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PROGRAMAS TV UNED RELACIONADOS

= ¢ QUEES LA INTELIGENCIA LIMITE?
Programa de television. Fecha de emision: 15-02-2013

Participante/s:

José Manuel Chacén Gonzalez- Nicolas, Director del Servicio de Ocio.
ADISLI;

Pedro Fernandez Santiago, Profesor de Politica Social y Servicios Sociales
de la UNED;

Sara Heras Mathieu, Trabajadora social. ADISLI;

Carmen Rodriguez Checa, Directora técnica ADISLI;

Raul Prieto Saiz y Silvia Sauceda Soria, socios de ADISLI;

Esperanza Saiz Borox, Madre de Radl.

= |INCLUSION LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
Programa de television. Fecha de emision: 26-10-2012
Participante/s:

Victor Alberto Lorenzo, Estudiante UNED;

Ignacio Tremifio GOmez, Director General de Politicas de Apoyo a la
Discapacidad;

Mario Pena Garrido, Profesor, Dr. del Dpto. MIDE Il (Orientacion Educativa,
Diagndstico e Intervencion Psicopedagdgica). UNED;

Claudia Tecglen, Estudiante UNED;

Alvaro Jarillo Aldeanueva, Vicerrector de Estudiantes y Desarrollo UNED.

= TODO UN MUNDO DE CAPACIDADES.
Programa de television. Fecha de emision: 30-04-2010 y 10-02-2012
Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Profesor de Ciencias Politicas y Sociologia.
UNED;

Angelita Pinto Uceda, Socia de APAFAM,;

Ana Isabel Martinez. Psic6loga de APAFAM;

Teresa Rodriguez Del Barrio, Gerente de APAFAM,;

Laura Gonzalez Merino, Socia de APAFAM;

Rafael Agudin Rodriguez, Socio de APAFAM,;

Fuencisla Pola Martinez, Socia de APAFAM y

Juan Manuel Silvero Carballo, socio de APAFAM.
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POR UNA CIUDADANIA PLENA.
Programa de television. Fecha de emision: 28-10-2011

Participante/s:

Javier Tamarit, Responsable del area de calidad de vida de FEAPS;
Laura Espejo, Coordinadora Proyecto FEAPS;

Miguel Corral, Formador en Derechos;

Esther Mufioz, Formadora en Derechos;

Antonio Gullo, Formador en Derechos;

Raquel Carcamo, Formador en Derechos.

CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
ARTiCULO 19 (1 Y II).

Programa de television. Fecha de emision: 16-09-2011 y 30-09-2011
Participante/s:

Pedro Fernandez. Santiago, Sociologia |, Ciencias Politicas y Sociologia.;

Lydia Meléndez. Abogada FEDER,;

José Luis Gutiérrez. Gerente FEAFES;

Pilar Ramiro. Presidenta COAMIFICOA;

Javier Font. Presidente CERMI CAM;

Lourdes Mérquez. Direccion Relaciones Sociales Internacionales y Planes
Estratégico Fundacion ONCE;

Inés de Araoz. Responsable del Area Juridica Confederacion Autismo
Espafa;

Carmen Jaudenes. Directora Técnica FIAPAS,;

Enrigue Galvan. Director FEAPS;

Torcuato Recover. Asesor Juridico FEAPS;

Patricia Sanz. Directora General Adjunta de Servicios Sociales para
Afiliados ONCE;

Roser Romero. Comisariado Ley de Promocién de Autonomia Personal y
Dependencia;

Maria Jesus Serna. Miembro Consejo CNSE;

Miguel Angel Garcia. Presidente PREDIF;

M2 Isabel Bayonas. Presidente FESPAU,;

Agustin Matia. Gerente DOWN ESPANA.

UNA HABITACION PROPIA.
Programa de television. Fecha de emision: 24-06-2011
Participante/s:

Andrés Lépez de la Llave, Profesor Titular de Psicologia de la UNED y
Cinta Escalera, psicéloga del Instituto Valenciano de Atencion a
Discapacitados (IVADIS).
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=  |[NFOUNED: LA INCLUSION DE LOS ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD EN LA
UNIVERSIDAD.

Programa de television. Fecha de emision: 03-06-2011

= |INFOUNED: LOS ESTUDIANTES CUENTAN.
Programa de television. Fecha de emision: 12-06-2011 y 18-03-2011

=  ARTISTAS EMERGENTES.
Programa de television. Fecha de emision: 11-03-2011
Participante/s:

Pilar Pozo Cabanillas, Profesora de Psicologia. UNED;

José Luis Gutiérrez, Director Dpto Escultura Facultad de Bellas Artes UCM,;

Miembros de la Asociacién "Debajo del Sombrero": (Gotela Rosa, licenciada
en Bellas Artes; Lola Barrera, Presidenta Asociacion; Mercedes
Salvadores, Co-creadora Area Sonido Y Movimiento); Mauri Corretjé, Co-
creador Area Sonido y Movimiento; Lis Elia, Coordinadora Area de Sonido
Y Movimiento; Luis Sdez, Coordinador Pintura y Construccion y artistas
jovenes creadores discapacitados).

=  INFOUNED: UNIVERSIDAD SIN BARRERAS. ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD.

Programa de television. Fecha de emision: 21-01-2011

=  INFOUNED: UNED-COCEMFE, UN CONVENIO POR LA ACCESIBILIDAD Y EL
EMPLEO.

Programa de television. Fecha de emision: 19-11-2010

= SERIE: I+D - EU4ALL.
Programa de television. Fecha de emision: 09-04-2010

= PDA/UNED: RED RUNAE.
Programa de television. Fecha de emision: 19-03-2010
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= [NFANCIA Y DISCAPACIDAD: ABORDAJE JURIDICO SOCIAL.

Programa de television. Fecha de emision: 10-07-2009

Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Director del curso (Facultad de Ciencias
Politicas y Sociologia);

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

Maria José Alonso Parrefio (Presidente de ALEPH y Jefa Juridica de Canal

Down 21);

Adelaida Fisas Armengol (presidenta de la Federacién Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer);

Rosa Ruiz (Gerente Confederacion Espafiola Agrupacion de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental);

Amalia Gomez. Rodriguez (Subdireccion General de Becas y Promocion).

=  HACIA EL 4° PILAR DEL ESTADO DE BIENESTAR SOCIAL.
Programa de television. Fecha de emision: 20-02-2009

Participante/s:

Carmen Aleman Bracho, Catedratica de Trabajo Social y Servicios Sociales
UNED;

Gema Alvarez, Funcionaria Ayuntamiento de Madrid;

Pedro Fernandez Santiago, Profesor Titular de Trabajo Social UNED;

Maria del Carmen Dominguez, Trabajadora Social del Ayuntamiento de
Madrid;

Pilar Ramiro Collar, Presidenta Coordinadora Minusvalidos Fisicos de la
Comunidad de Madrid.

= NOTICIAS UNED: LAS DIMENSIONES DE LA AUTONOMIA PERSONAL.
Programa de television. Fecha de emision: 07-11-2008

= -PDA/UNED: EL CENTRO DE ATENCION A ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS
CON DiscapPAcIDAD. UNED.

Programa de television. Fecha de emision: 23-05-2008
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= INFANCIA Y DISCAPACIDAD Il.

Programa de television. Fecha de emision: 09-05-2008

Participante/s:

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

Rafael Junquera, profesor de Filosofia del Derecho de la UNED;

Maite Lasala Fernandez, Presidenta de la Confederacion Espafiola de
Federaciones y Asociaciones de Atencion a las Personas con Paralisis y
Afines (ASPACE);

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

Agustin Matia Amor, Gerente de Down Espafia;

Carmen Jaudenes, Directora Técnica de FIAPAS; Rosa Ruiz, Gerente de la
Confederacion Espafola de Agrupaciones Familiares y Personas con
Enfermedad Mental;

Mar Amate, Directora Gerente de la Confederacion de Personas Sordas;

Maria José Alonso, Presidenta de ALEPH y Jefa Juridica de Canal Down
21;

Isabel Bayonas, Presidenta de la Organizacion Mundial de Autismo;

Antonio de la Iglesia, Gerente de la Confederacion de Autismo de Espaiia;

Pedro Fernandez, profesor de Servicios Sociales y Politica Social de la
UNED;

Ana Pelaez, Miembro del Comité de la Infancia de la Union Mundial de
Ciegos y Adelaida Fisas, Presidenta de la Federacién Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer

= INFANCIA Y DISCAPACIDAD |.
Programa de television. Fecha de emision: 25-04-2008

Participante/s:

Pedro Ferndndez Santiago, Sociologia Ill (Tendencias Sociales) UNED;

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

Ma José Alonso Parrefio (jefe del Area Juridica de Canal Down 21);

Adelaida Fisas Armengol (Presidenta de la Federacion Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer);

Rosa Ruiz (Gerente Confederacion Espafiola Agrupacién de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental);

Amalia Gémez Rodriguez, Amalia GOmez (Subdireccién General de Becas
y Promocién).
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UNIDIS: UN CENTRO PARA ELIMINAR BARRERAS.
Programa de television. Fecha de emision: 25-01-2008

LEY DE DEPENDENCIA. LA FORTALEZA DEL ESTADO DE BIENESTAR.
Programa de television. Fecha de emisién: 20-04-2007

Participante/s:

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

Héctor Maravall Gomez-Allende (Abogado y Miembro del Consejo de
Administracion de la Corporacién RTVE);

Toni Rivero Fernandez (responsable de Estudios y Consultoria del Instituto
de Envejecimiento de la Universidad Autbnoma de Barcelona);

Toni Vila Mancebo (profesor de la Universidad de Girona);

Gregorio Rodriguez Cabrero (catedratico de Sociologia de la Universidad de
Alcald); Pilar Rodriguez Rodriguez (gerontdloga del Principado de
Asturias);

Maite Sancho Catiello (Directora del Observatorio de Personas Mayores);

Miguel Leturia Arrazola (psicélogo del Instituto Gerontolégico MATIA);

Julia Montserrat Codorniu (profesora de la Universidad Ramon Llul).

NoTiciAs UNED: coNveNiO UNED-MAPFRE.
Programa de television. Fecha de emisién: 02-02-2007

EN LA DIVERSIDAD... TODOS DIFERENTES, TODOS IGUALES.
Programa de television. Fecha de emision: 03-03-2006

Participante/s:

Elisa Chulia Rodrigo (profesora del Departamento de Ciencia Politica y de la
Administracion de la UNED);

Gregorio Rodriguez Cabrero (catedratico de Sociologia de la Universidad de
Alcala 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 Filosofia de
la UNED y miembro del Foro de Vida Independiente).
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BIOETICA Y PERSONAS VULNERABLES: DISCAPACIDAD Y NUEVAS
TECNOLOGIAS.

Programa de television. Fecha de emision: 03-07-2005
Participante/s:
Quintin Racionero. Director del Curso. Catedratico de Filosofia UNED.;
Miguel Angel Carrasco. Director Centro Nacional de Parapléjicos.;
Mar Fernandez Morcillo. Fundacién Vodafone Espafia.;
Javier del Arco. Fundacion Vodafone Espafa.;
Carmen Sanchez Carazo. Doctora en Medicina. Master en Bioética.
Concejala Ayuntamiento de Madrid.
ALUMNOS DE LA UNED. UNIVERSIDAD SIN BARRERAS.
Programa de television. Fecha de emision: 05-10-2002
Participante/s:
José Luis Fernandez Marron. Elena del Campo Adrian. Angel Gomez
Jiménez.
UNED 2002. CON LOS BRAZOS ABIERTOS.
Programa de television. Fecha de emision: 15-03-2002
Participante/s:

Guillermo Molini

Documentacion Adicional « Ficha realizada en 2013»

- Departamento de Documentacion y Mediateca, CEMAV

iNDICE



CEMAV
Centro de
Medios
Audio-Visuales

Canal ﬂ

PROGRAMAS TV DEL AUTOR/ES - PARTICIPANTE/S
(UNED)

Pedro Fernandez Santiago:

= TRANSEXUALIDAD, "WORK IN PROGRESS" II.
Programa de television. Fecha de emision: 12-10-2012
Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Profesor Ciencias Politicas y Sociologia UNED;

Salvador Esteban, transexual;

Belén Dominguez, transexual;

Teresa Navarro Fernandez, Trabajadora Social;

Manuel Rodenas, Director del Programa de Informacion y Ayuda a
Homosexuales y Transexuales de la CAM.

=  TRANSEXUALIDAD, "WORK IN PROGRESS" (l).
Programa de television. Fecha de emision: 05-10-2012
Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Profesor Ciencias Politicas y Sociologia UNED;

Salvador Esteban, transexual; Belén Dominguez, transexual;

Teresa Navarro Fernandez, Trabajadora Social,

Manuel Rédenas, Director del Programa de Informacion y Ayuda a
Homosexuales y Transexuales de la CAM.

= TRASTORNO BIPOLAR. LAS DOS CARAS DE UNA ENFERMEDAD.
Programa de television. Fecha de emision: 13-02-2009 y 21-09-2012
Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, profesor de Politica Social y Servicios Sociales
de la UNED;

Javier Rodriguez Martinez, profesor titular de Metodologia de las Ciencias
Sociales de la UNED;

Alejandro Almazan Llorente, profesor de Técnicas Avanzadas de
Investigacion social, profesor colaborador de la UNED;

Andrés Torras Garcia, Presidente de la Asociacion Bipolar de Madrid;

Inmaculada Garcia Prat, Fundadora de la Asociacion Bipolar de Madrid.
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TODO UN MUNDO DE CAPACIDADES.
Programa de television. Fecha de emision: 30-04-2010 y 10-02-2012
Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Profesor de Ciencias Politicas y Sociologia.
UNED;

Angelita Pinto Uceda, Socia de APAFAM;

Ana Isabel Martinez. Psic6loga de APAFAM;

Teresa Rodriguez Del Barrio, Gerente de APAFAM,;

Laura Gonzalez Merino, Socia de APAFAM;

Rafael Agudin Rodriguez, Socio de APAFAM,;

Fuencisla Pola Martinez, Socia de APAFAM y

Juan Manuel Silvero Carballo, socio de APAFAM.

CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
ARTIicULO 19. (Il PARTE).

Programa de television. Fecha de emision: 30-09-2011
Participante/s:

Pedro Fernandez. Santiago, Sociologia | , Ciencias Politicas y Sociologia.

Lydia Meléndez. Abogada FEDER,;

Joseé Luis Gutiérrez. Gerente FEAFES;

Pilar Ramiro. Presidenta COAMIFICOA;

Javier Font. Presidente CERMI CAM;

Lourdes Mérquez. Direccion Relaciones Sociales Internacionales y Planes
Estratégico Fundacion ONCE;

Inés de Araoz. Responsable del Area Juridica Confederacion Autismo
Espafia,;

Carmen Jaudenes. Directora Técnica FIAPAS,;

Enrigue Galvan. Director FEAPS;

Torcuato Recover. Asesor Juridico FEAPS;

Patricia Sanz. Directora General Adjunta de Servicios Sociales para
Afiliados ONCE;

Roser Romero. Comisariado Ley de Promocién de Autonomia Personal y
Dependencia;

Maria Jesus Serna. Miembro Consejo CNSE;

Miguel Angel Garcia. Presidente PREDIF;

M?2 Isabel Bayonas. Presidente FESPAU,;

Agustin Matia. Gerente DOWN ESPANA.
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= CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
ARTICULO 19.

Programa de television. Fecha de emision: 16-09-2011
Participante/s:

Pedro Fernandez. Santiago, Sociologia I,.Ciencias Politicas y Sociologia.

Lourdes Marquez: Direccion relaciones sociales Internacionales y Planes
Estratégicos Fundacién ONCE;

Agustin Matia, Gerente DOWN ESPANA;

Inés de Araoz, responsable del Area Juridica Confederacion Autismo
Espafia;

Carmen Jaudenes, Directora Técnica FIAPAS;

Torcuato Recover, Asesor Juridico FEAPS,

Maria Jesus Serna, Miembro Consejo CNSE;

Miguel Angel Garcia, Presidente PREDIF;

Roser Romero, Comisariado Ley de Promocién de Autonomia Personal y
Dependencia;

Lydia Meléndez, Abogada FEDER,;

Patricia Sanz (Directora General Adjunta Servicios para afiliados ONCE);

Maria Isabel Bayonas, Presidente FESPAU;

Javier Font, Presidente CERMI CAM;

Pilar Ramiro, Presidenta COAMIFICOA;

Enrique Galvan, Director FEAPS;

Joseé Luis Gutiérrez, Gerente FEAFES,;

Miguel Angel Garcia, Presidente PREDIF.

= ¢ QUEES LA INTELIGENCIA LIMITE?
Programa de television. Fecha de emision: 12-11-2010
Participante/s:

José Manuel Chacén Gonzalez- Nicolas, Director del Servicio de Ocio.
ADISLI;

Pedro Fernandez Santiago, Profesor de Sociologia Il (Tendencias Sociales)
de la UNED;

Sara Heras Mathieu, Trabajadora social. ADISLI;

Carmen Rodriguez Checa, Directora técnica ADISLI;

Raul Prieto Saiz y Silvia Sauceda Soria, socios de ADISLI;

Esperanza Saiz Borox, Madre de Radl.
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TURISMO ACCESIBLE, TURISMO PARA TODOS.
Programa de television. Fecha de emision: 12-02-2010

Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Profesor de Sociologia lll, Ciencias Politicas y
Sociologia. UNED;

Pilar Ramiro Collar, Presidenta de la Comision de la Mujer de CERMI;

Miguel Angel Garcia Oca, Director de PREDIF;

Oscar Moral Ortega, Asesor juridico de CERMI

INFANCIA Y DISCAPACIDAD: ABORDAJE JURIDICO SOCIAL.
Programa de television. Fecha de emisiéon: 10-07-2009
Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Director del curso (Facultad de Ciencias
Politicas y Sociologia);

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

Maria José Alonso Parrefio (Presidente de ALEPH y Jefa Juridica de Canal
Down 21);

Adelaida Fisas Armengol (Presidenta de la Federacion Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer);

Rosa Ruiz (Gerente Confederacion Espafola Agrupacion de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental);

Amalia Gomez. Rodriguez (Subdireccion General de Becas y Promocion).

TRASTORNO BIPOLAR Il. HACIA EL AMANECER.
Programa de television. Fecha de emision: 13-03-2009

Participante/s:

Pedro Fernandez Santiago, Director del curso (Facultad de Ciencias
Politicas y Sociologia);

Paloma Santiago Garcia, Psicéloga;

Felix Vieco Regulez, afectado por trastorno bipolar y Vocal de la Junta
Directiva de La Asociacién Bipolar de Madrid;

Diego Oliver Rueda, afectado y Jefe de Administracion de ABM,;

Andrés Torras, Presidente de la Asociacion Bipolar de Madrid; Doctor Jesus
Del Valle, del Servicio de Psiquiatria del Hospital de la Princesa.
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= HACIA EL 4° PILAR DEL ESTADO DE BIENESTAR SOCIAL.

Programa de television. Fecha de emision: 20-02-2009

Participante/s:

Carmen Aleman Bracho, Catedratica de Trabajo Social y Servicios Sociales
UNED;

Gema Alvarez, Funcionaria Ayuntamiento de Madrid;

Pedro Fernandez Santiago, Profesor Titular de Trabajo Social UNED;

Maria del Carmen Dominguez, Trabajadora Social del Ayuntamiento de
Madrid;

Pilar Ramiro Collar, Presidenta Coordinadora Minusvalidos Fisicos de la
Comunidad de Madrid.

=  TRASTORNO BIPOLAR. LAS DOS CARAS DE UNA ENFERMEDAD.
Programa de television. Fecha de emision: 13-02-2009

Participante/s:

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

Javier Rodriguez Martinez, profesor titular de Metodologia de las Ciencias
Sociales de la UNED;

Alejandro Almazan Llorent, profesor de Técnicas Avanzadas de
Investigacion social, profesor colaborador de la UNED

Andrés Torras Garcia, Presidente de la Asociacion Bipolar de Madrid;

Inmaculada Garcia Prat, Fundadora de la Asociacion Bipolar de Madrid.
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= INFANCIA Y DISCAPACIDAD Il.

Programa de television. Fecha de emision: 09-05-2008

Participante/s:

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

Rafael Junquera, profesor de Filosofia del Derecho de la UNED;

Maite Lasala Fernandez, Presidenta de la Confederacion Espafiola de
Federaciones y Asociaciones de Atencion a las Personas con Paralisis y
Afines (ASPACE);

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

Agustin Matia Amor, Gerente de Down Espafia;

Carmen Jaudenes, Directora Técnica de FIAPAS; Rosa Ruiz, Gerente de la
Confederacion Espafola de Agrupaciones Familiares y Personas con
Enfermedad Mental;

Mar Amate, Directora Gerente de la Confederacion de Personas Sordas;

Maria José Alonso, Presidenta de ALEPH y Jefa Juridica de Canal Down
21;

Isabel Bayonas, Presidenta de la Organizacion Mundial de Autismo;

Antonio de la Iglesia, Gerente de la Confederacion de Autismo de Espaiia;

Pedro Fernandez, profesor de Servicios Sociales y Politica Social de la
UNED;

Ana Pelaez, Miembro del Comité de la Infancia de la Union Mundial de
Ciegos y Adelaida Fisas, Presidenta de la Federacién Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer

= INFANCIA Y DISCAPACIDAD |.
Programa de television. Fecha de emision: 25-04-2008

Participante/s:

Pedro Ferndndez Santiago, Sociologia Ill (Tendencias Sociales) UNED;

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

Ma José Alonso Parrefio (jefe del Area Juridica de Canal Down 21);

Adelaida Fisas Armengol (Presidenta de la Federacion Espafiola de Padres
de Nifios con Cancer);

Rosa Ruiz (Gerente Confederacion Espafiola Agrupacién de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental);

Amalia Gémez Rodriguez, Amalia GOmez (Subdireccién General de Becas
y Promocién).
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PROGRAMAS DE RADIO UNED RELACIONADOS

= ACCESIBILIDAD COGNITIVA, INFORMACION PARA TODOS Y LECTURA FACIL.
Programa de radio. Fecha de emision: 29/11/2012
Participante/s:

Laura Méndez Zaballos, profesora Dpto. de Psicologia Evolutiva y de la
Educacion (UNED);

Silvia Mufioz Llorente, técnico Area de Calidad de FEAPS Madrid;

Almudena Garcia Otero, formadora de elaboracion de materiales de lectura
facil de FEAPS Madrid;

Alfonso Moreno Sanguino, miembro de la comisién de accesibilidad de
FEAPS Madrid.).

= UNIDIS: CENTRO DE ATENCION A UNIVERSITARIOS CON DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 22/10/2012
Participante/s:

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

= LA ACCESIBILIDAD EN LA ENSENANZA A LO LARGO DE LA VIDA.
Programa de radio. Fecha de emision: 20/10/2012
Participante/s:

Alejandro Rodriguez Ascaso, profesor de la Escuela Técnica Superior de
Ingenieria Informatica, UNED;

JeslUs Gonzalez Boticario, profesor de la Escuela Técnica Superior de
Ingenieria Informatica, UNED y Director del grupo de investigacion
aDeNu.

= CIUDADANIA Y DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL.

Programa de radio. Fecha de emision: 18/10/2012
Participante/s:

Laura Méndez Zaballos, profesora Dpto. Psicologia Evolutiva y de la
Educacion (UNED);

Antonio Guillo Saéz, formador en derechos (FEAPS);

Laura Espejo Leal, coordinadora del Proyecto Derechos (FEAPS);

Esther Mufioz Serrano, formadora en derechos (FEAPS).
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UNIDIS - UNED, CURSOS DE VERANO 2012.
Programa de radio. Fecha de emision: 15/06/2012
Participante/s:

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

Alejandra Pereira Calvo, técnico de apoyo al estudiante (UNIDIS, UNED);

Esther Sevillano Asensio, documentalista (UNIDIS,UNED); Ifiaki Rodriguez
de Rivera Aleman, técnico de insercion laboral y voluntariado
(UNIDIS,UNED).

UNIDIS: ESTUDIANTES Y DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 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 EXPLICACION EVOLUTIVA DE LOS
TRASTORNOS DEL DESARROLLO.

Programa de radio. Fecha de emision: 24/11/2011
Participante/s:

Rodriguez Gonzalez, Manuel (Psicologia Evolutiva y de la Educacion de la
UNED);

Martinez Castilla, Pastora (Psicologia Evolutiva y de la Educacion de la
UNED);

Palomo Seldas, Rubén

Campos Garcia, Ruth.

ADAPTACION Y ACCESIBILIDAD DE LAS TECNOLOGIAS PARA EL APRENDIZAJE.
Programa de radio. Fecha de emision: 27/02/2011

Participante/s:

Garcia Aretio, Lorenzo (T2 de la Educacién y Pedagogia Social de la UNED);
Gonzalez Boticario, Jesus (Inteligencia Artificial de la UNED);
Rodriguez Ascaso, Alejandro (Inteligencia Artificial de la UNED).
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MUSICA Y DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 19/02/2011
Participante/s:

Baeza Fernandez, Isabel (Realizadora de la UNED);

Martin de Abuin, Carlos (Técnico de la UNED);

Lago Castro, Pilar (Didactica, Organizacién Escolar y Didacticas Especiales
de la UNED)

DiA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: APORTACIONES
DEL DERECHO CIVIL.
Programa de radio. Fecha de emision: 28/11/2010

Participante/s:
Moreton Sanz, Fernanda, profesora de Derecho Civil de la UNED;
Nufiez Muiiiz, M2 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 emision: 27/10/2010
Participante/s:
Aleman Bracho, Carmen (Sociologia | de la UNED);
Girela Rejon, Blanca Amalia (Sociologia | de la UNED).
DISCAPACIDAD: EVOLUCION Y SITUACION ACTUAL.
Programa de radio. Fecha de emision: 14/02/2010
Participante/s:
Suérez Riveiro, José Manuel, profesor de de Métodos de Investigacion y
Diagndstico en Educacion. Il de la UNED.
PERSONA, DISCAPACIDAD E INCAPACITACION.
Programa de radio. Fecha de emision: 14/11/2009
Participante/s:

Lasarte Alvarez, Carlos, profesor de Derecho Civil de la UNED.
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LA PROTECCION JURIDICA DE LAS PERSONAS DEPENDIENTES.
Programa de radio. Fecha de emision: 13/05/2009
Participante/s:

Lopez Peldez, Patricia, profesora de Derecho Civil de la UNED;

Moretén Sanz, Fernanda, profesora de Derecho Civil de la UNED.

CONVENCION DE LAS NACIONES UNIDAS SOBRE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD.

Programa de radio. Fecha de emision: 30/01/2009
Participante/s:
Lorenzo Garcia, Rafael de (Sociologia Ill (Tendencias Sociales) de la
UNED).
LA APLICACION DE LA LEY DE DEPENDENCIA.
Programa de radio. Fecha de emision: 19-12-2008
Participante/s:
José Miguel Morales Reyes, Asesor juridico del consejo general de la
ONCE;
Fernando Pindado Garcia, Asesor juridico de la ONCE; Laura Ponce de
Ledn Romero, Profesora de Trabajo Social.
UNIDIS, EL CENTRO DE ATENCION A UNIVERSITARIOS CON DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 16-11-2008
Participante/s:

Victor Rodriguez Mufioz, Director

COIE. ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD EN LA UNED.
Programa de radio. Fecha de emision: 18-05-2008
Participante/s:

Angela Pereira Calvo, Técnico en discapacidad UNIDIS;
Victor Rodriguez Mufioz, Director UNIDIS;
Encarnacion Villalba Vilchez, Orientadora.
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LA DISCAPACIDAD Y LA DEPENDENCIA: INSTITUCIONES DE PROTECCION.
Programa de radio. Fecha de emision: 16/01/2008
Participante/s:

Lopez Peldez, Patricia (Derecho Civil de la UNED);

Moretén Sanz, Fernanda (Derecho Civil de la UNED).
ACCESIBILIDAD: ATENCION A LA DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 05/11/2006
Participante/s:

Osuna Acedo, Sara (Didactica, Organizacion, Escolar y Didacticas,

Especiales de la UNED);

Ramiro Iglesias, Juan Carlos;

Egea Garcia, Carlos.
COIE. MERCADO DE TRABAJO Y DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 22-10-2006
Participante/s:

Alejandra Pereira;

Encarnacion Villalba.
LA INTEGRACION SOCIO LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 29/05/2005
Participante/s:

Ibafiez Lopez, Pilar, profesora de Métodos de Investigacion y Diagndstico en

Educacion. Il de la UNED;

Mudarra Sanchez, M2 José.
EL REAL PATRONATO SOBRE DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 18/01/2004
Participante/s:

Ibafiez Lopez, Pilar, profesora de Métodos de Investigacion y Diagndstico en
Educacion. Il de la UNED;
Egea Garcia, Carlos.
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RELACIONES SOCIALES DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL OCIO Y
TIEMPO LIBRE.

Programa de radio. Fecha de emision: 14/12/2003
Participante/s:
Ibafiez Lopez, Pilar, profesora de Métodos de Investigacion y Diagndstico en
Educaciéon Il de la UNED;
Mudarra Sanchez, M2 José
ATENCION A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
Programa de radio. Fecha de emision: 26/01/2003
Participante/s:
Ibafiez Lopez, Pilar, profesora de Métodos de Investigacion y Diagndstico.
en Educacién. Il de la UNED.

INTERVENCION EDUCATIVA PARA LA INTEGRACION SOCIAL DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y DE PERSONAS CON ALTERACIONES DEL LENGUAJES Y/O
ESCRITO.

Programa de radio. Fecha de emision: 17/11/2002
Participante/s:

Ibafiez Lopez, Pilar, profesora de Métodos de Investigacion y Diagndstico en
Educacion 1l de la UNED.
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WEBS RELACIONADAS

ADISLI, Asociacién para la Atencion de Personas con Discapacidad
http://www.adisli.org/

Organizacion Mundial de la Salud (OMS) / Temas de Salud, Discapacidades:
http://www.who.int/topics/disabilities/es/index.html

Documentacion sobre Inteligencia Limite:
http://www.asociacionenlinea.org/archivo.asp#

Federacion 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 / Politicas de Apoyo a la
Discapacidad:
http://www.msc.es/organizacion/ministerio/organizacion/SEssi/dgpadF.htm

111 Plan de Accidn 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/

Consejeria Presidencial de Programas especiales / Programa de apoyo a la
Discapacidad:
http://cppe.presidencia.gov.co/Home/Proteccion/Paginas/ApoyoalaDiscapacidad.as

px

Servicio de Informacion sobre Discapacidad (SID)
http://www.imserso.es/imserso_01/innovacion_y apoyo tecnico/sid/index.htm

Red Espafiola de Informacién y Documentacion sobre Discapacidad
http://sid.usal.es/redid.aspx

Centro Espafiol de Documentacion sobre Discapacidad (CEDD)
http://www.cedd.net/es/

Servicio de Informacién sobre Discapacidad (SID)
http://sid.usal.es/default.aspx

Legislacion sobre la defensa de los derechos e igualdad de oportunidades. Centro
de Documentacion FEAFES-CEIFEM:
http://feafes.org/?cat=34

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad:
http://www.un.org/spanish/disabilities/convention/convention.html
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Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos
(OACDH):
http://www.ohchr.org/SP/Pages/WelcomePage.aspx

Servicio de informacién general sobre discapacidad del Gobierno de Esparia.
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 LIMITE Y DISCAPACIDAD
INTELECTUAL:

Federacion de Organizaciones en Favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual de Madrid:
http://www.feapsmadrid.org/

Asociacion Enlinea:
http://www.asociacionenlinea.org/

Fundacion Picarral:
http://www.fundacionpicarral.org/rdr.php?cat=48

Fundacion Belén / Inteligencia Limite:
http://fundacionbelen.org/base datos/inteligencia_limite.html

Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS).
http://www.feaps.org/

Associaci6 Catalana d’Integracio i Desenvolupament Huma (ACIDH):
http://www.acidh.org/

Observatorio estatal de la discapacidad AEXPAINBA:
http://www.observatoriodeladiscapacidad.es/informacion/entidad/20090918/asocia
Ci%C3%B3n-extreme%C3%Bla-de-padres-de-personas-con-inteligencia-
12%C3%ADmMite-o-d

Asociacion Extremeria de Padres para la Integracion en Badajoz (AEXPAINBA).
http://www.aexpainba-frmm.org/comienzo.asp
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Asociacion de padres proteccion y defensa de los débiles mentales y limites
(ORTZADAR).
http://www.ortzadar.es/intervencion_social-es

Asociaciéon Castellano-Manchega de Personas con Discapacidad Intelectual Ligera e
Inteligencia Limite (ACMIL):
http://www.acmil.es/

Organizacion que lucha por los derechos de los méas grupos mas desfavorecidos de
la sociedad:
http://www.plataformaongs.org/

FEAFES, Por el bienestar global y la salud mental:
http://feafes.org/

FEAPS - Portal de la Confederaciéon Espariola de Organizaciones en favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual.
http://www.feaps.org/

CERMI - Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad.
http://www.cermi.es/es-ES/Paginas/Portada.aspx

ADISLI, Asociacion para la Atencion de Personas con Discapacidad
http://www.adisli.org/

APAFAM, Centro Especial de Empleo de la Comunidad de Madrid:
http://apafam.blogspot.com.es/

Grupo Amas:
http://www.grupoamas.org/

Proyecto Fundacion APROCOR:
http://www.fundacionaprocor.com/aprocor_18.swf

Fundacion Gil Gayarre:
http://www.qgilgayarre.org/es-ES/Default.aspx
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ARTICULOS EN PRENSA DIGITAL Y BLOGS SOBRE INTELIGENCIA LIMITE:

» 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/portadal.aspx

http://www.portalsolidario.net/

vV V Vv
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de acogida (hardback). Tirant lo Blanch, Valencia.

Documentacion Adicional « Ficha realizada en 2013»

- Departamento de Documentacién y Mediateca, CEMAV

iNDICE



CEMAV
Centro de
Medios
Audio-Visuales

canal 3

BIBLIOGRAFIA GENERAL

Bibliografia sobre Inteligencia Limite:
Batllori J. (2004), Juegos para entrenar el cerebro. Desarrollo de actividades
cognitivas y sociales. Ed Narcea

Cancrini, Luigi (2007) Océano borderline: viajes por una patologia inexplorada,
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Colom, Roberto B. (2002) En los limites de la inteligencia, Madrid, Piramide.
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Delgado Ruiz, Manuel (2006) Normalidad y limite: construcciéon e integracion social
del borderline. Madrid, Ed. Universitaria Ramoén Areces.

Ferndndez F, Llopis A, Pablo C. (1991), Nifios con dificultades para las
matematicas. Ed CEPE

Frontera Sancho, Maria; Gémez Bahillo, Carlos (2012), Calidad de vida en las
personas con inteligencia limite. Evaluacion y propuesta de una Guia de indicadores

para las organizaciones. Editorial Universitas, Madrid.

Garrido Landivar, Jesus (2004), Atencion educativa al alumnado con dificultades de
cognicién. Aljibe.

Mannoni M. (1982), El nifio retardado y su madre. Ed. Paidés.
Punset, Eduardo (2008) Por qué somos como somos, Madrid, Aguilar.

Regadera Loépez, Agustin (2011), La delgada linea azul de la inteligencia. Brief
Editorial.

Riviere, Angel (2003.), Lenguaje, simbolizacidon y alteraciones del desarrollo. Ed
Panamericana.
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Bibliografia sobre Discapacidad:

Adroher Biosca, Salome (2004) Discapacidad e integracion: familia, trabajo y
sociedad. Universidad Pontificia Comillas.

Alba, Alfonso; Moreno, Fernando (2004) Discapacidad y mercado de trabajo. Autor-
Editor.

Asis Roig, Rafael de (2010) El impacto de la Convencion Internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad en la ley 39/2006, de 14 de diciembre.
Cinca, Madrid.

Barton, L. Superar las barreras de la discapacidad (ebook) S.L. Ediciones Morata.

Berruezo Albéniz, Reyes (2007) La gestion del empleo de las personas con
discapacidad. Universidad PuUblica de Navarra.

Cabra de Luna, Miguel Angel (2007) Derechos humanos de las personas con
discapacidad: la Convencidon Internacional de las Naciones Unidas. Editorial
Universitaria Ramon Areces.

Campoy, Ignacio (2007) Igualdad, no discriminacion y discapacidad (ebook)
Dykinson.

Casado Mufioz, Raquel (2003) El acceso al empleo y a la universidad de las
personas con discapacidad: barreras alternativas. Universidad de Burgos.

Casado Mufioz, Raquel (2002) Educacién para la salud de jovenes con discapacidad
intelectual. Universidad de Burgos, Burgos.

Cayo Pérez Bueno, Luis (2010) Discapacidad, derecho y politicas de inclusion,
Madrid, coleccion CERMI, Ed Cerca.

CERMI (2003) Discapacidad y exclusion social en la Union Europea. Tiempo de
cambio, herramientas para el cambio, Madrid, CERMI.

Colom, Roberto B. (2002) En los limites de la inteligencia, Madrid, Piramide.
Delgado Ruiz, Manuel (2006) Normalidad y limite: construccion e integracion social
del borderline; Madrid, Ed. Universitaria Ramoén Areces. (existe en e.book. PDF

Adobe DRM)

Garcia-Camino Burgos, Mercedes (ebook) Teletrabajo y discapacidad. UNED.
Universidad Nacional de Educacion a Distancia.

Herrdn Gascon, Agustin de la; lzuzquiza Gasset, Dolores (2010) Discapacidad
intelectual en la empresa: las claves del éxito. Piramide.
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1. Introduccion

En el afio 2001 se inicié en Naciones Unidas un proceso dirigido a la consecucién de una convencion
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 lamamiento
que hizo el gobierno de México a la comunidad internacional, primero en la Conferencia Mundial contra
el Racismo, la Discriminacién Racial, la Xenofobia y las Formas Conexas de Intolerancia, que tuvo lugar en
Durban, Sudafrica, del 31 de agosto al 8 de septiembre de 2001, y muy poco después ante la 562 sesion
de la Asamblea General de Naciones Unidas, en noviembre de 2001, para que se reconocieran en un
tratado internacional las normas y practicas dirigidas a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, y en la Resolucion 56/168, de 19 de diciembre de 2001, por la que la Asamblea General de
las Naciones Unidas decidio establecer un Comité Especial encargado de preparar la convencion, culmind
el 13 de diciembre de 2006, con la aprobacion por parte de la Asamblea General de las Naciones Unidas
de la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.

Los esfuerzos que, en este sentido, se habian realizado con anterioridad en el seno de Naciones Unidas,
no habian 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 Accion Mundial para
las Personas con Discapacidad, reunido en Suecia, solicité a la Asamblea General la celebracidn de una
conferencia especial al objeto de elaborar una convencion internacional, pero la idea no fue secundada
por todos los representantes alli presentes. Italia presentd, en ese mismo afio 1987, un primer esbozo de la
Convencion ante la 422 sesion de la Asamblea General, y Suecia hizo un nuevo intento en 1988, ante la 442
sesion, pero ninguno de los dos paises 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 demas, y porque algunas delegaciones
alegaron que podrian tener dificultades para ratificar una convencién de este tipo, como consecuencia de
que sus propias legislaciones no abordaban la discapacidad como motivo de discriminacién.

Lo que si se logro, como resultado de estas iniciativas, fue la aprobacién, en 1993, de las Normas Uniformes
para la Igualdad de Oportunidades de las Personas con Discapacidad que han sido un referente de las
politicas de discapacidad en la ultima década del siglo XX. Aunque no eran de obligado cumplimiento para
los Estados, las Normas Uniformes incorporaron un mecanismo de supervision, algo que normalmente se
reservaba para los tratados, y se cred 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 juridicamente 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 propdsito de la Convencion 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 Convencion
no crea derechos humanos nuevos, sino que recoge y especifica los derechos ya existentes, sefialando 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 demas, asegurando la aplicacién del
“principio de no discriminacién”.

La Convencidn internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad ha supuesto un cambio
de paradigma a la hora de abordar el fenédmeno de la discapacidad en el sistema de proteccién de los
derechos humanos y un punto de inflexion en el tratamiento de la discapacidad, al quedar obligados los
Estados ratificantes a adaptar su legislacion interna a los principios y valores que la inspiran.
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Se ha repetido en varias ocasiones que la aprobacion de la Convencidn 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 situacién de las personas con discapacidad en los diferentes contextos
nacionales. Como sefiala el profesor Francisco J. Bariffi (2009) “La Convencidn internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad se erige actualmente como el maximo estandar de proteccién
universal de derechos humanos de las personas con discapacidad”.

En las siguientes paginas queremos mostrar la realidad y situacion de la Convencién internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad transcurridos dos afios desde su entrada en vigor en Espaiia.
Haremos un repaso por el largo proceso de elaboracion del Tratado hasta su aprobacion, su ratificacion por
Espafiay su entrada en vigor, tras el cual nos centraremos en el importantisimo articulo 12, que reconoce la
capacidad juridica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demds, y que obliga
a la reforma de los procedimientos de modificacion de la capacidad de obrar, hasta ahora denominados
procedimientos de incapacitacién judicial. Continuaremos con un analisis de las medidas de apoyo que
plantea la Convencion y la experiencia novedosa que en ese sentido ha desarrollado la Fundacion para la
Promocion y Apoyo de las Personas con Discapacidad (FUTUEX) en la linea de acabar con la sustitucion
que implica la Tutela y la necesidad de instaurar un mecanismo de proteccion mas flexible, que complete
o0 asista a la persona con discapacidad, pero que no supla su capacidad. Terminaremos con el analisis del
articulo 33 de la Convencidn y el papel que desarrolla el CERMI como organismo independiente designado
para velar por su aplicacion y seguimiento en nuestro pais y denunciar las vulneraciones mas habituales
de su articulado. Por ultimo sefialaremos las disposiciones normativas afectadas con la entrada en vigor
de la Convencion y las propuestas de reforma de nuestro derecho interno.

