan y aportan sus ingresos
a la unidad familiar


Aportan ingresos a la unidad
familiar a través de pensiones u
otro tipo de ayudas


Señalar cuáles
(pensión hijo a cargo, jubilación, viu-


dedad, otros)


Es dependiente en la unidad
familiar


Señale motivo por el que es depen-
diente (discapacidad, enfermedad, es


menor, personas mayores (ancianos),
otros,...)
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Nivel de renta familiar Euros/mes
(total ingresos mensuales nº
miembros u.f.)


Menos de 600    De 600 a 1200 De 1200 a 1800 De 1800 a 2.500 Más de 2.500


¿La atención de su familiar con DI supone un coste extraordinario
con respecto al del resto de los miembros de la familia?


No       Si    


En caso afirmativo, señale los conceptos que determinan ese gasto extra especificando el gasto medio
mensual estimado.


Especialistas médicos (neurólogo, oftalmólogo, psiquiatra,) ……………Eur/mes


Tratamientos (psicólogo, logopeda, fisio, odontólogo, etc.) ……………Eur/mes


Ayudas técnicas (prótesis, sillas de ruedas, etc.) ……………Eur/mes


Transporte adaptado ……………Eur/mes


Respiro y acompañamientos ……………Eur/mes


Actividades de ocio ……………Eur/mes


Cuotas asociativas ……………Eur/mes


Medicinas ……………Eur/mes


Otros. (señalar cuales) ……………Eur/mes
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III. Datos sobre información/formación/participación de la familia


III.1 La familia ante el diagnóstico


III.2 Información y formación dirigida a la familia
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¿En qué momento le comunicaron que su familiar tenía una discapacidad?
Embarazo    Tras el parto    Transcurridos   ..... meses  Transcurridos ..... años


¿Quién le comunicó la noticia?
Matrona        Pediatra
ATS             Trabajador Social
Tocólogo      Maestro/Educador
Psicólogo      Otros  ¿Quién? ………………………..


¿Cree que es la persona adecuada para hacerlo?   Si       No  
¿Quién/es debe/n ser?...........................................................................................................


¿Se sintió apoyado emocionalmente?   Si       No  
¿Cómo le hubiera gustado que actuara? 
.....................................................................................................................................


Suficiente Insuficiente
No he


recibido


La he
recibido a
destiempo


Considera que la información que tiene
sobre la discapacidad de su familiar es


Considera que la información/formación
para atender a su familiar en el hogar es


Considera que la orientación que ha
recibido sobre la siguiente etapa a la que
accederá su familiar es


Señale los temas sobre los que desearía
recibir información


------------------------------------------------
------------------------------------------------
------------------------------------------------
------------------------------------------------
------------------------------------------------
------------------------------------------------
------------------------------------------------
------------------------------------------------
------------------------------------------------
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III.3 Participación en la toma de decisiones


IV. La familia como cuidadora


IV.1 Dedicación
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Si No A veces


Considera que los profesionales de los centros
donde está atendido su familiar cuentan con usted
para tomar decisiones


¿Tiene planificado el futuro de su familiar?


¿Dónde cree que debería vivir su familiar cuando la familia no pueda proporcio-
narle apoyo?


Pisos tutelados en la comunidad
En residencia asistida
En su casa con apoyo
En su casa de forma independiente
Con otros familiares
Aún no he pensado en ello


El cuidado a la persona con discapacidad se realiza
? De manera equitativa por toda la familia
? Por toda la familia pero hay una persona con mayor dedicación en la familia.


Señale quién……………………………………………………………………
? Otros (Indíquelo) ……………………………………………………….…


Características de la persona con mayor
dedicación en la familia en el cuidado de
la persona con discapacidad intelectual


Edad: …………………años


Género
Hombre


Mujer


Estado
civil


Casado


Soltero


Viudo


Separado


Si No No


¿Tiene ayuda externa para atender a su hijo? no la necesito si la necesito


¿Por parte de quién recibe la ayuda?
? Personal remunerado
? Otros miembros de la familia ¿Quienes?...............................................................
? Otras personas ¿Quienes?.........................................................................................
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IV.2 Tiempos?


IV.3 Impacto
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Horas


Tomando como referencia el último mes
señale:


Hasta 2 De 2 a 4 De 5 a 7 De 8 a10 Más de 10


Promedio de horas diarias de lunes a viernes
dedicadas por toda la familia a la atención del
familiar con discapacidad (Comida, Higiene,
Movilidad, Vestido, Compañía, Salud, Gestiones)


Promedio  de horas diarias el sábado y
domingo dedicadas por toda la familia a la
atención del familiar con discapacidad (Comida,
Higiene, Movilidad, Vestido, Compañía, Salud,
Gestiones ).


En caso de que la persona con discapacidad
sea su hijo especifique el promedio de horas
diarias que dedica/dedicó toda la familia a la
atención de otro hijo sin discapacidad de edad
similar.


Promedio de horas semanales prestadas por profesionales ajenos a la familia: (centro educativo, ocupacio-
nal, logopedia, fisioterapia, transporte, etc.) para atender las necesidades de la persona con discapacidad.


Hasta 10 De 11 a 20 De 21 a 30 De 31 a 40 41 a 50 De 51 a 60 Más de 60


Impacto Emocional


Tomando como referencia el último año: Siempre
Casi


siempre
Muchas
veces


Pocas
veces


Rara-
mente


Nunca


Su vida social se ve afectada por cui-
dar de su familiar


Se encuentra cansado/a  por cuidar
de su familiar


Se encuentra deprimido/a debido al
cuidado de su familiar


Desearía dejar la atención de su fami-
liar en manos de otros


Se siente inseguro/a sobre qué hacer
con su familiar


Se ha reducido su tiempo de ocio
como consecuencia del cuidado de su
familiar con discapacidad
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Impacto Emocional


Tomando como referencia el último año: Siempre
Casi


siempre
Muchas
veces


Pocas
veces


Rara-
mente


Nunca


En general, ¿se siente sobrecargado/a
al tener que cuidar de su familiar?


¿Siente usted que, a causa del tiempo
que dedica a su familiar no tiene tiem-
po suficiente para usted mismo/a?


Se siente estresado al tener que cui-
dar a su familiar además de atender
otras responsabilidades


Se siente avergonzado por el com-
portamiento de su familiar


Se siente irritado por el comporta-
miento de su familiar


Le produce incomodidad invitar a ami-
gos a su casa, a causa de su familiar


Siente temor cuando piensa en el
futuro de su familiar con discapacidad.


Siente que su familiar depende de
usted


Considera que su salud se ha visto afec-
tada por tener que cuidar de su familiar


Cree que su familiar espera que usted
le cuide, como si usted fuera la única
persona con la que pudiera contar


Siente que no va a ser capaz de cuidar de
su familiar durante mucho más tiempo


Siente que ha perdido el control
sobre su vida desde que se manifestó
la discapacidad de su familiar


Siente que debería hacer más de lo
que hace por su familiar


¿Qué aspectos positivos destacaría en relación a la presencia de la persona con discapaci-
dad intelectual en el seno de su familia?


---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------- 
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IV.4 Nivel de satisfacción
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Impacto laboral 
Conteste sólo aquellos ítems que se adapten a su situación actual o pasada si ya se ha jubilado


Si No


Los trabajos se adaptan a su disponibilidad horaria


Se ha visto obligado/a a reducir la jornada de trabajo


Ha tenido que renunciar a trabajar para cuidar a su familiar


Ha visto frenada su carrera profesional


Se siente/ se ha sentido respaldado/a en la empresa


La discapacidad de su familiar ha impactado negativamente en su vida laboral


Personal Muy
insatisfecho


Insatis-
fecho


Indife-
rente


Satis-
fecho


Muy
satisfecho


¿Cuál es su nivel de satisfacción en relación
con su vida familiar?


¿Cuál es su nivel de satisfacción en relación
con su vida laboral?


¿Cuál es su nivel de satisfacción en relación
con su vida social?


¿Cuál es su nivel de satisfacción global consi-
derando todos los aspectos de su vida?


Con los servicios y profesionales Muy
insatisfecho


Insatisfec
ho


Indiferen
te


Satisfec
ho


Muy
satisfecho


Coordinación entre los servicios que recibe
su familiar


Actitud/ trato de los profesionales que atienden a su familiar  con discapacidad intelectual
en diferentes entornos 


Centros y servicios especializados en disca-
pacidad (CO, Educ. Especial, C.Día,…)


Centros y Servicios de Salud


Educación ordinaria


Empleo ordinario


Recursos de ocio comunitario (discoteca,
instalaciones deportivas, cines,….)


Centros de Servicios de Sociales


Otros (señalar)........................................
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ESTUDIO DE FAMILIAS 2007
Instrucciones para el entrevistador/a


· La encuesta es una entrevista presencial.
· Excepcionalmente entrevistador y entrevistado podrán acordar otra


forma: telefónica, por correo, mixta, por fax,  etc.
· Se entrevistará preferentemente al cuidador/a primario/a.
· Se instará al entrevistado/a a responder a todas las preguntas
· El entrevistador/a facilitará cuantas aclaraciones le sean solicitadas por


el/la entrevistado/a.
· El entrevistador/a cumplimentará con la familia las preguntas que recogen


información sobre la persona con discapacidad intelectual, a saber:
- Porcentaje de minusvalía
- Grado de discapacidad intelectual
- ¿Tiene alguna discapacidad añadida?


· En los apartados y preguntas que a continuación se  especifican el entre-
vistador/a velará especialmente para que el/la entrevistado/a responda
con precisión, ayudándole si fuera preciso.


- II. Datos Familia: Información sobre la unidad familiar
- Personas que …. Es dependiente en la unidad familiar. Hace referen-


cia a que exista otra persona dependiente en la unidad familiar.
- Nivel de renta familiar. Hace referencia al total de ingresos familia-


res, hay que contabilizar los aportados por todos los miembros de la
familia.


- ¿La atención de su familiar con DI supone un coste extraordinario
con respecto al del resto de los miembros de la familia?. En caso
afirmativo, señale los conceptos que determinan ese gasto extra
especificando el gasto mediomensual estimado.  Se trata de estimar
el coste medio mensual para cada uno de los conceptos incluidos en
la relación.


Anexo
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- V. Valoración de los Servicios, programas y prestaciones
- Si el entrevistado/a valora otros servicios, programas y prestaciones


que no se hayan citado debe relacionarlos en las filas 40 y siguien-
tes, completando adecuadamente las columnas.


· A continuación el encuestado rellenará en privado el resto de la encuesta, la
introducirá en un sobre que cerrará y la entregará al entrevistador.


· En el caso de no poder completar la encuesta en ese momento, puede llevár-
sela,  cumplimentarla y entregarla en un plazo acordado (2-3 días).
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SECRETARÍA GENERAL
DE POLÍTICA SOCIAL
Y CONSUMO


DIRECCIÓN GENERAL
DE COORDINACIÓN
DE POLÍTICAS SECTORIALES
SOBRE LA DISCAPACIDAD


IMPRENTA MORENO - Montijo


www.asociacionenlinea.org


INTRODUCCIÓN 


La Asociación Enlinea es una asociación de asociaciones y fundaciones que 
promueven la mejora de la calidad de vida y la defensa de los derechos de las 
personas con inteligencia límite.  


Sus principales líneas de actuación son la investigación y la publicación de 
textos que mejoren la formación y el desempeño de los profesionales que 
ofrecen atención a las personas con inteligencia límite y la promoción de un 
cambio social y normativo que garantice a estas personas un lugar en la so­
ciedad. 


Las entidades que conforman Enlinea desarrollan actuaciones encaminadas 
a potenciar y desarrollar su autonomía personal con plena integración en la 
vida social, educativa y laboral a lo largo de todo su ciclo vital. 


Con el propósito de ofrecer un apoyo a los profesionales de los sectores so­
ciales, sanitarios y educativos la Asociación Enlinea ha iniciado la publicación 
de una serie de guías monográficas que contribuyan a clarificar la inteligen­
cia límite y las particularidades que conlleva en los diferentes ámbitos. 