2. Proceso de elaboracion, aprobacidn y ratificacion de
la Convencidn

2.1. Elaboracion y aprobacion

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

La iniciativa mexicana se encontrd con la oposicidon de muchos paises. Ante ello, el Instituto Interamericano
sobre Discapacidad (IID) desplegd una campaia internacional orientada a que las organizaciones de
personas con discapacidad tuvieran conocimiento de lo que sucedia en la ONU y emprendieran acciones
para intentar convencer a los gobiernos, particularmente a los de los paises que se oponian a la propuesta
mexicana, para que respaldaran dicha propuesta.

El 19 de diciembre de 2001 fue aprobada la resolucién 56/168 de la Asamblea General, basada en la
propuesta de México, en la que se establecié la creacion de un Comité Especial (Comité AD Hoc) encargado
de liderar el proceso de adopcion, 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 resolucién fue la reunion “sobre una
Convencidn Internacional Amplia e Integral para Promover y Proteger los Derechos y la Dignidad de las
personas con Discapacidad” que se celebrd en la Ciudad de México del 11 al 14 de junio de 2002 en la que
participaron 44 expertos y expertas en leyes, politicas y programas sobre personas con discapacidad. En
esta reunion el gobierno de México se comprometid a elaborar un borrador del tratado que recogiera las
propuestas de los participantes.
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El Comité Especial celebrd 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 convencidon a adoptar, la exigibilidad de los derechos y las medidas
necesarias para garantizarlos. En esta primera reunién participaron diversas organizaciones de personas
con discapacidad de caracter internacional (Organizacion Mundial de Personas con Discapacidad,
Inclusion Internacional, Unién Mundial de Ciegos, Federacion Mundial de Sordos y Federacién Mundial
de Salud Mental, entre otras). El Comité decidio, a propuesta de su presidente, que la participacion 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 celebré el segundo periodo de sesiones del Comité Especial,
presidido también por el Embajador Gallegos, que contdé con una masiva participacidon de personas con
discapacidad como representantes y asesores técnicos designados por sus delegaciones. Esta reunién
concluyé con una importante resolucion que fijo la determinacion de elaborar, negociar y aprobar un
tratado sobre derechos de las personas con discapacidad eliminando cualquier duda que dejara la primera
reunion sobre la adopcién de un tratado especifico ademas de crear un Grupo de Trabajo constituido
por 27 representantes de paises integrantes de Naciones Unidas y 12 delegaciones de organizaciones de
personas con discapacidad. En esta reunion se fundo, asimismo, el Caucus Internacional de la Discapacidad,
con la participacion de mas de una veintena de organizaciones internacionales, regionales y nacionales, a
las que a lo largo del proceso se unieron mas, hasta llegar a mas de setenta. El nucleo 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
participacion e incidencia de las organizaciones de los paises en desarrollo.

El Grupo de Trabajo, en el que el Caucus participd activamente, se reunio entre el 5y 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 aprobé el borrador, en el que se fundamenté el proceso
posterior.

Entre la tercera y la sexta reunion del Comité Especial, celebradas entre mayo de 2004 y agosto de 2005,
el documento base elaborado por el Grupo de Trabajo se sometid 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, tomé el relevo en la
presidencia el Embajador MacKay, que presidié los trabajos del Comité hasta su finalizacion. Como fruto
del trabajo realizado en estas sesiones, en octubre de 2005, MacKay presentd un texto, denominado
“Texto del Presidente”, en el que se que reflejaba la labor realizada hasta la fecha por el Comité y se
ofrecian sugerencias para superar las diferencias existentes en algunas cuestiones. Sobre este texto
se trabajo en el séptimo periodo de sesiones, celebrado en enero de 2006, que culmind con un nuevo
documento denominado “Convencién internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.
Texto de trabajo” cuya lectura final, analisis y debate tuvo lugar en la siguiente reunidn.

El octavo periodo de sesiones fue el mas intenso en negociaciones y el mas nutrido en asistentes:
delegados de Estados, organizaciones de personas con discapacidad, representantes de la sociedad civil
y asesores técnicos con y sin discapacidad, ademas 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 afio. En la 202 sesidn, celebrada el 25 de agosto, el Comité aprobd el proyecto de
convencion, incluido un proyecto de protocolo facultativo, y decidid establecer un grupo de redaccion de
composicién abierta encargado de asegurar la uniformidad de la terminologia empleada en los proyectos
de convencion y de protocolo facultativo, armonizando las versiones en los seis idiomas oficiales de las
Naciones Unidas. En el proyecto se habia incluido una polémica nota al pie restrictiva, en el articulo 12,
solicitado por Rusia, China y algunos paises arabes como condicidn para respaldar la Convencidn, segun la
cual “En arabe, chino y ruso, la expresidn capacidad juridica se refiere a la capacidad juridica de ostentar
derechos, no a la capacidad de obrar”.
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Enla 212 sesidn del octavo periodo de sesiones, celebrada el 5 de diciembre de 2006, el Comité escucho un
informe oral del Presidente del grupo de redaccién de composicion abierta, Stefan Barriga (Liechtenstein),
sobre los resultados de su labor. En la 222 sesidn, celebrada también el 5 de diciembre, el Comité decidio
eliminar la nota al pie del articulo 12 del proyecto de convencion. Esta decisién, clave para hacer posible la
aprobacion posterior del texto, se adopto 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 Arabes, y por el Representante Permanente de Finlandia, en su calidad de Representante
de la Presidencia de la Unidén Europea. De acuerdo con la primera de estas cartas, los paises arabes se
sumaban al consenso relativo a la Convencidon manteniendo una reserva interpretativa con relacién a la
expresion “capacidad juridica” que figura en el parrafo 2 del articulo 12. En la segunda, la Unién Europea
y las delegaciones de Andorra, Armenia, Australia, Bosnia y Herzegovina, Bulgaria, el Canada, Croacia, los
Estados Unidos de América, la ex Republica Yugoslava de Macedonia, Islandia, Israel, Moldova, Mdnaco,
Noruega, Rumania, San Marino, Serbia y Suiza reafirmaban su disposicién a sumarse a un consenso
para aceptar los cambios en la traduccion arabe del texto en el entendimiento de que el concepto de
“capacidad juridica” tiene el mismo significado en las versiones en todos los idiomas. En esta misma sesion
el Comité decidid, finalmente, recomendar a la Asamblea General que aprobara un proyecto de resolucién
titulado “Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad”, que contenia el proyecto de
convencion y de protocolo facultativo.

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

La participacion de las personas con discapacidad en el proceso de elaboracion de la Convencién fue
un elemento fundamental, que quedd plasmado en el espiritu y en el texto del articulado. La unidad de
actuacion alcanzada por las organizaciones de personas con discapacidad, articuladas a través del Caucus,
dio una gran fuerza politica y moral al movimiento de personas con discapacidad y fue muy provechosa
para el proceso de elaboracion de la Convencion. A la vez, ese proceso resultd muy enriquecedor para
todos los actores intervinientes, incrementd la conciencia publica respecto del enfoque de derechos
en el ambito de la discapacidad, y reforzoé las relaciones de colaboracidn entre las organizaciones no
gubernamentales y los gobiernos.

Para apoyar la participacion espafiola en el proceso de elaboracion de la Convencidn, el Real Patronato
sobre Discapacidad cred, en el marco de su Comisidon de Legislacion, la Subcomisién de Expertos
sobre la Convencién de la ONU, compuesta por expertos de diversos ambitos (asociativo, académico
y gubernamental). Los informes elaborados por la Subcomisidon de Expertos sirvieron de base para el
posicionamiento de Espafia durante el proceso de negociacion de la Convencion. El Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad, CERMI, también participd activamente en el proceso tanto a
través de la citada Subcomision de Expertos como a través del Foro Europeo de la Discapacidad. Atendiendo
a una demanda del CERMI, en las ultimas fases de la negociacién la representacion gubernamental
espafola incorpord en su delegacidn a una persona con discapacidad, Ana Peldez, 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, érgano encargado de velar por el cumplimiento de
la Convencidn.

2.2, Firma, ratificacion y entrada en vigor

El articulo 42 de la Convencidn indicaba que el tratado y su protocolo facultativo estarian abiertos a la
firma a partir de marzo de 2007. La firma constituye un requisito imprescindible para iniciar el proceso
de ratificacion, e implica que el Estado signatario estaria obligado a no hacer nada que contraviniera lo
dispuesto en la Convenciodn.

El 31 de marzo de 2007, en una ceremonia especial, 82 paises se convirtieron en signatarios de la

Convencion y 45 firmaron también el protocolo opcional. Jamaica fue el primer pais en firmar y ratificar al
mismo tiempo la Convencion y su protocolo.
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Segun sefiala el articulo 45 del tratado, la entrada en vigor de la Convencidn tendria lugar el trigésimo dia
a partir de la fecha en que hubiese sido depositado el vigésimo instrumento de ratificacion o adhesion. Las
sucesivas ratificaciones de los Estados hicieron posible que la Convencién entrara en vigor el 3 de mayo de
2008. A su vez, el Protocolo facultativo requeria 10 ratificaciones para su entrada en vigor, nUmero que se
alcanzé el 8 de febrero de 2008. La ratificacion del Protocolo Facultativo ha suscitado mayores resistencias,
pues posibilita que el Estado parte pueda ser acusado ante el érgano de vigilancia por las violaciones a los
derechos de las personas con discapacidad.

2.3. Cronologia

Diciembre de 2001 - La Asamblea General de Naciones Unidas aprueba, a propuesta de México, la
creaciéon de un Comité Especial encargado de preparar una convencion 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 periodo de sesiones del Comité Especial, en el que se establecen
procedimientos para la participaciéon en el mismo de la sociedad civil.

Agosto de 2003 - En el segundo periodo de sesiones del Comité Especial se establece un Grupo de Trabajo
al que se encarga la preparacion 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 convencidn, teniendo en
cuenta los numerosos proyectos presentados por representantes de los Estados y otros participantes.

Mayo/junio de 2004 - En el tercer periodo 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 cuestion 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 periodo de sesiones del Comité Especial se concluye la primera
lectura y se inicia la segunda lectura del borrador. Se confirma la participacién de organizaciones de la
sociedad civil e instituciones nacionales de derechos humanos en los periodos de sesiones del Comité,
aunque con limitacién del derecho a intervenir.

Enero/febrero de 2005 - En el quinto periodo de sesiones del Comité Especial se celebran consultas
informales sobre proyectos de articulo 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 sélo los Estados tienen derecho a intervenir.

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

Enero de 2006 - En el séptimo periodo 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 supervisidn internacional.
Agosto de 2006 - En el octavo periodo de sesiones del Comité Especial se concluyen las negociaciones sobre
el proyecto de Convencion y un Protocolo Facultativo separado y se aprueban los textos provisionales con

sujecién a un examen técnico encomendado a un comité de redaccidn integrado por representantes de
los Estados y presidido por Liechtenstein.
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Septiembre a noviembre de 2006 — Liechtenstein convoca el grupo de redacciéon, que lleva a cabo un
examen técnico con miras a garantizar la uniformidad terminoldgica en todo el texto y armonizar las
versiones en los seis idiomas oficiales de las Naciones Unidas.

Diciembre de 2006 - En la continuacién del octavo periodo de sesiones del Comité Especial se aprueba
el proyecto final de Convencién y de Protocolo Facultativo con las enmiendas técnicas propuestas por el
comité de redaccion.

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

30 de marzo de 2007 - La Convencidn 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 integracion regional pueden
firmarlos cuando lo deseen. La firma entraia la obligacion de abstenerse de buena fe, durante el periodo
comprendido entre la firma y la ratificacion o el consentimiento, de cometer actos contrarios a los fines y
propdsitos de la Convencion.

3 de abril de 2008 - La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad recibe su 202
ratificacion el 3 de abril de 2008, lo que permite que la entrada en vigor de la Convencién y su Protocolo
Facultativo pueda ser efectiva 30 dias mds tarde.

3 de mayo de 2008 - La Convencidn 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 vy las libertades fundamentales de las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad intrinseca.

12 de mayo de 2008 - Tiene lugar un acto conmemorativo publico en la sede de las Naciones Unidas en
Nueva York para celebrar la entrada en vigor de la Convencidn y del Protocolo Facultativo.
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Estados y Organizaciones Regionales de Integracién que han firmado y/o ratificado la Convencién 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 Convencidn cuenta con 145 signatarios y 87

ratificaciones. Su Protocolo facultativo ha sido firmado por 89 Estados y ratificado por 54.

Convencion Protocolo Facultativo
Estado u Organizacion

Regional de Integracion
Firma Ratificacion Firma Ratificacién

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 Saudi 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
Azerbaiyan 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

Camerun 1-10-2008 1-10-2008

Canadd 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 Organizacion
Regional de Integracion

Convencion

Protocolo Facultativo

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 Arabes 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
Espana 30-3-2007 21-4-2008 30-3-2007 21-4-2008
Estados Unidos de América 30-7-2009

Estonia 25-9-2007

Etiopia 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
Gabodn 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
Haiti 23-7-2009 (a) 23-7-2009 (a)
Honduras 30-3-2007 14-4-2008 23-8-2007

Hungria 30-3-2007 20-7-2007 30-3-2007 20-7-2007
India 30-3-2007 1-10-2007

Indonesia 30-3-2007

Irdn 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 Salomdn 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

Japon 28-9-2007

Jordania 30-3-2007 31-3-2008 30-3-2007

Kazajstan 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

Libano 14-6-2007 14-6-2007
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Estado u Organizacion
Regional de Integracion

Convencion

Protocolo Facultativo

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

Mali 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

Ménaco 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
Niger 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

Oman 17-3-2008 6-1-2009

Paises Bajos 30-3-2007

Pakistan 25-9-2008

Panama 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
Peru 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
g‘:;’t’:ﬁl;”;‘?ﬁadnzg?; Norte | 30-3-2007 8-6-2009 26-2-2009 7-8-2009
Republica Centroafricana 9-5-2007 9-5-2007

Republica Checa 30-3-2007 28-9-2009 30-3-2007

Republica de Corea 30-3-2007 11-12-2008

Republica Dominicana 30-3-2007 18-8-2009 30-3-2007 18-8-2009
Ruanda 15-12-2008 (a) 15-12-2008 (a)
Rumania 26-9-2007 25-9-2008

Rusia 24-9-2008

Informe Olivenza 2010






La Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

Convencion Protocolo Facultativo
Estado u Organizacion

Regional de Integracion

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

Sudafrica 30-3-2007 30-11-2007 30-3-2007 30-11-2007
Sudan 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

Tdnez 30-3-2007 2-4-2008 30-3-2007 2-4-2008
Turkmenistan 4-9-2008 (a)

Turquia 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
Unidn Europea 30-3-2007

Uruguay 3-4-2007 11-2-2009

Uzbekistan 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): Adhesidn

Firma (sujeta a ratificacion): En los tratados en los que, como ocurre con la Convencién internacional
sobre los derechos de las personas con discapacidad y su Protocolo facultativo, el consentimiento deba
manifestarse mediante la ratificacion (articulo 43 de la Convencidn y articulo 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 aprobacién del tratado, y califica al Estado para proceder a
la ratificacién, aceptacion o aprobacion. También crea la obligacion de abstenerse, de buena fe, de actos
contrarios al objeto y el fin del tratado (Articulos 10 y 18 de la Convencidn de Viena sobre el Derecho de
los Tratados de 1969).

Ratificacion: La Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad y su
Protocolo facultativo estan sujetos a la ratificacion de los Estados signatarios y a la confirmacion oficial
de las organizaciones regionales de integracion signatarias (articulo 43 de la Convencién y articulo 11 del
Protocolo). La ratificacion 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 aprobacién interna necesaria para obligarse y para
promulgar la legislacidon necesaria para dar efecto interno al tratado. (Articulos 2.1.b, 14.1 y 16 de la
Convencion de Viena sobre el Derecho de los Tratados de 1969)

Adhesion: De acuerdo con su articulo 42, la Convencion esta abierta a la adhesidn de cualquier Estado u
organizacion regional de integracion que no la haya firmado. El Protocolo facultativo, de acuerdo con su
articulo 11, esta abierto a la adhesidn de cualquier Estado u organizacion regional de integracién que haya
ratificado la Convencidn, la haya confirmado oficialmente o se haya adherido a ella y que no haya firmado
el Protocolo La adhesidn 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 juridico que
la ratificacién. (Articulos 2.1.b y 15 de la Convencion de Viena sobre el Derecho de los Tratados de 1969)

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

@Eendble

Mo femanies Han frmads la Han firmado la Comvenciin y Han ratificads I Han ratificado la Convencitn
| il - E
Coavenciin ¥ ol Prodocolo Comancdn y &l Probocola

=

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

3. Proceso de incorporacion de la Convenciéon y su
Protocolo facultativo al derecho interno

El articulo 96.1 de la Constitucion espafiola de 1978 dispone que los tratados internacionales vdlidamente
celebrados, una vez publicados oficialmente en Espafia, formardn parte del ordenamiento interno. Sus
disposiciones sélo podrdn 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 articulo 10.2
de nuestra Constitucion establece que las normas relativas a los derechos fundamentales y a las libertades
que la Constitucion reconoce se interpretardn de conformidad con la Declaracion Universal de Derechos
Humanos y los Tratados y acuerdo internacionales sobre las mismas materias ratificados por Espafia. Se
determina asi, el doble efecto que los Tratados Internacionales pueden tener en Derecho Espafiol: en
primer lugar, el directamente aplicable, sobre la base del articulo 96.1 de la Constitucidn y, en segundo
lugar, el efecto interpretativo, sobre la base de lo dispuesto en el articulo 10.2 del texto constitucional.
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Los tratados internacionales ocupan, en la jerarquia normativa, un lugar intermedio entre la Constitucion
y las leyes, tal y como se deduce de los articulos 95 y 96 de la Constitucidn, pues, por una parte, la
celebracién de tratados internacionales que contengan estipulaciones contrarias a la Constitucidn exigira
la previa revision constitucional (articulo 95.1), y para salvaguardar la preeminencia de la Constitucion
sobre los tratados se prevé expresamente (articulo 95.2) un control previo de constitucionalidad que
puede ser requerido al Tribunal Constitucional tanto el Gobierno como por cualquiera de las Camaras.
Por otra parte, el articulo 96.1 establece que las disposiciones de los tratados internacionales validamente
celebrados sélo podran 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 validamente se ha
incorporado al ordenamiento juridico espafiol, no se podran desarrollar ni aplicar normas internas que
conculquen los preceptos internacionales. En caso de conflicto entre la norma interna e internacional,
resultaria inaplicable el precepto nacional.

Espafia firmé la Convencidn y su Protocolo facultativo el mismo dia en que quedaron abiertos a la firma,
el 30 de marzo de 2007. Dado que tanto la Convencién como su Protocolo facultativo prevén que el
consentimiento deberd manifestarse mediante la ratificacion (articulo 43 de la Convencién y articulo
11 del Protocolo), la firma no supone el consentimiento en obligarse, sino que expresa la voluntad de
continuar el proceso de aprobacion del tratado, y califica al Estado signante para proceder a la ratificacion,
aceptacidon o aprobacion. También crea la obligacién de abstenerse, de buena fe, de actos contrarios al
objeto y el fin del tratado (Articulos 10 y 18 de la Convencion de Viena sobre el Derecho de los Tratados
de 1969).

El articulo 94.1.e de la Constitucidn espafiola de 1978 establece que la prestacion del consentimiento del
Estado para obligarse por medio de tratados o convenios internacionales requerira la previa autorizacion
de las Cortes Generales cuando se trate de tratados o convenios que supongan modificacién o derogacién
de alguna ley o exijan medidas legislativas para su ejecucién. De acuerdo con el articulo 63.2, corresponde
al Rey manifestar el consentimiento del Estado para obligarse internacionalmente por medio de tratados,
de conformidad con la Constitucién y las leyes.

La autorizacidn para ratificar la Convencién 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 ratificacion, firmados
por el Rey el 23 de noviembre de 2007, fueron depositados el 21 de abril de 2008. La publicacién en el BOE
del instrumento de ratificacién de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad se
llevd a cabo el mismo dia 21 de abril, y la del instrumento de ratificacién del Protocolo Facultativo al dia
siguiente.

La Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad es derecho positivo
y forma parte, a todos los efectos, del ordenamiento juridico espafiol desde su entrada en vigor el 3 de
mayo de 2008, sin que necesite ninguna operacion juridica de transposicidn. Sus normas son directamente
aplicables vinculantes e invocables ante los tribunales de justicia. No obstante, por razones de eficacia y
seguridad juridica de las normas es necesario llevar a cabo un proceso de analisis, adaptacion y revisién
transversal de toda la legislacidn interna vigente, que ha de incluir la modificacién y/o derogacién de las
normas de derecho interno que entren en contradiccién con la Convencidn. Este proceso es complejo,
pues en el ordenamiento juridico espafiol existe una normativa muy variada y dispersa en materia de
discapacidad.

Debido a la transformacion y evolucidon de nuestro derecho interno en los ultimos afios, Espafia se
encuentra en una situacion propicia para llevar a cabo esta necesaria adaptacion. La promulgacion de
leyes tales como la Ley de Integracion Social de los Minusvalidos de 1982 (LISMI), o la de Igualdad de
Oportunidades, no Discriminacion y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad de 2003
(LIONDAU), vy la regulacion 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 Convencion. Esto no significa, sin embargo, que no existan en nuestro derecho
positivo determinados aspectos que entran en contradiccion con la Convencidn y que, por lo tanto, deben
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ser revisados cuanto antes. Entre estos aspectos destacan la regulacion de los derechos de la personalidad
y capacidad juridica y de obrar de las personas con discapacidad, instituciones tan arraigadas como los
complementos de la capacidad (tutela, curatela, guarda de hecho, prorroga de la patria potestad o los
procedimientos de incapacitacion judicial), cuestiones como el internamiento forzoso o los tratamientos
no voluntarios, el régimen juridico-penal y otras cuestiones que comprometen los derechos fundamentales
tales como el aborto eugenésico, la esterilizacién no voluntaria y en general todas las que vulneran el
principio de no discriminacidn por razén de discapacidad.

Las entidades del sector de la discapacidad han promovido estudios sobre la repercusion de la Convencion
en el ordenamiento juridico espafiol, que facilitardan el compromiso de adaptacion normativa adquirido
por nuestro gobierno. Entre ellos destaca el informe “La Convencién Internacional sobre los derechos
de las personas con discapacidad y su impacto en el ordenamiento juridico espafiol”, elaborado por el
Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas, de la Universidad Carlos Il de Madrid y financiado
por la Fundacion ONCE, que fue publicado en marzo de 2009. Los ajustes necesarios para la recepcion de
la Convencién en nuestro ordenamiento juridico han sido también analizados por Luis Cayo Pérez Bueno,
presidente del CERMI, en el libro “Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusidn”, publicado por el CERMI
en febrero de 2010. A esta idea responde también la coleccion “Capacidad Juridica y Discapacidad. Un
estudio de Derecho privado Comparado a la luz de la Convencidn internacional sobre los derechos de las
personas con discapacidad”, un proyecto promovido por la Fundacién para la Promocién y Apoyo a las
Personas con Discapacidad, la Fundacién Aéquitas y la Fundacion Academia Europea de Yuste, que se ha
desarrollado en el marco del Congreso Permanente sobre Discapacidad y Derechos Humanos.

También cabe citar, en esta linea, el estudio encargado por el CERMI al Instituto de Derechos Humanos
“Bartolomé de Las Casas” de la Universidad Carlos Ill de Madrid, y dirigido por los profesores Rafael de Asis
y Maria del Carmen Barranco “Informe sobre El impacto de la Convencidn Internacional de los Derechos
de las Personas con Discapacidad en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre” (Asis y Barranco, 2010), en el
gue se evidencia las divergencias de enfoque y de modelo entre la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y la Ley de promocion de la autonomia personal y de atencion
a las personas en situacion de dependencia. Este informe parte de las conclusiones de varios estudios de
investigacion, y se orienta a mostrar los cambios que serian 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 aplicacion de la Convencidn, ha emitido dos
informes sobre la situacion de los derechos humanos de las personas con discapacidad en Espania, referidos
a los afios 2008 y 2009, que han sido elaborados a partir de las denuncias de vulneraciones recibidas
y comprobadas, de los analisis propios acometidos y del rastreo de distintas fuentes de informacion,
incluidos las aparecidas en medios de comunicacién (CERMI, 2009, 2010). Estos dos informes constituiran
la base del informe que el CERMI presentara al Comité de Derechos de las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas, érgano encargado de vigilar el cumplimiento de los Estados parte de la Convencién
Internacional, cumpliendo uno de sus cometidos como érgano de la sociedad civil designado oficialmente
para el seguimiento de la aplicacién de este instrumento juridico en Espafia.

En el informe referido a 2009 se incluyen, ademas del analisis del cumplimiento de la Convencidn, un
articulo de Maria José Alonso Parrefio sobre el derecho a la educacion inclusiva en Espafia (Alonso
Parrefio, 2010), y el documento elaborado por el CERMI “Bases para una renovada educacion inclusiva”,
que recoge las bases en pro de la educacion 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 reactivacién de la educacidn inclusiva y la gestidon de la diversidad fueran elementos de primera
importancia del Pacto por la Educacion, un anhelado acuerdo que no ha llegado a concretarse.
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4. El nuevo contexto juridico en materia de discapacidad

Las personas con discapacidad constituyen el colectivo minoritario mas numeroso y que mas
discriminaciones ha sufrido a lo largo de la historia. Hasta la Convencién internacional sobre los derechos
de las personas con discapacidad, carecian de un sistema efectivo de proteccion, 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 mas importantes (Convencidn sobre la
Eliminacion de todas las formas de discriminacion racial de 1965, Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales de 1966, Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos de 1966,
Convencion sobre la eliminacidn de todas las formas de discriminacion contra la mujer de 1982, Convencién
contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes de 1984 y Convencién sobre
los Derechos del Nifio de 1989), sélo la Convencidn sobre los Derechos del Nifio de 1989, en su articulo 23,
contiene una mencion 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 proteccion juridica de las personas con discapacidad aunque no se haya
aprovechado lo suficiente. Es necesario canalizar el potencial de los diversos instrumentos juridicos
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 aplicacion del mismo
debe ser adaptada a las necesidades y al contexto especifico de la discapacidad.

En los primeros afios de Naciones Unidas no existian tratados internacionales de derechos humanos que
hiciesen referencia alguna a los derechos de las personas con discapacidad. Asi, la Declaracién Universal
de Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, el Pacto Internacional de
Derechos Econdmicos, Sociales Culturales y los primeros tratados sobre grupos especificos, no recogen
ninguna disposicion relativa a las personas con discapacidad como colectivo necesitado de una especial
proteccidn por los poderes publicos.

Ya entrados en los afios 70 empiezan a reconocerse derechos a las personas con discapacidad de manera
mas especifica, en la Declaracion de los derechos del retrasado mental. En 1975 se proclama la Declaracion
de los Derechos de las Personas con Discapacidad dirigido a las personas con discapacidad en general,
sin distinguir tipos de discapacidades. El afio 1981 fue declarado Afio Internacional de las personas con
discapacidad, siendo uno de sus frutos el Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad
de 1982, que contiene una declaracion de principios y en favor de las personas con discapacidad.

El documento mas importante del siglo XX en el ambito 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 carecian de caracter juridicamente vinculante, se puede
afirmar que constituyen el instrumento internacional mas importante para la proteccion y promocion de
los derechos de las personas con discapacidad hasta la Convencion de 2006.

La Convencidn 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 Convencion 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 Convencién no sdélo 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 relacidn con la Convencidn.
De esta forma, la Convencién profundiza mucho mds que otros tratados de derechos humanos en la
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determinacién de las medidas que los Estados deben adoptar a fin de impedir la discriminacion y lograr
la igualdad para todos.

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

El proceso de elaboracion de Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad ha sido
también profundamente innovador. Los Estados la negociaron con la participacion de organizaciones de
la sociedad civil, instituciones nacionales de derechos humanos y organizaciones intergubernamentales.
Como declard Kofi Annan el 13 de diciembre de 2006, al aprobarse la Convencién, “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 surgio del cabildeo emprendido por
internet”. El dia 30 de marzo de 2007, en que se abrié formalmente a la firma, 82 Estados signaron la
Convencion y 44 su Protocolo Facultativo. Nunca una convencién de las Naciones Unidas habia reunido
un numero tan elevado de signatarios en el dia de su apertura a la firma. Se trata del primer instrumento
amplio de derechos humanos del siglo XXI y la primera convencion de derechos humanos que se abre a la
firma de las organizaciones regionales de integracion, y es expresion de un cambio paradigmatico de las
actitudes y enfoques respecto de las personas con discapacidad.

4.2, La discapacidad en el derecho europeo

Hastalareformaaprobadaenlacumbrecelebradaen Amsterdamenjuniode 1997, los tratados comunitarios
no mencionaban a las personas con discapacidad. El informe “Ciudadanos invisibles”, elaborado por un
consorcio dejuristas con y sin discapacidad en 1995, ponia de manifiesto que las personas con discapacidad
eran ignoradas en la legislacion comunitaria, y que esa falta de una legislacién protectora contribuia a que
se mantuvieran situaciones de discriminacidn contra las personas con discapacidad en la Unién Europea,
en flagrante contradiccién con los derechos y libertades garantizados por los Tratados. Segun el referido
informe, la Comisién Europea olvidaba sistematicamente la discapacidad en el momento de preparar
propuestas de legislacidn, e incluso se daban casos de discriminacion por motivo de discapacidad contra
los trabajadores de las instituciones comunitarias. El informe resaltaba la importancia de los conceptos
de no discriminacién y adaptacidn razonable para una legislaciéon adecuada, recordaba que los actos
comunitarios no vinculantes no eran suficientes y que se necesitaba una base legal para luchar, con
eficacia, contra la discriminacion respecto a las personas con discapacidad, y proponia la inclusién de una
clausula de no discriminacion por discapacidad en el Tratado.

El articulo 13 del Tratado de Amsterdam introdujo en el Tratado de la Unién Europea una disposicion
explicita sobre la lucha contra la discriminacion en diversos ambitos, entre otros las discapacidades. Por
otra parte, en la Declaracidn 22, relativa a las personas discapacitadas con discapacidad, se establece que
las instituciones comunitarias, al elaborar medidas con arreglo al articulo 100A del Tratado constitutivo de
la Comunidad Europea, deberan tener en cuenta las necesidades de las personas discapacitadas. Tras el
Tratado de Amsterdam, la Unidn Europea cuenta con una base juridica de lucha contra las discriminaciones
mas habituales y con una competencia para adoptar acciones al respecto.

La Carta de los Derechos Fundamentales de la Union Europea es el compendio de los derechos civiles,
politicos, econdmicos y sociales de los ciudadanos europeosy de todas las personas que viven en el territorio
de la Unién. Fue proclamada junto al Tratado de Niza en el afio 2000, y es fuente del derecho comunitario,
tal y como reconoce el articulo 6 de la version consolidada del Tratado de la Unién Europea. Amplia el
concepto de no discriminacion, ya recogido en el Tratado de Amsterdam, y consagra la “discriminacién
positiva” a favor de las personas con discapacidad para conseguir su integracion social y profesional, su
autonomia y su participacion. En su articulo 21 prohibe la discriminacion por discapacidad y en su articulo
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26 reconoce el derecho de las personas con discapacidad a beneficiarse de medidas que favorezcan su
autonomia, su integracion social y profesional y su participacion en la vida de la comunidad. La versién
actualmente vigente de la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unidn Europea fue proclamada
en Estrasburgo el 12 de diciembre de 2007 por el Parlamento Europeo, el Consejo y la Comision y entré
en vigor el 1 de diciembre de 2009, junto con el Tratado de Lisboa. En virtud del articulo 6, apartado
1, parrafo primero, del Tratado de la Unidn Europea, la Carta proclamada en 2007 tiene el mismo valor
juridico que los Tratados.

Ademas, en el ambito europeo cabe destacar los siguientes instrumentos juridicos en relacién con la
discapacidad:

« La Comunicacion de la Comisién Europea de 1996, sobre “Igualdad de de oportunidades de las
personas con minusvalias. Una nueva estrategia comunitaria en materia de minusvalias”.

+ La Comunicacién de la Comisidn del afio 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 laigualdad de trato en el empleo y la ocupacidn, acompafiada por la directiva 2000/43/
CE del Consejo de 29 de junio de 2000 relativa a la aplicacién 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 Unidn Europea autorizd a la Comision a llevar a cabo las negociaciones,
en nombre de la Comunidad Europea, relativas a la Convencidn de las Naciones Unidas sobre la proteccién
y la promocién de los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. Tras su aprobacion por la
Asamblea General de las Naciones Unidas, la Convencién fue firmada en nombre de la Comunidad el 30
de marzo de 2007, a reserva de su posible confirmacién formal (tramite equivalente, en el caso de los
organismos de integracion regional, a la ratificacion) en fecha posterior.

La Comision Europea presentd en agosto de 2008 al Consejo de la Unién Europea sendas propuestas
de decisién relativas a la celebracion, por parte de la Comunidad Europea, de la Convencion de las
Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad y de su Protocolo Facultativo. Las
propuestas prevén la aprobacién de la confirmacion formal de la Convencién en nombre de la Comunidad,
sin perjuicio de una reserva en relacion con su articulo 27, apartado 1%, y de la adhesion al Protocolo
Facultativo, y la autorizacién 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 confirmacidn oficial de la Convencién y el instrumento de adhesion al protocolo, con
arreglo a lo dispuesto en su articulo 41. El Consejo de la Union Europea adoptd el 26 de noviembre de
2009, siguiendo la propuesta de la Comisidn, la decisién de aprobar la celebracion de la Convencién, con
la reserva en relacién con el articulo 27.1 antes apuntada, pero no ha adoptado aun decision alguna sobre
el Protocolo Facultativo de la Convencién que supone una herramienta juridica importante para vigilar
y seguir el efectivo cumplimiento del tratado internacional. Al cierre de la redaccién de este informe, la
confirmacion formal de la Convencion por parte de la Comunidad Europea auln no se ha producido.

En la reunion informal de ministros responsables de discapacidad, celebrada en Zaragoza en mayo de
2010, la Vicepresidenta de la Comision Europea, Viviane Reding, hizo un llamamiento al Consejo Europeo
para que adoptase un Codigo de Conducta para la entrada en vigor de la Convencidn en la Unién Europea,
y reafirmé el compromiso de la Comisién de aplicar la Convencion a través de medidas concretas en
diversos ambitos politicos. Estas medidas se recogeran en la nueva Estrategia Europea en materia de
Discapacidad 2010-2020 que esta previsto aprobar en otofio de 2010 y que se centrara en la aplicacion
de la Convencion. Por su parte, el Consejo de Empleo, Politica Social, Sanidad y Consumidores (EPSCO) de
la Unidn Europea ha aprobado en su reunién celebrada en Luxemburgo en junio de 2010 una resolucion
propuesta por la Presidencia Espafiola sobre un nuevo Marco Europeo de la Discapacidad, que invita a

! La reserva se refiere a que la ratificacion de la Convencion 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
ambito de aplicacion del principio de no discriminacidn por razones de discapacidad, siempre que dicho derecho se
ejerza con arreglo a la legislacion comunitaria
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incorporar la discapacidad de manera horizontal en todas las politicas y a poner en marcha iniciativas en
los sectores de educacion, empleo y asuntos sociales, asuntos internacionales y desarrollo.

La confirmaciéon formal por parte de la Comunidad Europea de la Convencidn tendra consecuencias en
el ambito comunitario europeo. La legislacion comunitaria y la de todos los Estados miembros debera ser
revisada y adaptada a los mandatos de la Convencién y afectara de lleno a las politicas comunitarias.

4.3. El nuevo contexto juridico de la discapacidad en Espaia

Nuestra Constitucion sélo contiene una disposicidon expresa referida a los derechos de las personas con
discapacidad en su articulo 49 que sefiala “los poderes publicos realizaran una politica de prevision,
tratamiento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que
prestardn la atencion especializada que requieran y los amparardn especialmente para el disfrute de los
derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos”.

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

Ademas este articulo tan genérico se encuadra en el capitulo lll que recoge los llamados principios rectores
de la politica social y econdmica, cuyo grado de proteccidn resulta inferior al de los derechos y libertades
y esta inspirado en el ya superado modelo médico-rehabilitador de entender la discapacidad, propio de la
época en que se redactd la norma constitucional. No obstante, de la interpretacion conjunta de diversos
preceptos constitucionales como son los articulos 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 Convencion Internacional sobre
los derechos de las personas con discapacidad.

En desarrollo del articulo 49 de la Constitucidn se dictd la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social
de los Minusvalidos (LISMI), que representd un gran paso hacia la mejora de la situacion de las personas
con discapacidad en los ambitos relativos a la educacidn, la salud, el empleo ordinario y protegido y la
seguridad social, pero que no abordd en profundidad materias tan importantes como la accesibilidad, la
supresion de barreras arquitectdnicas o la igualdad de oportunidades.

Todas estas lagunas hicieron necesaria la promulgacién de una nueva Ley que complementara la
LISMI. Surgié asi la Ley 51/2003, de 2 de diciembre de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion
y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (LIONDAU). Con esta ley, que fue, en buena
parte, resultado del didlogo civil con las personas con discapacidad y sus organizaciones representativas,
se inicid en Espafia un cambio sustancial en el tratamiento de la discapacidad hacia un modelo social antes
de la aprobacion y entrada en vigor de la Convencidn.

La LIONDAU viene a llenar el vacio existente en Espafia de un marco legal amplio y general, similar al
gue proporcionan en otros paises leyes similares. Basada en los conceptos de No discriminacion, Accién
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 Constitucién Espafiola
Articulos 9.2, 10, 14 y 49).

La LIONDAU prevé, ademas, la regulacion de los efectos de la lengua de signos, el reforzamiento del
didlogo social con las asociaciones representativas de las personas con discapacidad mediante su inclusidn
en el Real Patronato y la creacion 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 obligacidn 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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realizacion de las adaptaciones necesarias. En definitiva esta ley constituye una oportunidad histérica para
impulsar decididamente la igualdad efectiva de las personas con discapacidad, consagrada en nuestra
Constitucion pero que aun 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 capitulo Ill de su titulo segundo regula disposiciones de
aplicacién 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 aplicacién 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
ocupacion.

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 Consideracion de Persona
con Discapacidad a los efectos de la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacién
y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad.

e Real Decreto 1417/2006, de 1 de diciembre, por el que se establece el Sistema Arbitral para la
Resoluciéon de Quejas y Reclamaciones en Materia de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacion
y Accesibilidad por Razén de Discapacidad.

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

e Real Decreto 505/2007, de 20 de abril, por el que se aprueban las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacién de las personas con discapacidad para el acceso y utilizacion de
los espacios publicos urbanizados y edificaciones.

e Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento sobre las
condiciones basicas para el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias, productos y
servicios relacionados con la sociedad de la informacién y medios de comunicacién social.

e Real Decreto 1544/2007, de 23 de noviembre, por el que se regulan las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacion para el acceso y utilizacion de los modos de transporte para
personas con discapacidad.

e Ley49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones en
materia de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad.

e Real Decreto 173/2010, de 19 de febrero, por el que se modifica el Cédigo Técnico de la Edificacidn,
aprobado por el Real Decreto 314/2006, de 17 de marzo, en materia de accesibilidad y no
discriminacion de las personas con discapacidad.

e OrdenVIV/561/2010, de 1 de febrero, por la que se desarrolla el documento técnico de condiciones
basicas de accesibilidad y no discriminacion para el acceso y utilizacién de los espacios publicos
urbanizados.

4.3.1. La capacidad juridica de las personas con discapacidad (articulo 12)

Como se ha sefialado anteriormente al tratar el proceso de incorporacion de la Convencion en el derecho
interno, las mayores discrepancias entre la Convencidn y nuestro sistema juridico se producen en el
ambito de la regulacion de los derechos de la personalidad y capacidad juridica y de obrar de las personas
con discapacidad.
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El articulo 12 de la Convencidn fue uno de los temas mas polémicos en las negociaciones del Tratado,
hasta el punto de poner en peligro la aprobacidn del texto en las Ultimas 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 algun tipo de intervencion de terceros, cuando
la persona tiene limitaciones o restricciones para tomar decisiones propias.

La Convencion consagra en su articulo 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. Esta es una cuestién sumamente importante, pues sus
efectos se extienden y se proyectan a todos los campos de la capacidad juridica y de obrar, entre las que no
cabe establecer diferencia alguna, obligando a una profunda revision de instituciones tan arraigadas como
los complementos de la capacidad (tutela, curatela, guarda de hecho, prérroga de la patria potestad, etc.),
los procesos de la hasta ahora llamada incapacitacion judicial y otras figuras juridicas, como el régimen de
representacion, 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, adopcidn),etc.

La Convencién internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad es contraria a cualquier
forma de intervencion restrictiva o limitacién de la capacidad, y orienta la legislacion de los Estados parte
a la regulacion de apoyos y asistencias para que la completa capacidad sea una realidad, exigiendo la
adopcion de garantias 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 basicos en igualdad de condiciones con el resto de la poblacion.

La personalidad juridica 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 juridicas. Es, por
tanto, un requisito previo necesario para la adquisicion de derechos y deberes concretos. La personalidad
juridica es una cualidad juridica 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 Unico que podra determinar la atribucién y
adquisicion de la personalidad juridica, y sélo la muerte la extinguira.

La capacidad juridica es la aptitud para poder ser titular de derechos y deberes. Si toda persona por el
hecho de ser persona goza de personalidad juridica, también cualquier persona, sin distincién alguna,
ha de tener capacidad juridica. Personalidad juridica y capacidad juridica constituyen un todo unico y
se unifican en la condicidn de persona, con independencia de cualquier circunstancia fisica, psiquica 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 juridicos con plenos efectos. La capacidad juridica es la misma para todas las personas,
mientras que la capacidad de obrar puede variar en atencion a las circunstancias que afecten a la persona.

De acuerdo con el articulo 12.3 de la Convencidn, 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 juridica.

Por su parte, el articulo 13 garantiza el derecho a la justicia de las personas con discapacidad en igualdad
de condiciones con los demas. La aplicacion de este articulo debera terminar con restricciones todavia
vigentes en nuestro derecho tales como la imposibilidad de ejercer la funcién de jurado y de actuar como
testigo en determinados actos notariales.