Tras la edición de la primera guía titulada Guía General sobre Inteligencia Lí­
mite, la Asociación Enlínea tiene el placer de presentar la Guía Educativa. El 
alumnado con inteligencia límite con la finalidad de ofrecer a los profesiona­
les del ámbito educativo una orientación en el diseño y puesta en práctica de 
acciones educativas dirigidas al alumnado con inteligencia límite, basándo­
nos en la experiencia de nuestras entidades. 
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1. Inteligencia 
límite. 
¿Qué es? 
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1.- Inteligencia límite. ¿Qué es? 


La Organización Mundial de la Salud establece que 
una persona con inteligencia límite una es aquella 
cuyo cociente intelectual se sitúa entre 70 y 85, 
es decir, justo por debajo de lo que se considera 
normal. 


La Asociación Americana de Discapacidad Intelec­
tual considera otros aspectos además del cociente 
intelectual, reconociendo que estas personas pre­
sentan déficit en la capacidad adaptativa al menos 
en dos de las siguientes áreas antes de los 18 años: 
comunicación, cuidado personal, vida doméstica, 
habilidades sociales/interpersonales, utilización de 
recursos interpersonales, autocontrol, habilidades 
académicas, trabajo, ocio, salud y seguridad. 


Sin embargo, las personas con inteligencia límite 
presentan capacidades suficientes para, con apo­
yos, alcanzar buen grado de autonomía en las acti­
vidades de la vida diaria. 


El diagnóstico temprano permite orientar adecuada­
mente a la persona con inteligencia límite y ofrecer­
le los apoyos que le permitan desarrollar sus capa­
cidades así como favorecer una correcta y adecuada 
intervención en todos los ámbitos. 


Se identifican una serie de características que con­
tribuyen a definir la inteligencia límite, destacando 
a nivel general: 


- No presentan alteración aparente de los ras­
gos físicos. 


- Existe un desfase entre su edad cronológica y 
su edad mental. 


- Carecen de iniciativa y tienen dificultad para 
generar mecanismos racionales que les permi­
tan desenvolverse con autonomía en situacio­
nes cotidianas. 


- Presentan dificultad en la toma de decisiones 
y la resolución de conflictos. 


- Presentan dificultad para adaptarse con éxito 
a situaciones novedosas. 


- Presentan dificultades en el rendimiento 
escolar. 


- Presentan dificultad para entablar y mantener 
relaciones interpersonales y en la organización 
del tiempo libre. 


- Tienen baja autoestima y baja tolerancia al 
fracaso y la frustración. 
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2. ¿Cómo 
detectar al 
alumnado con 
inteligencia 
límite? 


2.- ¿Cómo detectar al alumnado con inteli­
gencia límite? 


El desconocimiento generalizado de la inte­
ligencia límite y la ausencia de alteraciones 
aparentes en los rasgos físicos dificulta la 
detección precoz sin embargo podemos 
ofrecer a los equipos educativos una serie de 
alteraciones que pueden presentarse en los 
primeros años de escolarización. Aunque se 
observen con diferente intensidad, la sospe­
cha debe motivar a instar a los equipos de 
valoración a realizar las pruebas evaluativas 
necesarias para emitir un diagnóstico que 
confirme o rechace la inteligencia límite. 


Estos indicadores orientativos han sido 
determinados por los equipos técnicos de 
las entidades que participan en la Asociación 
Enlínea y que sirven de herramienta a la 
comunidad escolar en la detección temprana 
de la inteligencia límite dentro del entorno 
educativo. 







 


       


 


 


 


 


 


 


       


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


      
     


 


 


 


 


 


 


INDICADORES ORIENTATIVOS: 


0-3 AÑOS: 


Retraso en el desarrollo psicomotor 


- Adquisición tardía de la marcha 


- Retraso en la adquisición del control postural 


- Déficit en la coordinación 


Lenguaje 


- Inicio tardío de las etapas del lenguaje 


3-6 AÑOS 


Juego simbólico 


- Escasa imaginación y creatividad 


- Patrones de imitación poco desarrollados 


Lenguaje 


- Pobre desarrollo del lenguaje a nivel expresi­
vo y comprensivo 


Lecto-escritura 


- Retraso en el desarrollo de la coordinación 
óculo-manual 


- Retraso en la adquisición de la lecto-escritura 


Psicomotricidad 


- Alteraciones en aspectos motores: laterali­
dad, psicomotricidad fina, equilibrio 


- Alteración de los procesos psicológicos 
básicos: atención, percepción, memoria, 
concentración, discriminación, simboliza­
ción, representación y categorización 


6-12 AÑOS 


Dificultades de socialización en el contexto 

escolar
 


- Comportamientos inadecuados por cons­
tantes llamadas de atención y/o por pasar 
desapercibidos 


- Búsqueda excesiva de la protección de figu­
ras de referencia adultas en la escuela 


- Identificación en el juego con grupos de 
menor edad 


- Dificultad en el pensamiento y razonamien­
to lógico 
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- Mayor posibilidad de presentar alteraciones 
comunicativas: dislalias, disfemias, disfa­
sias, dislexias, disgrafías, disortografías y 
discalculias 


- Baja resistencia a la fatiga 


- En los últimos años de esta etapa presen­
tan exceso o defecto de intencionalidad 
comunicativa. 


12-18 AÑOS 


Cognitivos 


- Desfase curricular de dos o tres años al 
principio de la segunda etapa de la ESO que 
se va incrementando a lo largo de la etapa 


- Fase del pensamiento abstracto incompleta, 
desarrollada hasta los primeros estadios 


- Dificultad en la organización de la orienta­
ción espacio-temporal 


- Dificultad en la comprensión lectora funda­
mentalmente en  pasivas e inferenciales 


- Mayor dificultad en las habilidades académi­
cas instrumentales que en las manipulativas 


Psicosocial 


- Dificultad en la planificación y organización 
de tareas 


- Dificultad de organización del ocio y tiempo 
libre 


- Falta de estrategias adaptativas para resol­
ver conflictos interpersonales 


- Inhibición para la utilización de recursos 
comunitarios que requieran de una activi­
dad grupal 


- Vulnerabilidad social y emocional, sufriendo 
incluso acoso escolar. 


- Mayor incidencia de trastornos de salud 
mental que se mantendrán a lo largo de su 


ciclo vital 
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3. El Papel 
del Centro 
Educativo 
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3.- El Papel del Centro Educativo 


La escuela inclusiva se construye sobre la par­
ticipación y los acuerdos de todos los agentes 
educativos que en ella confluyen y se concreta en 
la búsqueda del bienestar del alumnado y el recono­
cimiento de la identidad de cada alumno y alumna 
que lo conforman. La escuela tiene el deber de 
potenciar la diversidad como riqueza y la no discri­
minación por razones de desigualdad y así ofrecer 
programas, contenidos y metodología adaptados 
para el alumnado con necesidades educativas 
especiales en el que se enmarcan las personas con 
inteligencia límite. 


A continuación, proponemos acciones encaminadas 
a la inclusión del alumnado con inteligencia límite 
en el centro educativo: 


- Fomentar programas de sensibilización entre 
el alumnado para facilitar el respeto y la elimi­
nación de prejuicios, estereotipos y barreras 
sociales. 


- Implicar a las familias como agentes facilitado-
res en la educación y el desarrollo de la perso­
na, superando roles sobreprotectores 


- Fomentar la representación de estos alumnos 
en los Consejos Escolares y AMPA a través de 
sus familias 


- Potenciar la creación y el desarrollo de Grupos 
de padres (escuela de padres) 


- Mantener una estrecha coordinación con otros 
recursos educativos y/o sociales que ofrezcan 
atención a los alumnos con inteligencia límite 
fuera del ámbito escolar 


- Formación  permanente del  profesorado y los 
equipos de valoración 


- Elaborar un Informe psicopedagógico exhaus­
tivo al terminar su proceso formativo en el 
Centro que facilite la continuidad de su forma­
ción o su  orientación hacia una ocupación o 
empleo. 


- Trabajar de manera  multidisciplinar 
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4. Necesidades 
Educativas del 
Alumnado con 
Inteligencia 
Límite 







 


 


 


 


 


p.11_ 


4.- Necesidades Educativas del Alumnado con 


Inteligencia Límite 


La concepción inclusiva conlleva un proceso de 
mejora e innovación dentro del contexto escolar-
educativo que trasciende las fronteras físicas de la 
escuela. Este contexto se caracteriza por una varie­
dad de servicios  y dispositivos de escolarización 
que van desde la integración del alumnado en la 
escuela ordinaria hasta la diversificación en aulas 
externas específicas para potenciar su desarrollo 
formativo y social, variando la utilización de este 
recurso y, siempre, como complemento a la acción 
de la escuela ordinaria durante los primeros ciclos 
de la enseñanza obligatoria. 


El propósito es ofrecer a la persona: 


- Experiencias ricas en interrelación comu­
nicativa dentro de un clima estimulante de 
confianza y de comprensión con estrategias 
diseñadas a partir de los intereses propios 


-	 Estimular habilidades y procesos cognitivos 
como la atención selectiva, percepción, discri­
minación, concentración, memoria, secuencia­
ción, comprensión, simbolización, abstracción, 
representación y operaciones mentales, así 
como las habilidades básicas motrices y de 
coordinación 


-	 Introducción de contenidos básicos de orien­
tación prelaboral a partir del segundo ciclo de 
Secundaria 


- Programas de  Cualificación Profesional Inicial 
adaptados (contenidos, temporalización y 
metodología) 


- Planes de ocio y tiempo libre adaptados e in­
clusivos 


De forma complementaria sería necesaria la crea­
ción de Centros de acogida, apoyo y seguimiento 
específicos para el alumnado con inteligencia límite, 
promovidos por los organismos con competencias 
educativas, donde se ofrecieran programas de es­
trategias de relación, estimulación cognitiva, psico­
motricidad, entrenamiento de las actividades de la 
vida diaria y expresión emocional, entre otros. 
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5. Recursos 
educativos 
necesarios  
para la 
inclusión de 
las  personas 
con Inteligencia 
Límite en 
Contextos 
Educativos 







 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


p.13_ 


5.- Recursos educativos necesarios  para la 


inclusión de las  personas con Inteligencia Límite 


en Contextos Educativos 


En una escuela democrática y equitativa, el alumna­
do vulnerable debe ser objeto de especial atención, 
adaptándolos recursos a sus necesidades.  


La mejora de los recursos educativos existentes es 
beneficiosa para la comunidad escolar en su con­
junto aunque se trate de medidas específicas del 
alumnado con inteligencia límite. 


A continuación se presentan propuestas de mejora 
que podrían llevarse a cabo en distintos ámbitos: 


Recursos humanos: 


- Educador de referencia por curso 


- Pedagogos terapéuticos y especialistas en 
audición y lenguaje estables en los centros 
escolares en infantil, primaria y secundaria 


- Psicomotricista 


- Departamentos de Orientación estables en los 
Centro de Primaria 


Recursos curriculares: 


- Programas de atención temprana 


- Material didáctico adaptado 


- Programa específico de lecto-escritura 


- Currículum adaptado en Primaria 


- Currículum modificado en Secundaria 


- Exámenes adaptados 
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6. Orientaciones 
Metodológicas 







 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


p.15_ 


6.- Orientaciones Metodológicas 


Teniendo presente la importancia del aprendizaje y 
las herramientas empleadas para apoyarlo y con base 
en nuestra experiencia en el aula, exponemos algunas 
orientaciones metodológicas que han ofrecido resul­
tados probados como estrategias de aprendizaje para 
el alumnado con inteligencia límite: 


- Principio de individualización 


- Ubicación física adecuada en el aula según las 
necesidades del alumnado para reforzar la aten­
ción y concentración 


- Introducir los contenidos del tema con palabras 
clave 


- Acompañar el aprendizaje con enunciados cla­
ros, soportes visuales y experiencias directas 


- Concretar los contenidos con esquemas y enun­
ciados claros. Estructuras sintácticas simples y 
vocabulario concreto (siempre que sea posible) 


- Finalizar la sesión con dos o tres ideas claves 


- Trabajo por proyectos o centros de interés 


- Regular y marcar los tiempos de la tarea: inicio, 
mantenimiento y finalización
 


- Refuerzo positivo
 


- Coordinación entre profesionales
 


- Acción tutorial
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7. Conclusión 
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7.- Conclusión 


La escuela es una parte fundamental en el desarro­
llo de la persona como tal pues en ella se entrelazan 
las experiencias personales con la adquisición de 
conocimientos y habilidades y se sientan las bases 
del individuo, afectando en el desarrollo de toda su 
vida posterior. 