4.3.1.1 La negociacion del articulo 12 de la Convencidn

Uno de los temas mas debatidos durante la negociacion de la Convencion fue el contenido del articulo 12
gue consagra laigualdad ante la Ley y el reconocimiento de la capacidad juridica de todas las personas con
discapacidad. Agustina Palacios (2008) ha descrito con gran nivel de detalle el proceso de negociacion de
este articulo, que constituye una de las disposiciones mas complejas y vanguardistas de la Convencién. En
las paginas siguientes se resume, siguiendo el texto de Palacios, ese proceso.
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Las discusiones sobre el que terminaria siendo articulo 12 de la Convenciéon comenzaron a plantearse en la
Tercera Sesion del Comité Especial, en la que el Grupo de Trabajo presentd una propuesta que planteaba la
igualdad de las personas con discapacidad en lo que concierne a la capacidad juridica. El objetivo de este
articulo era impedir la discriminacién en esta materia en razén de la discapacidad, estableciendo ademas
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 delegacién Canadiense presenté una
nueva propuesta, que fue la base para posteriores discusiones. En la Cuarta Sesién del Comité comenzo a
hacerse evidente que la principal cuestion en debate era el tratamiento que habia 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 proteccidn, 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
ahi, dos discusiones sustanciales, muy relacionadas entre si, una referida a la adopcién del modelo que
habria de regir el tema de la capacidad juridica (modelo de sustitucién o modelo de asistencia) y otra,
de contenido mas instrumental, relativa al significado del término “capacidad juridica”, en concreto a si
deberia entenderse que hace referencia Unicamente a la capacidad de goce de los derechos o si ha de
incluir también la capacidad de obrar.

En relacion con la primera discusion, el modelo de asistencia fue presentado por las organizaciones
de personas con discapacidad como el sistema idéneo para garantizar el desarrollo de la autonomia y
garantizar un trato igualitario, y pronto se generd un amplio consenso respecto del mismo. La segunda
cuestion (el significado del término “capacidad juridica”) fue arduamente debatida en el transcurso de la
Quinta y Sexta sesiones.

Antes de celebrarse la Séptima Sesion del Comité Especial, el Presidente MacKay envid una carta a las
Delegaciones donde, en relacidn con el tema de la capacidad juridica de las personas con discapacidad,
recordaba que la asignacion 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 proponia resolver la cuestion distinguiendo
entre la posesion de capacidad juridica, que han de tener todas las personas, y el ejercicio de dicha
capacidad, que puede requerir la prestacién de asistencia en algunas circunstancias, y sugeria utilizar
el término “capacidad juridica” sin hacer alusién a la “capacidad para actuar”, poniendo como ejemplo
el parrafo 2) del articulo 15 de la Convencidn sobre la eliminacién de todas las formas de discriminacién
contra la mujer Acompaiaba a la carta una propuesta de borrador de la Convencion y un texto provisional
para el articulo 12 titulado “Igual reconocimiento como persona ante la ley”. En esa propuesta el Presidente
se inclinaba por la adopcidn del modelo de asistencia en la toma de decisiones y por un concepto amplio
de “capacidad juridica”, que incluyera asimismo la capacidad de obrar.

Tras la discusion de la propuesta en la séptima Reunion, el Comité Especial elaboré un informe con dos
propuestas alternativas, en la primera se recogia la figura del representante personal segun el modelo
tradicional de sustitucion en la toma de decisiones, y en la segunda el modelo de asistencia en la toma
de decisiones. A esta Ultima propuesta se adhirieron paises como Canad3, la Unién Europea, Noruega,
Australia, Costa Rica, Estados Unidos y Liechtenstein, asi como organizaciones no gubernamentales.

Durante el transcurso de la Octava reunidon 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 llegé el momento de aprobar el texto, las delegaciones de China, Rusia
y Paises Arabes dejaron constancia de su desacuerdo respecto del significado del término “capacidad
juridica”. Al no poder llegar a un acuerdo, el Comité llegé al consenso respecto de la incorporacién de una
nota al pie restringiendo el significado del término mencionado en arabe, chino y ruso (“En arabe, chino
y ruso, la expresion capacidad juridica se refiere a la capacidad juridica de ostentar derechos, no a la
capacidad de obrar”). Dicha nota al pie fue objetada por la delegacion de la Unién Europea, en nombre
de los paises miembros y de Noruega, Canada, Estados Unidos, Mdnaco, Andorra, Australia, Israel, San
Marino, Bosnia y Herzegovina, Macedonia, Serbia, Rumania, Suiza, Armenia, Islandia, Bulgaria, Moldavia
y Croacia. Finalmente se consiguid eliminar la referida nota al pie de pagina, 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 ambitos de la vida, y el texto que se presentd a aprobacion parte de la Asamblea General utiliza
un concepto amplio de capacidad juridica, referido tanto a la capacidad de ostentar derechos como a la
capacidad de obrar. La redaccién definitiva del articulo 12 es la siguiente:

Articulo 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 juridica.

2. Los Estados Partes reconocerdn que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en
igualdad de condiciones con las demds en todos los aspectos de la vida.

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

4. Los Estados Partes asegurardn que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad
juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de
conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias
aseguraran que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica 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 mds corto posible y que estén sujetas a eximenes periddicos por parte de
una autoridad o un drgano judicial competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias
serdn proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las
personas.

5. Sinperjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomardn todas las medidas
que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones con las demds, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus
propios asuntos econémicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios,
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velardn 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 juridica 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 ratificaciéon por el Estado espafiol de la Convencién exige adaptar la
normativa espafiola al contenido de la misma, sera necesaria una revisién sustantiva y cualitativa de la
actual regulacion de la modificacion de la capacidad de obrar y de su procedimiento judicial.

4.3.1.2 La capacidad juridica

La Convencidn internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad esta produciendo grandes
cambios en la situacion juridica de las personas con discapacidad en los Estados que la han ratificado.
Donde mas perceptibles van a ser esos cambios es en la érbita del derecho privado y, en concreto, en lo
referido a la regulacion de la personalidad y de la capacidad juridica de las personas con discapacidad.

El principio general que consagra el articulo 12 de la Convencidn es el de que las personas con discapacidad
tienen la misma capacidad juridica que las demas en todos los aspectos de la vida. Para dar cumplimiento a
laigualdad que el articulo consagra, es necesario un cambio sustancial de la regulacion de la modificacion
de la capacidad de obrar, para pasar del sistema legal de sustitucion al sistema de de apoyos.

La capacidad juridica o de derecho considerada en abstracto, como atributo de la personalidad, retne
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
gue determina, conforme a su estado, la eficacia juridica de sus actos, y que puede verse afectada por
circunstancias que la restrinjan o la modifiquen, como la declaracién judicial de incapacidad.

La Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad consagra el
reconocimiento de la personalidad juridica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones.
Los apartados 3 y 4 del articulo 12 de la Convencion 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 trafico juridico que impidan a las personas con discapacidad ejercer libremente su
capacidad de obrar y establece un sistema de garantia o salvaguardia proporcionado a través de examenes
periddicos por parte de una autoridad, érgano judicial o incluso una fundacion tutelar sometidos todos a
la superior vigilancia del Ministerio Fiscal.

El concepto de capacidad juridica que utiliza el articulo 12 de la Convencién es mas 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 juridica” de la Convencidn engloba tanto la de goce
como la de ejercicio. El mencionado articulo 12.2 no establece distincidn alguna entre capacidad juridica
y capacidad de obrar.

La Convencion es contraria al sistema tradicional de sustitucion en la toma de decisiones que implica la
incapacitacion en la mayoria de las legislaciones internas y aboga por un nuevo sistema, basado en el
modelo social en el que estd inspirada la Convencion, de apoyo en la toma de decisiones, que impida la
anulacion o disminucion de la capacidad juridica. Aun queda lo mas dificil, que es construir los mecanismos
nacionales para implementar este nuevo modelo, cuestion que queda a la imaginacion, creatividad e
ingenio de los Estados.

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

4.3.1.3 De la sustitucion en la capacidad al sistema de apoyos

Los sistemas juridicos que aceptan la restriccion de la capacidad juridica por razén o motivo de discapacidad
impidiendo el autogobierno de la persona asi como la administracion, disposicion y gestion de sus bienes,
derechos e intereses personales y patrimoniales, admiten la desigualdad ante la Ley, vulnerando el
principio de igualdad que consagra la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad.

El ordenamiento juridico espafiol, de profunda raiz latina, sigue el tradicional sistema de sustitucion (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 juridica, que es la condicidn sine qua non para la adquisicion
de derechos y obligaciones, la capacidad juridica o aptitud para poder ser titular de derechos y deberes y
por ultimo la capacidad de obrar que es la aptitud para actuar en el trafico juridico.

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 sustitucion, 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 si
misma.

Los mecanismos de sustitucién son variados (tutela, curatela, patria potestad rehabilitada o prorrogada,
guarda de hecho...) y sus efectos alcanzan no solo a |a esfera patrimonial y personal del sustituido o incapaz,
sino también a sus derechos personalisimos e inviolables, dandose situaciones extremas hoy legalmente
admitidas, como la posibilidad de decidir la esterilizacion, internamientos no voluntarios o tratamientos
forzosos, que comprometen los derechos humanos mas basicos de la persona, pues en nuestro derecho
como en el de muchos otros paises pervive la idea de que la discapacidad permite y obliga a la sustitucion.

Informe Olivenza 2010 205





206

El modelo asumido por la Convencidn, 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 sefala Agustina Palacios
(2008) “mientras que el sistema tradicional a la hora de abordar este tema viene siendo un modelo que
podria denominarse de sustitucion de la autonomia, la Convencion aboga por un modelo de apoyo en
el ejercicio de dicha autonomia.” Este modelo supone la superacién del hasta ahora vigente modelo
tradicional de sustitucién, aunque deja la determinacién del apoyo y su extension a la regulacion propia
del derecho interno.

Este modelo de asistencia fue presentado en el proceso de elaboracién de la Convencidn como el sistema
iddneo para garantizar la libertad, la autonomia 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 elecciéon nunca es
vulnerada.

En opinion de Francisco Bariffi (2009), “el articulo 12 constituye muy probablemente el mayor desafio que
presenta la Convencion: es decir, garantizar la igualdad en el dmbito de la capacidad juridica” y exigira
a los Estados un esfuerzo de imaginacion para crear nuevas instituciones coherentes con los principios
de la Convencion. El articulo 12, en efecto, obliga a revisar los sistemas legales vigentes en cinco puntos
fundamentales que se pueden extraer de su contenido literal:

1. Laconsagracion y reafirmacion del derecho de las personas con discapacidad al reconocimiento de
su personalidad juridica. Las personas con discapacidad no deben recibir un trato discriminatorio
por motivos de su discapacidad.

2. La afirmacién de que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica 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 juridica, como uUnico admisible en lo sucesivo. La prestacion de asistencia para que
la persona con discapacidad pueda ejercer su capacidad juridica parte del supuesto de la plena
capacidad juridica, incluso cuando la persona necesite asistencia para ejercerla.

4. Laadopcion de salvaguardas como garantia 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 drgano judicial competente, independiente e imparcial.

5. Revision de los ordenamientos nacionales que restringen la capacidad juridica por razén de
discapacidad.

Sin embargo a pesar de la extensidon y complejidad del articulo 12, la Convencidn no define ni regula con
detalle el sistema de apoyos que predica como Unico valido y admisible. Esta pretendida indefinicidn
deja un amplio margen a los Estados para decidir cual es el sistema compatible con la Convencidon mas
apropiado dentro de su territorio.

Por ello, el apoyo puede adoptar multiples modalidades: cabe un apoyo familiar prestado por los familiares
mas allegados, un apoyo asistencial en todas sus vertientes (personal, econdmica y social), o incluso una
asistencia institucional para el caso de desamparo de una persona con discapacidad prestado por una
o0 varias personas tanto fisicas (una sola persona de confianza o un grupo de personas) como juridicas
(Fundaciones tutelares, Asociaciones de utilidad publica que tengan como fin la promocién 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 resolucién judicial como un traje a medida, que ha
de tener en cuenta las circunstancias especificas 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 mas sencillo y hubiera facilitado la labor de adaptacion, que la Convencién
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 implementacion. Sin
embargo se optd por la libertad de los Estados a la hora de decidir las medidas de apoyo a aplicar, libertad
gue se extiende a otro grupos sociales comprometidos con la defensa de las personas con discapacidad
y sus familias para que promuevan el disefio y la creacion de estas medidas y fuercen el cambio para que
cuanto antes el nueva sistema implantado por la Convencidn sea una realidad. En ejercicio de esa libertad,
las organizaciones, asociaciones y fundaciones del sector de la discapacidad se estan adelantando a los
drganos ejecutivos, legislativos y judiciales en la elaboracidn 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 Fundacidn para la Promociéon y
Apoyo de las Personas con Discapacidad (FUTUEX) en materia de apoyos a las personas con discapacidad
gue tiene tuteladas, medidas que han sido adoptadas a la luz de la Convencidn internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad, y que pueden llegar a constituir una propuesta de partida
para la instauracién de un modelo de plena igualdad de las personas con discapacidad. Esta propuesta fue
presentada por FUTUEX al Ministerio de Sanidad y Politica Social en un documento para debate titulado
“Configuracidn juridica de un modelo de apoyos” (FUTUEX, 2010), que puede descargarse en la pagina de
esta Institucidn, en la direccion: 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 proteccién de las personas con discapacidad, es que hace especial hincapié
en la dimensidn personal del tutelado, a través de la implicacién activa y directa, tanto de los delegados
de apoyo como de otros profesionales de la Fundacién en todo lo que afecta a los multiples aspectos
de su vida, tanto en el ambito personal y afectivo (proporcionando la creacidon de un entorno estable
de relaciones personales, célidas y cercanas, que incluye la realizacion de visitas semanales a cada
persona con discapacidad), como en el ambito legal y patrimonial (administrando sus bienes en su Unicoy
exclusivo beneficio; el patrimonio de cada persona tutelada esta individualizado y se administra de forma
personalizada, detallada y rigurosa).

Atravésdel equipo de trabajo multidisciplinary en coordinacidn y movilizacién de los recursos comunitarios,
FUTUEX desarrolla el andlisis y el establecimiento de medidas de apoyo lo mas ajustadas y personalizadas
a las caracteristicas intrinsecas y extrinsecas de cada persona con discapacidad. FUTUEX cuenta con un
modelo de trabajo flexible y en constante proceso de adaptacion y mejora y consiste fundamentalmente
en el desarrollo de la investigacidon-verificacion de las situaciones socio-comunitarias de las personas en
su contexto habitual para la previsién de un plan de atencidn individualizado destinado a proporcionar los
elementos de apoyo necesarios para complementar y desarrollar su funcionamiento en su medio natural.

Tras el trabajo de analisis se procede al desarrollo e implementacion de las medidas de apoyo y salvaguardas
designadas, que se realizan a través del seguimiento y acompafiamiento que lleva a cabo el delegado de
apoyo en el medio natural y de la evaluacion y reprogramacion de los planes individualizados llevados a
cabo por el equipo multidisciplinar de referencia de FUTUEX.

La definicion de la figura del delegado de apoyo (de creacion propia) esta basada en unos criterios
deseables de formacion y especializacion en el campo de la asistencia a personas con especiales
necesidades. Se sitian en un escalén 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
areas de desarrollo, sirviendo de complemento y apoyo para cubrir las necesidades de salud y seguridad,
cognitivas, morales, afectivo-emocionales, educativas, profesionales, de autonomia personal, de inclusién
social, de ocio y tiempo libre, sanitario-higiénicas, sociales, etc. necesarias, asi como en cualesquiera
areas de funciona-miento en la comunidad y administrativo-econdmico que se hayan determinado.
Este grupo de profesionales cualificados lleva a cabo las actuaciones, en la forma y modo y periodicidad
qgue se considere, siempre en el lugar de residencia de la propia persona, y en funcién 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 actua en diferente gradacién 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 juridica y la persona con discapacidad, para aquellos aspectos que afecten y
atafian a la persona con discapacidad para las que precise apoyo.

Por ultimo para proporcionar los apoyos necesarios a cada persona en su contexto habitual es necesario
realizar una distribucion por zonas, asignandose 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 disposicion de las personas con
discapacidad para hacer llegar a los poderes publicos 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 regulacion. Actua de forma
auténoma colaborando con los poderes publicos en la consecucion del bienestar social y la efectiva y total
realizacion personal e integracion social de las personas con discapacidad, desempefiando una labor de
asesoramiento y propuesta en cuantas materias afecten a sus derechos e intereses, con independencia de
los érganos 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 aplicacidn de la Convencidn, cuya principal conclusién es que en nuestro pais
la legislacion referente a la discapacidad es extensa, prolija y practicamente abarca todos los aspectos de
la vida de una persona con discapacidad, maxime si se tiene en cuenta también la legislacién autonémica e
incluso local. Aunque en la mayoria de los casos el contenido de esta legislacién no entre en contradiccion
directa con la Convencidn, el problema radica, la inmensa mayoria de las veces, en la falta de un efectivo
cumplimiento de la misma, debido mas 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 sensibilizacion
de la sociedad en general con las personas con discapacidad, muchas veces invisibles. El mundo asociativo
es el mas reivindicativo y vigilante del cumplimiento de la Convencién en todos los aspectos, y la Oficina
para la Defensa le apoya y alienta en esta labor dia a dia.

No obstante, el estudio de la Oficina para la Defensa de los Derechos de las Personas con Discapacidad
en Extremadura sefiala que en algunas materias muy concretas se hace imprescindible y necesaria una
modificacidn legislativa radical para adaptarse a la Convencién, 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 Lareformade lalegislacion reguladora de los procedimientos de modificacion
de la capacidad de obraren el sistema legal espaiiol.

En derecho espafiol, las limitaciones a la capacidad de obrar de las personas con discapacidad se articulan
através del procedimiento de incapacitacion judicial, regulado por los articulos 199 y siguientes del Cédigo
civil, que asegura las maximas garantias de proteccion de dichas personas al ir precedida la declaracién de
incapacitacion por una sentencia judicial firme.

Podemos definir la incapacitacion 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 incapacitacion es el titulo constitutivo (no declarativo) del estado civil de la persona
incapacitada, esto es, la incapacitacion surge con la sentencia y despliega sus efectos hacia el futuro.

La incapacitacion puede suponer bien la designacidn de un tutor, que actia 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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Asi entendida, la institucion de la incapacitacion entra en conflicto con la Convencidn internacional sobre
los derechos de las personas con discapacidad pues a través de ella una persona con discapacidad puede
perder en la practica gran parte de sus derechos. La discapacidad por si 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 regulacidn existente hasta ahora es la mdas adecuada y conveniente.

En primer lugar, la adopcion de medidas de apoyo proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la
personas requiere la maxima precisién posible por parte de los érganos judiciales a la hora de concretar
el contenido de sus sentencias. Aunque cada vez hay mas preocupacion e interés en este sentido, todavia
se dictan hoy en dia resoluciones judiciales con un caracter tan general y tan poco precisas que obligan a
concretar su contenido acudiendo a las normas generales en materia de incapacitacion.

En segundo lugar, la Convencién internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad sefiala
que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica deberan 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 comun como la autotutela, por la que una persona con capacidad de obrar
suficiente y previendo su propia y futura incapacitacién adopta disposiciones relativas a su propia y
persona y bienes, incluso la designacion de un tutor, regulada en el articulo 223 del Cédigo civil espafiol
tras la reforma operada por la ley 41/2003 de proteccion 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 incapacitacion. Ademads, siempre que esa persona afectada
tenga suficiente capacidad de conocer y entender, deberian ser respetados sus deseos e intenciones,
escuchandola previamente a la hora de acordar dichas medidas.

En cuanto a las figuras de guarda y proteccion (la tutela y la curatela), podemos sefialar las siguientes
cuestiones a potenciar para su adaptacion a la Convencion:

a) La obligatoria rendicion anual de cuentas del tutor deberia informar extensamente no sélo de
la administracion del patrimonio del tutelado, sino también de la obligacion que tiene el tutor
de promover su capacidad e insercion social, reforzando el vinculo personal con el tutelado y
proporcionando un trato mas humano y adecuado a las personas con discapacidad tutelada o
curatelada y su familia.

b) Latutela, en cuanto implica la “sustitucidon” de la persona con discapacidad por un tercero que pasa
a actuar como su representante legal, debe quedar reservada para aquellas tomas de decision en
las que las circunstancias y necesidades de una persona con discapacidad impidan que se pueda
conocer su voluntad en relacién con el trafico juridico (en relacién con actos patrimoniales), pero
nunca en relacién con el ejercicio de derechos fundamentales.

c) Enlacuratela, la intervenciéon del curador no esta 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 incapacitacion estd prevista para el caso de enfermedades o deficiencias de caracter fisico o
psiquico queimpidan ala persona gobernarse por simismay tengan caracter permanente, quedando
fuera de la regulacién normativa las situaciones temporales o intermitentes. Seria necesario una
figura juridica especifica que colmara dicha laguna legal semejante al amministrazione di sostegno
del Cadigo civil italiano o la figura del asistente del Cédigo civil catalan.

e) Son necesarios examenes periddicos y medidas para garantizar ese control a los efectos de ir
adaptando las medidas acordadas en la sentencia a la situacion real de la persona incapacitada,
favoreciendo en su caso la reintegracion de la capacidad y evitando el abandono crénico que
impide su incorporacion a la sociedad.
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f) Debe eliminarse la terminologia discriminatoria que tanto ofende a las personas con discapacidad y
sus familias, pasando a llamarse el hasta ahora procedimiento de incapacitacion, “procedimientos
de modificacion de la capacidad de obrar” para su adaptacion a las previsiones de la Convencién
Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.

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

El mundo juridico y médico se plantea el discernir hasta dénde, cuando 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 atencidon a personas con demencias, se plantea la necesidad de
una reforma legal para fomentar otras medidas de proteccion alternativas a la incapacitacion y dejar
ésta como ultimo 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
declaracion de la renta, pero si para saber qué y dénde quiere comprar, si desea hacer un regalo o elegir
con quién quiere vivir. El problema se agudiza en un momento en que el diagndstico es cada vez mas
precoz y muchos pacientes lo reciben cuando todavia son plenamente conscientes de su situaciéon y
conocen que sus capacidades se iran 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 filosofia y por
fomentar los "trajes a medidas” en la tramitacion de las incapacidades, fomentando la incapacitacion
parcial y progresiva en funcién de la evolucién del enfermo y sus necesidades.

La Red mundial de usuarios y sobrevivientes de la psiquiatria (World Network of Users and Survivors of
Psychiatry) sefialé que la constitucion de la tutela implica la “muerte social y legal” y la violacion 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 altisimo 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
autonomia.

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

El cambio de modelo planteado y el consecuente reemplazo de la incapacitaciéon por otras medidas
basadas en el modelo de apoyo en la toma de decisiones, requerird de cambios graduales, en los que
coexistirdn en algin momento ambas instituciones (la incapacitacion y las nuevas medidas), hasta que se
implanten nuevas soluciones normativas y sociales que cumplan los fines de la Convencidn.

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 realizacién de los
actos para los que precisa ayuda, si bien no ostenta su representacion 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, autonomia individual y plena capacidad juridica en todos los
ambitos de la vida que inspiran el articulo 12 de la Convencién y la opcidn por el sistema de asistencia en
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la toma de decisiones presidieron ya alguna sentencia de nuestro Tribunal Supremo alla por el afio 1991,
adelantandose los magistrados a las ideas de la nueva Convencidn e incluso a la Ley de Enjuiciamiento Civil
del afio 2000 que reformé el procedimiento de incapacitacion. Nos referimos en concreto de la Sentencia
del Tribunal Supremo de 31 de diciembre de 1991, de la que fue ponente Alfonso Villagémez Rodil.

En el lado contrario nos encontramos con la Sentencia de 29 de abril de 2009 (de la que ponente
Encarnacion Roca Trias), esperada con un gran interés por todos los profesionales del derecho como un
estudio detallado de la Convencidn 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 analisis de estas sentencias (Campo lzquierdo, 2009) ha destacado la paradoja de que la mas reciente
incumple el espiritu de la Convencidon, que curiosamente si estd presente en la sentencia de 1991. A
continuacion se sintetizan los aspectos esenciales de ese andlisis.

Fundamentos de hecho

En la sentencia del afio 1991 se pretendia por los padres la incapacidad de su hija de 28 afios y con
una edad mental de 8 que a su vez tenia una hija de 3 afios que habia sido entregada a un matrimonio
en calidad de “prohijamiento administrativo” a pesar de la negativa de la madre y de la opinidn de sus
familiares mas allegados, que consideraban necesaria esa incapacitacion.

Pese a que el equipo de valoracidon competente hace constar la imposibilidad de atender por si misma a
sus necesidades fisicas y las de su hija, y a que la Direccidn Provincial del antiguo Ministerio de Trabajo
y Seguridad Social declaré la situacién de subnormalidad y le concedié una pensidn, el médico forense
considerd que la chica tenia un retraso mental ligero que no le impedia gobernase por si misma ni cuidar
a su hija de corta edad, y asi lo confirmo el Ministerio Fiscal sin que procediera la incapacidad.

En la Sentencia de 29 de abril de 2009 se pretendia también la incapacidad de una persona con un
episodio depresivo grave con sintomas psicoticos. 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 administracion de un gran patrimonio.

Fundamentos de derecho

En el afio 1991 la normativa vigente en la materia eran los articulos 210 y siguientes del Cadigo 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) hacia referencia a la necesidad de que la sentencia gradue el grado de incapacidad que se
debe acordar en funcion de la realidad y circunstancias del caso concreto.

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

Fallos

En el caso de 1991, en 12 instancia se desestima la declaracidn de incapacidad. En 22 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, gradua y atempera la incapacidad al quedar sometida la persona a la
asistencia e intervencion del curador. El tribunal determina también los actos para los que serd necesaria
la intervencidn del curador.

En el procedimiento de 2009, la sentencia de 12 instancia declara la incapacidad absoluta y permanente
para regir su persona y administrar sus bienes. En 22 instancia el Tribunal Supremo confirma la sentencia
de 12 instancia, que no establecié una graduacion de la incapacidad (lo que hubiera salvaguardado mejor
la dignidad como persona de la incapacitada), sino que la acordé absolutamente, como suele ocurrir en
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la practica habitual de nuestros juzgados. De acuerdo con la Convencidn, la incapacidad absoluta de la
persona debe ser una situacion excepcional y siempre revisable, para casos muy concretos, que proteja a
la personay respete su dignidad.

La regla general en los procedimientos de incapacitacion debe ser la simple modificacidon de la capacidad,
teniendo en cuenta las circunstancias del caso concreto y la adopcidn de las medidas de apoyo necesarias
gue permitan el ejercicio de la capacidad de obrar en diferentes situaciones siempre que ello no implique
en ningun caso privacion de derechos. Todas estas exigencias encajan hoy en dia plenamente en la actual
figura de la curatela prevista por nuestro Codigo civil en los articulos 289 y siguientes.

Para determinar la procedencia o no y el alcance, extension y limites de la incapacitacién asi como
la medida de proteccién mas adecuada y concreta a adoptar en beneficio Unicamente de la persona
incapacitada que exige el novedoso articulo 12 de la convencidn, es necesario conocer previamente
y tener en cuenta las condiciones de vida, necesidades y previsibles consecuencias de la resolucién a
adoptar. Datos que Unicamente se obtienen con buenos informes médicos, sociales y de los familiares sin
mencionar el esfuerzo e implicacién de nuestros érganos judiciales.

Por todo ello, entre ambas resoluciones se da la paradoja de que la sentencia de abril de 2009 incumple
el espiritu de la Convencidn aun siendo ya ésta derecho positivo a la hora de dictarse dicha sentencia,
mientras que la sentencia dictada por el alto tribunal en el aflo 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
Convencidn.

El 2 de noviembre de 2009, la Seccién 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 Convencion de la ONU sobre derechos de las Personas con Discapacidad con caracter
preferente sobre la normativa espafiola. En el fallo, los magistrados obligan al Ministerio de Educacion
a pagar una beca de 3.000 € a una persona con una discapacidad fisica y psiquica del 76 por ciento, a
obtener la beca que le fue denegada en el afio 2006 por la Direccién General del Cooperacién Territorial y
Alta Inspeccién del entonces denominado Ministerio de Educacién y Ciencia por no cumplir los requisitos
exigidos por la normativa vigente, que establecia como condicién haber obtenido 5 puntos de nota media
en el curso anterior y no contar con mds de una asignatura no superada.

En el caso analizado por la Audiencia Nacional, el alumno padecia “una grave discapacidad neuroldgica”
con una “minusvalia del 76 por ciento” que le generaba “fuertes dolores de cabeza casi diarios, a veces
acompanados de suefio prolongado”. Esta discapacidad, segun el tribunal, le “inhabilita para seguir el
régimen académico ordinario y, consecuentemente, para cumplir los requisitos académicos exigidos al
resto de los alumnos con caracter general para la obtencién de la beca”.

El articulo 24 de la Convencién establece el derecho de las personas con discapacidad a la educacidn,
en igualdad de oportunidades con los demads, asegurando un sistema de educacion inclusiva a todos los
niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida. Recoge expresamente “el derecho de las personas con
discapacidad a la educacion”, de forma que los Estados firmantes tengan “acceso general a la educacién
superior, la formacién profesional, la educacion para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin
discriminacion y en igualdad de condiciones con los demas”.

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

En el ambito internacional podemos destacar en esta materia de capacidad juridica e incapacitaciones un
fallo que declara la inconstitucionalidad del articulo 152 bis del Cédigo civil argentino sobre inhabilitacion.
Se trata de una interesante Sentencia de 6 de mayo de 2009 del Tribunal de Familia n2 1 del Mar del Plata,
de la que ha sido ponente Maria Graciela Iglesias, en la que se toma como norma basica, prevaleciendo
sobre el derecho interno, la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad,
en concreto el articulo 12, que garantiza la titularidad y posibilidad de ejercicio de derechos y a ser
reconocidas como personas ante la ley, no habiéndose modificado todavia la legislacion interna.
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En la citada Sentencia se contempla un sistema de apoyo y salvaguarda inspirado en los principios que
consagra la Convencién que permite a la persona con discapacidad mental ejercer su plena capacidad y
mantener su propia autonomia en las decisiones que pueda tomar, incluidos los actos de administracion y
disposicion que afecte a su patrimonio. Se declaran inaplicables por inconstitucionales los articulos 152 y
468 del Cédigo civil argentino (inhabilitacion) en el caso concreto que se juzga por contravenir los articulos
9y 12 de la Convencidn Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad. Esta novedosa
Sentencia tiene en cuenta los articulos de la Convencidn instaurando para este caso concreto un sistema
de apoyo basado en la confianza e interaccion con los familiares nombrados curadores.

Como ha sefalado con gran acierto el Fiscal Carlos Ganzenmdiller Roig (2009), en las resoluciones judiciales
relativas a las modificaciones de la capacidad debemos partir, reconocery potenciar la capacidad acreditada
en el caso concreto, a partir de las habilidades naturales de la persona, en los ambitos personal y de
vida independiente, de cuidado de la salud, econdmico, juridico y administrativo, sin que en caso alguno
puedan alterarse o anularse los derechos politicos, sociales o de cualquier otra indole reconocidos en la
Convencion. Segun Ganzenmdiller, la Convencién 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. Elacceso de las personas con discapacidad a la justicia (articulo 13)

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

Articulo 13. Acceso a la justicia

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

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

Este articulo reconoce el derecho a la “tutela judicial efectiva” de las personas con discapacidad, incluyendo
a los jovenes y nifios, de tener acceso efectivo a la justicia en igualdad de condiciones con las demas y con
todas las garantias procesales, en todas las instancias y etapas de los procedimientos judiciales sin que
en ningun caso puedan ser excluidas de los procedimientos judiciales. Este derecho esta consagrado para
todas las personas en el articulo 24 de la Constitucidn Espafiola.

Los Estado ratificantes deberan 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, sera imprescindible llevar a cabo los ajustes y las reformas oportunas en los procesos judiciales
para asegurar la participacion efectiva directa e indirecta de las personas con todo tipo de discapacidad
en el sistema de justicia, independientemente de la situacién en que se encuentren (por ejemplo, como
victimas, acusados, testigos, miembros del jurado, etc.).

Entre los ajustes razonables que serian necesarios en nuestro derecho interno se encuentra la posibilidad
de extender el derecho a la asistencia juridica gratuita a toda persona con discapacidad que reuna
las condiciones sefialadas por el articulo 1 de la Convencién, independientemente de su renta o nivel
econdmico, cuando se trate de litigios en razén de la discapacidad, y extenderlo también a las asociaciones
de utilidad publica que tengan como fin la promocidon y defensa de los derechos de las personas con
discapacidad.
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Seria recomendable extender al resto de CCAA como ya existe en Extremadura, la creacion en sus colegios
de abogados de un turno especial de oficio para personas con discapacidad, favoreciendo la especializacién
profesional de los letrados en la proteccion legal de este colectivo tan necesitado de atencidn, y establecer
juzgados especializados de primera instancia en aquellos lugares donde sea conveniente cuando el
volumen de asuntos tramitados asi lo aconseje.

En este sentido la Fiscalia General del Estado ha difundido la instruccion ndmero 4/2009 imponiendo
la creacidn, en todas las Fiscalias 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 creacion de departamentos especializados en la proteccion de las personas con
discapacidad, érganos que deberan contar cada uno con al menos dos fiscales dedicados a esta materia
para garantizar la continuidad y la especializaciéon en el funcionamiento del Ministerio Publico en la
proteccion 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 Supremoy al delegado del Fiscal General del Estado
para la jurisdiccién civil para la “supervision, coordinacion y unificacion en esta materia”. En definitiva, con
esta instruccion se pretende que cada fiscalia provincial garantice “la debida atencidn especializada a los
derechos e intereses de las personas con discapacidad”.

El acceso a la justicia implica también la cuestion de la accesibilidad a la informacion mediante
medios técnicos, electrdnicos, informaticos y telematicos adaptados que permitan la relacién entre la
Administracion de justicia y las personas con discapacidad y la cuestion de la accesibilidad arquitectdnica
a las salas judiciales y edificios (mediante rampas, ascensores..)

Debe adaptarse el proceso y realizarse ajustes razonables para el caso de intervencion en el procedimiento
judicial, sistema arbitral, mediacién 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 sefialadas que demanda ahora nuestro derecho interno y por ende, nuestro
sistema judicial podria llegar a su maximo esplendor con el desarrollo de una nueva rama de derecho: el
derecho de la discapacidad cuyas figuras y regulacion se hayan dispersos hasta ahora en el derecho civil.

4.3.3. Aplicacion y seguimiento nacional (articulo 33)

Aunque la cuestidn relativa a la aplicacion y supervision de la Convencion generd un gran interés por
parte de la Delegaciones y la sociedad civil cuando se planted, a medida que transcurria el tiempo y las
negociaciones seguian su curso, algunas delegaciones empezaron a presentar reparos sobre la necesidad
de prever esta cuestidn y, en concreto, sobre la oportunidad de contar con un drgano 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 recogié una serie de disposiciones relativas al seguimiento y supervision,
entre ellas la necesidad de crear organismos nacionales independientes que velen por la aplicacién y
seguimiento de la Convencién y la obligacidn para los Estados miembros de designarlos.

El Articulo 33 de la Convencidn internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, relativo
a la aplicacion y seguimiento nacionales, quedé si redactado:

Articulo 33. Aplicacion y seguimiento nacionales

1. Los Estados Partes, de conformidad con su sistema organizativo, designardn uno o mds
organismos gubernamentales encargados de las cuestiones relativas a la aplicacion de la
presente Convencion y considerardn detenidamente la posibilidad de establecer o designar un
mecanismo de coordinacion para facilitar la adopcion de medidas al respecto en diferentes
sectores y a diferentes niveles.
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2. Los Estados Partes, de conformidad con sus sistemas juridicos y administrativos, mantendradn,
reforzaran, designardn o establecerdn, a nivel nacional, un marco, que constard de uno o varios
mecanismos independientes, para promover, proteger y supervisar la aplicacion de la presente
Convencidn. Cuando designen o establezcan esos mecanismos, los Estados Partes tendrdn en
cuenta los principios relativos a la condicion juridica y el funcionamiento de las instituciones
nacionales de proteccion y promocion de los derechos humanos.

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

De esta manera los Estados parte deberan designar al menos a un organismo gubernamental que se
encargue de vigilar la aplicacion de la Convencién en su territorio nacional mediante mecanismos de
coordinacion entre las administraciones en todos los sectores y niveles y establecer protocolos para
la puesta en marcha y supervision de la Convencion, ademas de medidas que garanticen el efectivo
funcionamiento de estas instituciones nacionales. Ademas, los paises signatarios y ratificantes de la
Convencion deben designar uno o varios organismos independientes que velen por la aplicacion del
tratado y aseguren su cumplimiento. En todas las fases del proceso de seguimiento de la Convencidn
podrian participar las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan, y en general,
la sociedad civil.

Como seialé Gerard Quinn en la Conferencia pronunciada en el Seminario sobre Lanzamiento de la
Convencion 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 promocidn, proteccién y seguimiento,
deben ser asignadas a organismos que sean genuinamente independientes del Estado. Se trata de una
importante tarea respecto de la cual Espafia, conjuntamente con otros Estados, deberan procurar un
mecanismo apropiado, o ajustar propiamente uno si este ya existe () las instituciones nacionales estan
llamadas a convertirse en un motor clave para asegurar una apropiada implementacion”. Se trata, por tanto,
de establecer, en cada uno de los Estados firmantes, un mecanismo, para promover, proteger y supervisar
la aplicacién de la presente Convencidn, haciendo participe a la Sociedad Civil en el cumplimiento de la
Convencidn.

En Espafia esta designacion ha recaido sobre el Comité Espafiol 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 Administracidon, 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
espanolyalaOrganizacién de Naciones Unidas, donde a su vez existe un Comité de expertos independientes
que recibe informes periddicos de los Estados Partes sobre las medidas adoptadas para cumplir con las
obligaciones asumidas con la firma de la Convencion.

En sus funciones de érgano de érgano oficial privado e independiente de seguimiento de la aplicaciéon en
Espafia de la Convencidn 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, asi como de entidades genéricas de
defensa de los derechos humanos, sindicatos y organizaciones empresariales. Este comité ciudadano
ayuday colabora con el CERMI en el desarrollo de sus tareas de promover, seguir y supervisar la aplicacion
de la convencion en Espafia teniendo siempre en cuenta la opinidn y las necesidades mas demandadas
por los distintos sectores de la sociedad espafiola, y en el estudio de propuestas para el ajuste del
ordenamiento juridico espafiol a los principios, valores y mandatos de la Convencidn. Con la creacion 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 civicos 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, difusidon
y mentalizacién sobre la Convencidn entre las personas con discapacidad y sus familias, operadores
juridicos y responsables publicos, se ha creado una Red de Defensa Legal de la Discapacidad, impulsada y
coordinada por los responsables juridicos del CERMI, con motivo de generar una defensa juridica activa,
un reforzamiento del activismo juridico en relacién a los derechos humanos y la discapacidad, y a su
activacion a través de canales y dispositivos de la Convencidn. Esta red realiza el estudio y seguimiento de
casos y situaciones graves de discriminacion cuya resolucién favorable pueda suponer un avance genérico
para todas las personas con discapacidad o para un amplio nimero de este colectivo.

A nivel internacional, en cumplimiento de lo dispuesto en los articulos 34 y 35 de la Convencidn, 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 periodo de cuatro afios entre personas de gran integridad
moral y reconocida competencia y experiencia en los temas a que se refiere la Convencién. El nimero
de miembros puede ampliarse a 18 miembros una vez que la Convencidn 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
afos de la entrada en vigor de la Convencidn y sobre los progresos realizados al respecto (Espafia ha sido
el primer Estado Parte en presentar este informe, el 3 de mayo de 2010). Posteriormente, los Estados
Partes deberdn presentar informes ulteriores al menos cada cuatro afos y en las demas 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 preparacién de estos informes los Estados partes podran
servirse de la ayuda, participacion y colaboracion activa de las personas con discapacidad, incluidos los
nifios y las nifas con discapacidad, a través de las organizaciones que las representan.

El Comité podra igualmente realizar las preguntas y recomendaciones que estime convenientes a los
Estados Partes. EI Comité tiene también la obligacién de informar cada dos afos a la Asamblea General
de las Naciones Unidas y al Consejo Econdmico y Social sobre sus actividades. De igual forma, en aquellos
Estados Partes que hayan firmado el Protocolo Adicional (facultativo), el Comité sera competente para
recibir de las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan comunicaciones acerca
del incumplimiento de derechos recogidos en la Convencidn. Esta posibilidad de presentar denuncias
individuales ante el Comité estd prevista en el articulo 1 del Protocolo facultativo, de manera que el
Comité no podra dar por recibida comunicacién alguna ni denuncia individual que atafia a un Estado que
no haya ratificado el Protocolo.

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

El Comité podra remitir en cualquier momento al Estado Parte interesado una solicitud para que adopte
las medidas provisionales necesarias a fin de evitar posibles dafios irreparables a la victima o las victimas
de la supuesta violacion. El Comité podra encargar a uno o mas de sus miembros que lleven a cabo una
investigacion y presenten, con caracter urgente, un informe al Comité.

Cuando se justifique y con el consentimiento del Estado Parte, la investigacién podra incluir una visita a su
territorio. La investigacidn sera de caracter confidencial y en todas sus etapas se solicitara la colaboracion
del Estado Parte.

A principios del mes de mayo de 2010, Espafia ha sido el primer pais en cumplir el mandato dispuesto
en el articulo 35 de la Convencidn 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 aplicacidn en nuestro pais del Tratado Internacional.
Dicho informe recoge los progresos y medidas adoptadas en nuestro Ordenamiento para adaptarlo al
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contenido la Convencién en los dos afios que han transcurrido desde su entrada en vigor en nuestro Pais.
Entre los avances e iniciativas que Espafia ha recogido en su informe podemos destacar los siguientes:

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

- Elaboracidn del | Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012.

- Aprobacién de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidn a personas en situacion de dependencia.

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

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

- Aprobaciéndelaley49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones
y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal
de las personas con discapacidad.

- Establecimiento de un Sistema Arbitral encargado de la resolucidn extrajudicial de las quejas y
reclamaciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad por
razon de discapacidad. Ademas 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.

- Elaboracion del Il Plan de Accion para las Personas con Discapacidad 2009 - 2012, cuyo objetivo es
la promocidn de la autonomia personal, a través del reconocimiento de la discapacidad como un
componente de la diversidad humana

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

- Elaboracionde la “Guia para un uso no discriminatorio del lenguaje en las mujeres con discapacidad”.
- Aprobacién de la Ley Organica 3/2007 para la Igualdad efectiva de Mujeres y Hombres.

En el informe se relacionan, asimismo, diversas acciones de difusion, acciones formativas y de coordinacion
entre servicios sociales, sanitarios y educativos encaminada a la deteccién precoz de la discapacidad
(Programa de Atencion Temprana) que ha desarrollado la Administracién General del Estado a través de
sus diferentes organismos: asi, dentro del Ministerio de Sanidad y Politica Social, la Direccion General de
Coordinacién de Politicas Sectoriales sobre la Discapacidad, el Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSOQ) y el Real Patronato sobre Discapacidad.

Por ultimo, el informe también recoge que en Espafia se celebra con diversos actos el 3 de diciembre, Dia
Internacional de las Personas con Discapacidad, que tienen por objeto sensibilizar a la opinidn publica
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 organo oficial privado e independiente de seguimiento de la aplicacién en Espafia
de la Convencidn Internacional de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el
Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) en el desarrollo de sus tareas
de promover, seguir y supervisar la aplicacion de la Convencién en Espafia, 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 Convencidn, los Estados se comprometen a asegurar y promover el pleno
ejercicio de los derechos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacidn
alguna por motivos de discapacidad y a tomar todas las medidas pertinentes incluidas medidas legislativas,
elaborando, modificando o derogando leyes, reglamentos, costumbres y practicas que vulnere los
principios y mandatos de la Convencidn.

Aunque, como ya se ha indicado, el grado de correspondencia entre el derecho interno espafiol y la
Convencion es aceptable, existen determinadas fricciones y divergencias que es necesario resolver. El
impacto que la implementacion de la Convencidon 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 analisis por parte del gobierno, que aprobd, en la sesion del Consejo
de Ministros celebrada el dia 30 de marzo de 2010, un informe sobre las medidas necesarias para la
adaptacién de la legislacion espafiola a la Convencion. 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 Politica
Social en julio de 2009.

DEFINICION DE PERSONA CON DISCAPACIDAD

La Ley 51/2003, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las
personas con discapacidad, no adopta una definicion conceptual respecto de la discapacidad sino
gue se limita a remitir el reconocimiento de la condicién 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 situacién real o factica de discriminacién
por discapacidad. El Informe del Instituto Bartolomé de las Casas estima que deberian distinguirse, en
materia de discapacidad, los derechos a prestaciones sociales de los derechos antidiscriminatorios.
Respecto de los derechos prestacionales, resulta logica una determinacion medico-técnica del grado
de discapacidad a los efectos de gozar de tales beneficios, sin olvidar que, en todo caso, la condicién
de discapacidad debe ser concebida desde una dptica lo mas amplia y flexible posible. Respecto de los
derechos antidiscriminatorios, la proteccion legal debe extenderse a todos aquellos casos en los que exista
0 se presuma una discriminacion basada en la discapacidad, sin establecer una definicion limitativa de
persona con discapacidad a los efectos de brindar esa proteccion.

El informe del Consejo de Ministros, por su parte, considera que procede matizar la definicion actual de
persona con discapacidad que recoge la Ley 51/2003 para ajustarla a la de la Convencién, debiéndose
valorar también si este concepto se extiende o no a efectos de todas las medidas de accidn positiva que
adopten los poderes publicos, 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 analisis realizado por el Instituto Bartolomé de las Casas, en el ambito de la libertad y
la seguridad, la Convencidn incide en el Derecho espafiol en tres drdenes de cuestiones: las relacionadas
con la garantia de la seguridad en situaciones de riesgo y emergencias humanitarias (articulo 11 de la
Convenciodn), las relativas a las situaciones en las que puede producirse la privacion de libertad (articulos
12, 13 y 14 de la Convenciodn), y las que tienen que ver con la efectividad de los derechos reconocidos en
los articulos 15, 16 y 17 de la Convencion, referidos a la proteccidn contra la tortura, contra la explotacion
y, en general, a la proteccion de la integridad fisica y mental.

En relacion con el primer tipo de cuestiones (la garantia de la seguridad en situaciones de riesgo y
emergencias humanitarias), se aprecia la necesidad de establecer precauciones especiales con vistas a que
la garantia 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 modificacion de las siguientes normas:
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- La Ley Organica 4/1981, de los estados de alarma, excepcidn y sitio, para incluir la posibilidad de
que se desarrollen protocolos especificos de actuacion orientados a garantizar la seguridad de las
personas con discapacidad en situacion de dependencia.

- El Real Decreto 1546/2004, que aprueba el Plan Béasico de Emergencia Nuclear, y los diversos
instrumentos normativos relativos a este riesgo, asi como a inundaciones, riesgo sismico, riesgo
volcdnico o incendios.

El informe del Consejo de Ministros asume estas propuestas y sefiala también la necesidad de modificar la
Ley 2/1985, de Proteccién Civil, para que los planes de actuacién 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
creacién e implantacion de unidades de apoyo ante desastres, para recoger la prevision de que la Direccién
General de Proteccion Civil establezca programas de preparacion de las unidades, que incluyan cursos de
formacién complementaria y, entre otras materias, las dirigidas a garantizar la asistencia a las personas
con discapacidad, asi como ejercicios de entrenamiento y coordinacion en funcidn de la especialidad a
desempeniar, los cuales serian impartidos por la Escuela Nacional de Proteccién Civil, con la colaboracién
de los organismos publicos 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 articulo 37 de la Ley 11/1998, General de Telecomunicaciones y el articulo 1 del Real Decreto
520/2002, sobre garantia 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 comunicacidn de las personas con discapacidad en
estas situaciones en la misma medida en que estan satisfechas las de el resto de las personas.

- ElReal Decreto 393/2007, de 23 de marzo, por el que se aprueba la Norma Bésica de Autoproteccidn
de los centros, establecimientos y dependencias dedicados a actividades que puedan dar origen a
situaciones de emergencia, cuyo Anexo Il debe completarse con medidas especificas orientados a
garantizar la seguridad de las personas con discapacidad. Asimismo, y dado que este real Decreto es
la Unica norma de desarrollo de la Ley 2/1985, de Proteccidn Civil, que se refiere a las personas con
discapacidad, como si la institucionalizaciéon fuera la Unica situacién posible en la cual las personas
con discapacidad puedan necesitar los servicios de proteccion civil, la propia Ley de Proteccion 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 modificacion de las siguientes normas:

- Los articulos 199 y siguientes del Cddigo 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 articulo 763 de la Ley de Enjuiciamiento Civil, relativo al internamiento no voluntario por
razon de trastorno psiquico, por cuanto ninguna persona puede ser privada de su libertad por
causa de discapacidad. En todo caso, parece incompatible con la Convencién el internamiento
involuntario cuando no tiene un caracter de urgencia. Asimismo, en el caso de internamiento con
caracter de urgencia, los requisitos de justificacion deberian ser los mismos para personas con y sin
discapacidad.

El Instituto Bartolomé de las Casas sefiala también que la efectividad de la Convencién serd mayor si se

establecen juzgados especializados y si existe una formacién especializada a jueces, fiscales y médicos
forenses.
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En relacidn con la proteccion de la integridad fisica y mental de las personas con discapacidad, el Instituto
Bartolomé de las Casas considera que debe procederse a una revision de la normativa, considerando la
situacion 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 especificas para
las personas con discapacidad), como en relacidn con los asistentes personales. En este sentido seria
necesario modificar:

- El articulo 25 del Cdodigo Penal, que considera incapaz a efectos penales a la persona que,
independientemente de suincapacidad civil, padezca enfermedad que leimpida 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 articulo 156 del Cédigo Penal, que no considera punible la esterilizacién forzada de persona
incapacitada que adolezca de grave deficiencia psiquica en determinados supuestos, tendra que
ser estudiado y discutido en profundidad, pues a la luz de la Convencidn la esterilizacidon no puede
justificarse en razén de la discapacidad del sujeto.

La reforma del Cédigo Penal llevada a cabo por la Ley Organica 5/2010, de 22 de junio, no ha recogido estas
propuestas y ha mantenido la terminologia peyorativa, en la linea apuntada en el informe del gobierno
sobre las medidas necesarias para adaptar la legislacion a la Convencion, por considerar que la amplitud
de la definicidon de “persona con discapacidad” que se recoge en la Convencién no permite su traslacién
sin mas en todos los supuestos al Codigo Penal en la medida en que, bajo la misma, pueden encontrar
acogida situaciones cualitativamente muy diferentes.

EDUCACION

Desde la Convencién Internacional sobre los Derechos del Nifio ya se proclamaba que la escuela debe
ser un instrumento para la igualdad de oportunidades, ademas de un espacio de integracion social.
La Convencidn, siguiendo esa linea, orienta los sistemas educativos nacionales hacia una la educacion
inclusiva sin ningun tipo de discriminacion por razéon de discapacidad en todos los niveles de la ensefianza.

Nuestro sistema general de educacion debe buscar la mayor calidad educativa para todos: proporcionar
equipo y materiales docentes adecuados para las personas con discapacidad; adoptar métodos de
ensefianza y planes de estudios que abarquen las necesidades de todos las personas, incluidas las
personas con discapacidad, y promover la aceptacion de la diversidad; capacitar a todos los maestros
para que ensefien 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 sefias;
asegurar que la educacion de las personas, y en particular de los nifios y nifias, ciegos, sordos o sordociegos
se imparta en el lenguaje y los modos y medios de comunicacién mas apropiados para cada persona en
entornos que permitan alcanzar su maximo desarrollo académico y social respetando, en todo caso, la
libertad de eleccion. La eficacia del sistema se veria, ademas, reforzada con una adecuada informacion,
formacién y apoyo a las familias y con la formacién permanente del profesorado.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas considera que, desde el punto de vista de la normativa,
practicamente todos los principios de la convencién que afectan a la educacidn se encuentran de alguna
manera recogidos en la legislacidén espafiola. En algunos casos, incluso, nuestra legislacion va mas alla de
lo exigido por la Convencidén, aunque en algunos otros podria ser mas categdrica. En cualquier caso, el
principal problema es que entre el modelo normativo y la realidad existe una distancia que indica que el
modelo de educacién inclusiva e integradora es todavia mas una aspiracion que una realidad consolidada.

El documento del CERMI “Bases para una renovada educacion inclusiva” ha sefialado que nuestro sistema

educativo debe incorporar unas bases, firmes y nitidas, en pro de la educacioninclusiva, que sintéticamente
podian enunciarse asi:
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Establecer como marco orientador y de referencia necesaria de la legislacién, las politicas y las
decisiones y practicas educativas de los poderes publicos la Convencidn Internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad, y en especial su articulo 24, consagrado a la educacién
inclusiva de las personas con discapacidad. La legislacion estatal y autondmica ha de revisarse con
celeridad para que exista una completa acomodacién entre la vision de la educacion inclusiva de la
Convencion y nuestro sistema educativo.

Realizar la deteccidén precoz de las necesidades especificas de apoyo educativo, en particular
aquellas asociadas a la discapacidad, que permite iniciar cuanto antes una atencidn integral al
alumno/a, regida por los principios de inclusién, igualdad de oportunidades, no discriminacion,
accesibilidad universal y disefio para todos.

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

Dirigir las estructuras de educacion no normalizada aun existentes en nuestro pais hacia su plena
convergencia con el modelo de educacién inclusiva, convirtiéndose en recursos y apoyos para el
éxito de las ensefianzas en entornos ordinarios.

Incorporar los principios de no discriminacién, accesibilidad universal y disefio para todos en
los procesos de ensefianza-aprendizaje y en los de evaluacion, en la aplicacién de los materiales
didacticos y las nuevas tecnologias, asi como en los contenidos de formacion del profesorado.

Promover tanto en la formacidn inicial como en la formacién permanente del profesorado y de los
profesionales responsables de la orientacidn educativa, una adecuada cualificacién y actualizacion
competencial que acomode su intervencion a las necesidades educativas del alumnado con
discapacidad, a la evolucidn de éstas al progreso médico, cientifico, tecnoldgico y social que, dia a
dia, introduce mejoras en su situacion personal y educativa.

Asegurar que los proyectos educativos de los centros incorporen planes de atencion a la diversidad
que tengan su reflejo entre los indicadores de calidad de los mismos, asi como en la aplicacién del
principio de equidad.

Adecuar las nuevas tecnologias a los principios de accesibilidad universal y disefio para todos con
objeto de que los estudiantes con discapacidad encuentren en ellas una oportunidad y no una
barrera, en el acceso a la informacion, a la comunicacion y al conocimiento.

Establecer en los centros que escolaricen alumnado con discapacidad, para quienes asi lo soliciten,
medidas de flexibilizacion y/o alternativas en las metodologias de aprendizaje de la lengua
extranjera, asi como en los requisitos de acreditacién del nivel alcanzado, en especial, en relacién
con la expresion oral.

Incorporar el disefio para todos y la accesibilidad universal en la propuesta curricular de formacién
y en la adquisicién 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 coordinacién del profesorado que imparte los diferentes niveles y la adecuada
orientacion psicopedagdgica con objeto de posibilitar el transito del alumnado con discapacidad
entre las distintas etapas educativas, para su posterior capacitacion profesional e insercion 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 espafolas y se regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas.

*  Fomentar la coordinacién con el movimiento asociativo de la discapacidad y de sus familias para la
mejora de los procesos de inclusién y atencion del alumnado con discapacidad y de sus familias.

SALUD

Elinforme del Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” sefiala la existencia de dos grandes
cuestiones en relacidn con las cuales la incidencia de la Convencién implica la necesidad de cambios en
el Derecho espafiol relativo a salud, sanidad e investigacién biomédica: la necesaria consideracién de
las distintas situaciones relativas a la capacidad de obrar en que puede encontrarse una persona con
discapacidad (impuesta por el articulo 12 de la Convencidn) 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 funcién del grado en que su capacidad de obrar pueda verse modificada, garantizandoles el pleno
ejercicio y disfrute de los derechos y libertades fundamentales. Asi, el Instituto Bartolomé de las Casas
entiende que deberian ser modificadas las siguientes leyes:

- Laley14/1986, General de Sanidad.

- Laley41/2002, de autonomia del paciente y derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica.

- Laley30/1979, de extraccién y transplante de 6rganos.

- El'Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciembre, por el que se regulan las actividades de obtencién
y utilizacién clinica de érganos humanos y la coordinacion territorial en materia de donacién y
trasplante de 6rganos y tejidos.

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

- Laley 14/2006, sobre técnicas de reproduccion humana asistida.

La propuesta de modificacion de todas estas normas figura también en el informe sobre las medidas
necesarias para la adaptacion de la legislacion espaiola a la Convencion aprobado por el gobierno, que
cita ademas el Real Decreto 223/2004 que regula los ensayos clinicos con medicamentos entre las normas
que deben ser objeto de modificacion.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas sefiala que la Convencion permitiria justificar cambios en el
Real Decreto 1030/2006, que establece el contenido de la cartera de servicios comunes de las prestaciones
sanitarias de salud publica, atencién primaria, atencién especializada, atencién de urgencia, prestacidon
farmacéutica, ortoprotésica, de productos dietéticos y de transporte sanitario, cuya satisfaccion permitiria
que las personas con discapacidad gozasen del derecho a la proteccion de la salud con un nivel mas alto
del que lo hacen en la actualidad. Las principales reivindicaciones de las personas con discapacidad en
este sentido tienen que ver con la ampliacion de la cartera de servicios ortoprotésicos, asi como con
la consideracion de la salud mental y de las enfermedades raras a los efectos de la definicién de las
prestaciones.

En materia de prestaciones ortoprotésicas, cabe destacar que después de 20 afios sin revision alguna,
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el Boletin Oficial del Estado publicé el dia 7 de junio de 2010 una Orden del Ministerio de Sanidad y
Politica Social de 28 de mayo por la que se modifican determinados aspectos del Anexo VI del Real Decreto
1030/2006 correspondiente a la prestacidn ortoprotésica de la cartera de servicios comun del SNS. Se
inicia asi el proceso de actualizacion del Catalogo Ortoprotésico del Sistema Nacional de Salud.

A través de esta norma, el Ministerio de Sanidad ha comenzado a actualizar la prestacién ortoprotésica
del Sistema Nacional de Salud (SNS), atendiendo las demandas de las Organizaciones, personas con
discapacidad y sus familias que desde hace afios reclamaban una actualizacion del catalogo ortoprotésico
que habia quedado obsoleto, contribuyendo de esta manera mejorar la autonomia del colectivo y a dar
respuesta a una parte de la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en
Situacion de Dependencia.

Los cambios afectan al implante coclear para personas con discapacidad auditiva y a las protesis
mioeléctricas para personas amputadas unilaterales de miembro superior que quedan incluidos en la
Cartera de servicios comunes ademas en estas Ultimas se amplia y se individualiza su prescripcién para
personas con amputaciéon de miembro superior, cuando hasta ahora sélo se indicaba a personas con
amputacion bilateral (de los dos miembros superiores). Hasta el momento, estas prestaciones no estaban
cubiertas por el sistema nacional de salud, y tenian que ser costeadas por los propios usuarios o por sus
familias.

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

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

TRABAJO, EMPLEO Y PROTECCION SOCIAL

La Convencidn garantiza a las personas con discapacidad el derecho de trabajar en igualdad de condiciones
con los demas (articulo 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 alimentacidn, 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 proteccidn social, sin discriminacién por motivos de discapacidad (articulo 28). Estas disposiciones de
la Convencidn obligan a revisar la normativa en materias como las politicas publicas de insercion laboral,
el empleo protegido, la accesibilidad en el trabajo, la adopcidn de ajustes razonables, la promocion del
autoempleo, la no discriminacion laboral, el ejercicio de derechos laborales y sindicales, las pensiones y
jubilaciones y los servicios sociales.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas sefiala una serie de cuestiones relacionadas con el trabajo
y el empleo que podrian ser mejoradas a la luz de la Convencién, como la actualizacion del importe de
la subvencién por adaptacion del puesto de trabajo y la posibilidad de acceder a esta subvencién en
el caso de discapacidad sobrevenida; la extension de la cuota de reserva de puestos de trabajo a las
empresas que tengan 30 o mas trabajadores en plantilla y el incremento del porcentaje de reserva del
2 al 5%, en consonancia con otros paises de la Unién Europea; la eliminacién 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 contratacion (lo que alentaria la promocién profesional
de las personas con discapacidad); el establecimiento de bonificaciones por mantenimiento del empleo
en los supuestos de discapacidad sobrevenida, la introduccién de mecanismos que favorezcan el paso
efectivo de los trabajadores de los centros especiales de empleo al mercado de trabajo ordinario; la
modernizacién de la relacion laboral de caracter especial que vincula al trabajador con discapacidad y al
centro especial de empleo, que es excesivamente paternalista en algunos casos; la mejora de la regulacién
de las bonificaciones y subvenciones para fomentar el autoempleo de personas con discapacidad vy el
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reconocimiento del derecho del trabajador declarado invalido 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 caracteristicas,
entre otras.

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

- LaLey de Integracion Social de los Minusvalidos, 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 minusvalidos.

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

- Laley43/2006, para la Mejora y Crecimiento del Empleo.
- El Estatuto de los Trabajadores.
- La Ley Organica de Libertad Sindical.

- La Orden de 15 de abril de 1969, por la que se establecen normas para la aplicacion y desarrollo
de las prestaciones por incapacidad en el régimen general de la seguridad social, en lo relativo a la
reduccién del salario en caso de reduccion de la capacidad para desempeniar 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 autonomos.

- El Real Decreto 364/2005, por el que se regula el cumplimiento alternativo de la obligacion 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 sefialar
que procederia el aumento del cupo de reserva al 7 %, en las ofertas de empleo publico, 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 mas de 50 trabajadores mediante la contratacién directa, y de evaluar las medidas
existentes y estudiar medidas alternativas que conduzcan a la contratacién en el empleo ordinario.

En relacién con las politicas de proteccidn social, el informe del Instituto Bartolomé de las Casas considera
qgue el marco legal espafiol garantiza adecuadamente el derecho de las personas con discapacidad a la
proteccion social y a gozar de ese derecho sin discriminacidn, por cuanto prevé una especifica prestacion
econdmica, de caracter contributivo, en los supuestos de incapacidad permanente para el trabajo,
reconociendo al efecto diferentes grados en funcion de la efectiva disminucion de la capacidad laboral,
y ademas, la legislacion espafiola prevé una prestacion por incapacidad permanente de caracter no
contributivo que se reconoce a quienes, encontrandose en situacién de necesidad, no tienen acceso a la
pensién contributiva por no cumplir alguno de los requisitos exigidos. El informe sefiala asimismo que
nuestro ordenamiento prevé la posibilidad de que los trabajadores con discapacidad puedan jubilarse de
forma anticipada sin ver reducida su pensién.

En relacion 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
capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados (articulo
28.2.c de la Convencidn), el informe del Instituto Bartolomé de las Casas sefiala la necesidad de garantizar
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que la legislacidon autondmica tome en consideracion, en las ayudas ante situaciones de pobreza, el hecho
diferencial que supone la discapacidad.

DERECHO PRIVADO

El ambito en el que mas colisiones y discrepancias existen entre nuestro ordenamiento y la Convencion
es el que afecta a la personalidad y capacidad juridica y de obrar, los complementos, restricciones y
sustituciones de la capacidad y el procedimiento de incapacitacidn, debido al replanteamiento que ha
provocado el articulo 12 de la Convencidn.

El principio general que consagra el articulo 12 de la convencion es el de que las personas con discapacidad
tienen la misma capacidad juridica que las demas en todos los aspectos de la vida. Esto significa la
necesidad de un cambio sustancial de la regulacion de los procedimientos judiciales de incapacitacion,
gue deben pasar a ser concebidos como mecanismos dirigidos a establecer medidas de apoyo en la toma
de decisiones, y cuya denominacion debe sustituirse por otra mas acorde con la Convencion. En definitiva,
han de ser procedimientos orientados a garantizar la autonomia y el derecho de autodeterminacién de las
personas con discapacidad, y no a limitarlos.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas parte de la consideracion de que el régimen de
incapacitacion instaurado en la reforma de 1983 (Ley 13/83, de reforma del Cédigo civil) es muy flexible,
pues esta dirigido a articular un sistema de graduacion de la capacidad mediante el cual el érgano judicial,
atendiendo a las necesidades y el grado de discernimiento real de cada sujeto, debe especificar los actos
que el incapacitado puede realizar por si sélo y aquellos en los que es precisa la intervencion 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 sdélo en la medida que sea necesaria para proteger sus intereses y atendiendo a las
circunstancias concretas de cada persona. No obstante, el informe sefiala que el problema radica en que la
aplicacién practica de dicho régimen ha vulnerado claramente el espiritu de la reforma de 1983 y que, en
la practica, las sentencias de incapacitacién no llevan a cabo una graduacion de la capacidad atendiendo a
las aptitudes propias y especificas de la persona incapacitada, sino que la praxis judicial se ha limitado, por
el contrario, a crear dos grados de incapacidad, la incapacitacién absoluta (que conlleva el sometimiento
a tutela del incapacitado, que ante la falta habitual de prevision expresa en las sentencias de los actos que
puede realizar por si solo queda privado de la capacidad de obrar tanto en su esfera patrimonial como en
su esfera personal) y la incapacitacion parcial (que conlleva el sometimiento a curatela del incapacitado,
entendiéndose también habitualmente que el curador deberd asistir al incapacitado en la realizacion de
cualquier acto de disposicion de caracter patrimonial). El informe sefala, asimismo, que la incapacitacion,
en la practica, 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
gueda impedido incluso para ejercitar sus derechos fundamentales (derecho a la libertad en sus distintas
manifestaciones, a la integridad fisica, honor, intimidad, etc.) y adoptar decisiones en ese ambito.

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 relacion con su
capacidad de obrar. Mientras no se lleva a cabo una reforma integral del sistema actualmente vigente
gue 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 trafico juridico, 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 trafico
juridico.

Los mecanismos juridicos que se articulen como apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica de las
personas con discapacidad deben garantizar que van a ser respetados los derechos, deseos y preferencias
de éstasy que no seva a ejercer unainfluenciaindebida sobre ellas a fin de hacer prevalecer las opiniones de
los sujetos a quienes se haya encomendado el apoyo o proteccién. Ademads, en consonancia con el articulo
12.4 de la Convencidn, las medidas de apoyo articuladas han de ser las estrictamente necesarias para
permitir a la persona en cuestion intervenir en el trafico juridico, debiendo establecerse sélo para aquellos
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actos o situaciones en las que la persona con discapacidad no pueda actuar por si 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 cuestion. 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, seria ademas conveniente la creacion 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 prevision de una futura discapacidad,
articulen medidas de apoyo en ejercicio de su autonomia de la voluntad. La figura de la autotutela o
los poderes preventivos, que se admiten en el Derecho espafiol, deben seguir manteniéndose e, incluso
potenciandose, 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 articulo 12.4 de la Convencidn.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas examina otros dmbitos significativos del derecho privado,
como los mecanismos juridico-privados de proteccion patrimonial de las personas con discapacidad (en
concreto, la figura del patrimonio protegido, creada por la Ley 41/2002, de proteccion 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 supresion de barreras arquitecténicas en la Ley de Propiedad Horizontal y
en la Ley de Arrendamientos Urbanos, la accesibilidad de las personas con discapacidad a las nuevas
tecnologias, los limites 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 deberan ser objeto de examen, revision y reforma a la luz de la Convencidn,
podemos destacar las siguientes:

- El titulo IX del Libro Primero del Cédigo civil, relativo a la incapacitacion, para configurarla (con
un nombre mas acorde con la Convencién) como un mecanismo dirigido a articular medidas de
apoyo y no como un mecanismo dirigido a limitar o restringir las posibilidades de actuacion de las
personas afectadas.

- El capitulo Il del titulo | de Libro IV de la Ley de Enjuiciamiento Civil, que regula el procedimiento
de incapacitacion, 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 autonomia de la voluntad, y previendo aquellas medidas de apoyo que sean estrictamente
necesarias.

- El titulo X del Libro Primero del Cddigo civil, relativo a la tutela, la curatela y la guarda de los
menores e incapacitados, para articular figuras juridicas que impliquen un sistema de apoyo en
la toma de decisiones que promueva la autonomia y el derecho de autodeterminacion de las
personas con discapacidad. Sin perjuicio de la futura regulacion 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 adaptacion de la legislacion a la Convencion
también ve necesario reemplazar el tradicional modelo de sustitucion 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 juridico espafiol, y apoyandose en la Sentencia del Tribunal Constitucional de 9 de
octubre de 2002, que declara la adecuacion a la norma constitucional de las disposiciones del Cédigo
Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil relativas a la incapacitacidn 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 incapacitacién es conforme con la Convencidn, siempre que se tenga en cuenta que el incapaz sigue
siendo titular de sus derechos fundamentales y que la incapacitacién es sélo una forma de proteccion y no
una medida discriminatoria porque la situacion merecedora de la proteccion tiene caracteristicas propias.
No obstante, considera necesario adaptar al espiritu y a la terminologia de la Convencion la legislacion
sustantiva y procesal interpretada por la jurisprudencia, a fin de garantizar que la modificacién de la
capacidad de obrar de las personas que no estan en condiciones de gestionar por si solas sus intereses
sea la estrictamente necesaria para su adecuada proteccion y cumpla los requisitos de proporcionalidad
y adecuacion 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 proteccidn establecidas en su beneficio se articulen tomando en consideracién
sus deseos y preferencias.

En ese sentido, el informe del gobierno estima que las modificaciones a introducir en los Titulos IX y X del
Libro Primero de Cédigo Civil, ademas de profundizar en el sistema de graduacién de la capacidad iniciado
con la Ley 13/1983, han de incidir en la exigencia de proporcionalidad y adecuacién 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 adaptacion deberan reflejarse en la extension e intensidad del
contenido de la medida y en su duracion, y que estas modificaciones han de quedar también reflejadas
en el Titulo | del Libro IV de la Ley de Enjuiciamiento Civil, cuyas disposiciones deben ser adaptadas a la
Convencion. También considera que deben modificarse los preceptos que contienen los principios rectores
del desempeiio de las funciones de apoyo en la toma de decisiones y de proteccion de las personas con
capacidad de obrar modificada para explicitar el respeto de sus derechos, su voluntad y preferencias vy,
también, que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida. La regulacion de las figuras del tutor y
curador debe efectuarse en el marco global de apoyo previsto en la Convencidn para asegurar que existan
medidas flexibles y adaptables a las necesidades concretas de quien las precisa, con la menor intervencion
posible en los derechos y la autonomia de aquellas personas que en determinadas circunstancias no
pueden valerse por si mismas. Asimismo, estima que es conveniente introducir referencias explicitas a
la “persona de apoyo en la toma de decisiones” para mejor resaltar en todas las figuras de proteccion y
guarda su dimension potenciadora de las capacidades de quien no puede adoptar determinadas decisiones
por si 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 socializacion del coste de las obras de accesibilidad
en los edificios, toda vez que el propio Presidente del Gobierno anuncié el 3 de diciembre de 2009, Dia
Internacional de la Discapacidad, ante los representantes ministeriales y del propio movimiento asociativo
de la discapacidad, que se procederia a su revision en el plazo de 6 meses.

JUSTICIA

La Convencidn 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 comunicacién e informacion y la adopcion de ajustes razonables.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas sefala la necesidad de formar a los profesionales que
trabajan en la Administracidn 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. Ademas, 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
discriminacion de las personas con discapacidad en sus relaciones con la Administracion del Estado.

- La Ley 1/1996 de Asistencia Juridica Gratuita, para que las personas con discapacidad sean
consideradas beneficiarias del derecho de asistencia juridica gratuita, con independencia de su
situacion econdmica, cuando se trate de litigar en razén de la discapacidad y para la proteccién
frente a situaciones que incidan en sus derechos. El reconocimiento de este derecho no debe

Informe Olivenza 2010 227





circunscribirse solo a los sujetos que cita el articulo 1.2 de la Ley 51/2003 (LIONDAU), sino que ha
de extenderse a los sujetos previstos en el articulo 1.1l de la Convencion.

- Los articulos 230y 235 de la Ley Organica 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 regulacién 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 Jurisdiccién Contencioso Administrativa para establecer el derecho de las personas
con discapacidad a ajustes razonables y a atencion especifica en materia procesal y mejorar las
normas relativas a la intervencion en el proceso como parte, testigo o perito de las personas con
discapacidad.

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

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

El informe del gobierno sobre adaptacion de la legislacion a la Convencidn no considera necesario realizar
ninguna reforma en materia de asistencia juridica gratuita.

En relacion 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 constitucion del
juzgado fuera de la sede judicial, proceder al interrogatorio domiciliario (articulo 311), la utilizacion de los
medios técnicos, electrénicos, etc. (articulo 135), facilitar el acceso a libros, archivos y registros judiciales
(articulo 141), utilizar un lenguaje que facilite la comprensién, facilitar las circunstancias que permitan
la presencia de la parte (articulo 414), ajustar las reglas de interrogatorio (articulos 301 a 316), facilitar
la intervencion de intérprete (articulo 143) y permitir la grabacién de la audiencia o vista o suspenderla
hasta que se pueda realizar con todas las garantias, conceder una atencion especifica para intervenir como
testigo (articulos 360, 361, 364), y como perito (articulos 340, 346).

En cuanto a la Ley Organica del Tribunal de Jurado, el informe del gobierno considera que bastaria
con suprimir el actual articulo 8.5, que establece el requisito de no estar impedido fisica, psiquica
o sensorialmente para el desempefio de la funcion de jurado, en cuyo caso habria que asegurarse,
cuando menos, de que la imposibilidad de depurar las listas de jurados de personas que alegan motivos
actualmente amparados en el referido articulo no lesione la eficacia de la institucion 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 disposicidn, 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 deberian establecerse cladusulas 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 DISPOSICION DEL PUBLICO

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas llega a la conclusion de que la legislacidn espafiola cumple
con el contenido de la Convencién por lo que respecta a las obligaciones genéricas de accesibilidad
contenidas en el articulo 9 de la misma, a excepcion de las relativas a los servicios. No obstante se deben
adoptar todas las medidas que resulten necesarias para incrementar la efectividad de las normas vy
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 aprobacién de
las condiciones bdasicas de accesibilidad y no discriminacién para el acceso y utilizacion de los bienes
y servicios a disposicién del publico (previstas en la disposicidon adicional sexta de la LIONDAU) dejan
vacias de contenido las previsiones legales a este respecto. A esto se afade la falta de medidas relativas
a la accesibilidad en la mayoria de la normativa que regula los servicios, que dejan a nuestro pais en
una situacién de claro incumplimiento, y el hecho de que se mantengan situaciones de discriminacion,
por ejemplo en la contratacién de seguros, cuando el asegurado es persona con discapacidad, o las que
existen en el actual régimen del derecho de admisién a establecimientos publicos.

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

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas recomienda la inmediata y urgente aprobacién del Real
Decreto por el que se establecen las condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacion para el acceso
y utilizacion de los bienes y servicios a disposicién del publico. Asimismo, sefiala que cada Administracion
debe asumir que estd obligada en el ambito 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 relacién con el acceso a la cultura, el deporte, el ocio y la recreacién, se
considera necesario modificar el articulo 19 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, para que la asistencia
personal pueda facilitar el acceso a actividades culturales, deportivas y de ocio, y no Unicamente a la
educacion y al trabajo.

ACCESO A LA FUNCION PUBLICA EN CONDICIONES DE IGUALDAD

El acceso a funciones publicas implica la posibilidad de ocupar cargos publicos, sean de caracter
representativo, a través del sufragio al que se refiere el articulo 29 a) de la Convencidn, o de designacidn,
a los que se refiere el articulo 29 a) ii. Por otra parte, también implica la posibilidad de acceder al empleo
publico, sea en la condicién de funcionario (articulo 29 a) ii) o de personal laboral (articulo 27 g).

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas sefiala en que el ordenamiento espafiol no existe ninguna
medida que, directa o indirectamente, garantice el acceso de personas con discapacidad ni a los cargos
publicos de caracter electivo ni a los de designacion, a ninguno de los poderes u érganos constitucionales.
En lo referente al acceso al empleo publico, sefiala que aunque formalmente se cumple con las exigencias
del articulo 29 a) ii, el cupo de reserva de plazas establecido en las convocatorias no ha sido suficiente para
llevar a cabo una verdadera incorporacién de las personas con discapacidad el ejercicio de las funciones
publicas, pues el porcentaje de cobertura de estas plazas es minimo. En ese sentido, recomienda la
articulacion de un sistema complementario al de cupos que facilite la formacidn y el acceso de las personas
con discapacidad a las pruebas selectivas correspondientes. En cuanto a la seleccién del personal laboral,
se aprecia un déficit en la garantia del acceso a estos puestos por parte de las personas con discapacidad,
en particular en las plantillas de las entidades instrumentales, tanto publicas como privadas, debido a
gue estas entidades estan sometidas a regimenes administrativos propios o, directamente, al derecho
privado o laboral, y ello les exime del sistema de cuotas que rige en las convocatorias de empleo publico.
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 podria chocar con
las exigencias del derecho a la libertad de empresa y considera necesario realizar un estudio especifico de
esta posible colision.

El informe del gobierno, por su parte, plantea la modificacién de la Ley 7/2007, de 12 de abril, del Estatuto

Basico del Empleado Publico, en el sentido de aumentar el cupo de reserva al 7 %, en las ofertas de empleo
publico, de las vacantes para ser cubiertas entre personas con discapacidad.
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MEDIDAS TRIBUTARIAS

Aunque la Convencidn no recoge expresamente ninguna prevision 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 consecucion 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 insercidn 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 situacion de las personas con
discapacidad en el ambito tributario y propuestas de mejora para el periodo 2010-2012 recomiendan una
serie de cambios normativos que pueden ayudar a la consecucion de algunos de los objetivos establecidos
en la Convencion, entre los que destacan los siguientes:

- LaLey del Impuesto sobre la renta de las personas fisicas, para ampliar el circulo de personas que
pueden beneficiarse de la reduccion en la base imponible por las aportaciones y contribuciones
a sistemas de prevision 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 maximos de estas aportaciones. Asimismo, para suprimir el limite a la exencién de las
ayudas econdmicas otorgadas por instituciones publicas a mayores de 65 afios y a personas con
discapacidad igual o superior al 65 % para financiar su estancia en residencias o centros de dia,
siempre que el resto de sus rentas no excedan del doble del indicador publico de renta a efectos
multiples.

- La Ley del Impuesto de Sociedades, para mantener la deduccidn por actividades de investigacion
y desarrollo e innovacidn tecnoldgica 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
informacién; incorporar incentivos en materia de gastos deducibles que favorezcan las obras de
acondicionamiento del entorno empresarial a situaciones de discapacidad; mantener y ampliar la
deduccion 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 formacion de personas con discapacidad para facilitar su actualizacidn,
capacitacion o reciclaje.

- La Ley del Impuesto sobre el Valor Afiadido, para que disfruten de gravamen superreducido
las operaciones de construccidn, rehabilitacion o adaptaciéon de vivienda para personas con
discapacidad.

- La Ley Reguladora de Haciendas Locales, para reconocer beneficios fiscales en el Impuesto sobre
Bienes Inmuebles en atencidn 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
(domética) y reformadas por razén de la discapacidad; mejorar la regulacion de la exencion en el
impuesto de los vehiculos 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 proteccidn patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacion del
Cadigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil de la normativa tributaria con esta finalidad, establecia en
su Disposicion 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 remitié 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 visién la discapacidad
organizada sobre las reformas que debia experimentar esta institucion para ser realmente eficaz en la
consecucion de los fines para los que se cred. También se pedia la constitucidon de un Grupo de Trabajo
entre el Ministerio de Economia y Hacienda para abordar esta cuestion.
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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 Comisién de Proteccion Patrimonial de las Personas con Discapacidad,
organos en los que esta representado el sector asociativo de la discapacidad.

PARTICIPACION POLITICA

El derecho de las personas con discapacidad a la participaciéon politica aparece reconocido expresamente
en el articulo 29 de la Convencidn, requiriéndose que los Estados Partes aseguren que las personas
con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la vida politica y publica en igualdad de
condiciones con las demas, directamente o a través de representantes libremente elegidos, incluidos el
derecho y la posibilidad de votar y ser elegidas.

Para hacer efectiva la participacién en la vida politica y publica seria necesario modificar determinadas
cuestiones de nuestro régimen electoral, eliminando las restricciones al derecho de sufragio activo y pasivo
guese producen enlassentencias deincapacitacion, yregulando laaccesibilidad enlos procesos electorales.
En este sentido, el gobierno ha anunciado que el Consejo de Ministros aprobara un reglamento para
mejorar la accesibilidad y no discriminacion de las personas con discapacidad en los procesos electorales,
regulando los espacios donde se vote, haciendo accesibles las campanfas 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 informacion y a la comunicacidén por las personas con distintas
discapacidades supone una importante labor de adaptacion tecnoldgica y un impacto sobre materias tales
como el acceso a material cultural en formatos accesibles, a programas de television, a peliculas, al teatro,
a otras actividades culturales, y a los medios audiovisuales educativos.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas sefiala como principales problemas la dispersion de la
regulacion 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 television. También sefala la urgencia de la aprobacion del Reglamento de desarrollo
de la LIONDAU en materia de accesibilidad a bienes y servicios a disposicion del publico.

Elinforme del gobierno valora positivamente la posibilidad de elaborar una guia de buenas practicas dirigida
a las entidades privadas para promover el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias,
productos y servicios de la sociedad de la informacién y medios de comunicacion social, aunque supedita
esta cuestion a que exista crédito suficiente para su financiacién y a la concrecion del instrumento juridico
en el que se recoja dicha prevision.

OTRAS OBLIGACIONES DEL ESTADO

Seria importante reforzar nuestras politicas publicas en el ambito de la atencidon temprana y estimulacién
precoz de los nifios y nifias con discapacidad mediante la elaboracidon de un estatuto que las regule, asi
como establecer un sistema de proteccion reforzado para aquellas personas que llevan una forma de
vida institucionalizada en centros residenciales, al estar estos entornos mas expuestos a violaciones de
derechos fundamentales.

El informe del Instituto Bartolomé de las Casas propone algunas medidas en materia de recopilacion de
datos y estadisticas sobre discapacidad, cooperacion internacional, aplicacidon y seguimiento nacionales
de la Convencion, y extranjeria y nacionalidad, que afectan a las siguientes normas:

- Ley 13/1996 sobre estadisticas de cumplimentacidn obligatoria, para incluir la obligatoriedad de

llevar a cabo estadisticas sobre discapacidad de conformidad con lo establecido en el articulo 31
de la Convencidén. Se plantea también la asignacién 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 Convencion.

- Ley 23/1998 de Cooperacidon Internacional para el desarrollo, para incluir la perspectiva de la
discapacidad en la cooperacion internacional espafiola

- LeyOrganica 4/2000, de 11 de enero, sobre derechos y libertades de los extranjeros en Espafia y su
integracion social, recientemente modificada por la Ley Organica 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 espafioles y el derecho a reagrupar con él en Espafia a sus familiares
mas directos.

Por ultimoy dadalaamplitud de supuestos con vestigios discriminatorios auin latentes en nuestra legislacion
seria acertada y bienvenida cualquier modificacion que refuerce los derechos de las personas con
discapacidad en materia de igualdad de oportunidades y no discriminacidn asi como en acciones positivas.
Por ello seria deseable modificar la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, para rebajar los plazos maximos
en que todos los entornos, productos y servicios deberan reunir las debidas condiciones de accesibilidad
universal, para no resultar discriminatorios para las personas con discapacidad. Y exigir auditorias previas
de accesibilidad en todo tipo de construccién y obra a modo de salvaguardia anticipada.

Entre las modificaciones necesarias, es también prioritaria la superacion de la terminologia discriminatoria
que todavia esta presente en muchas de nuestras leyes.