En la medida en que se consiga que el alumnado 
con inteligencia límite pueda vivir la escuela en 
igualdad de condiciones gracias a las adaptaciones 
y apoyos que necesita para superar sus limitacio­
nes, estaremos sentando las bases adecuadas para 
que en la edad adulta puedan tener un vida normali­
zada, con los apoyos que procedan. 


La Asociación Enlinea desea que esta guía sirva de 
utilidad a los profesionales implicados en el proceso 
de enseñanza- aprendizaje de personas con inteli­
gencia límite. 
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8. Cuadro de 
RECURSOS 
EDUCATIVOS 
ACTUALES para 
personas con 
inteligencia límite en 
centros específicos 
de personas con 
inteligencia límite 
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8.- Cuadro de RECURSOS EDUCATIVOS ACTUALES para personas con inteligencia límite en centros especí­


ficos de personas con inteligencia límite 


CCAA con Centro 
específicos de 
personas con 


inteligencia limite 


Recursos educativos Financiación Breve descripción 


Extremadura 


Programa de 
Normalización Privada 


Servicio dirigido a escolares de entre 10 a 18 años 
destinado a mejorar la autonomía, autogobierno y 
autodeterminación de los mismos tomando como 
referencia la potenciación y el entrenamiento de las 
actividades de la vida diaria y las competencia curri­
culares básicas. 


Programas de Pública. Programas dirigidos a la adquisición de competencias 
Cualificación ORDEN de 16 de Junio necesarias para favorecer la inserción social, educativa 


Profesional Inicial por la que se regulan y laboral, facilitar la obtención del la Titulación de Gra­
“Auxiliar de Servicios los PCPI en la CCAA de duado en Educación Secundaria Obligatoria y potenciar 


Administrativos Extremadura el aprendizaje a lo largo de la vida 


Madrid 


Programa de desarrollo 
personal dirigido 
a personas con 


inteligencia límite 


Privado 


Servicio dirigido a personas de edades comprendi­
das entre los 11 años a 22, que reciben formación 
no reglada a nivel escolar; estimulación cognitiva 
y apoyo escolar y orientación vocacional, y a partir 
de los 22 años, que reciben formación y apoyo a la 
inserción laboral y entrenamiento en las actividades 
de la vida diaria. 


Cataluña 


Escuela de Educación 
Secundaria con 


Modificación curricular 
de Centro. 


Privada Concertada con 
el Departamento de 


Educación 


Escuela de Educación Secundaria Obligatoria que 
sigue una modificación de los elementos prescripti­
vos del vitae, autorizado por el Departamento en la 
Resolución de 4 de octubre de 2002. 


Programas  de 
Cualificación Profesional 


Inicial 


Pública. 
Convenio con el Dep.  


Trabajo 


Programas dirigidos a la adquisición de competen­
cias necesarias para favorecer la inserción social, 
educativa y laboral, facilitar la obtención del la Titu­
lación de Graduado en Educación Secundaria Obliga­
toria y potenciar el aprendizaje a lo largo de la vida 


Aragón 
Aula de Aprendizaje de 


tareas 
Privada 


Programa dirigido a jóvenes con Inteligencia Límite 
entre 16 y 21 años, cuy finalidad es mejorar la em­
pleabilidad de las personas atendidas. 
Este programa consta de: Formación laboral; forma­
ción escolar; orientación social y personal; prácticas 
laborales, inserción laboral y acompañamiento y ac­
tividades de ocio y tiempo libre. Al finalizar el progra­
ma formativo se entrega un diploma acreditativo de 
las horas de formación en Operaro de Manipulados 
Industriales 
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CCAA con Centro 
específicos de 


Recursos educativos Financiación Breve descripción 
personas con 


inteligencia limite 


País Vasco 
Aulas de Aprendizaje 


de Tareas 


Pública. 
ORDEN de 30 de julio 
de 2008. Conciertos 


educativos con el 
Departamento de 


Esta modalidad de respuesta constituye un proce­
so estructurado de formación que se inicia a los 16 
años y finaliza a los 19/20. Va encaminada a acercar 
el sistema educativo y el laboral constituyendo la 
fase inicial de lo que se ha venido en llamar “transi­
ción a la vida adulta”. El Programa de Aprendizaje de 
Tareas se dirige a aquellas personas con n.e.e. que 
no reúnen las condiciones de acceso a la escolariza­
ción ordinaria en Enseñanzas Medias y tiene como 
finalidad fomentar su preparación laboral y para la 
vida adulta. Este recurso formativo persigue la capa­
citación y habilitación de los y las adolescentes con 
retraso mental para ser más competentes y eficaces 
en los planos personal, social y laboral. 
Objetivos.-Los objetivos que se pretenden desarro­
llar en el programa de Aprendizaje de Tareas son: 


Educación del Gobierno 
Vasco. 


1.­ Desarrollar un conjunto de conocimientos, 
habilidades y actitudes para el aumento de 
la competencia social, desenvolvimiento en 
la comunidad, autocuidado, resolución de los 
problemas cotidianos, consecuentes con la 
responsabilidad y la participación. 


2.­ Desarrollar un conjunto de conocimientos, 
habilidades y actitudes relacionados con las 
capacidades pre-laborales y estrategias de 
transición a la vida adulta y activa. 


3.­ Ampliar la formación en las habilidades aca­
démicas básicas. 


Comunidad 
Valencia 


Programa de 
Cualificación 


Profesional Inicial 
“Operario de Cortinaje 


y complementos de  
decoración” 


Público. 
ORDEN de 19 de Mayo de 


2008 de la Consellería 
de Educación por la que 
se regulan los PCPI en la 
Comunidad Valenciana 


Acción formativa de carácter teórico-práctico para 
capacitar el desempeño cualificado de una profesión 
(n-1), favorecer el desarrollo de la autonomía y com­
pletar la Educación Básica, facilitando la obtención 
del Título de Graduado en Educación secundaria. 


Programa de Refuerzo 
Escolar 


Privada 
Apoyo psicopedagógico dirigido a alumnos que se 
encuentran integrados en la Enseñanza Obligatoria. 


Talleres de Formación e 
Inserción Laboral (TFIL) Acciones formativas dirigidas a la inserción laboral 


“Operario de Público. de personas desempleadas combinando la forma-
Mantenimiento de SERVEF (Servicio ción básica en áreas instrumentales con la forma-


jardines” Valenciano de Empleo y ción profesional ocupacional dirigida a un destino 
“Operario de Formación) laboral concreto. 


Manipulados” 
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* Entidades Miembro: 


ACIDH 


Associació Catalana d'Integració i 
Desenvolupament Humà. 


C/Siracusa 53 


08012 Barcelona 


Tfno. 93 285 99 77 


www.acidh.org 


========================= 


ADISLI 


Asociación para la Atención de Personas con 
Discapacidad Intelectual Ligera y Personas 
con Inteligencia Limite 


C/ Adelfas, 4 - local - 


28007 Madrid 


Tfno. 915 015 848 / 915 514 799 


Fax. 915 015 848 


www.adisli.org 


========================= 


AEXPAINBA 


Asociación Extremeña de Padres 
para la Integración en Badajoz. 


Avda. José M.ª Alcaraz y Alenda, 1-H 


06011 Badajoz 


Tfno. 924 241 414 


www.aexpainba-fmm.org 


ANILIA 


Asociación provincial niños límite Alicante 


C/Doctor Ferran 13-15 


03013 Alicante 


Tfno. 965 14 42 42 


asocanilia@terra.es 


========================= 


FUNDACIÓN PICARRAL 


Camino de los Molinos, 12 


50015 Zaragoza 


Tfno. 976 52 73 40 


www.fundacionpicarral.org 


========================= 


ASOCIACIÓN ORTZADAR 


Calzada Vieja de Ategorrieta 159 


20013 San Sebastián 


Tfno. 943 28 75 99 


www.ortzadar.net 



http:www.ortzadar.net
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INTRODUCCIÓN


Todo lo que a continuación se expone debe enten-
derse como la realización de un trabajo que pre-
tende dar a conocer el colectivo que nos ocupa y
sus características teniendo en cuenta que éstas
se pueden asemejar a otros colectivos y que
deberemos precisar el grado de las dificultades
expuestas.


Proponemos utilizar el término “ Personas con
Inteligencia Límite” para designar al colectivo que
nos ocupa, siendo conscientes que esta terminolo-
gía deja al margen otras limitaciones sociales, per-
sonales, etc.
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1.-Concepto de Inteligencia Límite


Las personas con Inteligencia Límite se caracteri-
zan por tener un CI situado entre 70 y 85, siendo la
media entre 85 y 115, justo por debajo de lo que
considera la OMS dentro de la normalidad. 


Además presentan déficit en la capacidad adaptati-
va al menos en dos de las siguientes áreas; comu-
nicación, cuidado personal, vida doméstica, habili-
dades sociales/interpersonales, utilización de
recursos comunitarios , autocontrol, habilidades
académicas, trabajo, ocio, salud y seguridad.


Estos déficits no impiden un buen grado de autono-
mía en las actividades de la vida diaria. Dichas difi-
cultades deben manifestarse antes de los 18 años.


2.-Características esenciales que definen el
colectivo


A fin de identificar las características que definen o
pueden definir a las personas con Inteligencia
Límite, y sin pretender realizar un trabajo exhausti-
vo ni científico, sino sólo una aproximación general
a sus características específicas y definitorias.


«Las personas con Inteligencia
Límite son tan diferentes entre sí
como las que no presentan este
tipo de limitación»


A nivel general:


• Sin rasgos físicos aparentes. Esta aparente
“normalidad” tiene ventajas y también inconve-
nientes: les hace sentirse incomprendidos por
familiares, a veces por profesionales, pero
sobre todo por parte de las personas con quie-
nes establecen relaciones secundarias.


• Desfase entre su edad cronológica y su edad
mental. A partir de la adolescencia, se hace
más evidente la disonancia de capacidades e
intereses con personas de la misma edad.


• Falta de iniciativa y limitada capacidad para
generar mecanismos racionales que les permi-
tan la resolución de situaciones cotidianas.


• Poca capacidad creativa que les impide adap-
tarse con éxito a situaciones novedosas.


• Dificultad en la toma de decisiones y en la
resolución de conflictos.


• Dificultades en psicomotricidad (fundamental-
mente en psicomotricidad fina).
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A nivel intelectual:


• Proceso de aprendizaje lento, que necesita
más apoyo y más tiempo que sus grupos de
referencia, para alcanzar el nivel que viene
marcado por su propio Cociente Intelectual.


• Déficit en la comprensión de dimensiones abs-
tractas.


• Dificultades para organizarse, ubicarse.
Necesitan mecanizar, repetir la operación y
aprenderla siguiendo un modelo previo. 


• Mayor peso de la inteligencia cristalizada
(implica la capacidad para enfrentarse a tareas
que requieren el entrenamiento, la escolaridad,
y la socialización) que de la inteligencia fluida
(indica la capacidad para solucionar problemas
previamente desconocidos, mediante la adap-
tación y la flexibilidad).


• Problemas de lectoescritura.


• Dificultades en el desarrollo del lenguaje.


• Dificultades en la gestión del dinero, en la
devolución del cambio y en el valor del dinero.


• Dificultades en la organización, gestión y plani-
ficación del espacio-tiempo.


• Buen nivel de memoria selectiva en detrimento
de otros tipos de memoria.


A nivel social:


• Déficit de habilidades sociales.


• Dificultades en las relaciones afectivas: rela-
cionarse con las demás personas, hacer ami-
gos y conservarlos, tener pareja y formar una
familia.