Como resultado de los trabajos de la Tercera Reunidn Informal de Ministros responsables de discapacidad
y de la Conferencia sobre Discapacidad y Autonomia Personal a través de la Educacion, la Accesibilidad
Universal y el Empleo, celebradas en Zaragoza en el mes de mayo de 2010, la ministra de Sanidad y Politica
Social, Trinidad Jiménez, anuncidé que el Gobierno tramitara “las modificaciones legislativas necesarias”
para adaptar la normativa espafiola a la Convencidn de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, en vigor desde mayo de 2008 y ha destacado la intencion de los Estados miembros de
“impulsar politicas que garanticen el ejercicio de los derechos de las personas en igualdad de condiciones”.

Entre las modificaciones legislativas que deberdn acometerse para adaptar la normativa espafiola,
destaca la de conceder a las personas con discapacidad la libertad de decidir en procesos sanitarios como
trasplantes o ensayos clinicos. Promover la igualdad de trato tanto en el matrimonio como en la paternidad.
Adoptar una nueva definicién del concepto de persona con discapacidad que supere la contenida en la
Ley de Igualdad de Oportunidades y se incluira la discapacidad “como causa de no discriminacién en su
relacion con las administraciones publicas sanitarias”. Eliminar de las normas “los términos peyorativos
como ‘incapaz’ o ‘minusvalido’ y sustituirlos por ‘persona con discapacidad’”.

En materia civil, mercantil y penal, las reformas tenderan 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.

Elaccesoal empleo publico mejorara con el aumento del cupo de reserva paralas personas con discapacidad

al siete por ciento y en el sector privado, el fomento de la contratacion asegurara el cumplimiento de la
cuota de reserva.
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ANEXO: disposiciones normativas afectadas por los
diferentes articulos de la Convencion

ARTICULO 1 DE LA CONVENCION
Propdsito de la convencion

e ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminacidn y Accesibilidad
Universal (LIONDAU), art. 1, ap. 2.

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

e ley 39/1988, de 28 de diciembre, Reguladora de las Haciendas Locales (LHL)

ARTICULO 2 DE LA CONVENCION
Definiciones

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

ARTICULO 3 DE LA CONVENCION
Principios generales

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

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

234 Informe Olivenza 2010





b) La no discriminacion.
c) La participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad.

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

e) La igualdad de oportunidades.
f) La accesibilidad.
g) La igualdad entre el hombre y la mujer.

h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su derecho
a preservar su identidad.

ARTICULO 4 DE LA CONVENCION
Obligaciones generales

¢ Normas sobre educacion

* 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).

ARTICULO 5 DE LA CONVENCION
Igualdad y no discriminacion

Recoge un principio basico y fundamental de toda la Convencién que sirve para interpretar todo su
contenido. Todos los Estados aseguraran la igualdad de las personas y no discriminacion por motivos de
discapacidad dentro de su territorio.

ARTICULO 6 DE LA CONVENCION
Mujeres con discapacidad

Para la proteccion y el efectivo reconocimiento de los derechos de las mujeres con discapacidad sera
necesario retocar de manera transversal la normativa interna en diferentes ambitos.

ARTICULO 7 DE LA CONVENCION
Nifos y nifias con discapacidad

e ley Orgdnica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccidn Juridica del Menor, de modificacién parcial del
Cddigo civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil.

* Real Decreto, de 24 de julio de 1889, Cédigo civil, arts. 112, 156, 172.1, 173.2.
e Ley Orgdnica 5/2000, de 12 de enero, reguladora de la responsabilidad penal de los menores.

e ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas
en situacion de dependencia (LAPAD).

e ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacidn y Accesibilidad Universal de las
Personas con Discapacidad, (LIONDAU).

e ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, Cédigo penal.

ARTICULO 8 DE LA CONVENCION
Toma de conciencia

¢ Normas sobre educacién.
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ARTICULO 9 DE LA CONVENCION
Accesibilidad

Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvdlidos (LISMI).

Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminacidn 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 discriminacion 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 discriminacion de las personas con discapacidad en sus relaciones con la Administracion General
del Estado.

Real Decreto 505/2007, de 20 de abril, por el que se aprueban las condiciones bdsicas de accesibilidad
y no discriminacion de las personas con discapacidad para el acceso y utilizacion de los espacios
publicos urbanizados y edificaciones; Il Plan de Accion 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 minimas sobre accesibilidad
en los edificios.

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

Ley 38/1999, de 5 de noviembre, de Ordenacion de la Edificacion.
Real Decreto 314/2006, de 17 de marzo, por el que se aprueba el Cédigo Técnico de la Edificacion.
I Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012.

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

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

Normativa especifica 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 informacion y
comunicacion.

ARTICULO 10 DE LA CONVENCION
Derecho a la vida

* Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, Cddigo Penal, arts. 138 y ss.; arts. 144 y ss.

ARTICULO 11 DE LA CONVENCION
Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias

e ley Orgdnica 4/1981, de 1 junio, de los estados de alarma, excepcién y sitio.

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

e Real Decreto 530/2002, de 14 junio, sobre garantia 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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e ley 2/1985, de 21 enero, de Proteccion Civil.

e Real Decreto 393/2007, de 23 de marzo, por el que se aprueba la Norma Bdsica de Autoproteccion
de los centros, establecimientos y dependencias dedicados a actividades que puedan dar origen a
situaciones de emergencia, Anexo | y Il.

¢ Plan de Formacidn de la Escuela Nacional de Proteccion Civil.

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

e Real Decreto 1546/2004, de 25 junio, que aprueba el Plan Bdsico de Emergencia Nuclear y Resolucién
de 7 junio 2005 del Ministerio del Interior.

e 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.

e Resolucion de 31 de enero de 1995, de la Secretaria de Estado de Interior, por la que se dispone
la publicacion del Acuerdo del Consejo de Ministros por el que se aprueba la Directriz Bdsica de
Planificacion de proteccion civil ante el Riesgo de Inundaciones.

* Resolucion de 5 de mayo de 1995, de la Secretaria de Estado de Interior, por la que se dispone
la publicacion del Acuerdo del Consejo de Ministros por el que se aprueba la Directriz Bdsica de
Planificacion de proteccion civil ante el Riesgo Sismico.

* Resolucion de 17 de septiembre de 2004, de la Subsecretaria, por la que se ordena la publicacion del
Acuerdo del Consejo de Ministros, de 16 de julio de 2004, por el que se modifica la Directriz Bdsica
de Planificacion de proteccion civil ante el Riesgo Sismico, aprobada por el Acuerdo del Consejo de
Ministros, de 7 de abril de 1995.

* Resolucion de 21 de febrero de 1996, de la Secretaria de Estado de Interior, disponiendo la publicacion
del Acuerdo del Consejo de Ministros por el que se aprueba la Directriz Bdsica de Planificacion de
proteccion civil ante el Riesgo Volcadnico.

e Orden de 2 de abril de 1993, por la que se publica el Acuerdo del Consejo de Ministros que aprueba
la Directriz Bdsica de Planificacion de Proteccion Civil de Emergencia por Incendios Forestales.

* Resolucion de 19 de enero de 2006, de la Subsecretaria 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).

e ley 23/1998, de 7 julio, de Cooperacion Internacional.

e Plan Director 2004-2008 de la Cooperacion Espafiola.

e Reglamento (CE) n2 1257/96 del Consejo, de 20 de junio de 1996, sobre la ayuda humanitaria.

e ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, Cédigo Penal, arts. 607 a 614.

ARTICULO 12 DE LA CONVENCION
Igual reconocimiento como persona ante la ley

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

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

e Ley 41/02, de 14 de noviembre, de Autonomia del Paciente y Derechos y Obligaciones en Materia
de Informacion y Documentacion Clinica.

e ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.
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ARTICULO 13 DE LA CONVENCION
Acceso a la justicia

Todas las normas procesales.
Ley 1/1996, de 10 de enero, de Asistencia Juridica Gratuita (LAJG).

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

Ley Orgdnica 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 Orgdnica 5/1995, de 22 de mayo, del Tribunal del Jurado (LOTJ).
Ley 29/1998, de 13 de julio, reguladora de la Jurisdiccion Contencioso-Administrativa (LICA).

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
resolucion de quejas y reclamaciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad por razon de discapacidad.

ARTICULO 14 DE LA CONVENCION
Libertad y seguridad de la persona

Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, Cddigo Penal, art. 25, arts. 60, 95 y ss., 101, arts. 163-
165. y Disposicion Final 12.

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, Cdodigo civil arts. 199 y ss.
Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, art. 759.1, art. 763.

Normativa autondmica de servicios sociales

ARTICULO 15 DE LA CONVENCION
Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes

Protocolo Facultativo de la Convencién de las Naciones Unidas contra la Tortura y otros Tratos o
Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, que entrd en vigor en el Espaiia el 22 de junio de 2006.

Ley Orgénica 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 cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud., art 13. 2. g),
Disposicion Adicional 62.
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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

ARTICULO 16 DE LA CONVENCION
Proteccion contra la explotacidn, la violencia y el abuso

e Ley Orgénica 10/1995, de 23 de noviembre, Cédigo penal, arts. 171y 172, arts.187 y ss, art. 232.

e Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de Autonomia del Paciente y Derechos y Obligaciones en
materia de Informacién y Documentacidn Clinica

e Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y Real Decreto 223/2004, de 6 de febrero,
de Ensayos Clinicos.

ARTICULO 17 DE LA CONVENCION
Proteccion 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 situacion de dependencia, Disposicion Final 3.

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

¢ Ley39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las Personas
en situacion de Dependencia (LAPAD).

ARTICULO 18 DE LA CONVENCION
Libertad de desplazamiento y nacionalidad

e ley Orgdnica 1/1992, de 21 de febrero, de proteccion de la sequridad publica, art. 9.1.

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

e Ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, Cédigo penal, arts. 163-165, art. 511, art. 226.1 en

remision a los arts. 142 y ss. del Codigo civil y art. 231 en su contexto sistemdtico (art. 226 y ss.) y
en relacion al art. 619.

e Ley Orgdnica 4/2000, de 11 de enero, sobre derechos y libertades de los extranjeros en Espafia y su
integracion social.
e Ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, Cédigo penal.

ARTICULO 19 DE LA CONVENCION
Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad

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

e Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, C4digo penal, arts. 510-512.
¢ Normas educativas.

e Ley Orgénica 10/1995, de 23 de noviembre, Cddigo penal, art. 226.1 en remision a los arts. 142 y
ss. del Cédigo civil y art. 231 en su contexto sistematico (art. 226 y ss.) y en relacién al art. 619.

ARTICULO 20 DE LA CONVENCION
Movilidad personal

e Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvdlidos (LISMI).

e ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas
en situacion de dependencia y normativa autondmica de desarrollo (LAPAD).
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e Normativa sobre servicios sociales

e Acuerdo de 28 de noviembre de 2008 adoptado en el seno del Consejo Territorial de la Dependencia
sobre Criterios comunes de acreditacion para garantizar la calidad de los centros y servicios del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD).

e Normas educativas.

e Normativa sobre servicios sociales.

e ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, Cédigo 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).

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

e ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y atencién a las personas
en situacion de dependencia.

ARTICULOS 19 Y 20 DE LA CONVENCION
Derecho a vivir de forma independiente y Movilidad personal

e 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 cédigo técnico de la edificacion y
Leyes autondmicas de vivienda.

ARTICULO 21 DE LA CONVENCION
Libertad de expresion y de opinion y acceso a la informacion

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

e Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento sobre las
condiciones bdsicas para el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias, productos y
servicios relacionados con la sociedad de la informacion y medios de comunicacion social.

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

e ley41/2002, de 14 de noviembre, de Autonomia del Paciente y Derechos y Obligaciones en materia
de Informacién y Documentacion Clinica; Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y
RD 223/2004, de 6 de febrero, de Ensayos Clinicos.

ARTICULO 22 DE LA CONVENCION
Respeto de la privacidad

e Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, Cédigo penal, arts. 197 y ss.
e Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil, art. 760. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, de
Autonomia del Paciente y Derechos y Obligaciones en materia de Informacion y Documentacion

Clinica.

ARTICULO 23 DE LA CONVENCION
Respeto del hogar y de la familia

e Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, Codigo Penal, art. 156, arts. 229 y 230.

¢ Real Decreto, de 24 de julio de 1889, Cddigo civil, arts. 44-48, 56, art. 157, art. 170
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ARTICULO 24 DE LA CONVENCION
Educacion

Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion.

Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de Ordenacion de la Educacion de los alumnos con
necesidades educativas especiales.

Real Decreto 1513/2006, de 7 de diciembre, por el que se establecen las ensefianzas minimas de la
Educacion primaria.

Real Decreto 1631/2006, de 29 de diciembre, por el que se establecen las ensefianzas minimas
correspondientes a la Educacion Secundaria Obligatoria.

ARTICULO 25 DE LA CONVENCION

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 Regulacion
del Mercado Hipotecario y otras normas del sistema hipotecario y financiero, de regulacion de
las hipotecas inversas y el sequro de dependencia y por la que se establece determinada norma
tributaria, Disposicion Adicional 29.

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 actualizacion.

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

Ley 30/1979 , de 27 de octubre, de Extraccién y Transplante de Organos; Real Decreto 1301/2006
de 10 de noviembre, por el que se establecen las normas de calidad y seguridad para la donacion, la
obtencion, la evaluacion, el procesamiento, la preservacion, el almacenamiento y la distribucion de
células y tejidos humanos y se aprueban las normas de coordinacion 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 minimas de la hemodonacion y de los centros y servicios de transfusion y
Real Decreto 2070/1999 de 30 de diciembre, por el que se regulan las actividades de obtencidn
y utilizacion clinica de organos humanos y la coordinacion territorial en materia de donacion y
trasplante de drganos y tejidos.

Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccion humana asistida y Ley 41/2002, de
14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica.

Ley 14/86, de 25 de abril, General de Sanidad, y las leyes de ordenacion sanitaria de las Comunidades
Auténomas.

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

Ley Orgdnica 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.

ARTICULO 26 DE LA CONVENCION
Habilitacidn y rehabilitacion

Aparecen en relacidn con otros articulos.

ARTICULO 27 DE LA CONVENCION
Trabajo y empleo

Ley Orgdnica 10/1995, de 23 de noviembre, Codigo Penal.

Real Decreto 2271/2004, de 3 de diciembre, por el que se regula el acceso al empleo publico y la
provision de puestos de trabajo de las personas con discapacidad.
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e 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.

e Orden FOM/3557/2003 de 10 diciembre, que aprueba la instruccion sobre el establecimiento
de criterios de preferencia en la adjudicacion de contratos sobre la base de la integracion de las
personas con discapacidad en las plantillas de las empresas licitadoras.

e Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvdlidos.

e Real Decreto 364/2005, de 8 de abril, por el que se regula el cumplimiento alternativo con cardcter
excepcional de la cuota de reserva, en favor de los trabajadores con discapacidad, Disposicion

Adicional 19y art. 2.2.

e 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.

e Real Decreto 1368/1985, de 17 de julio, por el que se regula la relacién laboral especial de
minusvdlidos que trabajen en Centros Especiales de Empleo.

e 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.

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

e Ley 45/2002, de 12 de diciembre, de medidas urgentes para la reforma del sistema de proteccion
por desempleo y mejora de la ocupabilidad, Disposiciones Adicionales 119y 99,

e 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.

e Ley 30/1984, de 2 de agosto, de reforma de la Funcidon Publica y Ley 7/2007, de 12 de abril, por la
que se aprueba el Estatuto Bdsico del Empleado Publico.

e 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, Disposicion Adicional 19.

e 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.

e Ley 13/1982, de 7 de abril, de integraciéon social de los minusvdlidos (LISMI).

e 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 Iniciacion Productiva para su calificacion, inscripcion y ratificacion

registral.

* Real Decreto 1368/1985, de 17 de julio, por el que se regula la relacién laboral de cardcter especial
de los minusvdlidos en Centros Especiales de Empleo.

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

e Orden 16-10-1998 por la que se establecen las bases reguladoras para la concesion de ayudas y
subvenciones publicas destinadas al fomento de su integracion laboral en Centros Especiales de
Empleo y trabajo auténomo.

e ley 43/2006, de 29 de diciembre, de mejora del crecimiento y del empleo.

e 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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e 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.

e Ley 39/2006, de 14 de diciembre, por la que se aprueba la Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y atencién de las personas en situacion de dependencia; RD 7/2008, de 11 de enero, sobre
las prestaciones econdmicas 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)

ARTICULO 28 DE LA CONVENCION
Nivel de vida adecuado y proteccidn social

e Ley 41/03 de Proteccion patrimonial, de 18 de diciembre, de las personas con discapacidad.
* Real Decreto de 24 de julio de 1889, Codigo civil.
e Normativa sobre accesibilidad a los colegios electorales y a los sistemas de votacion.

e 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.

e ley Orgdnica 5/1985, de 19 de junio, del Régimen Electoral General.

ARTICULO 30 DE LA CONVENCION
Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte

e Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminacion y Accesibilidad
Universal.

e Ley 10/2005, de 14 de junio, de Medidas Urgentes para el Impulso de la Televisién Digital Terrestre,
de Liberalizacion de la Television por Cable y de Fomento del Pluralismo en relacion con la television
terrestre.

e Normas autonomicas sobre Television.

e ley 55/2007, de 28 de diciembre, de Cine.

e Normativa estatal y autondmica sobre acceso a espectdculos publicos.

e Normativa estatal y autonémica sobre deporte.

e Normativa sobre turismo.

e Ley 16/1985 de 25 de junio, de Patrimonio Histdrico Espafiol.

e Real Decreto 620/1987, de 10 de abril, por el que se aprueba el Reglamento de Museos de titularidad
estatal y del Sistema Espafiol de Museos y normativa autonémica sobre patrimonio historico y
museos.

e Ley 10/2007, de 22 de junio, de la Lectura, del Libro y de las Bibliotecas.

e Normativa autonémica sobre bibliotecas.

e Orden CUL/1014/2007, de 30 de marzo, por la que se constituye la Comision Espafiola sobre la
digitalizacion y la accesibilidad en linea del material cultural y la conservacion digital.

ARTICULO 31 DE LA CONVENCION
Recopilacion de datos y estadisticas

e ley13/1996, de 30de diciembre, de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social, Disposicion
adicional sequnda sobre Estadisticas de cumplimentacion obligatoria.
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e ley 12/1989, de 9 de mayo, de la Funcion Estadistica Publica y Ley 13/1996, de 30 de diciembre,
de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social, Disposicion adicional sequnda sobre
Estadisticas de cumplimentacion obligatoria.

e Ley 12/1989, de 9 de mayo, de la Funcidn Estadistica Publica.

e ley 12/1989, de 9 de mayo, de la Funcion Estadistica Publica y Ley 13/1996, de 30 de diciembre,
de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social, Disposicion adicional sequnda sobre

Estadisticas de cumplimentacion obligatoria.

ARTICULO 32 DE LA CONVENCION
Cooperacion internacional

e ley 23/1998, de 7 de julio, de cooperacion 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 cooperacion internacional

e ley 23/1998, de 7 de julio, de cooperacion internacional para el desarrollo; Plan Director de la
Cooperacion Espafiola 2005-2008, MAE.

ARTICULO 33 DE LA CONVENCION
Aplicacién y seguimiento nacionales

Se recomienda la sancién de una norma especifica (Ley o Decreto segln corresponda) que establezca la
Comision Nacional de Seguimiento de la Convencidn internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad en Espania.

e Ley Orgénica 3 / 1981, de 6 de abril, del Defensor del Pueblo, modificada por la Ley Organica
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.

e Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminacién y Accesibilidad
Universal.
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CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Preambulo

Los Estados Partes en la presente Convencion,

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 Declaracion
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 distincion de ninguna indole,

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

d)  Recordando el Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la
Convencion Internacional sobre la Eliminacion de todas las Formas de
Discriminacion Racial, la Convencion sobre la eliminacion de todas las formas
de discriminacién contra la mujer, la Convencion contra la Tortura y Otros
Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, la Convencion sobre los
Derechos del Nifio y la Convencion Internacional sobre la proteccion 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 interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas,

§)) Reconociendo la importancia que revisten los principios y las
directrices de politica que figuran en el Programa de Accion Mundial para los
Impedidos y en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad como factor en la promocion, la formulacion y la
evaluacion de normas, planes, programas y medidas a nivel nacional, regional e





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 discriminacion contra cualquier
persona por razén de su discapacidad constituye una vulneracion de la dignidad
y el valor inherentes del ser humano,

i) Reconociendo ademas la diversidad de las personas con
discapacidad,
7 Reconociendo 1a necesidad de promover y proteger los derechos

humanos de todas las personas con discapacidad, incluidas aquellas que
necesitan un apoyo mas intenso,

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

D) Reconociendo la importancia de la cooperacion internacional para
mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad en todos los
paises, en particular en los paises 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 promocion del pleno goce de los derechos humanos y
las libertades fundamentales por las personas con discapacidad y de su plena
participacion tendran como resultado un mayor sentido de pertenencia de estas
personas y avances significativos en el desarrollo econémico, social y humano
de la sociedad y en la erradicacion de la pobreza,

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

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

p)  Preocupados por la dificil situacion en que se encuentran las
personas con discapacidad que son victimas de multiples o agravadas formas de
discriminacién por motivos de raza, color, sexo, idioma, religién, opinion
politica o de cualquier otra indole, origen nacional, étnico, indigena o social,
patrimonio, nacimiento, edad o cualquier otra condicion,

q)  Reconociendo que las mujeres y las niflas 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 explotacion,

r) Reconociendo también que los nifios y las nifias con discapacidad
deben gozar plenamente de todos los derechos humanos y las libertades
fundamentales en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias, y
recordando las obligaciones que a este respecto asumieron los Estados Partes en
la Convencidn sobre los Derechos del Niiio,

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,

1) Destacando el hecho de que la mayoria 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 proteccion de las
personas con discapacidad, en particular durante los conflictos armados y la
ocupacion extranjera, es indispensable que se den condiciones de paz y
seguridad basadas en el pleno respeto de los propdsitos 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 fisico,
social, econdémico y cultural, a la salud y la educacion y a la informacioén 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
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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 proteccion de ésta y del
Estado, y de que las personas con discapacidad y sus familiares deben recibir la
proteccion 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 convencion internacional amplia e integral
para promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad contribuira significativamente a paliar la profunda desventaja
social de las personas con discapacidad y promovera su participacion, con
igualdad de oportunidades, en los ambitos civil, politico, econémico, social y
cultural, tanto en los paises en desarrollo como en los desarrollados,

Convienen en lo siguiente:

Articulo 1
Propésito

El propésito de la presente Convencion 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 fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

Articulo 2
Definiciones

A los fines de la presente Convencion:

La “comunicacion” incluird los lenguajes, la visualizacion de textos, el
Braille, la comunicacion tactil, los macrotipos, los dispositivos multimedia de
facil acceso, asi 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 comunicacion, incluida la tecnologia de la
informacion y las comunicaciones de facil acceso;
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Por “lenguaje” se entendera tanto el lenguaje oral como la lengua de sefas
y otras formas de comunicacién no verbal,

Por “discriminacion por motivos de discapacidad” se entendera cualquier
distincion, exclusion o restriccion por motivos de discapacidad que tenga el
proposito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o
egjercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico, social, cultural,
civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacion, entre ellas, la
denegacion de ajustes razonables;

Por “ajustes razonables” se entenderan 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 demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales;

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

Articulo 3
Principios generales

Los principios de la presente Convencion seran:

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

b) La no discriminacion;
c) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;

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

e) La igualdad de oportunidades;
§)) La accesibilidad;

2) La igualdad entre el hombre y la mujer;
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h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias
con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Articulo 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 discriminacion alguna por motivos de
discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se comprometen a:

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

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

c) Tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la
proteccidon y promocion de los derechos humanos de las personas con
discapacidad;

d) Abstenerse de actos o practicas que sean incompatibles con la
presente Convencion y velar por que las autoridades e instituciones publicas
actien conforme a lo dispuesto en ella;

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

§)) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes,
servicios, equipo ¢ instalaciones de disefio universal, con arreglo a la definicion
del articulo 2 de la presente Convencidn, que requieran la menor adaptacion
posible y el menor costo para satisfacer las necesidades especificas de las
personas con discapacidad, promover su disponibilidad y uso, y promover el
disefio universal en la elaboracion de normas y directrices;

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

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

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

3. En la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para hacer
efectiva la presente Convencion, y en otros procesos de adopcion de decisiones
sobre cuestiones relacionadas con las personas con discapacidad, los Estados
Partes celebraran consultas estrechas y colaboraran activamente con las
personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias con discapacidad, a
través de las organizaciones que las representan.

4. Nada de lo dispuesto en la presente Convencion afectara 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
legislacion de un Estado Parte o en el derecho internacional en vigor en dicho
Estado. No se restringiran ni derogaran ninguno de los derechos humanos y las
libertades fundamentales reconocidos o existentes en los Estados Partes en la
presente Convencion de conformidad con la ley, las convenciones y los
convenios, los reglamentos o la costumbre con el pretexto de que en la presente
Convencion no se reconocen esos derechos o libertades o se reconocen en
menor medida.

5. Las disposiciones de la presente Convencion se aplicaran a todas las
partes de los Estados federales sin limitaciones ni excepciones.
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Articulo 5
Igualdad y no discriminacion

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 proteccion legal y a
beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacién alguna.

2. Los Estados Partes prohibirdn toda discriminacion por motivos de
discapacidad y garantizaran a todas las personas con discapacidad proteccion
legal igual y efectiva contra la discriminacion por cualquier motivo.

3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Estados
Partes adoptaran todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacion de
ajustes razonables.

4. No se considerardn discriminatorias, en virtud de la presente Convencion,
las medidas especificas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de
hecho de las personas con discapacidad.

Articulo 6
Mujeres con discapacidad

1. Los Estados Partes reconocen que las mujeres y niflas con discapacidad
estan sujetas a multiples formas de discriminacion y, a ese respecto, adoptaran
medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en igualdad de
condiciones de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes para asegurar el
pleno desarrollo, adelanto y potenciacién de la mujer, con el propodsito de
garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos y las libertades
fundamentales establecidos en la presente Convencion.

Articulo 7
Niiios y nifias con discapacidad

1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar
que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de condiciones con
los demas nifios y nifias.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con
discapacidad, una consideracion primordial serd la proteccion del interés
superior del nifio.





3. Los Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifias con
discapacidad tengan derecho a expresar su opinién libremente sobre todas las
cuestiones que les afecten, opinion que recibira la debida consideracion
teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones con los
demas nifios y nifias, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su
discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho.

Articulo 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 practicas nocivas
respecto de las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el
género o la edad, en todos los ambitos 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 campaiias efectivas de sensibilizacion
publica 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
relacion con el lugar de trabajo y el mercado laboral;

b) Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre
todos los nifios y las nifias 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 6rganos de los medios de comunicacion a que
difundan una imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con
el propésito de la presente Convencion;

d) Promover programas de formacion sobre sensibilizacion que tengan
en cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas personas.

Articulo 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 adoptaran medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, al
entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones, incluidos los
sistemas y las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, y a otros
servicios e instalaciones abiertos al ptublico o de uso publico, tanto en zonas
urbanas como rurales. Estas medidas, que incluirdn la identificacién y
eliminacion de obstaculos y barreras de acceso, se aplicaran, entre otras cosas,
a:

a) Los edificios, las vias publicas, el transporte y otras instalaciones
exteriores e interiores como escuelas, viviendas, instalaciones médicas y lugares
de trabajo;

b) Los servicios de informacion, comunicaciones y de otro tipo,
incluidos los servicios electronicos y de emergencia.

2. Los Estados Partes también adoptaran las medidas pertinentes para:

a) Desarrollar, promulgar y supervisar la aplicacion de normas
minimas y directrices sobre la accesibilidad de las instalaciones y los servicios
abiertos al publico o de uso publico;

b) Asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalaciones
y servicios abiertos al publico o de uso publico tengan en cuenta todos los
aspectos de su accesibilidad para las personas con discapacidad;

c) Ofrecer formacion 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 publico de
sefializacion en Braille y en formatos de facil lectura y comprension;
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e) Ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios,
incluidos guias, lectores e intérpretes profesionales de la lengua de sefias, para
facilitar el acceso a edificios y otras instalaciones abiertas al publico;

§)) Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las
personas con discapacidad para asegurar su acceso a la informacion;

2) Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos
sistemas y tecnologias de la informacion y las comunicaciones, incluida
Internet;

h) Promover el disefio, el desarrollo, la produccion y la distribucion de
sistemas y tecnologias de la informacion y las comunicaciones accesibles en una
etapa temprana, a fin de que estos sistemas y tecnologias sean accesibles al
menor costo.

Articulo 10
Derecho a la vida

Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los
seres humanos y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce
efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones con las demas.

Articulo 11
Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias

Los Estados Partes adoptaran, 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 proteccion de las
personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones de
conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres naturales.

Articulo 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 juridica.

2. Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapacidad tienen
capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los
aspectos de la vida.
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3. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar
acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el
ejercicio de su capacidad juridica.

4. Los Estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al
ejercicio de la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y
efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional
en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias aseguraran que las
medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica 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 mas corto posible y que estén sujetas a
examenes periodicos por parte de una autoridad o un 6rgano judicial
competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias seran 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 articulo, los Estados Partes
tomaran todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el
derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las
demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos
econdmicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios,
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que las
personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria.

Articulo 13
Acceso a la justicia

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

2. A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso
efectivo a la justicia, los Estados Partes promoveran la capacitacion adecuada de
los que trabajan en la administracion de justicia, incluido el personal policial y
penitenciario.
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Articulo 14
Libertad y seguridad de la persona

1. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones con las demas:

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 privacion de libertad sea de conformidad con la ley, y que la
existencia de una discapacidad no justifique en ningun caso una privacion de la
libertad.

2. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad que se
vean privadas de su libertad en razon de un proceso tengan, en igualdad de
condiciones con las demaés, derecho a garantias de conformidad con el derecho
internacional de los derechos humanos y a ser tratadas de conformidad con los
objetivos y principios de la presente Convencion, incluida la realizacion de
ajustes razonables.

Articulo 15
Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes

1. Ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes. En particular, nadie sera sometido a experimentos
meédicos o cientificos sin su libre consentimiento .

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo,
administrativo, judicial o de otra indole que sean efectivas para evitar que las
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, sean
sometidas a torturas u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes.

Articulo 16
Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso

1. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas de caracter legislativo,
administrativo, social, educativo y de otra indole 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 explotacion, violencia y abuso, incluidos los
aspectos relacionados con el género.
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2. Los Estados Partes también adoptaran todas las medidas pertinentes para
impedir cualquier forma de explotacion, 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 informacién y educacion sobre la manera de
prevenir, reconocer y denunciar los casos de explotacion, violencia y abuso. Los
Estados Partes aseguraran que los servicios de proteccion tengan en cuenta la
edad, el género y la discapacidad.

3. A fin de impedir que se produzcan casos de explotacidn, violencia y
abuso, los Estados Partes aseguraran que todos los servicios y programas
disefiados para servir a las personas con discapacidad sean supervisados
efectivamente por autoridades independientes.

4. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes para promover
la recuperacion fisica, cognitiva y psicologica, la rehabilitacion y la
reintegracion social de las personas con discapacidad que sean victimas de
cualquier forma de explotacion, violencia o abuso, incluso mediante la
prestacion de servicios de proteccion. Dicha recuperacion e integracion tendran
lugar en un entorno que sea favorable para la salud, el bienestar, la autoestima,
la dignidad y la autonomia de la persona y que tenga en cuenta las necesidades
especificas del género y la edad.

5. Los Estados Partes adoptaran legislacion y politicas efectivas, incluidas
legislacion y politicas centradas en la mujer y en la infancia, para asegurar que
los casos de explotacion, violencia y abuso contra personas con discapacidad
sean detectados, investigados y, en su caso, juzgados.

Articulo 17
Proteccion de la integridad personal

Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su
integridad fisica y mental en igualdad de condiciones con las demas.

Articulo 18
Libertad de desplazamiento y nacionalidad

1. Los Estados Partes reconoceran 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 demas,
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 documentacion relativa a su nacionalidad u otra
documentacién de identificacion, o para utilizar procedimientos pertinentes,
como el procedimiento de inmigracion, que puedan ser necesarios para facilitar
el ejercicio del derecho a la libertad de desplazamiento;

c) Tengan libertad para salir de cualquier pais, incluido el propio;

d)  No se vean privadas, arbitrariamente o por motivos de
discapacidad, del derecho a entrar en su propio pais.

2. Los nifios y las nifias con discapacidad seran inscritos inmediatamente
después de su nacimiento y tendran 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.

Articulo 19
Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad

Los Estados Partes en la presente Convencion 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 demas, y adoptaran medidas
efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las
personas con discapacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad,
asegurando en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su
lugar de residencia y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con
las demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida
especifico;

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 inclusioén en la comunidad y para evitar su aislamiento o
separacion de ésta;
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c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en
general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con
discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades.

Articulo 20
Movilidad personal

Los Estados Partes adoptaran 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, tecnologias de apoyo, dispositivos
técnicos y ayudas para la movilidad de calidad, incluso poniéndolos a su
disposicion a un costo asequible;

c) Ofrecer a las personas con discapacidad y al personal especializado
que trabaje con estas personas capacitacion en habilidades relacionadas con la
movilidad;

d) Alentar a las entidades que fabrican ayudas para la movilidad,
dispositivos y tecnologias de apoyo a que tengan en cuenta todos los aspectos
de la movilidad de las personas con discapacidad.

Articulo 21
Libertad de expresion y de opinion y acceso a la informacion

Los Estados Partes adoptaran todas las medidas pertinentes para que las
personas con discapacidad puedan ejercer el derecho a la libertad de expresion y
opinion, incluida la libertad de recabar, recibir y facilitar informacion e ideas en
igualdad de condiciones con las demas y mediante cualquier forma de
comunicacion que elijan con arreglo a la definicion del articulo 2 de la presente
Convencion, entre ellas:

a) Facilitar a las personas con discapacidad informacion dirigida al
publico en general, de manera oportuna y sin costo adicional, en formatos
accesibles y con las tecnologias adecuadas a los diferentes tipos de
discapacidad;
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b) Aceptar y facilitar la utilizacion de la lengua de sefias, el Braille,
los modos, medios, y formatos aumentativos y alternativos de comunicacion y
todos los demas modos, medios y formatos de comunicacion accesibles que
elijan las personas con discapacidad en sus relaciones oficiales;

c) Alentar a las entidades privadas que presten servicios al publico en
general, incluso mediante Internet, a que proporcionen informacion y servicios
en formatos que las personas con discapacidad puedan utilizar y a los que
tengan acceso;

d) Alentar a los medios de comunicacion, incluidos los que
suministran informacion a través de Internet, a que hagan que sus servicios sean
accesibles para las personas con discapacidad;

e) Reconocer y promover la utilizacion de lenguas de sefias.

Articulo 22
Respeto de la privacidad

1. Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cual sea su
lugar de residencia o su modalidad de convivencia, sera objeto de injerencias
arbitrarias o ilegales en su vida privada, familia, hogar, correspondencia o
cualquier otro tipo de comunicacidn, o de agresiones ilicitas contra su honor y
su reputacion. Las personas con discapacidad tendran derecho a ser protegidas
por la ley frente a dichas injerencias o agresiones.

2. Los Estados Partes protegeran la privacidad de la informacién personal y
relativa a la salud y a la rehabilitacion de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones con las demas.

Articulo 23
Respeto del hogar y de la familia

1. Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y pertinentes para poner fin
a la discriminacidn 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 demas, 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 conyuges;
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b) Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir
libremente y de manera responsable el nimero de hijos que quieren tener y el
tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a
informacion, educacion sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados
para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos
derechos;

c) Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias,
mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las demas.

2. Los Estados Partes garantizaran los derechos y obligaciones de las
personas con discapacidad en lo que respecta a la custodia, la tutela, la guarda,
la adopcidn de nifios o instituciones similares, cuando esos conceptos se recojan
en la legislacion nacional; en todos los casos se velara al maximo por el interés
superior del nifio. Los Estados Partes prestaran la asistencia apropiada a las
personas con discapacidad para el desempefio de sus responsabilidades en la
crianza de los hijos.

3. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad
tengan los mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer
efectivos estos derechos, y a fin de prevenir la ocultacion, el abandono, la
negligencia y la segregacion de los nifios y las nifias con discapacidad, los
Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacion informacion,
servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias.

4. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias no sean separados
de sus padres contra su voluntad, salvo cuando las autoridades competentes, con
sujecion a un examen judicial, determinen, de conformidad con la ley y los
procedimientos aplicables, que esa separacion es necesaria en el interés superior
del niflo. En ninglin caso se separara a un menor de sus padres en razon de una
discapacidad del menor, de ambos padres o de uno de ellos.

5. Los Estados Partes haran todo lo posible, cuando la familia inmediata no
pueda cuidar de un nifio con discapacidad, por proporcionar atencion alternativa
dentro de la familia extensa y, de no ser esto posible, dentro de la comunidad en
un entorno familiar.

Articulo 24
Educacion

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad
a la educacion. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacion y
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sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Estados Partes aseguraran un
sistema de educacidn inclusivo a todos los niveles asi como la enseflanza 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 maximo la personalidad, los talentos y la creatividad
de las personas con discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas;

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 aseguraran que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema
general de educacion por motivos de discapacidad, y que los nifios y las ninas
con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita y
obligatoria ni de la enseflanza secundaria por motivos de discapacidad;

b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion
primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de
condiciones con las demas, en la comunidad en que vivan;

c) Se hagan ajustes razonables en funcidn de las necesidades
individuales;

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el
marco del sistema general de educacion, para facilitar su formacion efectiva;

e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en
entornos que fomenten al maximo el desarrollo académico y social, de
conformidad con el objetivo de la plena inclusion.

3. Los Estados Partes brindarédn a las personas con discapacidad la
posibilidad de aprender habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de
propiciar su participacion plena y en igualdad de condiciones en la educacion y
como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados Partes adoptaran las
medidas pertinentes, entre ellas:

a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros
modos, medios y formatos de comunicacién aumentativos o alternativos y
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habilidades de orientaciéon y de movilidad, asi como la tutoria y el apoyo entre
pares;

b) Facilitar el aprendizaje de la lengua de sefias y la promocion de la
identidad lingiiistica de las personas sordas;

c) Asegurar que la educacion de las personas, y en particular los nifios
y las nifias ciegos, sordos o sordociegos se imparta en los lenguajes y los modos
y medios de comunicacidon mas apropiados para cada persona y en entornos que
permitan alcanzar su maximo desarrollo académico y social.

4. A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados Partes
adoptaran las medidas pertinentes para emplear a maestros, incluidos maestros
con discapacidad, que estén cualificados en lengua de sefias o Braille y para
formar a profesionales y personal que trabajen en todos los niveles educativos.
Esa formacion incluira la toma de conciencia sobre la discapacidad y el uso de
modos, medios y formatos de comunicacion aumentativos y alternativos
apropiados, y de técnicas y materiales educativos para apoyar a las personas con
discapacidad.

5. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad tengan
acceso general a la educacion superior, la formacion profesional, la educacion
para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminaciéon y en
igualdad de condiciones con las demads. A tal fin, los Estados Partes aseguraran
que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad.

Articulo 25
Salud

Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen
derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion por
motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptaran 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 rehabilitacion
relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y
atencion de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y
calidad que a las demas personas, incluso en el ambito de la salud sexual y
reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a la poblacion;

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas
con discapacidad especificamente como consecuencia de su discapacidad,
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incluidas la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios
destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicion de nuevas
discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores;

c) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las
comunidades de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales;

d) Exigirén a los profesionales de la salud que presten a las personas
con discapacidad atencion de la misma calidad que a las demas personas sobre
la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas mediante la
sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y
las necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitacion y la
promulgacion de normas éticas para la atencion de la salud en los ambitos
publico y privado;

e) Prohibiran la discriminacién contra las personas con discapacidad
en la prestacion de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en
la legislacion nacional, y velaran por que esos seguros se presten de manera
justa y razonable;

§)) Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de
salud o de atencion de la salud o alimentos s6lidos o liquidos por motivos de
discapacidad.

Articulo 26
Habilitacion y rehabilitacion

1. Los Estados Partes adoptaran 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 maxima
independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusién y
participacion plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados Partes
organizaran, intensificaran y ampliaran servicios y programas generales de
habilitacion y rehabilitacion, en particular en los ambitos de la salud, el empleo,
la educacion y los servicios sociales, de forma que esos servicios y programas:

a) Comiencen en la etapa mas temprana posible y se basen en una
evaluacion multidisciplinar de las necesidades y capacidades de la persona;

b) Apoyen la participacion e inclusién en la comunidad y en todos los
aspectos de la sociedad, sean voluntarios y estén a disposicion de las personas
con discapacidad lo mas cerca posible de su propia comunidad, incluso en las
zonas rurales.
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2. Los Estados Partes promoveran el desarrollo de formacion inicial y
continua para los profesionales y el personal que trabajen en los servicios de
habilitacion y rehabilitacion.

3. Los Estados Partes promoveran la disponibilidad, el conocimiento y el
uso de tecnologias de apoyo y dispositivos destinados a las personas con
discapacidad, a efectos de habilitacion y rehabilitacion.

Articulo 27
Trabajo y empleo

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad
a trabajar, en igualdad de condiciones con las demas; 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 salvaguardaran y
promoveran el ejercicio del derecho al trabajo, incluso para las personas que
adquieran una discapacidad durante el empleo, adoptando medidas pertinentes,
incluida la promulgacion de legislacion, entre ellas:

a)  Prohibir la discriminacion por motivos de discapacidad con
respecto a todas las cuestiones relativas a cualquier forma de empleo, incluidas
las condiciones de seleccion, contratacion y empleo, la continuidad en el
empleo, la promocién profesional y unas condiciones de trabajo seguras y
saludables;

b) Proteger los derechos de las personas con discapacidad, en igualdad
de condiciones con las demas, a condiciones de trabajo justas y favorables, y en
particular a igualdad de oportunidades y de remuneracion por trabajo de igual
valor, a condiciones de trabajo seguras y saludables, incluida la proteccion
contra el acoso, y a la reparacion por agravios sufridos;

c) Asegurar que las personas con discapacidad puedan ejercer sus
derechos laborales y sindicales, en igualdad de condiciones con las demas;

d) Permitir que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a
programas generales de orientacion técnica y vocacional, servicios de
colocacion y formacidn profesional y continua;

e) Alentar las oportunidades de empleo y la promocidn profesional de
las personas con discapacidad en el mercado laboral, y apoyarlas para la
busqueda, obtencion, mantenimiento del empleo y retorno al mismo;
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§i) Promover oportunidades empresariales, de empleo por cuenta
propia, de constitucion de cooperativas y de inicio de empresas propias;

2) Emplear a personas con discapacidad en el sector publico;

h) Promover el empleo de personas con discapacidad en el sector
privado mediante politicas y medidas pertinentes, que pueden incluir programas
de accion afirmativa, incentivos y otras medidas;

i) Velar por que se realicen ajustes razonables para las personas con
discapacidad en el lugar de trabajo;

) Promover la adquisicion por las personas con discapacidad de
experiencia laboral en el mercado de trabajo abierto;

k) Promover programas de rehabilitacion vocacional y profesional,
mantenimiento del empleo y reincorporacion al trabajo dirigidos a personas con
discapacidad.

2. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad no sean
sometidas a esclavitud ni servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de
condiciones con las demas, contra el trabajo forzoso u obligatorio.

Articulo 28
Nivel de vida adecuado y proteccion 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
alimentacion, vestido y vivienda adecuados, y a la mejora continua de sus
condiciones de vida, y adoptaran las medidas pertinentes para salvaguardar y
promover el ejercicio de este derecho sin discriminacién por motivos de
discapacidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad
a la proteccion social y a gozar de ese derecho sin discriminacién por motivos
de discapacidad, y adoptaran 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 indole adecuados a precios asequibles para atender las
necesidades relacionadas con su discapacidad;
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b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular
las mujeres y nifias y las personas mayores con discapacidad, a programas de
proteccion social y estrategias de reduccion 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 capacitacion,
asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales
adecuados;

d) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de
vivienda publica;

e) Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con
discapacidad a programas y beneficios de jubilacion.

Articulo 29
Participacion en la vida politica y publica

Los Estados Partes garantizaran a las personas con discapacidad los
derechos politicos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad de condiciones
con las demas y se comprometeran a:

a) Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar plena
y efectivamente en la vida politica y publica en igualdad de condiciones con las
demas, 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:

1) La garantia de que los procedimientos, instalaciones y materiales
electorales sean adecuados, accesibles y faciles de entender y utilizar;

ii)  La proteccion del derecho de las personas con discapacidad a emitir
su voto en secreto en elecciones y referéndum publicos sin intimidacion, y
a presentarse efectivamente como candidatas en las elecciones, ejercer
cargos y desempeifiar cualquier funcién publica a todos los niveles de
gobierno, facilitando el uso de nuevas tecnologias y tecnologias de apoyo
cuando proceda;

iii) La garantia de la libre expresion de la voluntad de las personas con
discapacidad como electores y a este fin, cuando sea necesario y a
peticion de ellas, permitir que una persona de su eleccion 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 direccion de los
asuntos publicos, sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las
demas, y fomentar su participacion en los asuntos publicos y, entre otras cosas:

1) Su participacion en organizaciones y asociaciones no
gubernamentales relacionadas con la vida publica y politica del pais,
incluidas las actividades y la administracion de los partidos politicos;

ii)  La constitucion de organizaciones de personas con discapacidad
que representen a estas personas a nivel internacional, nacional, regional y
local, y su incorporacion a dichas organizaciones.

Articulo 30
Participacion 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 demas, en la vida cultural y
adoptaran 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 television, peliculas, 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
turisticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso a monumentos y lugares
de importancia cultural nacional.

2. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para que las
personas con discapacidad puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo,
artistico e intelectual, no s6lo en su propio beneficio sino también para el
enriquecimiento de la sociedad.

3. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes, de conformidad
con el derecho internacional, a fin de asegurar que las leyes de proteccion 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 tendran derecho, en igualdad de
condiciones con las demas, al reconocimiento y el apoyo de su identidad
cultural y lingiiistica especifica, incluidas la lengua de sefias y la cultura de los
sordos.

5. A fin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad
de condiciones con las demas en actividades recreativas, de esparcimiento y
deportivas, los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para:

a) Alentar y promover la participacion, 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 especificas 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 demas, instruccion, formacion y
recursos adecuados;

c) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a
instalaciones deportivas, recreativas y turisticas;

d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan igual
acceso con los demas nifios y nifias a la participacion en actividades ludicas,
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 organizacion de actividades recreativas,
turisticas, de esparcimiento y deportivas.

Articulo 31
Recopilacion de datos y estadisticas

1. Los Estados Partes recopilaran informacion adecuada, incluidos datos
estadisticos y de investigacion, que les permita formular y aplicar politicas, a fin
de dar efecto a la presente Convencidon. En el proceso de recopilacion y
mantenimiento de esta informacion se debera:

a) Respetar las garantias legales establecidas, incluida la legislacion
sobre proteccion 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, asi como los principios éticos
en la recopilacion y el uso de estadisticas.

2. La informacion recopilada de conformidad con el presente articulo se
desglosara, en su caso, y se utilizara como ayuda para evaluar el cumplimiento
por los Estados Partes de sus obligaciones conforme a la presente Convencion,
asi 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 asumiran la responsabilidad de difundir estas
estadisticas y asegurar que sean accesibles para las personas con discapacidad y
otras personas.

Articulo 32
Cooperacion internacional

1. Los Estados Partes reconocen la importancia de la cooperacion
internacional y su promocion, en apoyo de los esfuerzos nacionales para hacer
efectivos el proposito y los objetivos de la presente Convencion, y tomaran las
medidas pertinentes y efectivas a este respecto, entre los Estados y, cuando
corresponda, en asociacion con las organizaciones internacionales y regionales
pertinentes y la sociedad civil, en particular organizaciones de personas con
discapacidad. Entre esas medidas cabria incluir:

a) Velar por que la cooperacion 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 distribucion de informacion, experiencias, programas de
formacion y practicas recomendadas;

c) Facilitar la cooperacion en la investigacion y el acceso a
conocimientos cientificos y técnicos;

d) Proporcionar, segun corresponda, asistencia apropiada, técnica y
econdmica, incluso facilitando el acceso a tecnologias accesibles y de asistencia
y compartiendo esas tecnologias, y mediante su transferencia.

2. Las disposiciones del presente articulo se aplicaran sin perjuicio de las
obligaciones que incumban a cada Estado Parte en virtud de la presente
Convencion.
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Articulo 33
Aplicacion y seguimiento nacionales

1. Los Estados Partes, de conformidad con su sistema organizativo,
designaran uno o mas organismos gubernamentales encargados de las cuestiones
relativas a la aplicacion de la presente Convencion y consideraran
detenidamente la posibilidad de establecer o designar un mecanismo de
coordinacion para facilitar la adopcion de medidas al respecto en diferentes
sectores y a diferentes niveles.

2. Los Estados Partes, de conformidad con sus sistemas juridicos y
administrativos, mantendran, reforzaran, designaran o estableceran, a nivel
nacional, un marco, que constara de uno o varios mecanismos independientes,
para promover, proteger y supervisar la aplicacion de la presente Convencion.
Cuando designen o establezcan esos mecanismos, los Estados Partes tendran en
cuenta los principios relativos a la condicion juridica y el funcionamiento de las
instituciones nacionales de proteccion y promocion de los derechos humanos.

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

Articulo 34
Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad

1. Se creara un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(en adelante, “el Comité”) que desempenara las funciones que se enuncian a
continuacion.

2. El Comité constara, en el momento en que entre en vigor la presente
Convencion, de 12 expertos. Cuando la Convencidn obtenga otras

60 ratificaciones o adhesiones, la composicion del Comité se incrementara en
seis miembros mas, con lo que alcanzara un maximo de 18 miembros.

3. Los miembros del Comité desempefiaran sus funciones a titulo personal y
seran personas de gran integridad moral y reconocida competencia y experiencia
en los temas a que se refiere la presente Convencion. Se invita a los Estados
Partes a que, cuando designen a sus candidatos, tomen debidamente en
consideracion la disposicion que se enuncia en el parrafo 3 del articulo 4 de la
presente Convencion.

4. Los miembros del Comité seran elegidos por los Estados Partes, que
tomaran en consideracion una distribucidén geografica equitativa, la

28-





representacion de las diferentes formas de civilizacion y los principales
ordenamientos juridicos, una representacion de género equilibrada y la
participacion de expertos con discapacidad.

5. Los miembros del Comité se elegiran 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 constituirdn quérum, las personas elegidas
para el Comité seran las que obtengan el mayor numero de votos y una mayoria
absoluta de votos de los representantes de los Estados Partes presentes y
votantes.

6. La eleccidn inicial se celebrara antes de que transcurran seis meses a
partir de la fecha de entrada en vigor de la presente Convencion. Por lo menos
cuatro meses antes de la fecha de cada eleccidn, el Secretario General de las
Naciones Unidas dirigird una carta a los Estados Partes invitindolos a que
presenten sus candidatos en un plazo de dos meses. El Secretario General
preparara después una lista en la que figuraran, por orden alfabético, todas las
personas asi propuestas, con indicacion de los Estados Partes que las hayan
propuesto, y la comunicara a los Estados Partes en la presente Convencion.

7. Los miembros del Comité se elegirdn por un periodo de cuatro afios.
Podran ser reelegidos si se presenta de nuevo su candidatura. Sin embargo, el
mandato de seis de los miembros elegidos en la primera eleccion expirara al
cabo de dos afios; inmediatamente después de la primera eleccion, los nombres
de esos seis miembros seran sacados a suerte por el presidente de la reunion a
que se hace referencia en el parrafo 5 del presente articulo.

8. La eleccion de los otros seis miembros del Comité se hara con ocasion de
las elecciones ordinarias, de conformidad con las disposiciones pertinentes del
presente articulo.

9. Si un miembro del Comité fallece, renuncia o declara que, por alguna otra
causa, no puede seguir desempefiando sus funciones, el Estado Parte que lo
propuso designara otro experto que posea las cualificaciones y reuna los
requisitos previstos en las disposiciones pertinentes del presente articulo para
ocupar el puesto durante el resto del mandato.

10. El Comité adoptara su propio reglamento.
11.  El Secretario General de las Naciones Unidas proporcionara el personal y

las instalaciones que sean necesarios para el efectivo desempefio de las

29





funciones del Comité con arreglo a la presente Convencidén y convocara su
reunion inicial.

12.  Con la aprobacion de la Asamblea General de las Naciones Unidas, los
miembros del Comité establecido en virtud de la presente Convencion percibiran
emolumentos con cargo a los recursos de las Naciones Unidas en los términos y
condiciones que la Asamblea General decida, tomando en consideracion la
importancia de las responsabilidades del Comité.

13. Los miembros del Comité tendran 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
Convencion sobre Prerrogativas e Inmunidades de las Naciones Unidas.

Articulo 35
Informes presentados por los Estados Partes

1. Los Estados Partes presentaran 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
Convencion y sobre los progresos realizados al respecto en el plazo de dos afios
contado a partir de la entrada en vigor de la presente Convencion en el Estado
Parte de que se trate.

2. Posteriormente, los Estados Partes presentaran informes ulteriores al
menos cada cuatro afios y en las demas ocasiones en que el Comité se lo
solicite.

3. El Comité¢ decidira las directrices aplicables al contenido de los informes.

4. El Estado Parte que haya presentado un informe inicial exhaustivo al
Comité no tendra que repetir, en sus informes ulteriores, la informacion
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 parrafo 3 del
articulo 4 de la presente Convencion.

5. En los informes se podran indicar factores y dificultades que afecten al
grado de cumplimiento de las obligaciones contraidas en virtud de la presente
Convencion.
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Articulo 36
Consideracion de los informes

1. El Comité considerara todos los informes, hara las sugerencias y las
recomendaciones que estime oportunas respecto a ellos y se las remitira al
Estado Parte de que se trate. Este podréa responder enviando al Comité cualquier
informacion que desee. EI Comité podra solicitar a los Estados Partes mas
informacion con respecto a la aplicacion de la presente Convencion.

2. Cuando un Estado Parte se haya demorado considerablemente en la
presentacion de un informe, el Comité podra notificarle la necesidad de
examinar la aplicacion de la presente Convencion en dicho Estado Parte, sobre
la base de informacion fiable que se ponga a disposicion del Comité, en caso de
que el informe pertinente no se presente en un plazo de tres meses desde la
notificacion. El Comité invitara al Estado Parte interesado a participar en dicho
examen. Si el Estado Parte respondiera presentando el informe pertinente, se
aplicara lo dispuesto en el parrafo 1 del presente articulo.

3. El Secretario General de las Naciones Unidas pondra los informes a
disposicion de todos los Estados Partes.

4. Los Estados Partes daran amplia difusion publica a sus informes en sus
propios paises y facilitaran el acceso a las sugerencias y recomendaciones
generales sobre esos informes.

5. El Comité transmitira, segun estime apropiado, a los organismos
especializados, los fondos y los programas de las Naciones Unidas, asi como a
otros organos competentes, los informes de los Estados Partes, a fin de atender
una solicitud o una indicacion 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.

Articulo 37
Cooperacion entre los Estados Partes y el Comité

1. Los Estados Partes cooperaran con el Comité y ayudaran a sus miembros
a cumplir su mandato.

2. En su relacion con los Estados Partes, el Comité tomara debidamente en
consideracion medios y arbitrios para mejorar la capacidad nacional de
aplicacion de la presente Convencion, incluso mediante la cooperacion
internacional.
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Articulo 38
Relacion del Comité con otros érganos

A fin de fomentar la aplicacion efectiva de la presente Convencion y de
estimular la cooperacion internacional en el ambito que abarca:

a) Los organismos especializados y demas 6rganos de las Naciones
Unidas tendran derecho a estar representados en el examen de la aplicacion de
las disposiciones de la presente Convencion que entren dentro de su mandato. El
Comité podra invitar también a los organismos especializados y a otros 6rganos
competentes que considere apropiados a que proporcionen asesoramiento
especializado sobre la aplicacion de la Convencion en los ambitos que entren
dentro de sus respectivos mandatos. El Comité podra invitar a los organismos
especializados y a otros 6rganos de las Naciones Unidas a que presenten
informes sobre la aplicacion de la Convencion en las esferas que entren dentro
de su ambito de actividades;

b) Al ejercer su mandato, el Comité consultara, segun proceda, con
otros drganos pertinentes instituidos en virtud de tratados internacionales de
derechos humanos, con miras a garantizar la coherencia de sus respectivas
directrices de presentacion de informes, sugerencias y recomendaciones
generales y a evitar la duplicacion y la superposicion de tareas en el ejercicio de
sus funciones.

Articulo 39
Informe del Comité

El Comité informara cada dos afios a la Asamblea General y al Consejo
Econdmico y Social sobre sus actividades y podra hacer sugerencias y
recomendaciones de caracter general basadas en el examen de los informes y
datos recibidos de los Estados Partes en la Convencion. Esas sugerencias y
recomendaciones de caracter general se incluiran en el informe del Comité,
junto con los comentarios, si los hubiera, de los Estados Partes.

Articulo 40
Conferencia de los Estados Partes

1. Los Estados Partes se reuniran periddicamente en una Conferencia de los
Estados Partes, a fin de considerar todo asunto relativo a la aplicacion de la
presente Convencion.

2. El Secretario General de las Naciones Unidas convocara la Conferencia
de los Estados Partes en un plazo que no superara los seis meses contados a

32-





partir de la entrada en vigor de la presente Convencion. Las reuniones
ulteriores, con periodicidad bienal o cuando lo decida la Conferencia de los
Estados Partes, seran convocadas por el Secretario General.

Articulo 41
Depositario

El Secretario General de las Naciones Unidas sera el depositario de la
presente Convencion.

Articulo 42
Firma

La presente Convencion estara abierta a la firma de todos los Estados y
las organizaciones regionales de integracion en la Sede de las Naciones Unidas,
en Nueva York, a partir del 30 de marzo de 2007.

Articulo 43
Consentimiento en obligarse

La presente Convencion estara sujeta a la ratificacion de los Estados
signatarios y a la confirmacion oficial de las organizaciones regionales de
integracion signatarias. Estara abierta a la adhesion de cualquier Estado u
organizacion regional de integracion que no la haya firmado.

Articulo 44
Organizaciones regionales de integracion

1. Por “organizacion regional de integracion” se entenderd una organizacion
constituida por Estados soberanos de una region determinada a la que sus
Estados miembros hayan transferido competencia respecto de las cuestiones
regidas por la presente Convencion. Esas organizaciones declarardn, en sus
instrumentos de confirmacion oficial o adhesion, su grado de competencia con
respecto a las cuestiones regidas por la presente Convencion. Posteriormente,
informaran al depositario de toda modificacion sustancial de su grado de
competencia.

2. Las referencias a los “Estados Partes” con arreglo a la presente
Convencion seran aplicables a esas organizaciones dentro de los limites de su
competencia.
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3. A los efectos de lo dispuesto en el parrafo 1 del articulo 45 y en los
parrafos 2 y 3 del articulo 47 de la presente Convencion, no se tendra en cuenta
ningln instrumento depositado por una organizacion regional de integracion.

4. Las organizaciones regionales de integracion, en asuntos de su
competencia, ejerceran su derecho de voto en la Conferencia de los Estados
Partes, con un niimero de votos igual al nimero de sus Estados miembros que
sean Partes en la presente Convencion. Dichas organizaciones no ejerceran su
derecho de voto si sus Estados miembros ejercen el suyo, y viceversa.

Articulo 45
Entrada en vigor

1. La presente Convencion entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la
fecha en que haya sido depositado el vigésimo instrumento de ratificacion o
adhesion.

2. Para cada Estado y organizacion regional de integracion que ratifique la
Convencion, se adhiera a ella o la confirme oficialmente una vez que haya sido
depositado el vigésimo instrumento a sus efectos, la Convencién entrard en
vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en que haya sido depositado su propio
instrumento.

Articulo 46
Reservas

1. No se permitiran reservas incompatibles con el objeto y el proposito de la
presente Convencion.

2. Las reservas podran ser retiradas en cualquier momento.

Articulo 47
Enmiendas

1. Los Estados Partes podran proponer enmiendas a la presente Convencion
y presentarlas al Secretario General de las Naciones Unidas. El Secretario
General comunicara 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 votacion. Si dentro de los
cuatro meses siguientes a la fecha de esa notificacion, al menos un tercio de los
Estados Partes se declara a favor de tal convocatoria, el Secretario General
convocara una conferencia bajo los auspicios de las Naciones Unidas. Toda
enmienda adoptada por mayoria de dos tercios de los Estados Partes presentes y
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votantes en la conferencia sera sometida por el Secretario General a la
Asamblea General de las Naciones Unidas para su aprobacion y posteriormente
a los Estados Partes para su aceptacion.

2. Toda enmienda adoptada y aprobada conforme a lo dispuesto en el

parrafo 1 del presente articulo entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha
en que el nimero de instrumentos de aceptacion depositados alcance los dos
tercios del numero de Estados Partes que habia en la fecha de adopcion de la
enmienda. Posteriormente, la enmienda entrara en vigor para todo Estado Parte el
trigésimo dia a partir de aquel en que hubiera depositado su propio instrumento
de aceptacion. Las enmiendas seran vinculantes exclusivamente para los Estados
Partes que las hayan aceptado.

3. En caso de que asi lo decida la Conferencia de los Estados Partes por
consenso, las enmiendas adoptadas y aprobadas de conformidad con lo
dispuesto en el parrafo 1 del presente articulo que guarden relacién
exclusivamente con los articulos 34, 38, 39 y 40 entraran en vigor para todos los
Estados Partes el trigésimo dia a partir de aquel en que el nimero de
instrumentos de aceptacion depositados alcance los dos tercios del nimero de
Estados Partes que hubiera en la fecha de adopcion de la enmienda.

Articulo 48
Denuncia

Los Estados Partes podran denunciar la presente Convencion mediante
notificacion escrita dirigida al Secretario General de las Naciones Unidas.
La denuncia tendra efecto un afio después de que el Secretario General haya
recibido la notificacion.

Articulo 49
Formato accesible

El texto de la presente Convencion se difundira en formatos accesibles.

Articulo 50
Textos auténticos

Los textos en arabe, chino, espafiol, francés, inglés y ruso de la presente
Convencion seran igualmente auténticos.

EN TESTIMONIO DE LO CUAL, los plenipotenciarios abajo firmantes,
debidamente autorizados por sus respectivos gobiernos, firman la presente
Convencion.
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PRESENTACION

FEAPS MADRID es la federacion que agrupa a las organizaciones
sin animo de lucro que atienden a las personas con discapacidad intelectual
de la Comunidad de Madrid.

Son muchos los profesionales, que en su practica diaria han logra-
do comprender mas y mejor, las caracteristicas, los procesos de adaptacion,
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 mision del movimiento asociativo FEAPS: mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual y sus familias.

En esa linea de trabajo, surge la idea de iniciar la COLECCION
FEAPS MADRID, donde profesionales, familias, voluntarios y las propias
personas con discapacidad tienen a su disposicion un espacio para la refle-
xion, difusién y exposicion de trabajos e investigaciones de interés para
todo el colectivo.

Con estos cuadernos se reconoce el trabajo desinteresado de este
conjunto de personas que, ademas de sus tareas habituales, dedican horas
de su tiempo a mantener vivo el espiritu inquieto de los que luchamos por
un mundo donde la inclusién social sea una realidad.

La COLECCION consta de nueve series representadas cada una
por un color, que se corresponden con las areas de servicio de Atencién
Temprana, Educacion, Atencién de Dia, Ocio en Comunidad, Empleo y
Promocion Laboral, Vivienda y Residencia, Apoyo a Familias,
Asociacionismo y por ultimo una de Informaciéon General.

Agradecemos la colaboracién de todas las personas que participan
en la elaboracion de estos cuadernos, asi como a todas las organizaciones
publicas y privadas que colaboran en su difusion.
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Introduccion

INTRODUCCION

La calidad de vida familiar debe ser uno de los objetivos de interven-
cion en el ambito de la discapacidad. Esto se desprende del modelo de disca-
pacidad de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud de la Organizacién Mundial de la Salud (2001) y del modelo que
define, clasifica y propone las bases para el disefio de apoyos en Discapacidad
Intelectual de la Asociacién 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 lineas estratégicas
como el apoyo a las familias en situaciones especiales y la Ley de Promocién
de Autonomia Personal y Atencién a Personas en Situacion 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 integraciéon social.
La atencion a la persona con Discapacidad Intelectual no puede quedar diso-
ciada de una atencion preferente al propio entorno familiar, ya que son las
familias las que constituyen la palanca mas eficaz para favorecer la integracion
de la persona con Discapacidad Intelectual en el seno de la comunidad y ésta
sélo es posible si se produce antes en el seno de la propia familia.

En FEAPS Madrid se estan desarrollando diferentes actuaciones
para apoyar a las familias de personas con Discapacidad Intelectual, como el
Programa de Apoyo a Familias, el Servicio de Informacién y Orientacién 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 andlisis mas profundo que permita sentar las
bases para disefiar una cartera de servicios. Se pretende que los servicios
sean especificos para familias de personas con Discapacidad Intelectual, que
sean estables, estructurados y de calidad, que partan de sus necesidades
reales, y que estén disefiados para las familias de las organizaciones donde
son atendidos sus hijos.

Este trabajo pretende proporcionar informacion para tal objetivo,
la creacion 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, asi como en las propuestas

—b—
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para satisfacerlas expresadas por ambos. El analisis de los costes asociados
a la discapacidad que asumen las familias, fundamentalmente el coste emo-
cional y el econémico, permitira un disefio 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 afios 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 provisién de servi-
cios. Para Schalock (2006) el concepto de calidad de vida, aplicable tanto en
el ambito comunitario como a nivel nacional o internacional, reiine una serie
de caracteristicas: es multidimensional y esta influido por factores medioam-
bientales y personales asi como por su interaccién; 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 si mismas y toma en cuenta los contextos de los entornos fisicos,
sociales y culturales que son importantes para las personas. La calidad de
vida se fomenta mediante la autodeterminacion, 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 educacién 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 intervencién sobre discapacidad.

Las dimensiones basicas 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 basicas centradas en el individuo (Schalock y Verdugo,
2002) son: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, Bienestar material, Desa-
rrollo personal, Bienestar fisico, Autodeterminacion, Inclusion social y Derechos.

Las dimensiones basicas centradas en la familia (Summers, Poston,
Turnbull, Marquis, Hoffman, Mannan y Wang, 2005) son: Interaccién fami-
liar, Crianza, Bienestar emocional, Bienestar fisico/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 basicas centradas en el individuo:

1. Bienestar emocional: Satisfaccién (estado de animo, felicidad, dis-
frute), Autoconcepto, (identidad, valoracion personal, autoestima),
Ausencia de estrés (predicciéon y control).

2. Relaciones interpersonales: Interacciones (redes sociales, contac-
tos sociales), Relaciones (familia, amigos, iguales), Apoyos (emocionales, fisi-
cos, financieros, feedback).

3. Bienestar material: Situacion financiera (ingresos, prestaciones),
Empleo (situacion laboral, entorno de trabajo), Vivienda (tipo de residencia,
propiedad).

4. Desarrollo personal: Educacion (logros, estatus), Competencia
personal (cognitiva, social, practica), Rendimiento (éxito, logros, productivi-
dad).

5. Bienestar fisico: Salud (funcionamiento, sintomas, estado fisico,
nutricion), Actividades de la vida diaria (habilidades de autocuidado, movili-
dad), Ocio (esparcimiento, aficiones).

6. Autodeterminacion: Autonomia/Control personal (independen-
cia), Metas y valores personales (deseos, expectativas), Elecciones (oportu-
nidades, opciones, preferencias).

7. Inclusion social: Integracion y participacién en la comunidad,
Papeles comunitarios (colaborador, voluntario), Apoyos sociales (red de

apoyos, servicios).

8. Derechos: Humanos (respeto, dignidad, igualdad), Legales (ciuda-
dania, acceso, tratamiento legal justo).

Dimensiones centradas en la familia:

9. Interaccion familiar: Pasan tiempo juntos, Resuelven problemas
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juntos, Hablan abiertamente, Apoyo mutuo, Demostracion de carifio 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, Ensefian a los nifios 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 fisico/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-
joy 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 relacién con los
proveedores de servicios.

La investigacion en calidad de vida requiere un pluralismo meto-
dolégico (Schalock, 2006). Es recomendable la utilizaciéon de todos los
recursos disponibles en cuanto a métodos, ya sean cuantitativos o cualita-
tivos (escalas, encuestas, cuestionarios, observacion directa, grupos de dis-
cusién, entrevistas en profundidad, técnicas Delphi...). Utilizando disefios
de investigacion multivariante, se ha detectado que influyen en la calidad de
vida de los sujetos las siguientes variables:

a. caracteristicas 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 numero de actividades domésticas en
que se participa, disponibilidad de transporte, ingresos y activida-
des integradas; y

c. caracteristicas del proveedor de servicios, como puntuacion en
estrés laboral y satisfaccion con el trabajo.

——
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Si bien el concepto de calidad de vida individual ya ha alcanzado un
consenso, la conceptualizacion de la calidad de vida familiar atin esta en fase
de desarrollo. No obstante, ya podemos contar con algunas orientaciones
de gran utilidad, como que debe ser un indicador de calidad de politicas, pla-
nes, programas Yy servicios, asi 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 concepcién, que
incluye los principios del Modelo de Atencion Centrada en la Familia, se
persigue la capacitacion de la familia para potenciar su protagonismo, su
capacidad de eleccién y su funcién de apoyo. Los servicios y profesionales
tendran en cuenta a las familias y las peculiaridades de cada familia. Estaran
al servicio de la calidad de vida familiar, disefiada por familias capacitadas
para ello. Para que una familia esté capacitada hay que escucharla en cada
momento de la intervencién (la investigacion es uno de ellos), y dar res-
puesta a cuanto nos comuniquen. Asi podremos determinar sus necesida-
des y posibilitar la cobertura y respuesta a dichas necesidades (por ejemplo,
la formacién para la participacion).

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 si mis-
mas como parte de la familia, ya estén relacionadas por sangre o matrimonio
0 no, y que se apoyan Yy cuidan entre si de forma regular. La interaccién y
reverberacion de la calidad de vida de cada miembro que conforma el grupo
tendra una incidencia en la calidad de vida familiar. El modelo nos muestra
diez dimensiones de calidad de vida distribuidas en dos campos: de orienta-
cion individual y de orientacién familiar, que a continuacién se detallan.

Cada dimensién contiene a su vez varias subdimensiones, y éstas
incluyen indicadores representativos.

Dimensiones de orientacion 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-

—b—
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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
demas 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 si mismos y por los logros de
los demas), Respeto (los miembros de la familia son tratados con respeto
por las personas ajenas a la familia), Reduccion del estrés (los miembros de
la familia son capaces de tomarse tiempo para si mismos), Elecciéon (los
miembros de la familia tienen oportunidades de hacer elecciones).

3. Salud: Bienestar fisico y mental. Incluye tres subdimensiones:
Salud fisica (los miembros de la familia tienen la mejor salud fisica posible),
Salud mental (los miembros de la familia tienen la mejor salud mental posi-
ble), Atencioén sanitaria (los miembros de la familia pueden recibir atencion
médica de forma regular).

4. Bienestar con el entorno: Las condiciones de los contextos fisi-
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 estan seguros en la escuela), Entorno laboral (los
miembros de la familia estan 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 educacién, trabajo y ocio. Incluye cuatro subdimensiones:
Educacion (mi hijo con discapacidad recibe una educacién 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:
Aceptacioén 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
practico de personas ajenas a la familia).

Dimensiones de orientacion familiar:

7. Vida familiar diaria: Actividades recurrentes que sostienen de
forma logistica a las familias, las rutinas cotidianas de la vida. Incluye tres
subdimensiones: Cuidado familiar (mi familia presta atencion 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. Interaccion familiar: Las relaciones que los miembros de la fami-
lia tienen entre si y el clima emocional en el que se dan las relaciones.
Incluye cuatro subdimensiones: Entorno de interaccion positivo (los miem-
bros de mi familia se sienten queridos y aceptados entre si), Comunicacion
(los miembros de mi familia hablan de forma abierta entre si), Apoyo mutuo
(los miembros de mi familia se ayudan entre si), Flexibilidad (mi familia
puede hacer planes, de forma agil, para hacer cosas, sin muchos planes com-
plicados).

9. Bienestar econdmico: Que las familias tengan ingresos que al
menos alcancen, o excedan preferiblemente, sus gastos. Incluye cinco sub-
dimensiones: Pagar las necesidades basicas (mi familia puede pagar las nece-
sidades basicas), Pagar la asistencia sanitaria (mi familia puede pagar la asisten-
cia sanitaria), Pagar otras necesidades (mi familia puede pagar el cuidado de
los nifios), Fuentes de ingresos (mi familia tiene un salario y prestaciones por
su trabajo), Seguridad econémica (mi familia es econémicamente segura).

10. Papel de padres: Proporcionar guia, estructura y ensefianza a los
nifios y joévenes. Incluye tres subdimensiones: Dar guia paterna (mi familia
ayuda a nuestros hijos a distinguir lo correcto de lo equivocado), Disciplina
(mi familia establece limites y normas para nuestros hijos), Ensefianza (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 alin un consenso en las mismas.
(Summers y cols., 2005; Turnbull, 2003). Por nuestra parte, consideramos
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de interés la consideracion de las variables asociadas al concepto de clima
familiar, tal y como lo proponen Moos, Moos y Trickett (1984).

La investigacion 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 practicas 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 relacién con los hermanos (Dykens, 2006;
Hannah y Midlarsky, 2005; Stoneman, 2006; Seltzer, Greenberg, Orsmond y
Lounds 2006), las necesidades familiares (Mufioz Bravo, Marin Girona, 2005),
la conciliacion de la vida laboral y familiar (Vives Jusgen, 2007), la satisfaccion
con los servicios de atencion (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 sefialan la
necesidad de que la investigacion evolucione hacia un paradigma centrado
en las capacidades y el potencial adaptativo de la familia y sus miembros,
constituyéndose asi 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, Cérdoba y Gémez, 2006).

La calidad de vida de las familias de personas con Discapacidad
Intelectual esta muy relacionada con la calidad de la atencién. Canal, Martin,
Garcia y Guisuraga (2006) proponen tres grupos de factores indicadores
de calidad de atencién: Factores estructurales, Factores de proceso y
Factores de resultados. Los Factores estructurales, muy estudiados en la
evaluacion de servicios residenciales, se refieren a las caracteristicas de los
contextos donde vive la persona y de la organizacién que proporciona los
servicios. Los Factores de proceso se refieren a la calidad de interaccion
con la familia y la persona en la atencién prestada, e incluyen medidas de la
valoracién, respecto a la relacion con los profesionales, realizadas por el
usuario o la familia. Los Factores de resultados se refieren al bienestar fisi-
co y social y al grado de satisfaccién. Consideran que lo mas apropiado para
estudiar y mejorar la calidad de la atencién es que su evaluacion se centre
en resultados, utilizando también medidas de procesos, para entender
mejor como se proporcionan y reciben los servicios. La medida de la cali-
dad de la atencién, seglin estos autores (expertos en el campo del autismo),
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requiere de instrumentos que combinen medidas sobre el proceso de aten-
cion, los progresos de la persona y las mejoras en el bienestar, todo ello
desde la percepcién de la satisfaccion de las familias con estos aspectos.
Para analizar la correlacion entre estas variables consideran atil la utilizacion
del Measure of Processes of Care MPOC-20 (King, Rosenbaum y King,
1996; Rosenbaum, King y Cadman, 1992) basado en una filosofia centrada
en la familia (Dunst, Trivette y Deal, 1994) y creado para poner a prueba la
hipotesis de que las interacciones entre servicios y familias contribuyen al
bienestar familiar. Este instrumento consta de cinco subescalas: Facilidades
y participacion, Informacion general proporcionada, Informa-cién especifica
proporcionada sobre el nifio, Atencion globalizada y coordinada y Respeto
y sensibilidad en la atencion.

Se obtuvieron correlaciones positivas positivas significativas entre
el MPOC-20 y una medida de la satisfaccion 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-
zacién de nuestro trabajo. Igualmente hemos tenido en cuenta algunos estu-
dios y experiencias relacionados con nuestros objetivos de estudio y reali-
zados en nuestro pais.

FEAPS Cataluiia presenté en las VIII Jornadas de Familias, Oviedo
2004, los resultados de su investigacion cualitativa sobre las Necesidades de
las Familias de Personas con Retraso Mental en Catalufia. Las necesidades
de las familias con Discapacidad Intelectual en Catalufia giran en torno a los
siguientes temas: salud y seguridad, educacion, ocio, vivienda, trabajo, aspec-
tos economicos Yy legales, el cuidado de la persona con Discapacidad
Intelectual desde el papel de cuidadores y percepcion de la carga: efectos
emocionales y econémicos y planes de futuro.

Algunas de las principales conclusiones de este estudio fueron:

- Reproduccion 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.

—b—
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- Desconocimiento de determinados servicios.

- Deteccion de necesidades no cubiertas: apoyo psicoldgico a las
familias, apoyo en el hogar, ocio adaptado, respiro familiar por horas.
- Las familias reclaman mds y mejor acceso a la informacion por
parte de las administraciones.

- Rol importante de las asociaciones de familias y las instituciones.
- Poca participacion en la toma de decisiones sobre las necesidades
del familiar.

- Problemas para compatibilizar el trabajo y la atencion a la per-
sona afectada.

- Falta de sensibilizacion por parte de las empresas.

- Declaracion de ayudas insuficientes.

- Tres cuartas partes de las familias creen que sus hijos tendrian que
vivir fuera del hogar familiar.

- Reciben poco apoyo para planificar su futuro.

En el Libro de Ponencias del Ill Congreso Nacional de Familias de
Personas con Discapacidad Intelectual FEAPS (Zaragoza, 29-30 de abril y |
de mayo de 2006), las familias declaran que necesitan:

- Un diagnéstico 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
- Informacion 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 permitiria ‘prepararnos’ para afron-
tar lo que tenga que venir"

- Apoyos profesionales para las familias, sobre todo en el momento
del nacimiento y del diagndstico, para poder comprender y asumir
mejor la situacion.

- Apoyos de otras familias con problemdtica similar.

- Apoyo de la asociacion.

- Servicios de ayuda a domicilio y de respiro.

- Apoyos a la familia extensa.

Y a continuacién 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 inclusion
social.

- Desde el movimiento asociativo en general, se preste la misma
atencion 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 adaptdndose a las necesidades y demandas de cada familia.

Consideramos de interés la experiencia llevada a cabo por la
Fundacién Carlos Martin 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 atencién domiciliaria, ni de
respiro, sino un servicio integral para el cambio en la manera de hacer y de
vivir. Enfatiza el valor de la atencion 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
organizacion (vocacién de servicio, profesionalidad, solidaridad).

El Proyecto Triskel pretende satisfacer las necesidades de las fami-
lias sobre: las dificultades para la relaciéon y comunicacion con los hijos con
discapacidad, el desgaste fisico y emocional, las alteraciones en las relacio-
nes familiares padres/hijos, la relacién de pareja, la incapacidad para la reso-
lucién 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 comunicacion.

En el ambito clinico, Garcia Molté (2001; 2002a; 2002b; 2003;
2004) desde una perspectiva sistémica, sefiala la necesidad de utilizar el tra-
bajo en red y propone el disefio de itinerarios que incluyan al sujeto y su
familia. Dichos itinerarios sefialan 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 revisaran cada cierto tiempo, y seran modificados de acuer-
do con la evolucion del caso. La autora sefiala 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-
cion sobre el impacto de la discapacidad en la familia asi como sobre la pro-
pia familia cuando es un impedimento para el desarrollo de la persona con
discapacidad (Navarro Gongora, 2000; Rolland 2000). Es necesario, asi
mismo, la creacién 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 mas libe-
radora y saludable.
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C
OBJETIVOS \[
Los objetivos de estudio son los siguientes:
o

- 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 satisfaccion vital de las familias.
- Analizar la satisfaccion con los servicios.
- Analizar la conciliacion entre la vida familiar y la vida laboral.

Objetivos

- 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 econdmicos 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 consecucion de dichos objetivos permitira una fundamentacion de la
linea estratégica del movimiento asociativo de personas con Discapacidad
Intelectual tendente a:

Conseguir el pleno reconocimiento y desarrollo de servicios especificos

para las familias de personas con Discapacidad Intelectual por parte de la
Administracion Publica.

—b—
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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.

20
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METODOLOGIA

En consonancia con el plan-
teamiento de Schalock (2006) refe-
rente a que los disefios de investiga-
cién sobre calidad de vida requieren
un pluralismo metodolégico, en el
presente estudio se sigue una meto-
dologia cualitativa y cuantitativa.

|I. Metodologia cualitativa

En el estudio cualitativo se ha seguido la metodologia propuesta
por Flick (2004). Se han realizado dos grupos de discusion y seis entrevis-
tas en profundidad.

| I.1. Grupos de discusion

Para realizar el grupo de discusion de familias de personas con dis-
capacidad se pidi6 a FEAPS Madrid que seleccionase un minimo de seis y un
maximo de ocho participantes. Lo mismo se hizo respecto al grupo de dis-
cusion de expertos. En ambos casos se cuidé que estuvieran representados
los cuatro estratos de edades (de 0 a 5 afios, de 6 a |7 afios, de 18 a 44
afios y de 45 a 64 afios) considerados en el disefio muestral (Anexo 1) y los
tres grados de discapacidad (A, B y C) segin se describen en la encuesta
(Anexo II).

I.1.1. Participantes

El grupo de discusion 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 afios con Discapacidad Intelectual Leve.

21
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- Hijo de 7 afios con Trastorno grave del desarrollo (autismo).

- Hijo de 17 afios gravemente afectado.

- Hija de 20 afios con Discapacidad Intelectual Leve (en Centro
Ocupacional).

- Hijo de 15 meses con Sindrome de Down.

- Hijo de 19 arios gravemente afectado.

- Hermana de 36 afios con grado de discapacidad media.

- Hijo de 4 afios con grado de discapacidad media.

El grupo de discusién de expertos estuvo formado por ocho parti-
cipantes, dos varones y seis mujeres. Trabajaban en diferentes centros y
tenian a su cargo personas pertenecientes a los cuatro estratos y tres gra-
dos de discapacidad considerados en el estudio.

I.1.2.Variables de estudio

Se estudiaron las siguientes variables:
- Calidad de vida.

- Impacto emocional.

- Impacto economico.

- Necesidades/ propuestas.

1.1.3. Protocolos

Se ha utilizado un protocolo de contenidos semiestructurado, que
incluia las siguientes preguntas de investigacion:

Pregunta 1. ;/Cudl es el impacto de la Discapacidad Intelectual en la fami-
lia, segun su opinion?

La conductora, siguiendo las recomendaciones metodolégicas pro-
puestas por Flick (2004), no sugiere, pero si ofrece al grupo, cuando este
los expresa, contenidos de discusién 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 interaccion familiar; relacion familia-
paciente; rigidez en la comunicacién 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
diagnostico de discapacidad del hijo: shock, panico, depresion, cole-
ra, culpa, vergiienza, confusion, ajuste y reintegracion)

- Efecto econdémico.

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 discusién de expertos, ademas, y como
complemento de la segunda pregunta de investigacién, la conductora pro-
pone el siguiente contenido:

Desde su experiencia, desde lo que ustedes hacen ;como valoran los
resultados?, ;como podemos mejorar?

I.1.4. Procedimiento de recogida de datos

Las personas seleccionadas por FEAPS Madrid fueron citadas en el
Laboratorio de Psicologia Social de la Facultad de Psicologia de Ia
Universidad Complutense de Madrid.