• Dificultades en la asunción de algunas respon-
sabilidades consideradas propias de personas
adultas: desarrollo de rol de padre o madre,
control de recursos económicos propios y bus-
car trabajo.


• Falta de iniciativa e improvisación, fuera de sus
hábitos.


• Dificultad en la organización del tiempo libre.


A nivel psicológico:


• Vulnerabilidad emocional.


• Baja autoestima.


• Baja tolerancia al fracaso y la frustración.


• Más probabilidad de presentar cuadros de
ansiedad y/o depresión, miedos, etc.


• Inseguridad.


3.- ¿Es la Inteligencia Límite discapacidad?


Discapacidad: Cualidad de una persona que tiene
impedida o entorpecida algunas de las actividades
cotidianas consideradas normales, por alteración
de sus funciones intelectuales o físicas.


Según las características que presentan las perso-
nas con Inteligencia Límite, podemos concluir que
debe ser considerada como discapacidad puesto
que presentan limitaciones cognitivas, educativas,
personales, sociales y laborales que hacen necesa-
rios apoyos intermitentes a lo largo de su trayecto-
ria vital.


Debido a todas estas limitaciones, es necesario que
se reconozca con un mínimo de un 33% de minus-
valía.
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4.- Dificultades más comunes de este colectivo


Personales:


• La Inteligencia Límite comporta en la mayoría
de los casos un desajuste personal, provocado
principalmente por la falta de adaptación al
entorno que los rodea. Este entorno configura-
do por una sociedad cada vez más exigente,
competitiva y rápida, no tiene en cuenta ni su
problemática, ni sus dificultades ni sus capaci-
dades.


• Las personas con Inteligencia Límite reciben,
en la mayoría de los casos, la educación prima-
ria, generalmente con las adaptaciones corres-
pondientes, pero es en la educación secunda-
ria cuando se encuentran incapaces de seguir
el ritmo académico que se les pide.


• Limitaciones en la consecución de los apoyos
necesarios para vivir de forma autónoma.


• Mayor vulnerabilidad de padecer, con el paso
del tiempo, de patología mental.


Educativas:


A nivel general, se puede considerar que las perso-
nas con Inteligencia Límite son las grandes desubi-
cadas en la escuela. Algunas dentro de la escuela
se han sentido diferentes, rechazados e incluso
considerados “vagos”. En ocasiones, a pesar de no
presentar retraso mental, son derivados a centros
de Educación Especial donde se encuentran con
personas con mayores dificultades y ellos tampoco
se encuentran a gusto.


Específicamente, en menor o mayor grado, presen-
tan las siguientes limitaciones:


• En la mayoría de los casos, imposibilidad de
terminar con éxito la escolaridad obligatoria. 


• Dificultades de aprendizaje


• Proceso de aprendizaje lento


• Mayor posibilidad de tener alterados aspectos
como atención, percepción, discriminación,
concentración...


• No modulan la voz correctamente, lo que pro-
voca la aparición de disfonías.


• No tienen una buena capacidad de relajación.


• Patrón respiratorio alterado. 


• Retraso a nivel psicomotor.


• Son más propensos a sufrir alteraciones arti-
culatorias, fundamentalmente dislalias.


• Lenguaje pobre a nivel semántico.


• Uso de estructuras morfosintácticas sencillas
a nivel verbal.


• Exceso o defecto de intencionalidad comunica-
tiva.


• Dificultades lectoescritoras.


• Mayor posibilidad de sufrir alteraciones comu-
nicativas asociadas como pueden ser: dislalias,
disfemias, dislexias-disgrafías-disortografías-
discalculias, disfasias.


Laborales:


Las posibilidades de acceder al mundo laboral para
este colectivo resulta de muy difícil consecución,
ya que las personas con Inteligencia Límite normal-
mente no tienen reconocida legalmente su minus-
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valía. En su mayoría consiguen un porcentaje de
minusvalía inferior al 33%. Por este motivo no tiene
acceso a los recursos sociales y laborales destina-
dos a las personas con ese o mayor grado de
minusvalía. Pero tampoco tienen las puertas abier-
tas dentro del mercado laboral, por sus propias
características, presentando muchas dificultades
de encontrar y mantener un puesto de trabajo.


Concretando puede decirse que estas las dificulta-
des más generales:


• Dificultad de adquisición en la rutina laboral.


• Dificultad para el inicio, mantenimiento y finali-
zación de la tarea.


• Poca resistencia a la fatiga.


• Dificultades para aceptar la responsabilidad
laboral y darle la importancia adecuada en el
desempeño de la misma.


• Dificultad en la resolución de problemas labo-
rales.


• Dificultad para seguir una cadena de instruc-
ciones.


• Dificultad en la organización, planificación y
desarrollo de tareas.


• Baja cualificación profesional.


• Envejecimiento prematuro.


Sociales:


Las dificultades para relacionarse pueden afectar a
los tres sistemas:


• Micro (familia y entorno más próximo).


• Meso (escuela).


• Macro (sociedad).


• Déficit en Habilidades Sociales y dificultades
de relación social. Presentan a lo largo de toda
su vida grandes dificultades para formar gru-
pos de amigos y mantenerlo donde sea bien
recibido y aceptado.


• Dificultades organizar y planificar su Ocio y
Tiempo libre. El tiempo libre de las personas
con Inteligencia Límite sigue estando carente
de actividades, privado de amigos, falto de
ocupación, desprovisto de recursos, que en
ocasiones les lleva a adoptar conductas antiso-
ciales dentro de grupos marginales como
medio de ser tenido en cuenta, aunque sean
utilizados.


5.- Principales retos a superar


Reconocimiento e identificación del colectivo de
personas con Inteligencia Límite.


• Elaboración de un censo por parte de la
Administración con el asesoramiento de la
Asociación y otros profesionales relacionados
con el colectivo.


• Sensibilización a la sociedad de las personas
con Inteligencia Límite y de sus necesidades.


• Promover la investigación para conocer e iden-
tificar al colectivo de personas con Inteligencia
Límite así como sus causas.


• Elaboración de protocolos de prevención y
actuación (médicos y escolares).


• Elaboración de un documento explicativo que
recoja los criterios diagnósticos y las caracte-
rísticas de las personas con Inteligencia Límite.
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Dotar de cobertura legal adecuada a las personas
con Inteligencia Límite.


• Debido a que las personas con Inteligencia
Límite presentan limitaciones cognitivas, edu-
cativas, personales, sociales y laborales sien-
do necesario que reciban apoyos intermitentes
a lo largo de su trayectoria vital, se debería
considerar La Inteligencia Límite como una dis-
capacidad siendo necesario que se reconozca
con un mínimo de un 33% de minusvalía.


• Cumplimiento de la Ley de Integración Social
de los Minusválidos, LISMI, (ley 13/1982 de 7
de abril, de integración social de los minusváli-
dos).


• Reconocimiento del ciclo vital específico de las
personas con Inteligencia Límite: jubilación
anticipada, residencias especializadas...


Acomodar el sistema educativo para que las per-
sonas con Inteligencia Límite tengan las mismas
posibilidades educativas.


• Definir itinerarios formativos concretos para
personas con Inteligencia Límite.


• Creación de talleres de estimulación temprana
en centros ordinarios con servicios especiali-
zados en psicomotricidad, logopedia, habilida-
des cognitivas, fisioterapia...


• Potenciar los servicios específicos, a través de
la Administración Pública, para cubrir las nece-
sidades del colectivo: Psicología, Logopedia,
Psicomotricidad, Fisioterapia...


Paso de la etapa escolar al mundo laboral


• Incremetar la participación de las personas
con Inteligencia Límite en programas de forma-


ción profesional, formación prelaboral y forma-
ción ocupacional.


• Alargar la etapa de formación


Fomentar el acceso al empleo de personas con
Inteligencia Límite a través de los apoyos nece-
sarios para su adecuada inserción laboral.


• Fomentar el empleo ordinario con apoyo.


• Favorecer administrativamente el manteni-
miento y la creación de Centros Especiales de
Empleo y Empresas de Inserción.


• Legislar (Ley Nacional de Empresas de
Inserción) para que el colectivo de personas
con Inteligencia Límite sea susceptible de par-
ticipar en una Empresa de Inserción.


• Posibilidad de permanencia de la personas con
Inteligencia Límite en Empresas de Inserción
hasta tener otra alternativa laboral.


• Atemporalidad de los enclaves laborales


6.- Líneas de actuación de las diferentes comuni-
dades autónomas


• Promover la creación de medidas legales y
sociales que propulsen los apoyos necesarios
para el colectiva, en todos aquellos aspectos
que favorezcan su autonomía e independencia:
detección precoz, educación, relaciones socia-
les, trabajo, apoyo personal, apoyo familiar,
ocio y tiempo libre, vivienda, tutela) a nivel
estatal.


• Proponer que las leyes más favorables en cada
Comunidad Autónoma sean aplicadas al resto
del Estado.
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2. Identidad/
Recursos
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¿Qué es la Asociación Enlinea?


La Asociación ENLINEA es una asociación de aso-
ciaciones y fundaciones que coordinan sus esfuer-
zos a fin de ofrecer a las personas con capacidad
intelectual límite, una mejor calidad de vida para
desarrollar su autonomía personal con plena inte-
gración familiar, educacional, laboral y social a lo
largo de todas las etapas de su vida.


Objetivos de la Asociación Enlinea


• Unificar los criterios científicos que permitan
definir el colectivo de personas con
Inteligencia Límite, teniendo en cuenta que nos
encontramos delante de una realidad hetero-
génea.


• Luchar para conseguir una detección precoz
de las personas con Inteligencia Límite que
permita un abordaje más temprano y adecuado
de sus necesidades.


• Diseñar aquellos apoyos específicos necesa-
rios para su plena integración en los ámbitos
social, educativo, sanitarios y laboral, que favo-
rezcan su máxima autonomía.


• Aunar el esfuerzo de las distintas entidades de
la Asociación en la coordinación y búsqueda de
recursos.


• Representar a nivel nacional y europeo a todas
las Organizaciones que en sus estatutos figure
como principal objetivo el trabajo con el colec-
tivo de personas con Inteligencia Límite.


• Crear un Centro de Documentación Nacional
que reúna el material bibliográfico disponible
sobre personas con capacidad intelectual lími-
te y que pueda servir de apoyo a futuras inves-
tigaciones.


Servicios que ofrecen los miembros de la
Asociación


Diagnóstico y orientación:


Evaluación psicológica


Evaluación psicosocial


Información y orientación a las familias


Tutorías


Derivaciones


Formación y educación:


Formación básica


Iniciación Profesional/ Garantía Social adaptada


Operario de instalaciones eléctricas


Operario de reparación de vehículos autopro-
pulsados


Operario de soldadura


Operario de cocina y pastelería


Operario de jardinería


Ornamentación textil y floral


Operario de manipulados industriales


Aprendizaje de Tareas


Cuero – Marroquinería


Mecánica industrial


Cerámica


Pintura en tela y abanicos


Abalorios y belenes


Programas complementarios de Escolarización


Centros Ocupacionales


Manipulados industriales


Auxiliar de Oficina


Talleres 


Habilidades sociales
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Potenciación de la autoestima


Taller de hermanos


Autocontrol emocional


Educación Afectivo Sexual


Mejora de la Calidad Cognitiva


Aprendizaje del euro


Formación y espacios de encuentro para las 
familias


Escuela de Padres


Integración laboral:
Orientación laboral


Contactos con empresas


Prácticas en empresas


Empresas de Inserción, con actividades como:


Manipulados para la industria


Limpieza de graffiti


Transporte de muebles


Transformación del plástico, termosellados,
termoconformados...


Embalajes de madera


Centros Especiales de Empleo, con actividades
como:


Servicio de Catering


Lavandería


Mobiliario de camping


Manipulados para la industria


Embalajes


Jardinería


Enclaves laborales en la empresa ordinaria


Seguimiento laboral en la empresa


Ocio y tiempo libre:
Actividades socioculturales


Excursiones


Visitas culturales


Informática


Cocina


Teatro


Manualidades


Deporte


Fútbol


Judo 


Tenis


Pin-pong


Natación


Atletismo


Aeróbic


Programas de autogestores


Programas de fin de semana


Club de ocio


Campamentos de verano


Integración y seguimiento en programas de ocio
ofertados para la población en general


Otros apoyos:
Fundación tutelar 


Viviendas tuteladas 


Atención psicológica


Logopedia


Divulgación y sensibilización social:
Jornadas sobre diferentes aspectos del colectivo


Investigar las causas que generan la Inteligencia
Límite y como mejorar su calidad de vida
Colaboración con Universidades


Charlas para diferentes entidades y colectivos


Artículos de prensa


Campañas de divulgación y sensibilización social 


Promover la participación activa de las familias
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Integración/


Apoyo/


Divulgación/


Servicios/


Proyectos/
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Atención/


Actividades/


Familias/


Formación/


Jornadas/


p.16_


 







Proyectos conjuntos


Voluntariado en Acción: Programa de Formación
del Voluntariado, en colaboración con el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales.


Mantenimiento de actividades conjuntas:
Funcionamiento ordinario de la Asociación (gestión
y administración), coordinación, formación de los
profesionales, información al exterior, participación
en jornadas, organización de jornadas, nuevas
incorporaciones, cd-rom sobre el colectivo, estu-
dios sobre el colectivo..., con el apoyo del IMSERSO.


En línea hacia la Autonomía: Programa de acompa-
ñamiento y apoyo a la autonomía personal de per-
sonas con Inteligencia Límite/discapacidad psíqui-
ca ligera, que viven solas, en pareja, salen de
viviendas tuteladas o que por sus circunstancias
familiares van a quedarse solas en breve plazo.
Con la colaboración del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales.


Programa de atención personal y vida autónoma:
Servicio Ocupacional de Inserción que pretende dar
cabida a todos los usuarios que no pueden acceder
a un Centro Especial de Empleo, bien porque no
existen plazas disponibles, o porque tienen que
mejorar sus hábitos laborales antes de acceder al
mundo laboral protegido. Este proyecto cuenta con
la colaboración del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales.
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3. Datos
ENLINEA/
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Ámbitos y/o programas/ Nº Personas 
Atendidas


Educación especial (actividades, programas y ciclos educativos) 249


Centro Ocupacional 93


Formación Ocupacional(inlcuye programas de Garantía Social y de Competencia Profesional) 192


Centro Especiales de Empleo 189


Empresas de inserción 12


Seguimiento de inserciones en empresa ordinaria 62


Centro de psicología y logopedia 86


Programas de Ocio y tiempo libre 60


Animación sociocultural 107


Vivienda autónoma 62


Atención a familias 300


Tutela 38
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////////////////////////////////////////////
N.º total de familias, socios y/o bene-
ficiarios de los servicios de las dife-
rentes entidades de ENLINEA: 1.312
////////////////////////////////////////////
N.º de personas que trabajan en las
diferentes entidades y/o servicios
de ENLINEA: 252


 







* Entidades Miembro:


ACIDH


Associació Catalana d'Integració i
Desenvolupament Humà.


C/Siracusa 53


08012 Barcelona


Tfno. 93 285 99 77


www.acidh.org


=========================


ADISLI


Asociación para la Atención de Personas con
Discapacidad Intelectual Ligera o Inteligencia
Límite.


C/ Adelfas, 4 


28007 Madrid


Tfno. 91 501 58 48


www.adisli.portalsolidario.net


=========================


AEXPAINBA


Asociación Extremeña de Padres
para la Integración en Badajoz.


Avda. José M.ª Alcaraz y Alenda, 1-H


06011 Badajoz


Tfno. 924 241 414


www.aexpainba-fmm.org


ANILIA


Asociación provincial niños límite Alicante


C/Doctor Ferran 13-15


03013 Alicante


Tfno. 965 14 42 42


asocanilia@terra.es


=========================


FUNDACIÓN PICARRAL


Camino de los Molinos, 12


50015 Zaragoza


Tfno. 976 52 73 40


www.fundacionpicarral.org


=========================


ASOCIACIÓN ORTZADAR


Calzada Vieja de Ategorrieta 159


20013 San Sebastián


Tfno. 943 28 75 99


www.ortzadar.net
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INTRODUCCIÓN


La capacidad de inteligencia límite (CIL) viene definida por la
detección de un cociente de inteligencia (CI) entre 71 y 84. La
obtención en un test de inteligencia de un resultado dentro de este
rango es suficiente para establecer el diagnóstico de CIL. Puesto
que en el DSM-IV-TR [1] no existe ningún otro criterio adicional
para diagnosticar la CIL, bajo dicha denominación se agrupan
situaciones muy diversas. Si se toma en consideración que una
parte importante del contenido de los tests de inteligencia se basa
en funciones ejecutivas, se comprende que por lo menos una parte
de los pacientes diagnosticados de CIL puede presentar disfuncio-
nes ejecutivas que contribuyen al bajo rendimiento en la prueba.


Por otro lado, diversos trastornos del neurodesarrollo tienen
como base cognitiva una disfunción ejecutiva. Tal es el caso,
entre otros, del trastorno por déficit de atención/hiperactividad
(TDAH) [2] y de los trastornos generalizados del desarrollo
(TGD) [3]. De acuerdo con este punto de vista, a un gran núme-
ro de pacientes diagnosticados de CIL se les debe poder tam-
bién aplicar el diagnóstico de alguno de los trastornos en cuya
base cognitiva se halla una disfunción ejecutiva.


En este trabajo hemos pretendido valorar el impacto de la
disfunción ejecutiva en un grupo de pacientes con CIL.


PACIENTES Y MÉTODOS


Se seleccionó un grupo de 87 pacientes diagnosticados de CIL procedentes
de la Unidad de Neuropediatría del Hospital de Sabadell y del Centre Mèdic


Psyncron (centro médico orientado a trastornos del aprendizaje y de la con-
ducta). Las edades de los pacientes se fijaron entre 5 y 16 años de edad. El
CI se determinó mediante las escalas WISC-R o K-ABC. Se llevó a cabo,
asimismo, una valoración clínica de los trastornos del neurodesarrollo me-
diante los criterios diagnósticos referidos en el DSM-IV-TR. Se valoraron
los siguientes posibles diagnósticos: trastornos del aprendizaje, trastorno
del desarrollo de la coordinación, trastornos de la comunicación, TGD,
TDAH y síndrome de Gilles de la Tourette. También se tomó en considera-
ción el diagnóstico de trastorno del aprendizaje no verbal (TANV), no in-
cluido en el DSM. Del total de pacientes, 51 fueron valorados mediante el
cuestionario BRIEF (Behavior Rating Inventory of Executive Function) [4].
Los resultados obtenidos se compararon con los de una muestra de pacien-
tes con TDAH, los cuales están recogidos en el manual del BRIEF.


RESULTADOS


La edad media de los pacientes fue de 9,6 años, con un predominio de niños
sobre las niñas: 1,6 a 1 (54 y 33, respectivamente). Se aplicó la WISC-R a
60 pacientes, y la K-ABC, a 27. El CI medio fue de 76,5, considerando el
procesamiento mental compuesto obtenido por la K-ABC como equivalen-
te al CI total de la WISC-R. No se observó diferencia entre el valor medio
del procesamiento mental compuesto obtenido mediante la K-ABC (76,6) y
el CI total de la WISC-R (76,5). Los valores medios del CI verbal y manipu-
lativo fueron 78 y 84, respectivamente. Los pacientes a quienes se les aplicó
la K-ABC obtuvieron valores medios de procesamiento secuencial y proce-
samiento simultáneo de 79 y 80, respectivamente.


La tabla muestra los diagnósticos correspondientes al eje I del DSM que
se desprenden de la valoración clínica de los pacientes. El 96,6% presenta-
ban por lo menos un diagnóstico asociado a CIL. El promedio de diagnósti-
cos asociados por paciente fue de 1,5.


Las funciones ejecutivas más alteradas fueron: memoria de trabajo, pla-
nificación/organización y monitorización (Fig. 1). La comparación con el
grupo con TDAH mostró que el grupo con CIL tenía menor disfunción eje-
cutiva (Fig. 2)


DISCUSIÓN


Los principales hallazgos del estudio son: a) Alta prevalencia de
trastornos del neurodesarrollo asociados a CIL; b) Marcado pa-
trón disejecutivo en el conjunto de la muestra con CIL; y c) Me-
nor grado de disfunción ejecutiva en el grupo con CIL en com-
paración con el grupo con TDAH.


CAPACIDAD DE INTELIGENCIA LÍMITE Y DISFUNCIÓN EJECUTIVA


Resumen. Introducción. La capacidad de inteligencia límite (CIL) viene definida por la detección de un cociente de inteligencia
entre 71 y 84. En la mayoría de casos, el diagnóstico de CIL sólo representa la apreciación de una característica medida por los
tests de inteligencia. Por ello, en la mayoría de pacientes con CIL existe un trastorno subyacente que ha contribuido a configu-
rar un cociente de inteligencia en el rango límite. Las funciones ejecutivas, además de participar en las bases cognitivas de los
trastornos asociados a la CIL, influyen por sí mismas en el grado de inteligencia. Objetivo. Valorar el impacto de la disfunción
ejecutiva en un grupo de pacientes con CIL. Pacientes y métodos. Se seleccionó un grupo de 87 pacientes diagnosticados de CIL
y se analizaron los diagnósticos clínicos. En 51 de los pacientes se obtuvo el resultado del cuestionario BRIEF para la valora-
ción de funciones ejecutivas. Dichos resultados se compararon con una muestra de pacientes con trastorno por déficit de atención/
hiperactividad (TDAH). Resultados. El grupo de pacientes mostró una elevada prevalencia de trastornos neurocognitivos (TDAH,
trastornos del aprendizaje y trastornos generalizados del desarrollo). Además, se observo una importante afectación de las fun-
ciones ejecutivas. Conclusiones. Los trastornos del neurodesarrollo, especialmente el TDAH, ejercen una marcada influencia
sobre la capacidad intelectual. Una detección precoz y una intervención sobre esos trastornos posiblemente evitará muchos
casos de CIL, al paliar el impacto sostenido de una baja memoria de trabajo. [REV NEUROL 2007; 44 (Supl 2): S67-9]
Palabras clave. Capacidad de inteligencia límite. Dislexia. Inteligencia borderline. Memoria de trabajo. TDAH. Trastorno del
aprendizaje no verbal. Trastorno por déficit de atención/hiperactividad. Trastornos generalizados del desarrollo.
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En una valoración superficial pare-
cería que los pacientes con CIL confor-
man un grupo con necesidades asisten-
ciales y pronóstico vinculado casi exclu-
sivamente al diagnóstico de CIL. Sin
embargo, en nuestra muestra, sólo un
3,4% de pacientes podrían considerarse
como CIL puros, en el sentido de que no
encajaban con ningún diagnóstico del
eje I del DSM. El TDAH fue el trastorno
detectado con mayor frecuencia (59%),
cifra que supera ampliamente la preva-
lencia del TDAH en la población gene-
ral. La validez del diagnóstico de TDAH
en un paciente con déficit intelectual se
sustenta en argumentos sólidos obteni-
dos a partir de una extensa revisión de la
bibliografía [5]. 


Ante esta constatación surge la cues-
tión referente a si los problemas de aten-
ción constituyen una consecuencia deri-
vada de la propia inteligencia límite, o si
la influencia ocurre en sentido inverso;
es decir, el déficit de atención y las dis-
funciones ejecutivas inherentes tienden a disminuir el potencial
cognitivo. 


Un niño con bajo nivel de inteligencia tiende a ser inatento,
puesto que le puede resultar difícil seguir los aprendizajes por
su tendencia a ‘desconectar’ a causa de que su baja capacidad de
inteligencia le impide seguir de modo comprensivo las clases.
Por otro lado, si tenemos en cuenta que percepción, memoria,
atención y lenguaje son aspectos básicos relacionados con la
inteligencia [6], se deduce que los trastornos asociados tienen
una repercusión sobre ésta. De acuerdo con estas reflexiones es
plausible atribuir una causalidad recíproca, es decir, los trastor-
nos del neurodesarrollo influyen negativamente en la inteligen-
cia, y a su vez, la baja capacidad de inteligencia potencia los pro-
blemas del neurodesarrollo.