Una vez reunidos los participantes de cada grupo, la conductora
presentd al equipo de investigacion, recordé los objetivos del estudio (que
ya conocian previamente), informé de la duracién de las sesiones (una hora
y media), de que éstas serian grabadas en video y audio y que su trascrip-
cién estaria a disposicion de todos ellos. Una vez aceptada la grabacién por
todos los participantes, se garantizé la confidencialidad de sus intervencio-
nes y se les invitd 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
intervencién 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 reflexién personal. Les
indicd que antes de cada intervencién enunciasen su nombre para facilitar
la trascripcion. Seguidamente paso a plantear las preguntas de investigacion.
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I1.1.5. Analisis de datos

Se transcribieron los discursos grabados. Se identificaron segmen-
tos de texto pertinentes a cada pregunta de investigacion, realizando pos-
teriormente una categorizacién. Todos los resultados obtenidos fueron
fruto del analisis y consenso del equipo de investigacion.

| 1.2. Realizacion de los grupos de discusion |

En esta publicacién se realiza un resumen de lo recogido en los gru-
pos de discusion de familias y de expertos.

| 1.3. Entrevistas en profundidad |

Para realizar las entrevistas en profundidad se pidié a FEAPS Madrid
que seleccionase a los participantes en las mismas El propésito de las entre-
vistas fue, en algunos casos, ampliar informacién a partir de las opiniones
expresadas por miembros de las familias que no estuvieron representados
en el grupo de discusion. 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 realizdé una entrevista en profundidad a una hermana y otra a una
abuela, con el fin de obtener informaciéon 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 discusion 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-
liz6 el mismo protocolo que en los grupos de discusion de familias.

En las entrevistas en profundidad a expertos se solicité a los mis-
mos una relacion de, al menos, diez propuestas de mejora de la calidad de
vida, que debian incluir propuestas especificas 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 aceptacion de su participacion, fueron encuestados por el
equipo de investigacion.

2. Metodologia cuantitativa

Ambito geogrifico Comunidad de Madrid

Poblacién 20.628 familias
Tamafio 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

Afijacién Proporcional
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A partir de una poblacién de 20.628 familias (estimadas segun datos
del Plan de Accion para Personas con Discapacidad de la Comunidad de
Madrid 2005-08), se obtiene, mediante muestreo aleatorio, una muestra de
tamafo 326 con un margen de error de £5,5%, para un nivel de confianza
del 95,5%, con el supuesto de maxima indeterminacién p=q=0,5

Se ha hecho un muestreo aleatorio estratificado, con afijacién pro-
porcional, por grupos de edad, obteniéndose la siguiente estructura:

0-5 1.426 22
6-17 4.174 66
18 - 44 12.064 191
45 - 64 2.964 47

Toda la informacion sobre impacto emocional, satisfaccion y con-
ciliacion vida laboral y vida familiar es aportada por un Unico encuestado,
tanto la referida a la familia como a si mismo.

Las variables recogidas se agrupan en:

- Calidad de vida
Satisfaccion vital
Satisfaccion con coordinacion de servicios y atencion trato de
los profesionales
Satisfaccion con los servicios

- Necesidades

- Conciliacion vida laboral / vida familiar
- Coste emocional

- Coste economico

- Necesidad de servicios

- Propuestas
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Para recoger la informacién referente a las variables de estudio, se
elabord un protocolo de encuesta a partir de la bibliografia revisada, que
recoge informacién sobre los siguientes nucleos:
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IV. La familia como cuidadora

- Dedicacion. Cuidado de la persona con Discapacidad Intelectual.
Caracteristicas 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 atencion del fami-
liar con discapacidad, de lunes a viernes y fin de semana. Promedio de
horas dedicadas a la atencion de otro hijo sin discapacidad. Promedio
de horas semanales prestadas por profesionales ajenos a la familia.

- Impacto de la discapacidad

- Impacto emocional (19 items y una prequnta abierta, basados en
la Escala de Zarit, 2005).

- Impacto laboral. Los trabajos se adaptan a su disponibilidad hora-
ria. Reduccion de la jornada de trabajo. Renunciar a trabajar. Freno
de la carrera profesional. Percepcion de respaldo de la empresa.
Impacto negativo de la discapacidad del familiar sobre la vida labo-
ral.

- Satisfaccion

- Satisfaccion vital personal con: la vida familiar, la vida laboral, la
vida social, global considerando todos los aspectos de la vida
(medida mono-item basados en Bowlin, 1994).

- Satisfaccion personal con los servicios y profesionales. Satisfaccion
con la coordinacion entre los servicios. Satisfaccion con la actitud
y trato de los profesionales del entorno de: centros y servicios espe-
cializados en discapacidad, centros y servicios de salud, educacion
ordinaria, empleo ordinario, recursos de ocio comunitarios, centros
de servicios sociales, otros...

V. Valoracion 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 estd de su domicilio.
- Grado de satisfaccion con el servicio.
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2.4. Procedimiento de recogida de datos

El equipo de investigacion suministré a FEAPS Madrid la encuesta,
las instrucciones para los encuestadores y la ficha técnica de muestreo,
para que se ajustase a ella el nimero de sujetos de cada estrato de mues-
treo. FEAPS Madrid realizé la seleccion de los encuestadores entre los
miembros de la Unidad de Desarrollo Sectorial de Familia (equipo asesor
en el proyecto) y otros miembros asociados. Asi mismo, FEAPS Madrid
realizé la seleccion de las personas a encuestar, aleatoriamente, entre sus
asociados.

El equipo de investigacion formé presencialmente a los encuesta-
dores y les entregd por escrito las instrucciones de aplicacion de la encues-
ta, que pueden consultarse en el Anexo Ill.

2.5. Analisis de datos

Las variables cualitativas se presentaron con su distribucién de fre-
cuencias. Las variables cuantitativas se resumieron en su media y su desvia-
cion estandar (DE) o intervalo de confianza al 95% (IC 95%).

Se evalud la asociacion entre variables cualitativas con el test de 2,
o con la prueba exacta de Fisher en el caso de que mas de un 25% de los
esperados fueran menores de 5. En el caso de variables ordinales se con-
trasté la hipotesis de tendencia ordinal de proporciones (trend).

Se analizé 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 andlisis 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 intercuartilico) por cada una de las
variables independientes categorizadas, se analizd6 mediante el test de la
mediana.

Como herramientas para realizar el analisis estadistico se utilizé el
paquete informatico SPSS 14.0.
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RESULTADOS

En este apartado se exponen los resultados obtenidos en los estu-
dios cualitativo y cuantitativo.

|. Estudio cualitativo

A continuacién figuran el
resumen con los resultados obteni-
dos en los grupos de discusién de
familias y profesionales, asi como en
las entrevistas en profundidad a her-
mana y abuela.

I.1. Grupos de discusion de Familias

En la presentacion de resultados se han agrupado los contenidos en
cuatro categorias: Calidad de vida, Impacto emocional, Impacto econémico
y Necesidades/Propuestas

Cdlidad de vida en las familias

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 fendmeno de padre ausente.

A los hermanos se les informa sobre la discapacidad del hermano
afectado seglin 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.
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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 seria 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 dié
la noticia (lo que puede conducir a la percepcion de un futuro abordable o
demoledor), la calidad de la atencién recibida, el diagndstico incierto o erré-
neo, la falta de preparacion de los profesionales no expertos en discapaci-
dad, la falta de apoyo y de informacién 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.

Impacto emocional

El impacto de la discapacidad genera importantes respuestas emo-
cionales. Estas respuestas, unidas a otros factores, como la presion del
tiempo y la carga de trabajo, el esfuerzo fisico 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 relacion 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 afectacion. En ocasiones la pareja se vacia
para atender al hijo; otras, el hijo llena un vacio en la pareja. A veces se pro-
picia una unién saludable; otras, se propicia un vinculo patolégico que no
permite crecer a la familia ni al sujeto, dificultando su rehabilitacion.
Aunque en algunas parejas la discapacidad del hijo sirve para unirlas mas, en
otras es causa de ruptura de la pareja.

Impacto econdmico

La discapacidad tiene un impacto econémico 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 situacion, motivado por los costes de los ser-
vicios especializados que precisa la persona. Una partida econémica 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 estan 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 concesién
de ayudas.

Aunque algunos padres han sido ayudados econémicamente por las
empresas en las que trabajan, dichas ayudas no compensan el impacto eco-
némico de la discapacidad de su hijo, quedando excedentes de costes que
tienen que amortizar.

Sin embargo, dicho impacto econémico es desigual, segin el acce-
so que se tenga a los servicios subvencionados: en este caso algunos
padres no perciben la discapacidad como una carga econémica, 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 econémico. La madre es quien habitual-
mente abandona su vida laboral cuando el trabajo: |) no esta 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: |)
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 relacién con la vida profesional de los padres, es imprescindible
una buena conciliacién trabajo/familia asi como el conocimiento de la nor-
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mativa que regula dicho ambito. Por otro lado, el apoyo social de los com-
pafieros puede amortiguar el efecto de la discapacidad en el trabajador.

Necesidades/propuestas

Los padres participantes en el grupo de discusién reconocen la
existencia, en la actualidad, de un mayor nimero 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 atencion
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 comunicacion entre las familias y los profesio-
nales sanitarios, del ocio y de la educacion.

- Es necesaria formacion especializada en discapacidad para profesiona-
les sanitarios, del ocio, de la educacion.

- Es necesario proporcionar informacion a los padres para saber, de cara
a prevenir, sobre sus derechos en cuanto a la conciliacion de la vida laboral y per-
sonal.

- Es necesario crear espacios donde poder expresarse: Servicios de acom-
pafamiento, informacién 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 practicas en la elaboracion
e implementacién de programas vy servicios dirigidos a personas con
Discapacidad Intelectual y sus familias.

- Es necesario implicar a las familias y conseguir su compromiso. Cuando
las familias estan bien trabajadas aceptan los objetivos de autodeterminacion e
independencia.

- Es necesario, dentro de un protocolo de atencion a las personas con
Discapacidad Intelectual, crear servicios especificos para las familias, asi 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 limite o trastorno dual.

- Es necesario potenciar un asociacionismo de mayor autoayuda, mas
alld 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 economico de la Administracion para las asocia-
ciones, con el fin de que los costes econdmicos 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.

1.2. Grupos de discusion de Expertos

En la presentacién de resultados se han agrupado los contenidos en
cuatro categorias: Calidad de vida, Impacto emocional, Impacto econémico
y Necesidades/Propuestas

Calidad de vida en las familias

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-
gandolos 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 gestion; con mayor frecuen-
cia, no asume la discapacidad del hijo, produciéndose el fenémeno del "padre
ausente". No obstante, dicho reparto de roles cambia segun las distintas eta-
pas evolutivas, ellos tomaran mayor protagonismo en los afios sucesivos.
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La sociedad esta 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 atencién 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 generacion y per-
manencia de un vinculo que impide la separacion sujeto/ familia. En este
contexto protector, cuando se lleva a una familia el mensaje de la integra-
cion laboral del hijo, de su salida a un piso tutelado, de su posible enamora-
miento, de su independencia... jcomo se vive ese mensaje por los padres!
Se va percibiendo una mayor aceptacion; 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 estan las variables familiares (sociodemogréficas, dife-
rentes criterios educativos, familias monoparentales, multiproblematicas,
rasgos clinicos, funcionalidad), el momento del ciclo vital familiar en que
nace el hijo vy la situacion socioeconémica, 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).

Impacto emocional

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 afectacién: la pareja no hace vida social. En ocasiones
la pareja se vacia para atender al hijo; otras, el hijo llena un vacio en la pare-
ja. A veces se propicia una union saludable; otras, se propicia una unién
patolégica. Ciertas patologias familiares pueden dificultar la rehabilitacion
de las personas con Discapacidad Intelectual. Toda esta patologia puede
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generar un vinculo patolégico 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 dias los padres
sienten una gran preocupacion 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, segn su capacidad de elaborar el duelo por una fantasia frustrada), la
falta de apoyo o la demora en el diagndstico o el diagnéstico incierto (la
falta de asesoramiento puede potenciar respuestas tales como la negacién
y otras).

Impacto econdmico

La discapacidad tiene un impacto econémico 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: |) 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 conciliacion trabajo/familia.

Necesidades/ propuestas

Los profesionales implicados en la atenciéon a las personas con
Discapacidad Intelectual reconocen la existencia en la actualidad de un
mayor nimero 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 diagnostico tradicional por
una evaluacién global de la discapacidad. El diagnéstico 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 evaluacién como en tratamiento, tales avances se consideran insu-
ficientes.

Una segunda necesidad se refiere a la creacion de espacios donde
poder expresarse. Podria materializarse en forma de Servicios de
Acompaiiamiento, Informacién 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 promocion, habria que capacitar a las familias para
su utilizacioén (preparacion psicologica, valoraciéon del ocio).

Hay resistencia a la independencia por miedo a perder las presta-
ciones. El camino hacia la autonomia e independencia debe tener posibilidad
de retorno (plazas CO, pension 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 pasaria por un nuevo enfoque en el que se
establecieran las "ratios" considerando las familias en lugar de contabilizar
Unicamente a la persona con Discapacidad Intelectual.

Dentro de un protocolo de atenciéon a las personas con
Discapacidad Intelectual, se ve la necesidad de crear servicios especificos
para las familias, asi como programas adaptables a cada grupo familiar que
impliquen y den respuesta a todos los miembros (incluyendo pareja, herma-
nos, persona con discapacidad...). Podria 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 estan bien trabajadas aceptan los objetivos de autode-
terminacién e independencia.

Es necesario partir de supuestos de buenas practicas en la elabora-
cion e implementacién de programas y servicios dirigidos a personas con
Discapacidad Intelectual y sus familias.

Necesidad de formacion a padres y profesionales. Una buena partici-
pacion precisa de una correcta formacién. Los cambios de paradigma de inter-
vencién (de menor a mayor participacion y autodeterminacién) 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 asuncién de dicho paradigma se esta 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 formacion especializada en discapacidad para profe-
sionales sanitarios, del ocio, de la educacién.

Necesidad de proveer apoyos para familias de los sujetos con inte-
ligencia limite, servicios de calidad para sujetos con trastorno dual.

Es necesario mejorar la comunicacién 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.

1.3. Entrevistas en profundidad

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 continuacion. 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 mds 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 autonomia del sujeto que se asocia a
una vivencia de peligro. Creen que la autonomia no va a ser posi-
ble y que el esfuerzo de la separacion va a ser inttil.

- Las actitudes negativas de los demds 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
separacion de sus hijos. Hay que investigar sobre cdmo habria que
realizar las separaciones.

- Son necesarios grupos psicoeducativos que informen sobre la disca-
pacidad, sus efectos y como comportarse ante dicha discapacidad.

- Es necesaria la Informacion/Formacion sobre temas especificos
relacionados con la discapacidad, como por ejemplo los programas
de vida independiente.

- Mientras los padres buscan la compariia en el asociacionismo, los
abuelos no lo buscan. Sin embargo también para éstos seria con-
veniente, ya que la figura de los abuelos aparece de forma solita-
ria frente a la problemdtica de la discapacidad.

- Para los abuelos el ideal seria que su nieto/a con discapacidad no
sufriera ningun tipo de rechazo, incluso que fuera el favorito, el
mds mimado, el mds 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, serian un apoyo natural muy
positivo que habria que potenciar.

- El aspecto fisico 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-
vencion) o favorable (da tiempo a ir asumiendo la discapacidad en su dia
a dia, sin el dramatismo de un diagndstico). 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
(alegria, agradecimiento, afectividad) por encima de los negativos
(retraso psicomotor, retraso en el lenguaje...)

- ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD A UNA HERMANA - -

i{Como nos relata una hermana su experiencia sobre la discapaci-
dad de un hermano?:

"Mi familia detectd la discapacidad cuando mi hermana empezo a
ir al colegio, a los seis afios. Mi madre se hundid y entré en una depresion,
en la que actualmente permanece. Mi madre se volcaba en mi hermana,
sobreprotegiéndola, a mi me exigian lo que no exigian a mi hermana. A mi
hermana la malcriaban. A mi me ha tocado madurar antes. Mis padres tra-
tan @ mi hermana como "pobrecita”.

Yo no la trato como "pobrecita”, no siento tristeza. A ella la sobre-
protegen, a mi 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 educacion ha sido nefasta, la integracion ha
sido horrible. Sufrié acoso escolar. Su ambiente escolar fue muy malo. Yo
digo que son colegios no de "integracion” sino de "desintegracion”. Estos
colegios acaban con estos chicos. Mi hermana no queria ir, lloraba. En cuan-
to al ocio, a los 16 aiios entré en la asociacion y esto fue su salvacion.

Antes me callaba que mi hermana tenia una discapacidad. No lo
decia porque los otros nifios se metian conmigo. Ahora lo digo con orgullo.

Mi hermana ha pasado por diferentes etapas: en educacion especial
le fue bien, luego en integracion le fue muy mal, como he dicho; ahora estd
en un programa de integracion laboral, con chicos con trastornos de con-
ducta social de los que ha aprendido conductas desviadas. Tampoco aqui ha
conseguido integrarse con sus comparieros.

Otra cosa, los médicos de la Sequridad 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 serian una buena solucion. Me dicen que yo
deberia 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 via. Yo perci-
bo en mi hermana mds potencial para la vida independiente que mis padres.
Yo veo a mi hermana alegre, carifiosa, con deseos de independencia. No
tiene tantos defectos como le ven mis padres. La percepcion de mis padres
hace dafio a mi hermana.

Cosas positivas de mi hermana: Es mds responsable de lo que la
gente cree.

Es perseverante. Es extrovertida. Conoce a los cien de la asociacion. Se
defiende muy bien en transporte publico, 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 psicélogo. Mi
padre se lo calla. Yo no he ido al psicélogo”.

Asociacionismo: una via de solucién desde la perspectiva de una
hermana.

2. Estudio cuantitativo

A continuacién figura el resumen con los resultados obtenidos tras
la aplicacion de la encuesta a la muestra estudiada.

2.1. El colectivo estudiado:perfil descriptivo |

- 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 afios.

- Relacion 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 tio/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 afos, 63 tienen entre 6 y 17 afios, 196 tienen entre 18 y
44 anos y 37 tienen de 45 a 64 afios; su edad media es de 25 afios.

- La mayoria de las familias estd 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 2° 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 (sélo lo hace en 117 familias, lo que sig-
nifica que solo algo mds de una de cada tres mujeres trabaja), y lo mds fre-
cuente es que el primer hermano tampoco trabaje.

- La renta familiar va desde mds de 2.500€ mensuales, que ingresa
el 12.6 %, a menos de 600 €, que ingresa casi el 9% de las familias. Lo mds
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 mds extendido es que la persona con discapacidad
sea la unica persona dependiente en la familia, pero en un pequefio nime-
ro de familias hay otros miembros dependientes por motivos de discapaci-
dad.

- Lo mds frecuente es que los encuestados conocieran la discapaci-
dad de su familiar tras el parto (43%), luego, que la conocieran a los 2 0 3
arios después del nacimiento (24%), y luego, que la conocieran durante el
primer afio de vida (20%). Después de 4 a 6 afios la conocié un 8%, duran-
te el embarazo lo hizo un 3 % y después de mds de 6 afios un 2%.

- Mds de la mitad de los encuestados, ciento sesenta y cuatro per-
sonas, no se sintieron apoyadas emocionalmente al recibir la noticia.

- Un considerable nimero de personas (137) han dicho como les
habria gustado que les dieran la noticia.
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- En cuanto a la informacién/ formacion, orientacién y participacion:

- La mayoria (58%) considera que tiene suficiente informacién
para atender a su familiar en el hogar, pero un 25% no tiene
suficiente informacion, un 13% no ha recibido informacion para
ello y un 15% ha recibido la informacion a destiempo.

- En lo referente a la siguiente etapa que atravesard su familiar
lo mds frecuente (49%) es que se considere suficiente la orien-
tacion que se tiene, pero entre los que consideran insuficiente la
orientacion que tienen, los que no han recibido orientacion y
los que han recibido la orientacion a destiempo hay una mayo-
ria muy preocupante.

- Mds de 8 de cada 10 encuestados participa en las decisiones
que toman los profesionales sobre su familiar.

- EI 46% de las personas entrevistadas tiene planificado el futuro de
su familiar.

- Las opciones sefaladas 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 aun no lo ha pensado.

- Respecto al cuidado del familiar:

- Lo mds frecuente es que le cuide toda la familia pero que una
persona tenga mayor dedicacién (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 afios 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 mds 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 mds de lunes a viernes y el 64% le dedica un
promedio de mds de 10 horas diarias los sdbados 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 atencion que profesiona-
les ajenos a la familia dedican a la de la persona con discapa-
cidad estd 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 atencion estd
entre 31 y 50 horas semanales.

- Un 84% de los encuestados destaca como minimo un aspecto
positivo relacionado con la presencia de la persona con disca-
pacidad en su familia.

2.2. La Calidad de vida de las familias

En el presente apartado se han incluido dos relevantes aspectos de
la satisfaccion: la satisfaccion vital y la satisfaccion con los servicios. La satis-
faccion con los servicios se estructura a su vez en dos apartados: la satis-
faccion con la coordinacién entre los servicios que recibe su familiar y la
satisfaccion con la actitud y trato de los profesionales que atienden a su
familiar en diferentes entornos (centros y servicios especializados en disca-
pacidad, educacién 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 satisfaccion del encuestado con cada
uno de dichos servicios.

2.2.1. Satisfaccion vital

En la encuesta se incluyeron cuatro variables de satisfaccion: "Nivel
de satisfaccion con la vida familiar", "Nivel de satisfaccién con la vida labo-
ral", "Nivel de satisfaccion con la vida social" y "Nivel de satisfaccion 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 SATISFACCION VITAL DE LAS PERSONAS
ENCUESTADAS:

- El "Nivel de satisfaccion 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-
faccion con la vida familiar en ninguna de las estratificaciones de la
muestra realizadas.

- El "Nivel de satisfaccion con la Vida Laboral” de los encuestados
es bastante mds bajo que el anterior; sélo 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 satisfaccion laboral en funcion de:

- La edad de sus familiares con discapacidad cuando los grupos
se comparan a nivel global. El grupo con familiares de 6 a 17
afos parece tener menor satisfaccion laboral, pero las compa-
raciones dos a dos no sostienen mds 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 afios 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 satisfaccion 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 satisfaccion con la vida social en
funcion 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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afios parece tener menor satisfaccion con su vida social, pero
las comparaciones dos a dos no sostienen mds 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 satisfaccion 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 satisfaccion con su vida social; las comparaciones dos a
dos sostienen totalmente lo dicho.

- El "Nivel de satisfaccion 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 sélo un 17 % de muy insatisfechos / insatisfechos.

- Los encuestados difieren en su satisfaccion global en funcion 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 estd con menor frecuencia satisfecho consi-
derando todos los aspectos de su vida (satisfaccion global). Las
comparaciones dos a dos sdlo sostienen parcialmente lo dicho.

2.2.2. Satisfaccion con los servicios

En este punto se analiza la satisfaccion que tienen los encuestados
tanto con la coordinacion 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 satisfaccion de las personas encuestadas con 39 servicios con-
cretos.
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Coordinacién entre servicios

El porcentaje de encuestados de la muestra total que estan satisfe-
chos/ muy satisfechos con la coordinacién entre los servicios en bastante
alto (87%). Los encuestados difieren significativamente en su satisfaccion
con la coordinacion de servicios en funcién del grado de discapacidad de su
familiar cuando se comparan a nivel global los tres grupos. La comparacién
dos a dos refuerza parcialmente lo dicho y pone de relieve la alta satisfac-
cion en el grupo B (91%) frente al grupo C (75% y un 20% de insatisfaccion).

Actitud / trato de los profesionales

Centros y Servicios especializados en discapacidad. Satisfac-
cion muy alta (90%). No aparecen diferencias significativas en funcion de la
edad ni del grado de discapacidad.

Centros y Servicios de Salud. Satisfaccion alta (72%). Diferen-
cias significativas en funcién de la edad del familiar en la comparacion global
de los grupos.

Educacién Ordinaria. Satisfaccion moderada (65%). Diferencias
significativas en funcion de la edad del familiar en la comparacién global de
los grupos.

Empleo Ordinario. Satisfaccion baja (48% y 22% de insatisfac-
cion). Diferencias significativas en funcion de la edad del familiar en la com-
paracion global de los grupos, que la comparacién dos a dos confirma como
debidas al grupo de 0 a 5 afios lo que las hace, desde nuestro punto de vista,
irrelevantes.

Recursos de ocio comunitarios. Satisfaccion moderada (57% y
25% de insatisfaccion). Diferencias significativas en funcién de la edad del
familiar en la comparacion global de los grupos, que la comparacion dos a
dos confirma como debidas al grupo de 0 a 5 afios.

Centros de servicios sociales. Satisfaccion moderada (53% y

28% de insatisfaccion). Diferencias significativas en funcién de la edad del
familiar en la comparacion global de los grupos.
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Satisfaccién con servicios concretos

En este apartado se analiza el grado de satisfaccion (rango | a 10)
que tienen los encuestados con una serie amplia de servicios concretos. El
analisis se hace so6lo en la muestra total, debido a que el porcentaje de res-
puesta obtenido en estas preguntas ha sido bajo y no permite la estratifica-
cion 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 Ny el grado
de satisfaccion. En dicha tabla puede verse que la satisfaccién, 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.

Satisfacciéon con servicios concretos N (%)

Servicios N (%) Nivel de Satisfaccion
Rango 0 al0

Servicio de Atencion Temprana 8l 7.89

P (25.0) :
. . 137

Educacion Especial (42.3) 8.25

Educacién Ordinaria Integrada 48 6.75
€ (14.8) :

Servicio de Intermediacién para la Insercion I5 6.87
Laboral (4.6) ’
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Servicio de Apoyo para el desarrollo profesio- 22 7.45
naly social en Centro Especial de Empleo (6.8) ’
Servicio de Apoyo para el desarrollo profesio- 9 6.67
nal y social en Empresa Ordinaria (2.8) ’
. . 118
Servicio Ocupacional (36.4) 8.35
Servicio de Atenciéon de Dia (299) 8.38
Servicio de Apoyo a la Vida Independiente (82: 4) 8.04
Servicio de Vivienda o Residencial (286) 7.88
Servicio de Tutela (I:; 7.85
L . 135
Servicio de Ocio y Deporte 41.7) 7.84
Informacién, orientacién y asesoramiento 114 8.04
familiar (35.2) ’
Grupos de Apoyo Emocional (padres y madres, 6l 790
hermanos y hermanas, padre a padre,...) (18.8) ’
Jornadas y encuentros de familias (22;95) 7.78
- . 82
Formacion para familias (25.3) 7.79
Respiro familiar (estancias y apoyos puntua- 74 8.4
les) (22.8) )
Acompafiamientos ( ‘: 2) 7.69
A . Tyl 69
Fisioterapia y rehabilitacién 21.3) 7.88
. 62
Logopedia (19.1) 7.40
Ayuda a domicilio (‘:?}) 6.13
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Ayudas técnicas ( ‘: 56) 6.93
Apoyo psicologico (27||9) 7.65
Apoyo conductual (I‘;O:;) 7.15
Terapia familiar (SI 86) 7.28
Asesoria legal ( ‘:2) 7.81
Adaptaciones del hogar familiar (285) 6.38
Transporte adaptado (298) 7.67
Servicios sanitarios especializados 121 750
(neurdlogo,cardidlogo, etc.) (37.3) ’
Servicios de Salud Mental (I;I7) 6.88
- R 161
Atencién primaria (centros de salud) (49.7) 7.35
. S 117
Servicios hospitalarios (36.1) 7.15
- . 8l
Centros de Servicios Sociales (25.0) 7.11
Centros Base (Orientacion, calificacion y 124 6.65
valoracion) (38.3) ’
Equipos de Orientacién Educativa y 48 708
Psicopedagdgica (14.8) ’
Centro de atencion a minusvalidos psiquicos 8 713
(CAMP) (2.5) '
- H 115
Asociaciones de familias afectadas (36.5) 7.70
- o 92
Movimiento Asociativo Feaps (28.4) 7.17
Media de satisfaccion con los servicios 282 7.69
(87.0) ’
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2.3. Necesidades de las familias

A continuaciéon se exponen los resultados obtenidos en relacion a
la conciliacién trabajo/ familia, el coste emocional, el coste econdémico
incluyendo el coste de los servicios) y la necesidad de servicios.

2.3.1. Conciliacion vida laboral/vida familiar

Se han estudiado las siguientes variables referentes a la conciliacion
de la vida laboral con la vida familiar (en adelante se hara referencia al con-
junto como variables de conciliacién o conciliacion 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 conciliacion 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-
liacién vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los encuestados.

- Si el grado de discapacidad del familiar se asocia con la concilia-
cion vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los encuestados.

- Si el hecho de ser hombre o mujer se asocia con la conciliacion
vida laboral/ vida familiar.

-Si el hecho de ser hombre o mujer se asocia con la conciliacion vida
laboral/ vida familiar en funcién de la edad del familiar con discapacidad.

- Si el hecho de ser hombre o mujer se asocia con la conciliacion
vida laboral/ vida familiar en funcion del grado de discapacidad del familiar.

- Si la edad del familiar con discapacidad se asocia con la conci-
liacién vida laboral/ vida familiar en el conjunto de las mujeres.

- Si la edad del familiar con discapacidad se asocia con la concilia-
cion vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los hombres.

- Si el grado de discapacidad del familiar se asocia con la concilia-
cion vida laboral/ vida familiar en el conjunto de las mujeres.

- Si el grado de discapacidad del familiar se asocia con la concilia-
cion vida laboral/ vida familiar en el conjunto de los hombres.

——
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Los resultados de la situacion de conciliacion vida laboral/ vida fami-
liar de las personas encuestadas son los siguiente:

- Del total de encuestados que contestan, responden afirmativamen-
te: a) a la prequnta de si su trabajo se adapta a su disponibilidad horaria,
algo mds 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 prequnta de si han tenido
que renunciar a trabajar para cuidar a su familiar, algo mds de 4 de cada 10;
d) a la pregunta de si han visto frenada su carrera profesional, casi 5 de cada
10y 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 prequnta 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
afos.

- 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 homdlogos 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 mds jovenes 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 andlisis por grupo de edad del familiar y sexo
sdlo arrojan diferencias significativas en el grupo cuyo familiar tiene entre
18 y 44 afios 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 andlisis por grado de discapacidad y sexo indican
las diferencias en conciliacion entre hombres y mujeres que ya se habian
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-
cion 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 si 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 comparacion dos a dos el grupo de 45 a 64 arios es el
unico 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 conciliacion
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 si 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 estadisticamente 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 significacion. La
comparacion 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 sintomas personales y situacionales relacionados con el
bienestar fisico, psiquico y social. Estos sintomas, sostenidos durante un
plazo de tiempo mayor o menor, segln la vulnerabilidad de cada uno, cons-
tituyen un caldo de cultivo que favorece la aparicién 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 Utiles 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 disfuncién
psicolégica que supone una carga extra y un légico sobreesfuerzo para
abordarla, ésto podria tener consecuencias negativas que, derivaran, en un
futuro, en algin cuadro clinico y a corto plazo generar problemas estructu-
rales y funcionales para nada gratuitos. De la informacién recogida a través
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de la encuesta se deriva que lo relativo al diagnéstico 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 (til revisarlos de nuevo:

El momento en que se comunican informaciones criticas tiene
muchos aspectos importantes desde lo emocional. Uno de ellos es
el tiempo que se ha demorado la recepcion de una informacion
ansiosamente esperada, a veces. El tiempo trascurrido desde el
nacimiento hasta que un 24% de los padres conocieron la discapa-
cidad de su hijo esta entre 2 y 3 afios de la vida del hijo. Dos o tres
aflos son mucho tiempo para estarse preguntando qué ocurre, es
mucha la angustia que puede acumularse y hay quien se lo estuvo
preguntando mas tiempo.

Otro aspecto importante desde lo emocional es el de si el porta-
voz de una noticia critica es la persona adecuada para darla, el
27% de las personas esta manifestando que en su caso quien les
informé no era la persona adecuada para hacerlo.

Otro aspecto importante es el de c6mo se da una informacion
tan critica, si se prepara de algin modo al receptor, si se busca
empatizar con él, hacer que se sienta apoyado, buscar que esté
acompanado por alguien que le sea afectivamente proximo: el frio
analisis numérico informa que mas 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 cémo les
hubiera gustado que actuara quien les informé, se ha recogido el
resultado del andlisis 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 careci6 la actua-
cion 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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{Como les hubiera gustado a las familias que actuara quien les informo?

La actuacion de la persona que comunicé la noticia de la discapaci-
dad de su familiar, deberia haber reunido, segiin los encuestados, las siguien-
tes caracteristicas, ordenadas de mayor a menor frecuencia de citacién.

-La intervencion deberia haber aportado apoyo, ayuda, orientacion.
Se hace referencia a un apoyo emocional con sus distintos componentes de
proporcionar informacion no sdlo 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
informacion que se reclama es una informacion clara, expresada de forma
sencilla, sin tecnicismos no explicados que la hagan inasequible. Una infor-
macién que no desvirtie 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 intervencion deberia haberse hecho con tacto, con sensibilidad,
con delicadeza, con calidez, con empatia o cercania o incluso con carifio, en
palabras de dos encuestados. Se han registrado 39 respuestas en este sentido.

- La intervencion deberia haberse hecho con mds profesionalidad,
con mayor preparacion, con mds conocimiento de la discapacidad o de la
enfermedad. Una intervencion competente, eficaz e inteligente. Ha habido
22 indicaciones en esta direccion.

- La intervencion deberia haberse hecho con un trato mds humano,

con "buen trato", "con mejores formas". Se han producido 11 respuestas con
estas matizaciones.

- La intervencion deberia haberse hecho con mayor intimidad. Se
reclama la presencia de los allegados y la ausencia de los extrafios, "con
mds acompafiamiento” (8 citas) en presencia de la pareja (2 citas).

- La intervencion deberia haber sido mds temprana que la realizada,
deberia haberse hecho "antes” (5 citas) "en el parto” (1 cita), "al principio y
a mi" (1 cita). Hay una cita que une al deseo de una intervencion mds tem-
prana el deseo de que se hubieran atendido sus indicaciones: "habiendo
hecho caso antes a mis avisos"; hay otra alusion similar: "prestando mas
atencion a mi valoracion”.
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- La intervencion deberia haber sido "hecha por un profesional” (4
citas), hecha por un psicélogo, con preparacion psicoldgica, con apoyo psi-
coldgico (8 citas).

- Otros encuestados piden menos, les habria 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 sefialan que es igual como se dé esa noticia porque siem-
pre es duro.

- Por ultimo 9 personas indican que no saben como les habria gus-
tado que se lo dijeran, una de ellas dice al respecto: "No sé y ellos tampoco”.

La informacién suficiente sobre el medio lo hace mas predecible y
la orientacion aporta una guia, una linea a seguir en momentos de cambio y de
situaciones ambiguas, unas pautas de actuacion adecuadas hace que ese medio
se perciba como mas controlable. Predecible y controlable son dos caracteristi-
cas de los estimulos, de las situaciones que las hacen menos estresantes y por
ello mas saludables. Un 45% de los encuestados consideran que la informacion
que tiene sobre la discapacidad de su familiar es insuficiente, o que no tiene o
que ha recibido la informacién a destiempo. Un 48% de los encuestados dice que
no tiene suficiente informacion para atender a su familiar en el hogar, o que no
ha recibido informacion para ello o que ha recibido la informacion a destiempo.
En cuanto a la orientacion recibida para la siguiente etapa que atravesara su fami-
liar, entre los encuestados que consideran insuficiente la orientacion que tienen,
los que no han recibido orientacion y los que han recibido la orientacion a des-
tiempo suman un muy preocupante 51%. Los encuestados manifiestan a través
de la contestacion a una pregunta abierta su necesidad de recibir informacion
sobre una serie de temas que se presentan listados a continuacion.

Un total de 196 encuestados han sefialado aquellos temas sobre los
que desearian recibir informacion. Las respuestas se han analizado cualitati-
vamente y se han establecido categorias que recogen los intereses mas
comunes al conjunto de los encuestados. Las categorias se presentan orde-
nadas de mayor a menor frecuencia de demanda.

- Futuro: Actividades que la persona con discapacidad podrd reali-
zar. Evolucion de sus aptitudes. Procedimientos a sequir. Evolucion inmedia-

——





05- Resul tados. gxd 11/02/2008 18:50 PAgi $ 59

Resultados

ta. Incorporacidn al colegio. Preparacion para la etapa adulta. Preparacion
para la vida laboral. Futuro laboral. Actuacion personal conveniente ante el
empeoramiento del cuadro. Atencion médica necesaria. Alternativas al fal-
tar los padres (residencia y trabajo; recursos; convivencia con los demds;
calidad de vida posible). Se han formulado 66 solicitudes de informacion en
este sentido.

- Recursos. Se han formulado 49 demandas de informacion sobre:
Residencias. Pisos tutelados. Centros de dia. Posibilidades de vivienda.
Viviendas adaptadas para personas con pardlisis cerebral e instituciones.
Piso compartido. Respiro. Escuela de hermanos. Escuela de padres.
Especialistas sanitarios en autismo. Apoyos. Colegios. Acompaiiamiento a
los padres en la toma de decisiones. Programas de acompafamiento.
Programas de empleo. Ocio y tiempo libre. Ayudas econémicas. Ayudas a
domicilio. Ayudas estatales. Ayudas sociales. Ayudas técnicas.

- Cambio de etapa evolutiva. Se han formulado 31 peticiones al res-
pecto. Se han resaltado, entre otros, los siqguientes temas: Escolarizacion.
Qué pasa después de la escuela. Relaciones con otros en su etapa.
Adolescencia. Educacion sexual adolescencia. Transicion a la vida adulta.
Vida adulta. Preparacion para la vida laboral. Paso de Centro especial de
empleo a Empresa ordinaria. Problemdtica después de los 35 afios. Vejez.
Interesa conocer para anticiparse a los acontecimientos y anticipar a la per-
sona con discapacidad lo que va a ocurrir. Hay encuestados que sdlo quie-
ren recibir informacion sobre la etapa actual, porque estdn sequros de que
en su momento recibirdn la informacion pertinente, otros en cambio desean
informacidn sobre la evolucion en las etapas proximas.

- Aspectos legales. Se han recogido 19 solicitudes al respecto.
Interesan los siguientes temas: Incapacidad. Independencia tutelada. Tutela.
Supervision y gestion 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. Administracion de bienes. Psicologos juridicos.

- Pautas de actuacion y educativas. Se han registrado 33 peticiones.
Las peticiones versan sobre: Pautas de conducta en el hogar. Como tratar

determinadas situaciones. Como 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. Formacion con-
ductual. Como actuar frente a comportamientos negativos repentinos.
Pautas para momentos criticos. Orientacion. Orientacion veraz no lucrativa.

- Informacién sobre la discapacidad en general y sobre determina-
das etiologias y diagnésticos. Se han registrado 17 solicitudes. Los temas
demandados son: Discapacidad en general, todo sobre ella. Informacion
médica sobre discapacidad. Discapacidad del familiar. Retraso psicomotor.
Hiperactividad. Discapacidad fisica. Autismo, etapas y futuro. Autismo cali-
dad versus realidad y necesidades y recursos. Autismo en adultos.
Especialistas en autismo. Sordera. Hidrocefalia. Hepatitis C. Como tratar fisi-
ca y psiquicamente a una persona con el Sindrome de Prader Wily. Sindrome
de Down. Sindrome de Down adulto. Epilepsia y Discapacidad Intelectual.
Sindrome de Rett. Trastorno de conducta. Sindrome X frdgil. Microcefalia.

- Sexualidad. Se han presentado 17 solicitudes de informacion
sobre: Conducta sexual. Educacion sexual en autismo. Esterilizacion.

- Avances en Medicina. Nuevas terapias. Diagndstico. Curacion.
Microcefalia.

- Terapias. Se han formulado un total de siete peticiones de infor-
macion sobre: Hidroterapia. Apoyo psicoldgico a la persona con discapaci-
dad. Terapias para ayudar a la persona con discapacidad para que acepte su
discapacidad. Cémo saber si la persona con discapacidad sufre. Como infor-
mar de fallecimientos. Elaboracion de duelo.

- Informacién suficiente. Seis encuestados han manifestado que
disponen de informacion suficiente.

- La participacién del usuario y/o su familia es una buena prdctica
de los programas de intervencion. Formas directas de participacion son las
reuniones periddicas, los grupos de trabajo... Casi un 20% de los encuesta-
dos no participa en las decisiones que toman los profesionales sobre su
familiar.

- La planificacion de futuro 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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cepcion 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 interpretacion decir que hay encuesta-
dos cuyos familiares con discapacidad son jovenes, o muy jovenes, o
nifios...para ellos también hay que planificar un futuro.

- El cuidado de la persona con discapacidad y la carga que conlleva
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 dedicacion. El
perfil de dicha persona es el de una mujer, con una edad media de casi 58
afos y casada.... ;una madre? muy probablemente si lo sea. Ademds 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.

- ¢Quién ayuda al cuidador/a? Lo mds 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%).

- (Cudnto supone el cuidado? Un 50% de las familias dedican al hijo
con discapacidad un promedio de 8 horas 0 mds de lunes a viernes y el 64%
le dedica un promedio de mds de 10 horas diarias los sdbados y domingos.
Ademds el promedio mayoritario de horas de atencion que profesionales
ajenos a la familia dedican a la de la persona con discapacidad estd 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 atencion estd 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 conciliaciéon pero también cumple una importante funcién psicoso-
cial al proporcionar entre otras cosas, estatus y prestigio social, identidad
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personal, recursos econémicos, oportunidades de desarrollar competen-
cias y de interaccion social. Es cierto que el trabajo implica procesos de rol,
que tienen que ver con la distribucién de tiempo, energia y oportunidades
de la persona entre los papeles que desempeiia y que pueden suponer con-
flicto en el caso de que los roles a desempeiiar sean incompatibles; o que
pueden suponer sobrecarga cuando los roles a desempefiar demandan
demasiado de la persona y agotan la energia que tiene disponible. Pero tam-
bién pueden darse situaciones de sumacién de roles con consecuencias
muy positivas sobre el autoconocimiento, la percepcién de la propia com-
petencia y la autoestima si se saben regular bien las expectativas.

El apoyo emocional percibido, la implicacién 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
relacion a la presencia de la persona con Discapacidad Intelectual
en el seno de su familia, cuya categorizacién se muestra a continuacion
ponen de manifiesto la presencia de dichos reductores del estrés.

A continuacién se exponen los aspectos positivos en relacién 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 mayoria indi-
ca varios.