En el grupo con CIL de nuestro estudio se puede explicar la
marcada influencia de disfunciones ejecutivas, en gran parte a
causa de la elevada prevalencia del TDAH. Esto se explica por-
que en los pacientes exclusivamente con TDAH se obtiene un
marcado perfil disejecutivo, tal como muestra la figura 2. Aun-
que no ha sido posible disponer de los resultados del BRIEF en
muestras con otros trastornos neurocognitivos, a todos ellos se
les atribuye en algún grado la participación de una disfunción
ejecutiva en la configuración del cuadro clínico.


Tanto la memoria de trabajo como la capacidad de inhibi-
ción de respuesta, juntamente con el lenguaje, están vinculados
a la inteligencia fluida y al factor g. Dichas funciones ejecuti-
vas, en mayor o menor grado, y de forma distinta, están altera-
das en el TDAH, en el trastorno específico del lenguaje, en la
dislexia, en el TANV y en los TGD. La memoria de trabajo está
muy relacionada con el factor g [7]. De acuerdo con la concep-
tualizacion de Baddeley y Hitch [8,9], está compuesta por el de-
nominado bucle fonológico, el cuaderno visual y el centro eje-
cutivo. El bucle fonológico tiene relación con las representacio-
nes verbales que llevamos a la mente. Puesto que el lenguaje se
usa no sólo para expresarse y comprender, sino también para
pensar, se deduce que en los trastornos del lenguaje, en la disle-
xia y en los TGD, el bucle fonológico se ve mermado en su ca-


pacidad de usar palabras como vehículo y soporte del razona-
miento. El cuaderno visual tiene una función similar, pero a par-
tir de representaciones en imágenes. Los pacientes con TANV
son candidatos a tener un bajo funcionamiento visuoperceptivo.
En el TDAH se acepta que los mecanismos cognitivos básicos
disfuncionales son la memoria de trabajo y el déficit de inhibi-
ción de respuesta [2].


Las bases genéticas de la inteligencia también contribuyen a
explicar la íntima relación entre capacidad intelectual, memoria
de trabajo y TDAH. Se ha identificado que los siguientes genes
están vinculados a la inteligencia: el BDNF (brain-derived neu-
rotrophic factor) [10] y el COMT (catechol-O-methyl transferase)
[11], ambos relacionados con la memoria de trabajo, y el DRD4
dopamine receptor y el MAOA monoamine oxidase A, genes in-
volucrados en el TDAH [12].


Se ha observado en individuos de edad avanzada una corres-
pondencia entre la disminución de funciones ejecutivas y el


Tabla. Diagnósticos clínicos.


n % 


Dislexia 18 20,6


Discalculia 3 3,4


Trastorno del desarrollo de la coordinación 12 13,7


Trastornos de la comunicación 13 14,9


Trastornos generalizados del desarrollo 7 8,0


Trastorno por déficit de atención/hiperactividad 52 59,7


Síndrome de Gilles de Tourette 3 3,4


Trastorno del aprendizaje no verbal 6 6,8


Ningún diagnostico asociado 3 3,4


Diagnósticos médicos 15 17,2


Figura 1. Resultados del cuestionario BRIEF, según escalas en la muestra de pacientes con CIL.
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deterioro intelectual [13]. Aplicando esta constatación a la po-
blación infantil con CIL sería razonable esperar que, en la medi-


da en que se mejoren la memoria de tra-
bajo, la capacidad de inhibición de res-
puesta y el lenguaje, durante el período
de desarrollo cognitivo se evitaría, al me-
nos en parte, una disminución del CI,
tanto a expensas de la inteligencia fluida
como de la inteligencia cristalizada. 


La principal limitación de este estu-
dio estriba en el sesgo que se deriva de
haber obtenido la muestra a partir de pa-
cientes que acuden a una consulta. Un
estudio de campo en las escuelas permi-
tiría una aproximación más real a la pro-
blemática de estos pacientes. Sin embar-
go, las conclusiones del estudio no se re-
sienten por tal motivo, pues difícilmente
dicho sesgo podría explicar la elevadísi-
ma proporción de trastornos del neuro-
desarrollo asociados. 


En conclusión, debe estudiarse a fondo a
todo paciente con una CIL con la finali-
dad de detectar trastornos que pueden
tratarse; de este modo quizá se evitaría


que un número considerable de dichos pacientes llegara a ubi-
carse dentro del rango de CIL.


Figura 2. Comparación de resultados del cuestionario BRIEF entre la muestra de pacientes con CIL
y la muestra de pacientes con TDAH. TDAH H–: TDAH predominio inatentento; TDAH H+: combinado.


BIBLIOGRAFÍA


1. American Psychiatric Association. Diagnostic and statistical manual of
mental disorders (4 ed.), text revised. Washington DC: APA; 2000.


2. Barkley RA. Attention-deficit hyperactivity disorder: a handbook for
diagnosis and treatment. 3 ed. New York: Guilford Press; 2006.


3. Damasio AR, Maurer RG.  A neurological model for childhood autism.
Arch Neurol 1978; 35: 777-86.


4. Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF). Lutz: Psy-
chological Assessment Resources; 1996.


5. Antshel KM, Phillips MH, Gordon M, Barkley R, Faraone SV. Is ADHD
a valid disorder in children with intellectual delays? Clin Psychol Rev
2006; 26: 555-72.


6. Fuster JM. The cortical substrate of general intelligence. Cortex 2005;
41: 228-9.


7. Gray JR, Chabris CF, Braver TS. Neural mechanisms of general fluid
intelligence. Nat Neurosci 2003; 6: 316-22.


8. Baddeley AD, Hitch GJ. Working memory. In Bower G, ed. The psy-


chology of learning and motivation (vol. VIII). New York: Academic
Press; 1974. p. 47-89.


9. Baddeley AD. Working memory. Science 1992; 255: 556-9.
10. Egan MF, Kojima M, Callicott JH, Goldberg TE, Kolachana BS,


Bertolino A, et al. The BDNF val66met polymorphism affects activity-
dependent secretion of BDNF and human memory and hippocampal
function. Cell 2003; 112: 257-69.


11. Blasi G, Mattay VS, Bertolino A, Elvevag B, Callicott JH, Das S, et al.
Effect of catechol-O-methyltransferase val158met genotype on atten-
tional control. J Neurosci 2005; 25: 5038-45.


12. Fan J, Fossella J, Sommer T, Wu Y, Posner MI. Mapping the genetic
variation of executive attention onto brain activity. Proc Natl Acad Sci
U S A 2003; 10: 7406-11.


13. Salthouse TA, Atkinson TM, Berish DE. Executive functioning as a
potential mediator of age-related cognitive decline in normal adults. J
Exp Psychol Gen 2003; 132: 566-94.


BORDERLINE INTELLECTUAL CAPACITY AND EXECUTIVE DYSFUNCTION
Summary. Introduction. Borderline intellectual capacity (BIC) is defined by the detection of an intelligence quotient of
between 71 and 84. In most cases, the diagnosis of BIC only represents the appreciation of one characteristic measured by
intelligence tests. Thus, in most patients with BIC there is an underlying disorder that has helped to configure an intelligence
quotient within the borderline range. The executive functions themselves, in addition to playing a role in the cognitive
foundations of the disorders associated with BIC, also exert an effect on the degree of intelligence. Aim. To evaluate the impact
of executive dysfunction in a group of patients with BIC. Patients and methods. A group of 87 patients who had been diagnosed
with BIC were selected and their clinical diagnoses were analysed. The scores from the BRIEF questionnaire for evaluating
the executive functions were obtained for 51 of the patients. These results were compared with those from a sample of patients
with attention deficit hyperactivity disorder (ADHD). Results. Prevalence of neurocognitive disorders (ADHD, learning difficulties
and pervasive developmental disorders) was high in the group of patients. Moreover, an important degree of executive function
involvement was also observed. Conclusions. Neurodevelopmental disorders, and more particularly ADHD, exert a strong
influence on intellectual capacity. Early detection and intervention in those disorders may prevent many cases of BIC by
lessening the sustained impact of a poor working memory. [REV NEUROL 2007; 44 (Supl 2): S67-9]
Key words. ADHD. Attention deficit hyperactivity disorder. Borderline intellectual capacity. Borderline intelligence. Dyslexia.
Non-verbal learning disorder. Pervasive developmental disorders. Working memory.
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INTRODUCCIÓN


El concepto de capacidad de inteligencia límite (CIL) se suele
utilizar como categoría diagnóstica, con unas connotaciones si-
milares a las del retraso mental (RM), pero destacando su carác-
ter leve. Esta conceptualización implica que las personas con
CIL van a tener unas limitaciones escolares, sociales y laborales
similares a las del RM, aunque de menor grado.


El DSM-IV-TR (Diagnostic and statistical manual of mental
disorders, 4 ed, revised) [1] ubica la CIL en el apartado ‘Otras
condiciones que pueden ser foco de atención clínica’. Los pro-
blemas que se localizan en esta sección del DSM deben reunir
una de las siguientes características:
1. El problema representa el foco de diagnóstico o tratamiento,


sin que el individuo tenga un trastorno mental. 
2. El individuo tiene un trastorno mental, pero no está relacio-


nado con el problema. 
3. El individuo tiene un trastorno mental que está relacionado


con el problema, pero dicho problema es suficientemente
grave para merecer una atención clínica independiente. 


En la CIL suele darse la característica 1 o la 3, pero no la carac-
terística 2.


La denominación usada en el DSM-IV-TR para referirse a
los individuos con CIL es borderline intellectual functioning,


cuya traducción más correcta sería funcionamiento intelectual lí-
mite. Con ello, se hace referencia a que la CIL es simplemente
una condición funcional, es decir, una característica determinada
por una cierta capacidad intelectual, sin más precisiones. Por
este motivo, el DSM ubica dicha categoría en el eje II, donde se
encuentran los trastornos de la personalidad y el RM. Esto impli-
ca que concomitantemente con CIL se pueden diagnosticar los
trastornos mentales definidos en el DSM (eje I), especialmente
los referidos a la infancia, niñez y adolescencia. Además, la no-
menclatura del DSM también permite diagnosticar CIL en las
condiciones médicas generales clasificadas en el eje III.


La única característica que define la CIL es la detección de
un cociente de inteligencia (CI) entre 71 y 84. Puesto que no se
incluye ninguna condición adicional, y no se hace referencia a
ningún test de inteligencia específico, el diagnóstico de CIL es
impreciso e inestable. Un mismo individuo puede tener CIL o
no, según la prueba aplicada; y puede tener CIL o dejar de te-
nerla de acuerdo con la variación en el rendimiento de un test
por motivos circunstanciales. Por tanto, si se quiere dar un valor
conceptual a la CIL, cabe afirmar que la CIL se caracteriza por
una predisposición a tener dificultades en los aprendizajes e
interacción social, determinada por una causa subyacente que
se expresa en una capacidad de inteligencia ligeramente inferior
a la media de la población. 


A diferencia del RM, existen muy pocos estudios que hayan
abordado la CIL como uno de los problemas vinculados al neu-
rodesarrollo.


Las publicaciones centradas en el colectivo de pacientes con
CIL son muy escasas. Una revisión de la bibliografía médica
nos ha llevado a constatar que los aspectos estudiados sobre la
CIL se limitan casi exclusivamente a los siguientes: prevalencia
de CIL en la población general [2,3] y en pacientes con enfer-
medades psiquiátricas [4,5], comorbilidad [6] y riesgo psicopa-
tológico [7], aspectos pronósticos del RM y CIL en el recién
nacido [8], relación entre la CIL y manifestaciones neurológi-
cas leves (soft signs) que se presentan durante los primeros años
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[9-11], escalas de valoración aplicadas al retraso intelectual lí-
mite [12], pronóstico evolutivo [13,14] y tratamientos sintomá-
ticos [15,16]. Además, se han publicado múltiples artículos que
hacen referencia a asociación puntual entre CIL y síndromes
genéticos o trastornos lesionales adquiridos.


En este trabajo hemos pretendido ofrecer una valoración so-
bre los diversos trastornos del neurodesarrollo que se asocian a
CIL, a partir del estudio de los pacientes en edad infantil o ado-
lescente, que acuden a la consulta; casi siempre por dificultades
en el aprendizaje.


PACIENTES Y MÉTODOS


Se seleccionaron un grupo de 87 pacientes diagnosticados de CIL proceden-
tes de la Unidad de Neuropediatría del Hospital de Sabadell y del Centro
Psyncron (centro médico orientado a trastornos del aprendizaje y de la con-
ducta). Las edades de los pacientes se fijaron entre 5 y 16 años. El diagnós-
tico de CIL fue confirmado para todos los pacientes mediante la WISC-R
(Wechsler Intelligence Scale for Children-revised) o la K-ABC (Kaufman
Assessment Batery for Children). Para la WISC-R se exigió un CI total entre
71 y 84, y para la K-ABC un procesamiento mental compuesto, valor equi-
valente al CI, en el mismo intervalo. Todos los pacientes pasaron por una
valoración neuropediátrica destinada a diagnosticar cualquier proceso neu-
rológico responsable de la CIL. También se realizó una valoración clínica
de los trastornos mentales habitualmente diagnosticados en la infancia, ni-
ñez o adolescencia de acuerdo con la clasificación y criterios del DSM-IV-
TR. Ello incluía los siguientes posibles diagnósticos: trastornos del aprendi-
zaje, trastorno del desarrollo de la coordinación (TDC), trastornos de la
comunicación, trastornos generalizados del desarrollo, trastorno por déficit
de atención/hiperactividad (TDAH) y trastorno de Tourette. También se to-
mó en consideración el diagnóstico de trastorno del aprendizaje no verbal
(TANV), no incluido en el DSM; si bien se podría haber incluido bajo la
categoría de trastorno de aprendizaje no especificado o como TDC, hemos
considerado preferible darle una categoría específica, por el carácter dife-
rente al resto de trastornos. Todos los pacientes pasaron una prueba de lec-
toescritura TALEC/TALE (test d’anàlisi de lectura i escriptura en català/test
de aprendizaje de la lectoescritura). Se obtuvieron además los siguientes
cuestionarios: CBCL (Child Behavior Check-list)/6-18 para padres [18],
Brief Parent Form [19], cuestionario de historia clínica sobre antecedentes
familiares, perinatales y del desarrollo, cuestionario EDA/H (evaluación de
déficit de atención e hiperactividad) para maestros [20] y el SNAP (Swan-
son, Nolan and Pelham)-IV para padres (versión abreviada) [21]. Se aplicó
a cinco pacientes de edad inferior a 6 años el cuestionario CBCL/1.5-5,
cuyas escalas difieren ligeramente de las del CBCL/6-18. Para estos pacien-
tes no se contabilizaron las escalas: introversión/depresión, problemas so-
ciales, problemas de pensamiento y conducta desobediente. Tampoco entra-
ron dichos pacientes en el cómputo de elementos aislados. 


Los datos utilizados en el presente estudio son: los diagnósticos de tras-
tornos mentales, los diagnósticos médicos y los resultados del CBCL/6-18. 


Los resultados del CBCL se comparan con los obtenidos en una muestra
de 80 niños normales, del mismo intervalo de edad, recogidos en dos cen-
tros de asistencia primaria durante las visitas rutinarias de control de salud.


Para el análisis de los datos se ha utilizado el programa ADM (Assessment
Data Manager) [22], diseñado para la corrección de los cuestionarios CBCL,
y la hoja de cálculo Excel para las valoraciones estadísticas. Como prueba
estadística se ha usado la prueba t de Student para comparación de medias de
variables cuantitativas, tras comprobar la homogeneidad de varianza, y la
prueba chi al cuadrado para comparación de variables cualitativas.


RESULTADOS


La edad media de los pacientes fue de 9,6 años, con un predominio de niños
sobre las niñas: 1,6/1 (54 y 33, respectivamente). Para el grupo control, la
edad media era 9,5 y la proporción de niños con respecto a las niñas de 1,6/1.
Se aplicó la WISC-R a 60 pacientes y la K-ABC a 27. El CI medio fue 76,5,
considerando el procesamiento mental compuesto obtenido por la K-ABC
como equivalente al CI total de la WISC-R. No se observó diferencia entre
el valor medio del procesamiento mental compuesto obtenido mediante la


K-ABC (76,6) y el CI total de la WISC-R (76,5). Los valores medios de CI
verbal y manipulativo fueron 78 y 84, respectivamente. Los pacientes a quie-
nes se les aplicó la K-ABC obtuvieron valores medios de procesamiento
secuencial y procesamiento simultáneo de 79 y 80, respectivamente.


La tabla I muestra los diagnósticos correspondientes al eje I del DSM que
se desprenden de la valoración clínica de los pacientes.


El 96,6% presentaban, como mínimo, un diagnóstico asociado a CIL. El
promedio de diagnósticos asociados por paciente fue de 1,5.


Si se toman en consideración los diagnósticos correspondientes al eje III
del DSM IV, se detectaron cinco pacientes con efectos fetales del alcohol
(EFA) y uno con el síndrome alcohólico fetal (SAF). De ellos, todos excep-
to uno eran niños adoptados, cuatro de los cuales procedentes de países del
este de Europa. También se detectó epilepsia en tres y convulsiones febriles
en uno. Además, se identificaron los siguientes casos sindrómicos: duplica-
ción/inversión 15 q11/q13 (un caso), premutación síndrome X frágil (SXF)
en niños (dos casos), síndrome de Turner (un caso) y síndrome de Noonan
(un caso). Otros diagnósticos médicos fueron: microcefalia, leucomalacia
periventricular e hipoplasia de cuerpo calloso, un caso cada uno.


El análisis estadístico de los resultados en puntuaciones t de las escalas
del CBCL ofreció los resultados que se exponen en tabla II, donde se com-
para dichos resultados con los de la muestra de niños normales. 


Tabla I. Diagnósticos clínicos.


n % 


Dislexia 18 20,6


Discalculia 3 3,4


Trastorno del desarrollo de la coordinación 12 13,7


Trastornos de la comunicación 13 14,9


Trastornos generalizados del desarrollo 7 8


Trastorno de déficit de atención/hiperactividad 52 59,7


Trastorno de Tourette 3 3,4


Trastorno del aprendizaje no verbal 6 6,8


Ningún diagnóstico asociado 3 3,4


Diagnósticos médicos 15 17,2


Tabla II. Puntuación t para las escalas CBCL.


CIL Control p


Ansiedad/depresión 61,24 55,561 < 0,001


Introversión/depresión 61,13 54,756 < 0,001


Quejas somáticas 58,65 56,354 < 0,05


Problemas sociales 62,12 53,988 < 0,001


Problemas de pensamiento 60,05 53,683 < 0,001


Problemas de atención 64,84 53,134 < 0,001


Conducta disruptiva 56,54 52,537 < 0,001


Conducta agresiva 59,58 54,537 < 0,001


Problemas internalizantes 61,47 53,671 < 0,001


Problemas externalizantes 57,20 50,805 < 0,001


Problemas totales 61,98 50,683 < 0,001


CBCL: Child Behavior Check-list; CIL: capacidad de inteligencia límite.
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Si consideramos el número de pacientes que superan el nivel crítico de
puntuación t ≥ 64, considerado punto de corte de sospecha clínica para cada
escala (excepto las escalas externalizante, internalizante y de problemas
totales, con punto de corte de 59), se obtiene la tabla III.


El análisis de las respuestas a cada elemento mostraron que en el grupo
CIL los elementos que obtuvieron más respuestas positivas (puntuación 1:
algunas veces; y puntuación 2: muy a menudo) fueron los que se exponen
en la tabla IV. El valor medio de puntuaciones brutas equivale a la suma de
valores 0, 1 y 2, dividido por el número de pacientes.


De tales conductas, las que estaban más representadas en el grupo CIL,
en comparación con el grupo control, son las que se exponen en la tabla V. 


DISCUSIÓN


Los estudios sobre los trastornos del neurodesarrollo y sus as-
pectos psicopatológicos vinculados en pacientes con CIL se han


abordado muy ocasionalmente en muestras de poblaciones adul-
tas [23], en pacientes psiquiátricos [24] o en adolescentes [7,25]
y muy escasamente en poblaciones infantiles. 


Por ello se tiende a contemplar el colectivo de pacientes con
CIL como un grupo relativamente homogéneo, con unas necesi-
dades asistenciales y un pronóstico vinculado casi exclusiva-
mente al diagnóstico de CIL. Sin embargo, nuestro estudio ha
puesto de manifiesto la elevada presencia de trastornos asocia-
dos. En la muestra estudiada, solo un 3,4% de pacientes podrían
considerarse como CIL puros, en el sentido que no encajaban
con ningún diagnóstico del eje I del DSM. 


El trastorno detectado con mayor frecuencia es el TDAH
(59%), cifra que excede enormemente la prevalencia del trastor-
no en la población general. La validez del diagnóstico de TDAH
en un paciente con déficit intelectual se basa en argumentos
sólidos derivados de una extensa revisión de la bibliografía
sobre dicho tema [26]. La prevalencia de TDAH detectada en
CIL es similar, tanto si se acepta el diagnóstico clínico (59%)
como si se toma en consideración la proporción de casos que
superan el punto de corte en la escala problemas de atención del
CBCL (52%). 


Igualmente, el resto de trastornos valorados en los pacientes
con CIL han sido hallados en una proporción que supera am-
pliamente la de la población general, aunque en menor magni-
tud que para el TDAH. Esta constatación emerge tanto del aná-
lisis derivado de la apreciación diagnóstica clínica, como de la
valoración de las escalas del CBCL.


Ciertos aspectos psicopatológicos, revelados por las escalas
del CBCL, no aparecen en la valoración diagnóstica exclusiva-
mente clínica, por el hecho de no haberse investigado de forma
sistemática en la evaluación clínica. La elevada presencia de
problemas de ansiedad, depresión y conducta se puede explicar,
por lo menos en parte, por la alta comorbilidad entre tales pro-
blemas y el TDAH [27]. Otro dato que refleja con mucha clari-
dad la relación entre TDAH y CIL es el resultado expresado en
las tablas IV y V, donde se muestra que tanto las conductas más
frecuentemente observadas, como las conductas con mayor sig-
nificación estadística con respecto al grupo control, conforman
un fenotipo conductual muy próximo al del TDAH.


Tabla III. Porcentaje de pacientes con valor de sospecha clínica para cada
escala CBCL.


CIL Control p


Ansiedad/depresión 0,34483 0,12 < 0,05


Introversión/depresión 0,29885 0,06 < 0,01


Quejas somáticas 0,21839 0,13 NS


Problemas sociales 0,35632 0,09 < 0,01


Problemas de pensamiento 0,31034 0,04 < 0,001


Problemas de atención 0,51724 0,01 < 0,001


Conducta disruptiva 0,11494 0,01 < 0,05


Conducta agresiva 0,28736 0,06 < 0,01


Problemas internalizantes 0,63218 0,27 < 0,001


Problemas externalizantes 0,39080 0,11 < 0,01


Problemas totales 0,22989 0,15 < 0,001


CBCL: Child Behavior Check-list; CIL: capacidad de inteligencia límite; NS: no
significativo.


Tabla IV. Elementos del CBCL/6-18 más frecuentes en el grupo CIL.


% Valor medio 
puntuación bruta


No puede concentrarse 89 1,52


Trabajo deficiente en la escuela 80 1,20


Nervioso ansioso tenso 83 1,15


Desatento, se distrae fácilmente 66 1,14


Exige mucha atención 79 1,10


Impulsivo, actúa sin pensar 72 1,00


Tozudo, malhumorado, irritable 70 0,96


No puede estar quieto, movido, hiperactivo 66 0,96


Se comporta como si fuera más pequeño 74 0,95


Demasiado dependiente o apegado a los adultos 63 0,92


CBCL: Child Behavior Check-list; CIL: capacidad de inteligencia límite.


Tabla V. Elementos del CBCL/6-18 con mayor diferencia estadísticamen-
te significativa entre el grupo CIL y el grupo control.


p


Trabajo deficiente en la escuela < 0,001


No puede concentrarse < 0,001


Mala coordinación o torpeza < 0,001


Se comporta como si fuera más pequeño < 0,001


Esta confundido, parece como si estuviera en las nubes < 0,001


Demasiado ansioso, miedoso < 0,001


Demasiado dependiente o apegado a los adultos < 0,001


Se siente inferior o cree que no vale nada < 0,001


Tozudo, malhumorado, irritable < 0,001


Tiene rabietas o mal genio < 0,001


CBCL: Child Behavior Check-list; CIL: capacidad de inteligencia límite.
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Por lo que respecta a los diagnósticos del eje III de DSM,
condiciones médicas generales, es de destacar la baja propor-
ción de diagnósticos detectados (17,2% del total). Sin embargo,
hemos hallado una elevada representación de EFA y precisa-
mente entre niños adoptados. Los EFA se describen por un per-
fil caracterizado por inteligencia normal o límite, problemas de
conducta, déficit de atención e hiperactividad, trastornos del
aprendizaje, ansiedad y tendencia a la depresión [28]. Si se com-
para el fenotipo cognitivo conductual y los trastornos asociados
que se describen en pacientes con EFA, con las manifestaciones
asociadas a CIL, se constata una gran similitud entre ambos per-
files. Es comprensible, por tanto, que dicho problema aparezca
relativamente muy representado en nuestra muestra. A diferen-
cia de los EFA, el SAF se suele asociar a RM, motivo por el cual
sólo aparece un caso en nuestra muestra.


Cabe destacar también el hallazgo de dos casos de premuta-
ción SXF en niños. Clásicamente se aceptaba que el SXF sólo
se expresaba clínicamente a partir del estado de mutación com-
pleta del gen FMR1 –más de 200 repeticiones de citosina guani-
na guanina (CGG)–. Sin embargo, en los últimos años se han
publicado manifestaciones cognitivas en el estado de premuta-
ción, tanto en la edad infantil, como en edades avanzadas, con
un amplio predominio en el sexo masculino [29,30].


No deja de ser sorprendente que la concomitancia de la CIL
con diversos trastornos del neurodesarrollo, prácticamente no se
abordado en la bibliografía médica. A pesar de ello, pensamos
que esta relación es altamente interesante, ya que permite espe-
cular no sólo sobre el concepto de CIL, sino también sobre la
estructura cognitiva de lo que llamamos inteligencia.


La primera cuestión que se debería dilucidar sería establecer
si los trastornos del aprendizaje y atención son una consecuencia
derivada de la propia inteligencia límite o la influencia ocurre en
sentido inverso. Es decir, si los trastornos de neurodesarrollo con-
tribuyen sensiblemente a disminuir el potencial cognitivo. 


Es plausible pensar que un individuo con un bajo nivel de
inteligencia tiende a ser más inatento por la dificultad en seguir
los aprendizajes cuya comprensión no alcanza debido a su baja
capacidad de inteligencia. La misma suposición se podría apli-
car con respecto a los trastornos del aprendizaje (la baja capaci-
dad de inteligencia influye negativamente en las habilidades
lectoras). Incluso el TDC podría explicarse por la propia CIL
exclusivamente, admitiendo una disfuncionalidad del cerebro
que lógicamente puede afectar diversas estructuras. Sin embar-
go, esta explicación no sería asumible para TANV, hallado en el
6,8% de la muestra. El TANV se ha considerado una disfunción
del hemisferio derecho vinculada a una mala conectividad inter-
hemisférica o a una alteración de la sustancia blanca [31]. Ello
concuerda con el complejo sintomático que lo define: dificulta-
des para la competencia social, bajo rendimiento académico en
matemáticas, dificultades visuoespaciales, mala coordinación
motora y problemas de funcionamiento emocional [32]. Sería
difícil explicar un perfil tan peculiar únicamente por una baja
capacidad de inteligencia. 


Por otro lado, si tenemos en cuenta que percepción, memo-
ria, atención y lenguaje son aspectos básicos relacionados con
la inteligencia [33], se deduce que los trastornos asociados tie-
nen una repercusión sobre la inteligencia, por estar en ellos afec-
tados dichos procesos básicos. 


Por tanto, es más plausible admitir una causalidad recípro-
ca, es decir, los trastornos de neurodesarrollo influyen negativa-
mente en la inteligencia; y además, la baja capacidad de inteli-


gencia potencia los problemas del neurodesarrollo. Más aventu-
rado sería establecer dicha reciprocidad para los problemas psi-
copatológicos detectados mediante las escalas del CBCL; pero,
una vez más cabe apelar a la comorbilidad entre TDAH y tras-
torno de oposición desafiante, trastorno de conducta, trastorno
de ansiedad y depresión, para entender que dichos problemas
no están determinados, por lo menos de forma exclusiva, por la
CIL [34]. 


A partir de la definición de CI por Alfred Binet, se han sus-
citado múltiples debates teóricos orientados a describir una es-
tructura cognitiva que permita entender el concepto de inteli-
gencia. El principal debate se ha centrado entre los que sostie-
nen que la inteligencia es multifactorial [35] y los que defienden
un elemento común a cualquier tipo de razonamiento inteligen-
te, que se ha denominado factor g [36]. Una aproximación muy
cercana al factor g es la conceptualización de la inteligencia so-
bre la base de dos dimensiones: inteligencia cristalizada e in-
teligencia fluida; la primera estaría compuesta por los conoci-
mientos adquiridos, en tanto que la segunda se aproximaría al
factor g [37].


Si bien la inteligencia tiene un cierto carácter invariable a lo
largo del tiempo, en modo alguno se puede considerar dicha
invariabilidad de modo rígido. La inteligencia tiende a mante-
nerse a lo largo de los años; pero, al mismo tiempo, existe una
clara variabilidad en cada individuo, determinado tanto por la
interacción con el entorno, como por la propia estructura cogni-
tiva [38].


En los trastornos que hemos hallado asociados a CIL se iden-
tifican como alterados ciertos mecanismos cognitivos muy vin-
culados a la inteligencia fluida y al factor g. Nos referimos a la
memoria de trabajo, a la capacidad de inhibición de respuesta y
al lenguaje. Dichas habilidades, en mayor o menor grado y de
forma distinta, están alteradas en el TDAH, en el trastorno espe-
cífico del lenguaje, en la dislexia, en el TANV y en los trastor-
nos del espectro autista (TEA). La memoria de trabajo tiene una
relación muy directa con el factor g [39]. Por otro lado, la me-
moria de trabajo, de acuerdo con la conceptualizacion de Bade-
ley y Histch [40,41], está compuesta por el llamado bucle fono-
lógico, el cuaderno visual y el centro ejecutivo. El bucle fonoló-
gico tiene que ver con las representaciones verbales que lleva-
mos a la mente, cuando usamos códigos lingüísticos para pen-
sar o, dicho de otro modo, cuando nuestro pensamiento se nutre
de información codificada en palabras. Puesto que el lenguaje
se usa no sólo para expresarse y comprender, sino también para
pensar, se deduce que en los trastornos del lenguaje, en la disle-
xia y en los TEA, el bucle fonológico se ve mermado en su
capacidad para usar palabras como vehículo y soporte del razo-
namiento. El cuaderno visual tiene una función similar, pero a
partir de representaciones en imágenes. Los pacientes con TANV
son candidatos a tener un bajo funcionamiento visuoperceptivo.
En el TDAH se acepta que los mecanismos cognitivos básicos
disfuncionales son la memoria de trabajo, posiblemente vincu-
lado al centro ejecutivo y al déficit de inhibición de respuesta
[42]. La capacidad para inhibir información irrelevante es ca-
pital para agilizar los procesos mentales del razonamiento. Por
tanto, también desempeña un papel importante en la estructura
de la inteligencia.


Otra aproximación que contribuye a explicar la íntima rela-
ción entre la capacidad intelectual, la memoria de trabajo y el
TDAH se halla en las bases genéticas de la inteligencia, ya que,
entre otros, se han identificado los siguientes genes vinculados
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a ella: el BDNF (brain-derived neurotrophic factor) [43] y el
COMT (catechol-O-methyl transferase) [44], ambos relaciona-
dos con la memoria de trabajo, y el DRD4 dopamine receptor
y el MAOA (monoamine oxidase A), genes involucrados en el
TDAH [45].


A partir de los datos hallados en el estudio, se plantea la hi-
pótesis de que se podría evitar un deterioro del CI si se identifi-
caran precozmente y se trataran de forma adecuada los trastor-
nos del desarrollo comórbidos con CIL. Puesto que se ha obser-
vado en individuos de edad avanzada que existe una correspon-
dencia entre la disminución de funciones ejecutivas y deterioro
intelectual [46], sería razonable esperar que, en la medida que
se mejore la memoria de trabajo, la capacidad de inhibición de
respuesta y el lenguaje, se evitaría durante el período de desa-
rrollo cognitivo, al menos en parte, una disminución del CI, tan-
to a expensas de la inteligencia fluida como a expensas de la
inteligencia cristalizada.


La principal limitación de este estudio estriba en el sesgo
que se deriva de haber obtenido la muestra a partir de pacientes
que acuden a una consulta. Si tomamos en consideración que el
motivo principal de consulta no siempre es el bajo rendimiento


escolar, se intuye que puede estar hipertrofiada la representa-
ción de los trastornos de neurodesarrollo que han acudido a
consulta por otro motivo. Un estudio de campo en las escuelas
permitiría una aproximación más real a la problemática de estos
pacientes. Sin embargo, las conclusiones del estudio no se re-
sienten por tal motivo, ya que difícilmente dicho sesgo podría
explicar la elevadísima proporción de trastornos del neurodesa-
rrollo asociados. 


Otra posible limitación del estudio sería la falta de abordaje
de forma específica de los factores sociales y emocionales; és-
tos, sin duda, tienen una importancia en los pacientes con CIL,
al igual que ocurre en el conjunto de pacientes con discapaci-
dad. Sin embargo, entendemos que el funcionalismo neurocog-
nitivo, que es el aspecto analizado en este estudio, lleva implíci-
ta la multicausalidad, siendo por tanto muy aventurado analizar
de forma disociada factores biológicos y ambientales.


En conclusión, debe estudiarse a fondo a todo paciente con CIL
con el fin de detectar trastornos que pueden tratarse; de este
modo, quizás se evitaría que un número considerable de dichos
pacientes no llegara a ubicarse dentro del intervalo de CIL.
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THE RELATION BETWEEN BORDERLINE INTELLECTUAL CAPACITY AND NEURODEVELOPMENTAL DISORDERS
Summary. Introduction. Individuals with borderline intellectual capacity (BIC) have educational, social and occupational
limitations that are similar to those of the mental retarded (MR), although to a lower degree. The condition that defines BIC is
the detection of an intelligence quotient between 71 and 84. Unlike MR, patients with BIC have received little attention in
medical journals and hence the cognitive characteristics of this group are still poorly defined. Aims. The purpose of this study
was to assess the different neurodevelopmental disorders associated with BIC. Patients and methods. A group of 87 patients
who had been diagnosed with BIC were selected, together with a control group. The clinical diagnoses were analysed and the
results of the CBCL/6-18 survey from the two groups were compared. Results. The group of patients was found to have a high
prevalence of neurocognitive disorders, such as attention deficit hyperactivity disorder (ADHD), learning difficulties and
pervasive developmental disorders. The most frequent medical diagnosis was the effects of alcohol on the foetus. The results
of the CBCL/6-18 in the group that was studied showed a behavioural profile that was very close to that described in patients
with ADHD. Conclusions. Neurodevelopmental disorders, especially ADHD, exert a marked influence on intellectual capacity.
Early detection and intervention could prevent many cases of BIC by lessening the sustained impact of a poor working
memory linked to ADHD. [REV NEUROL 2007; 44: 739-44]
Key words. Attention deficit hyperactivity disorder. Autism. Borderline intellectual capacity. Fragile X syndrome. Mental
retardation. Non-verbal learning disorder. Pervasive developmental disorders.
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