- Respuestas referidas a las aportaciones que la persona con disca-
pacidad hace a la familia:

- El carifio, apoyo emocional y la afectividad que da (84 menciones).

- El crecimiento personal, el incremento de la madurez, de la sen-
sibilidad, de la compresion, de la responsabilidad y capaci-
dad de adaptacion y sacrificio, de la generosidad que propicia a
su alrededor. Cambia la forma de ver la vida y hace valorar mds
lo positivo (60 citas).

- La unidn de la familia, incluida la extensa, y de la pareja; la soli-
daridad y la comunicacion que potencia (56 citas).

- La alegria, el optimismo y la felicidad que genera por si misma
y con sus avances (logros) (32 citas).

- La compariia que hace (30 citas).
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- Actia como un motor que dinamiza e incrementa la fuerza y la
capacidad de lucha, que rejuvenece y da dnimos y vitalidad para
sequir adelante (14 citas).

- Aumenta la sensibilidad de la familia hacia la discapacidad,
aumentando su aceptacién y normalizacion (11 citas).

- Genera un proyecto comin de dedicacion para proporcionarle
seguridad y proteccién y carifio, ternura y simpatia (9 citas).

- Proporciona ayuda (9 citas).

- Tenerle produce satisfaccién y orgullo (9 citas).

- Llena la vida, es un reto, le necesitamos (5 citas).

- Genera paz (5 citas).

- Hace ampliar el circulo 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 caracteristicas y aspectos positivos de

la persona con discapacidad (cualidades):

- Ser una persona alegre, sonriente, divertida, que se muestra feliz
o0 que disfruta con todo (22 citas).

- Ser carifioso con los demds o despertar carifio (22 citas).

- Ser agradable, tierno o sensible (10 citas).

- Ser amable, simpdtico, 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 afdn de superacion (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 ddcil (2 citas).

- Por dltimo encuestados distintos manifiestan que su hija/o es
una persona imaginativa, incansable, coqueta o cabezota,
entendida esta ultima caracteristica 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 ningtin aspecto positivo, un 2,16%
que alude a que es uno mds y por tanto igual que los demds.

Impacto emocional. A continuacién 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.

- Total de Encuestados. 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 sintomas 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 sintoma se estd presentando casi siem-
pre. No hay valores inferiores a 2, que indicarian la presencia constante de
los sintomas.

- Edad del familiar. 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
6y los 17 afios y los 18 y los 44 aiios tienen las puntuaciones medias mds
bajas, salvo en dos variables, lo que en principio permite hablar de un
impacto emocional mayor en los encuestados pertenecientes a estos grupos.

- Grado de discapacidad del familiar. En la comparacion 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.

- Sexo del encuestado. 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 andlisis 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 mds numerosas que las encontradas en el total segmen-

——





05- Resul tados. gxd 11/02/2008 18:50 PAgi $ 65

Resultados

tado por sexo, pero poco informativas, es decir no arrojaron luz sobre el
asunto sino mds bien confusion. Tampoco se obtuvieron mejores resultados
cuando se compard el impacto emocional de las mujeres con el impacto
emocional de los hombres en funcion del grado de discapacidad de sus fami-
liares.

Impacto Emocional de las personas encuestadas. Mujeres.
A continuacién exponemos los resultados obtenidos en Impacto Emocional
de las personas encuestadas, considerando unicamente a las mujeres.

- Edad del familiar en mujeres. A nivel global las mujeres presentan
diferencias en multiples variables de impacto en funcion 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 afios y de 18 a 44 afios presentan los
sintomas que se citan mds abajo con mds frecuencia que las mujeres cuyos
familiares tienen de 0 a 5 afios y de 45 a 64 afios. Las mujeres del grupo de
6 a 17 afios presentan dichos sintomas mds 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.

- Desearian dejar la atencion de su familiar en manos de otro.

- Se sienten insequras 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 mds 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 mds tiempo.

- Sienten que han perdido el control sobre su vida desde que se
manifestd la discapacidad de su familiar

- El Indicador Global de Impacto indica una mayor frecuencia de
sintomas de impacto.
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- Grado de discapacidad del familiar en mujeres. A nivel global las
mujeres presentan diferencias en multiples variables de impacto en funcion
del grado de discapacidad de su familiar. En las comparaciones dos a dos se
establece que cuanto mds alto es el grado de discapacidad es mayor la fre-
cuencia con que se manifiestan los sintomas del impacto emocional sobre
las mujeres. Las mujeres del grupo C mds frecuentemente que las del grupo
Ay 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.

- Desearian dejar la atencion 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 si 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 mds frecuencia que su salud se ha visto afecta-
da por tener que cuidar de su familiar.

- Mds 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 mds tiempo, sienten que han perdido el control
sobre su vida desde que se manifestd la discapacidad de su
familiar. Pero en estas dltimas 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.

- Edad del familiar en hombres. 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 ademds
de atender otras responsabilidades

- El Indicador de impacto global

Las diferencias halladas a nivel global se mantienen en la compara-
cion 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 afios 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.

- Grado de discapacidad del familiar en hombres. 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 sintomas:

- 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 si 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 mds tiempo.

- Indicador de Impacto Global

La comparacién dos a dos de los grupos abunda en que cuanto mas
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 si mismos; se encuentran estre-
sados al tener que cuidar de su familiar y atender otras responsabilidades;

67

—b—





05- Resul tados. gxd 11/02/2008 18:50 PAgi $ 68

Necesidades de las Familias de Personas con Discapacidad Intelectual de Feaps Madrid

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 mas tiempo.

2.3.3 Coste econdmico

Renta familiar: A titulo informativo y para facilitar una referencia
de la situacion econémica 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.

Nivel de renta familiar en € N (%)
Menos de 600 | De 600 a 1200 | De 1200 a 1800 | De 1800 a 2500 | Mas de 2500

Total 27 94 89 60 39

o (87) (30.4) (28.8) (19.4) (12.6)
Grupos de edad (afos)

0-5 3 10 7 4 4
- (10.7) (35.7) (25.0) (14.3) (14.3)

6-17 9 15 12 13 14
(14.3) (238) (19.0) (20.6) 22.2)

14 57 62 36 20
e (7.4) (30.2) (32.8) (19.0) (10.6)

| 12 8 7 |
45-64 (34) (41.4) (27.6) (24.1) (3.4)

Grado de discapacidad

A 2 14 17 13 10
(3.6) (25.0) (30.4) (23.2) (17.9)

B 16 47 36 25 20
(1.1) (32.6) (25.0) (17.4) (13.9)

C 8 29 33 21 5
83) (30.2) (34.4) 21.9) (5.2)
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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 | Mas de 2500

S 27 94 89 60 39

8.7) (30.4) (28.8) (19.4) (12.6)
Grupos de edad / Grado de discapacidad

A 0 0 0 | |
| (0.0) (0.0) (0.0) (50.0) (50.0)

05 B | 7 4 [ [
L (7.1 (50.0) (28.6) (7.1) (7.1

C | | | | 0
(25.0) (25.0) (25.0) (25.0) (0.0)

A 0 | 2 3 4
L (0.0) (10.0) (20.0) (30.0) (40.0)

6.17 B 6 9 5 3 8
L (194) (29.0) (16.1) 9.7) (25.8)

C 3 5 5 7 |
(14.3) (23.8) (23.8) (33.3) (4.8)

A 2 12 13 8 5
L (5.0) (30.0) (32.5) (20.0) (12.5)

8 25 23 19 10
|8'44i (94) (29.4) (27.1) (22.4) (11.8)

C 4 18 25 9 4
(6.7) (30.0) 41.7) (15.0) (6.7)

A 0 | 2 | 0
| (0.0) (25.0) (50.0) (25.0) (0.0)

| 6 4 2 |
45-64 E (7.1 (42.9) (28.6) (14.3) (7.1

C 0 5 2 4 0
(0.0) (45.5) (18.2) (36.4) (0.0)

Del andlisis 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.
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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 capitulo.

En la muestra recogida ocurre que, en algunas variables de gasto,
las desviaciones tipicas 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 capitulos y de impacto econémico. Debido a esto y a la asime-
tria 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 intercuartilico.

Costes Medios Extraordinarios e Impacto Econémico
en € Media (DE)
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N=83 IN=106| N=26 | N=23 | N=78 |N=146 N=186|/N=104| N=88 N=226
Total | 100 | 143 | 156 | 110 | 135 | 87 | el 54 | 164 | 376

(99.8) |(150.5) | (453.9)| (84.2) |(149.1) (111.9) (88.0) | (59.0) |(203.0)|(376.0)

Las medianas de los distintos capitulos de gasto extraordinario y de
impacto econémico 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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figuran en dicha tabla corresponden al nimero de personas que ha cuanti-
ficado el gasto y todos los calculos se han efectuado de acuerdo a esos N.

La variable Impacto Econémico se obtiene de la suma de todos los
capitulos de gasto medio mensual cuantificados por la persona encuestada.

La variable Otros, que se plante6 como una pregunta abierta, se
obtiene de los gastos medios mensuales que cuantifican los encuestados en
los capitulos mas especificos. Entre los gastos extraordinarios, que refieren
29,9% de las personas encuestadas, se citan los siguientes:

- Atencion a la persona con Discapacidad Intelectual (quarderia,
escuela infantil, colegio de educacidon especial, centro educativo privado,
centro ocupacional, comedor)

- Atencién médica (poddlogo, dentista, ortodoncia)

- Ayuda en el hogar (persona de apoyo, empleada de hogar, cuida-
dora de mafiana, personal de atencién directa en casa)

- Actividades extraescolares y de ocio (baile, clases de batuca, tea-
tro, reparacion de muebles)

- Actividades educativas: informdtica, talleres, apoyo escolar, clases
particulares, profesor particular, taller de creatividad, entrenamiento en
pisos, monitores, profesor/monitor de autonomia,

- Terapias (estimulacion, logopedia, masajes metamdrficos, quiro-
prdctico, terapia ambulatoria, actividades terapéuticas, actividades rehabi-
litadoras, oxigeno, centros de tratamiento).

- Alimentacion especial (celiacos, alimentacion sin lactosa, comple-
jos vitaminicos, alimentacion para fenilcetondiricos)

- Vestimenta especial (calzado, vestido)

- Material de uso comin (dptica, gafas, gafas con audifono, trona,
teléfono movil, juguetes adaptados, paiiales, utensilios de higiene, champt
y cremas especiales, protectores para el colchdn, empapadores)

- Deportes (natacion, baloncesto, gimnasia ritmica) Transporte
(transporte publico y privado, gasolina, viajes) Cuotas (Sociedad sanitaria,
mutualidad de minusvdlidos)
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Costes extraordinarios asociados a la discapacidad en la muestra
total, por edad y grado de discapacidad del familiar

Mediana de Coste Extraordinario en €. Mediana y RIQ
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Resultados

Grupos de discapacidad

N=10 | N=16 | N=3 | N=5 | N=3 | N=27 | N=32 | N=14 | N=11 | N=38
A 45 100 50 170 120 60 180 175

30 | 50
(19- | (50- | (10- | (105- | (100- | (50- (35- | (90-
225) | 230) | 290) | 237) | 300) | 100) 305) | 475)

N=40 | N=48 | N=10 | N=8 | N=26 | N=73 | N=85 | N=41 | N=37 N=102

(16-40)|(19-85)

g | 50 120 45 75 8 | 60 | . 9% 27
(30- | (50- | (30- | (26-  (60- | (36 Bl- | (125-
100) | 200)  63) @ 98) | 134) | 100) (1940 (14-60) 500y oe)
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(500- | (30- | (23- | (35 (50- | (33 | (19 g .0 (44 (201-
200) | 158) | 85) | 150) | 150) | 126) @ 220) 147) | 649)

Leyendo la tabla por columnas pueden observarse valores de
medianas diferentes para cada capitulo de gasto y para el impacto econémi-
co en los distintos grupos de edad y grados de discapacidad.

Al analizar las diferencias en la variable Impacto Econémico con el
test de la mediana se han obtenido los siguientes resultados:

- Andlisis por grupos de edad. Las diferencias existentes a nivel glo-
bal, cuando se analizan los cuatro grupos de edad en conjunto, son estadis-
ticamente significativas (p=.029). Al analizar los grupos dos a dos alcanzan
el nivel de significacion las diferencias existentes entre el Grupo de 6-17
arios y el Grupo de 18-44 aiios (p=.018).

- Andlisis 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).

- Andlisis por grupos de edad y Grados de discapacidad. Las diferen-
cias en Impacto Econémico existentes dentro del Grupo de 6-17afios entre
los Grados A, B y C son significativas (p=.002). Lo mismo ocurre en el Grupo
de 18-44 arios (p=.004).
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2.3.4. Necesidad de Servicios

A continuacién se expresan los resultados obtenidos en relacion
con la lista de 29 servicios incluida en la encuesta. Se pregunto a los encues-
tados si conocian el servicio, si lo necesitaban y si disponian 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

- Acompafiamientos

- Ayudas técnicas

- Terapia familiar

- Adaptaciones del hogar familiar

- Centro de atencién a minusvdlidos psiquicos (CAMP)

Los servicios mas reconocidos como necesarios son:
- Servicio Ocupacional

- Servicio de Ocio y Deporte

- Informacion, orientacion y asesoramiento familiar

- Jornadas y encuentros de familias

- Formacion para familias

- Servicios sanitarios especializados (neurdlogo, cardiélogo, etc.)
- Atencion primaria (centros de salud)

- Servicios hospitalarios

- Centros Base (Orientacidn, calificacion y valoracion)
- Asociaciones de familias afectadas

- Movimiento Asociativo Feaps

Los servicios menos disponibles son:

- Servicio de Intermediacion para la Insercion 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

- Acompafiamientos

- Adaptaciones del hogar familiar

- Transporte adaptado

- Terapia familiar

- Ayuda a domicilio

- Centro de atencion a minusvdlidos psiquicos (CAMP)
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CONCLUSIONES

Las conclusiones se han estructura-
do considerando los resultados obtenidos
en Calidad de Vida, Costes Emocionales,
Costes Econémicos y Necesidades.

|I. Calidad de vida en las familias

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 relacion 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 seglin lo van demandando; se les priva de actividades propias de la
infancia, de tiempo compartido con los padres. Se les sobrecarga de obliga-
ciones obligaindoles 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
seria el de los primos.

Afecta a la vida de pareja en cuanto a su relacién 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 gestién; con mayor frecuencia no
asume la discapacidad del hijo, produciéndose el fenédmeno de padre ausen-
te. No obstante, dicho reparto de roles cambia segln las distintas etapas
evolutivas, tomando el hombre mayor protagonismo en los afios sucesivos.
La sociedad esta 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 atencién 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 generacion y permanencia de un
vinculo que impide la separacion sujeto/ familia. En este contexto protector,
cuando se lleva a una familia el mensaje de la integracion laboral del hijo, de
su salida a un piso tutelado, de su posible enamoramiento, de su independen-
cia... jcémo se vive ese mensaje por los padres? Se va percibiendo una mayor
aceptacion; 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 estan las variables familiares (sociodemo-
graficas, diferentes criterios educativos, multiproblematicas, monoparentales,
rasgos clinicos, funcionalidad), el momento del ciclo vital familiar en que nace
el hijo y la situacién socioecondmica, la forma en que se les dio noticia (lo que
puede conducir a la percepcion de un futuro abordable o demoledor), la cali-
dad de la atencion recibida, el diagnéstico incierto o erréneo, la falta de pre-
paracién de los profesionales no expertos en discapacidad, la falta de apoyo y
de informacioén 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).

Satisfaccién Vital

La satisfaccion 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 satisfaccion 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 estan insatisfechos o muy insatisfechos con su vida conside-
rando todos los aspectos de la misma.
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La satisfaccion con la vida social estd menos extendida, sélo algo
mas 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-
faccion, lo que es mas patente en el colectivo de mujeres.

Por ultimo poco mas de uno de cada dos encuestados esta satisfe-
cho con su vida laboral, variables como el sexo del encuestado y la edad de
su familiar condicionan su satisfaccion laboral, ello vuelve a ser muy paten-
te en el colectivo de mujeres.

Satisfaccién con los Servicios

La gran mayoria de las personas encuestadas, casi nueve de cada
diez, esta satisfecha con la coordinacién entre los servicios que recibe su
familiar, la variable grado de discapacidad del familiar influye en la satisfac-
cion con la coordinacién. En el grupo cuyos familiares tienen un grado B de
discapacidad la satisfaccién con la coordinacion es la tonica. Por el contra-
rio en el grupo C una quinta parte de los encuestados estan insatisfechos
con dicha coordinacién.

En cuanto a la Actitud/Trato de los profesionales, hay una clara
diferencia en la satisfaccién de los encuestados con los profesionales de los
Centros y Servicios especializados en discapacidad, con los que nueve de
cada diez encuestados estan satisfechos, y el resto de los servicios.

Respecto a estos ultimos la satisfaccion de los encuestados con la
actitud y atencion 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 Educacién 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; mas 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 mas 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 satisfaccién de los
encuestados con la actitud/ trato de los profesionales de los servicios no
especializados en discapacidad.

Satisfaccién con los servicios concretos

La satisfaccidn con los 29 servicios concretos estudiados es bastan-
te alta, entre 6.13 y 8.41 en una escala de 0 a 10.

Conciliacién trabajo / familia

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
conciliacion 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-
ciliacion vida laboral-vida familiar.

2. Coste emocional

El impacto de la discapacidad genera importantes respuestas emo-
cionales. Dichas respuestas emocionales vienen en parte determinadas por
el diagnostico de la discapacidad. Los encuestados perciben con frecuencia
que el diagnostico es tardio, confuso, mal informado. La mayoria de los
encuestados no se sintié apoyada emocionalmente al recibir la noticia de la
discapacidad de su familiar. La intervencién de la persona que notificé 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, orientacion sobre la discapacidad e informacién sobre los
recursos/apoyos y cémo acceder a ellos.

Todo ello unido a la presion del tiempo y la carga de trabajo, el
esfuerzo fisico 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 mas por su hija/o. Los abuelos sufren al ver
sufrir a sus hijos.

En cuanto a la relaciéon 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 afectacion. En ocasiones la pareja se vacia
para atender al hijo; otras, el hijo llena un vacio en la pareja. A veces se pro-
picia una unién saludable; otras, se propicia un vinculo patolégico que no
permite crecer a la familia ni al sujeto, dificultando su rehabilitacién. Aunque
en algunas parejas la discapacidad del hijo sirve para unirlas mas, en otras es
causa de ruptura de la pareja.

La estabilidad de la familia es alterada por cualquier cambio en el
guién (motivos afectivo-sexuales, insercion 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 insercién laboral, el sobrecoste, tanto emocio-
nal como econémico, recae sobre la familia que, con frecuencia prefiere no
arriesgarse. Aln 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 sintomas incluidos en la escala de impacto emocional.
Con muy poca frecuencia los sintomas se presentan muchas veces, y sélo 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 nimero de sujetos en la muestra. Posible-
mente esté actuando un potente reductor del estrés: a pesar de la gran
demanda de atencién que la persona con discapacidad supone para su fami-
lia, una mayoria de encuestados nos dice que la presencia de sus familiares
les aporta carifio y apoyo emocional y que en no pocas ocasiones se con-
vierte a su vez en cuidadora de otros familiares.
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3. Coste economico

La discapacidad tiene un impacto econémico en la familia del suje-
to, que sufre un fuerte agravio comparativo con respecto a las familias que
no se ven afectadas por dicha situacion, motivado por los costes de los ser-
vicios especializados que precisa la persona.

Afirma tener costes asociados a la discapacidad mas 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 capitulo.

El impacto econémico 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 capitulos de gasto, ordenados de mayor a
menor (no todas las familias tienen los mismos): Tratamientos; Respiro y
acompafamiento; 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 capitulo mas importante, los padres lo
sefialan repetidamente, lo que indica la prioridad que tiene para ellos quizas
por lo que supone de respiro, ademas del interés obvio para su hijo.

Otros capitulos sefialados por los padres son los siguientes:
Atencién a la persona con Discapacidad Intelectual (guarderia, escuela
infantil, colegio de educacion especial, centro educativo privado, centro
ocupacional, comedor); Atencién médica (podologo, dentista, ortodoncia);
Ayuda en el hogar (persona de apoyo, empleada de hogar, cuidadora de
mafiana, personal de atencion directa en casa); Actividades extraescolares;
Actividades educativas (informatica, talleres, apoyo escolar, clases particula-
res, profesor particular, taller de creatividad, entrenamiento en pisos, moni-
tores, profesor/monitor de autonomia). Alimentacion especial (celiacos, ali-
mentacion sin lactosa, complejos vitaminicos, alimentacion para fenilcetont-
ricos); Vestimenta especial (calzado, vestido); Material de uso comUn (6pti-
ca, gafas, gafas con audifono, trona, teléfono movil, juguetes adaptados,
pafiales, utensilios de higiene, champt y cremas especiales, protectores para
el colchén, empapadores); Deportes (natacion, baloncesto, gimnasia ritmi-
ca); Transporte (transporte publico 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 estan 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 concesién
de ayudas

Aunque algunos padres han sido ayudados econémicamente por las
empresas en las que trabajan, dichas ayudas no compensan el impacto eco-
némico de la discapacidad de su hijo, quedando excedentes de costes que
tienen que amortizar.

Sin embargo, dicho impacto econémico es desigual, segin el acce-
so que se tenga a los servicios subvencionados: en este caso algunos padres
no perciben la discapacidad como una carga econémica, 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 econémico. La madre es quien
habitualmente abandona su vida laboral cuando el trabajo no estd 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. |) 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 relacién con la vida profesional de los padres, es imprescindible
una buena conciliacién trabajo/familia asi como el conocimiento de la nor-
mativa que regula dicho ambito. Por otro lado, el apoyo social de los com-
pafieros puede amortiguar el efecto de la discapacidad en el trabajador.
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4. Necesidades

Existe en la actualidad un mayor nimero 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 diagnéstico tradicional por una evaluacién
global de la discapacidad. El diagnéstico 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
evaluacién como en tratamiento, tales avances se consideran insuficientes.

Es necesario que en los servicios hospitalarios se garantice la aten-
cion 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 comunicacion entre las familias y los profe-
sionales sanitarios, del ocio y de la educacién.

Es necesaria formacion especializada en discapacidad para profesio-
nales sanitarios, del ocio y de la educacion.

Es necesaria la creacion de espacios donde poder expresarse.
Podria materializarse en forma de Servicios de Acompafiamiento, Infor-
macién 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 promocién habria que capacitar a las familias para su utilizacion
(preparacion psicoldgica, valoracion del ocio).

Es necesario partir de supuestos de buenas practicas en la elabora-
cion e implementacién de programas y servicios dirigidos a personas con
Discapacidad Intelectual y sus familias.

——
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Conclusiones

Es necesario implicar a las familias y conseguir su compromiso, para
que acepten los objetivos de autodeterminacion e independencia.

Es necesario, dentro de un protocolo de atencién a las personas
con Discapacidad Intelectual, crear servicios especificos para las familias, asi
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 limite, con plurideficiencias o con tras-
torno dual.

Es necesario potenciar un asociacionismo de mayor autoayuda, mas
alla 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 econémico de la Administracion para las aso-
ciaciones, con el fin de que los costes econdmicos no sean tan altos para
los padres.

Es necesario proporcionar un mayor nimero 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 autonomia e independencia debe tener
posibilidad de retorno (por ejemplo reservar plazas de C.O., o revisar las
medidas relacionadas con la pensién no contributiva).

Necesidad de mayores presupuestos para poner en marcha los ser-
vicios dirigidos a las familias. Ello pasaria por un nuevo enfoque en el que se
establecieran las "ratios" considerando las familias en lugar de contabilizar
Unicamente a la persona con Discapacidad Intelectual.
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Necesidad de formacién a padres y profesionales. Una buena par-
ticipacion precisa de una correcta formacion. Los cambios de paradigma de
intervencién (de menor a mayor participacion y autodeterminacion) 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 asuncién de dicho paradigma se
esta 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 comunicacién entre los profesionales y la
familia, dificultada en ocasiones por la sobrecarga de los profesionales.

Es necesario dejar resuelta la situacion de "futuro" de la persona
con Discapacidad Intelectual (gestionar plaza de residencia, situacién de
incapacidad, tutela, etc.).

Es necesario formar a las familias en temas legales.

Es necesario proporcionar informacién a los padres para saber, de
cara a prevenir: sobre sus derechos en cuanto a la conciliacion 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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Propuestas

ROPUESTAS

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.

|. Propuestas para mejorar la calidad de vida de las
familias con hijos con Discapacidad Intelectual en

edad temprana

I. Aumentar las prestaciones y recursos econémicos que ofrece la
administracion. Los actuales son insuficientes.

2. Desarrollar politicas que contemplen mayor apoyo social y empre-
sarial a las familias con hijos con discapacidad, por ejemplo desarrollo de poli-
ticas de conciliacion 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 politica de conciliacion laboral en esta
etapa, ya que son muchas las mujeres que pierden su trabajo en ella.

3. Coordinacién de servicios. Que se clarifiquen y diferencien las
competencias que tienen las distintas instituciones administrativas (educa-
cion, sanidad, servicios sociales...) en materia de infancia para una mejor
distribucién de los recursos.

4. Aclarar y reforzar las redes de derivacion interinstitucional para
evitar el peregrinaje de las familias en busca de recursos.

5. Fortalecer y cuidar el sistema de coordinacién interinstitucional,
para que las orientaciones y asesoramiento dados a la familia conforte lo
mas posible y no lleve a incertidumbre.

6. Sensibilizacion y formacion del sector sanitario (neonatélogos,
pediatras, neurélogos...) 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 atenciéon temprana un buen sistema
de informacion y acogida que permita a las familias sentirse cdmodas y segu-
ras en la primera recepcion.

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 coordinacién entre las diferentes instituciones que acttian
sobre el nifio y su familia, lo que genera incertidumbre. No hay informacion
clara. A veces la informacion es incompatible, sobre temas en los que hay
que tomar decisiones rapidas.

9. Formacién profesional mas especifica en atencion y terapia fami-
liar a todos los miembros que constituyen el equipo terapéutico del centro
de atencién temprana.

10. Instalar de forma sistematica y periodica grupos de apoyo y
escuelas de padres guiados por profesionales formados en intervencion y

terapia familiar.

I'l. Formaciéon de padres-guia, formados por especialistas en  tra-
bajo con familias, que puedan servir de soporte a familias nuevas.

[2. Aumentar el nimero de programas de respiro familiar

|3. Desarrollar programas de apoyo a hermanos

[4. Cuidar el sector profesional que actiia en los centros de aten-
cion temprana, ofreciendo condiciones que favorezcan la estabilidad en el
centro de trabajo, evitando movilidad profesional y reforzando la experien-

cia, especializacion y formacion de los diferentes profesionales.

I5. Es importante que los servicios y centros dispongan de buenas
condiciones medioambientales y estéticas.

6. La Calidad de vida debe ser un criterio de planificacién de
Programas.

——
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Propuestas

2. Propuestas para mejorar la calidad de vida de las
familias con hijos con Discapacidad Intelectual en la

etapa educativa

I. Formacion especifica en familias dirigida a profesionales. Promover
la formacion 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
deteccion de la discapacidad.

3. Promover foros de expertos por tematicas, que aporten sus cono-
cimientos a las familias a través de cursos monograficos, conferencias, etc.

4. Formacion de familiares
5. Contar con un foro de expertos disponibles.

6. Promover foros de formacién permanente que aporte conoci-
mientos cientificos.

7. Promover el trabajo en red. Para ello es necesario la creacion 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 segin intereses especificos (atencion temprana,
educacion, vejez, programas de garantia social, transito a la vida laboral)

10. Promover acciones conjuntas entre asociaciones y administra-
ciones locales y autonémicas para garantizar que las necesidades econémi-
cas inmediatas sean cubiertas.

I'l. Potenciar servicios de ocio con programas conjuntos entre la
Federacion, asociaciones y administraciones locales en diferentes modalida-
des que cubran todas las demandas.
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I2. La Calidad de vida debe ser un criterio de planificacién de
Programas.

3. Propuestas para mejorar la calidad de vida de las
familias con hijos con Discapacidad Intelectual en la

etapa laboral

I. Regular la reserva de plazas en el proceso de insercion 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 garantias de integracién laboral normalizada como objetivo
final. Que se cumpla el itinerario de insercion.

3. Fomentar el empleo.

4. Reconocimiento de situacién de dependencia, con las prestacio-
nes a que dé lugar, a pesar de haber conseguido un puesto de trabajo.

5. Discriminacion positiva dentro de las obligaciones para con la
discapacidad.

6. Propiciar un cambio de cultura que implique una filosofia 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 participacion en recursos comu-

nitarios. El ocio de la persona con discapacidad se convierte en respiro fami-
liar.

88
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Propuestas

10.La calidad de vida debe ser un criterio de planificacién de pro-
gramas.

I |.Trabajar en red buscando soluciones en todos los ambitos en
los que se mueve la persona.

[2.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, autodeterminacion vs. dependencia.

I3.Que las organizaciones se comprometan con estandares de calidad.

4. Propuestas para mejorar la calidad de vida de las
familias con hijos con Discapacidad Intelectual

mayores de 45 afios

|. Detectar las personas con Discapacidad Intelectual en proceso
de envejecimiento. Este proceso se sitlia en torno a los 45 afios. Elaborar
medidas de deteccion por parte de los centros. Disefar Programas de
Prevencion del deterioro fisico: revisiones médicas periodicas, aumento
de recursos especializados en personas con Discapacidad Intelectual:
odontoélogos, oftalmologos, psiquiatras, etc., atenciéon a los sindromes
especificos.

2. Elaborar programas especificos en los CO para personas con
Discapacidad Intelectual mayores de 45 afios.

3. Aumentar el nimero de plazas de residencias especializadas.

4. Disefa 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 situacion en la ley de dependencia (ayudas econémicas, 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.

—b—
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6. Abordar la problematica de las personas con patologia "dual™:
usuarios con Discapacidad Intelectual que ademas padecen un trastorno
mental. Formacién especifica de los profesionales de los centros, para rea-
lizar una deteccion adecuada, prestando una especial atencién a las perso-
nas con "diagnostico eclipsado". Mayor colaboracién con los centros de
salud mental: mayor especializacién en personas con Discapacidad
Intelectual. Ayudar a entender a los familiares la problematica del usuario y
realizar programas para mejorar la convivencia en el entorno familiar. En los
casos mas graves, busqueda de recursos apropiados.

7. Ayudar en la elaboracién de los distintos duelos: Ayuda al usua-
rio por fallecimiento de los familiares mas cercanos, lejanos, compaiieros,
etc. Programas de preparacion para la muerte. Ayuda a los familiares ante
la pérdida de su hijo o tutelado. Elaboracién de duelos ante la pérdida de
facultades fisicas o deterioros cognitivos.

8. Atencioén personalizada a las familias: Deteccion de necesidades
individuales de cada familia a través de entrevistas donde esté presente la
persona con Discapacidad Intelectual y realizar seguimientos periodicos de
cada caso.

9. Trabajar con hermanos: Empezar a involucrar a los hermanos en
el cuidado o atencién de la persona con Discapacidad Intelectual (tutela,

futuro, etc.) antes de que se desliguen.

10. Creacién de mayores recursos residenciales: Residencias para
mayores de 45 afios. Pisos tutelados. Pisos de mayor autonomia.

I'l. Asesorar legalmente a la familia: Testamento. Tutela. Incapacidad.
|2. Trabajar en red. Es prioritario.

| 3. Potenciar un envejecimiento con calidad de vida.
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Consideraciones

CONSIDERACIONES

Consideramos un importante paso hacia delante la creacién de una carte-
ra de servicios a familias cuyo objetivo sea mejorar la calidad de vida famiiliar. Este es
un esfuerzo mas de cara a un funcionamiento basado en buenas practicas y en busca,
siempre, de la maxima calidad.

Dichos servicios deberian 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 evaluacion, orientacion,
psicoterapia, formacién, apoyo emocional en las distintas etapas y en cada
cambio de etapa. Asegurarse de que se facilita al familiar con discapacidad
el apoyo especifico 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 informacién y formacion de cara a su participacion 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 diagndstico por una practica de evaluacion inte-
gral que considere los puntos fuertes y débiles de los sujetos y sus familias, para
potenciar los primeros y administrar el apoyo necesario seglin los Ultimos, en
la linea propuesta por la AAIDD (2002). Deberan considerarse las dimensio-
nes expuestas de calidad de vida familiar. Y, cuando nos enfrentemos a una
familia, debera tenerse en cuenta que es un sistema en interaccion con la dis-
capacidad de su familiar, con el sistema sanitario y de servicios sociales asi
como con otros estamentos sociales que dan respuesta a su necesidad de
apoyo. Es necesario facilitar una acertada comunicacién 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, asi como el ciclo vital de unos y otros. Los limites de cada subsiste-
ma marcan su permeabilidad en la interaccién y comunicaciéon con el entor-
no intra y extrafamiliar. Deben potenciarse limites claros pero permeables,
que configuren familias no aisladas, no aglutinadas en torno a la problemati-
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ca de la discapacidad; con roles y funciones que les permitan llevar adelante
su proyecto de vida individual y comun. Todo ello basado en el estableci-
miento de una jerarquia familiar funcional, donde los padres ejerzan de edu-
cadores y los hijos de educandos, donde haya lugar para que la pareja pueda
vivir su relacién 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 realizacion de este estudio nos ha permitido hacer uso de una practica
interdisciplinar que ha conjugado el esfuerzo de las familias, sus asociaciones, sus ser-
vicios, sus profesionales y la universidad. Creemos que ésta practica es un camino
util para rentabilizar los recursos de cada uno en pro de nuestro objetivo comin.

Desde nuestra perspectiva, consideramos que debemos seguir inves-
tigando. Un primer objetivo de investigacion tiene que ver con nuestro pro-
pio estudio. Pensamos que seria interesante replicar el mismo escuchando a
los propios familiares con discapacidad. La comparacion de resultados podria
aportar importantes hallazgos. Un tema relacionado es la percepcion de la
discapacidad ;perciben los sujetos su discapacidad? ;como la perciben? ;cémo
la perciben sus familias? jqué efectos tiene esta percepcion 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, mas alla de la vulnerabilidad pro-
pia de cada individuo o grupo? ;Cémo viven las familias los programas de inde-
pendencia personal de los cuales se beneficia su familiar? ;Como 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
proximo a la familia inciden en el clima familiar ;cémo mantener un clima fami-
liar satisfactorio y a la vez de apoyo? ;Cémo potenciar y mantener la red fami-
liar, y facilitar asi un apoyo para la vejez, evitando que hermanos y otros fami-
liares se desliguen en esta etapa, y cudl seria su papel? Consideramos de inte-
rés realizar estudios centrados en cada etapa evolutiva y segtin problematicas
especificas que nos sefalen objetivos de intervencion. Un objetivo mas de
estudio puede ser como realizar las separaciones (por ejemplo cuando los
hijos se incluyen en un programa de autonomia personal). La respuesta a éstas
y otras preguntas podria 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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ANEXO |

FICHA TECNICA DE MUESTREO

Familias que tienen algiin miembro con discapacidad

Universo intelectual

Ambito geografico Comunidad Auténoma de Madrid
Poblacion 20.628 familias

Tamafio 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

Afijacion Proporcional

A partir de una poblacion de 20628 familias, se obtiene mediante
muestreo aleatorio, una muestra de tamafio 326 con un margen de error
de £5,5%, para un nivel de confianza del 95,5%, con el supuesto de
maxima indeterminacién p=q=0,5

Se ha hecho un muestreo aleatorio estratificado, con afijacion pro-
porcional, por grupos de edad, obteniéndose la siguiente estructura:

GRUPO DE EDAD (afios) POBLACION TAMANO 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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ANEXO 11

CARTA ENVIADA A LAS FAMILIAS PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO

FEAPS Obra Socia
MADRID FundacionlaCalna®

ESTUDIO DE FAMILIAS 2007

Desde el origen del movimiento asociativo de Feaps Madrid, los
esfuerzos han estado fundamentalmente encaminados a la creaciéon de cen-
tros y busqueda 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 especificas para responder a las necesida-
des de los familiares de estas personas.

Conscientes de que la atencion a la persona con discapacidad inte-
lectual no puede quedar disociada de una atencién preferente al propio
entorno familiar creemos que es necesario prestarles una mayor atencion.
Por este motivo, en colaboracion con la Universidad Complutense de
Madrid y la financiacién de la Fundacién la Caixa, estamos realizando un
estudio de investigacion 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 discusién 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 cudles faltan, todo ello con el fin Gltimo de disefiar 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

si mismo y en como se siente o lo que opina de las cuestiones que se le pre-
gunten.

——
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Queremos sefialarle 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, sélo seran de
dominio publico los resultados totales, nunca los datos individuales. El
secreto esta amparado por la Ley Organica de Proteccion de Datos de
Caracter Personal 16/99 de |13 de diciembre y los cuestionarios individua-
les seran destruidos tras la incorporacién de su contenido a la base de datos
global y anénima.

Los resultados de este estudio seran presentados en las proximas
Jornadas de Familias que tenemos previsto realizar en el mes de octubre.
Ademas, se facilitara 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:_—— 1 Clave Identificacién cuestionario para entrevistador [

Tipo de entrevista

Encuestado

Presencial 0 Telefénicad Por correo O Mixta O

Relacién con la persona con discapacidad intelectual: [ ]

Padre/madre, abuelo/a, tio/a, hermano/a, otros (sefalar)

Fecha Nacimiento: [

] Género: Hombre O Mujer O

Il. Datos Familia.

Informacion sobre la persona con discapacidad intelectual.

Porcentaje de minusvalia: [ ]

Fecha Nacimiento:l

] Género: HombreO Mujer O

Grupo formado por personas con discapacidad intelectual leve. Como
GI‘UPO A |consecuencia de su situacién, son auténomas para realizar la mayoria de
O AVD pero necesitan apoyo del tipo supervision y requieren ayuda para
la toma de ciertas decisiones
Grado de Grupo formado por personas con discapacidad intelectual media. Por lo
discapacidad Grupo B |tanto, requieren ayuda para la mayoria de las AVD y también para otras
intalecenal O actividades de la vida. Necesitan apoyo del tipo acompafiamiento para
manejarse por la vida
Grupo C Persona con grave discapacidad intelectual. Requiere apoyo constante
por las AVD y para otras. Necesita supervision permanente y ayuda per-
o sonal constante
T iscapacidad Sensorial [Nol SilJ |;Cual?
Tiene Discapacidad S I[NoDISiT [;Cuar?
alguna Discapacidad Fisica NoO SiO |;Cual?
discapacidad |Enfermedad Mental ~ |NoOSiO [;Cual?
fiadida? - -
afiadida? Trastorno de Conducta|NoO SiOd |Ligerod Moderadod Grave O
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Informacioén sobre la unidad familiar
Sefiale con una X
Personas que .... Padre | Madre |Hno/a | |Hno/a 2|Hno/a 3|Abuelo|Abuela|Otros| TotalX

Conviven en el hogar en rela-
cién a la persona con DI O O O O O O O O
Tienen estudios O O O O O O OO

Sefalar cuales
(educ. basica obligatoria, FP, universi-
tarios, ....)

Trabajan y aportan sus ingresos 0 0 0 0 0 O 0 0

a la unidad familiar

Aportan ingresos a la unidad
familiar a través de pensiones u O O O O O | O O

otro tipo de ayudas

Senalar cuales
(pensién hijo a cargo, jubilacién, viu-
dedad, otros)

Es dependiente en la unidad
familiar O (] O O O O ] O

Sefale motivo por el que es depen-
diente (discapacidad, enfermedad, es
menor, personas mayores (ancianos),

otros,...)

Nivel de renta familiar Euros/mes

(total ingresos mensuales n°®

: Menos de 600€|De 600 a 1200€ [De 1200 a 1800 € |De 1800 a 2.500 € |Mas de 2.500 €
miembros u.f.)

iLa atencién de su familiar con DI. supone un coste.fextraordinario No[] si[]
con respecto al del resto de los miembros de la familia?

En caso afirmativo, sefiale los conceptos que determinan ese gasto extra especificando el gasto medio
mensual estimado.

Especialistas médicos (neurdlogo, oftalmélogo, psiquiatra,)| | ..., Eur/mes
Tratamientos (psicdlogo, logopeda, fisio, odontdlogo, etc.) | ...l Eur/mes
Ayudas técnicas (protesis, sillas de ruedas, etc.) | | Ll Eur/mes
Transporte adaptado | L Eur/mes
Respiro y acompafiamientes | | Eur/mes
Actividades de ocio L Eur/mes
Cuotas asociativas | . Eur/mes
Medicinas Eur/mes
Otros. (sefalar cuales) | | L Eur/mes
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Ill. Datos sobre informacién/formacién/participacion de la familia

lll.I La familia ante el diagnostico

{En qué momento le comunicaron que su familiar tenia una discapacidad?
Embarazo [ ] Tras el parto[] Transcurridos ... meses Transcurridos ..... afios

;Quién le comunicé la noticia?
[OMatrona [ Pediatra
CJATS [ Trabajador Social
[JTocélogo [ Maestro/Educador
[OPsicélogo [ Otros ;Quién? ......c.oevveviniinninnenn

iCree que es la persona adecuada para hacerlo? Si [] No [
;Quién/es debe/n ser?

:Se sinti6 apoyado emocionalmente? Si[] No[]
i{Como le hubiera gustado que actuara?

1.2 Informacion y formacion dirigida a la familia

La he
. . No he I
Suficiente | Insuficiente iy recibido a
recibido .
destiempo
Considera que la informacion que tiene 0] [] [] []
sobre la discapacidad de su familiar es
Considera que la informacién/formacién
para atender a su familiar en el hogar es O [l [l [l
Considera que la orientacion que ha
recibido sobre la siguiente etapa a la que ] ] ] ]
accedera su familiar es

Sefiale los temas sobre los que desearia
recibir informacion
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[11.3 Participacién en la toma de decisiones

Si No |A veces

Considera que los profesionales de los centros
donde est4 atendido su familiar cuentan con usted ] ] ]
para tomar decisiones

(Tiene planificado el futuro de su familiar? ] ] ]

i{Donde cree que deberia vivir su familiar cuando la familia no pueda proporcio-
narle apoyo?

[ Pisos tutelados en la comunidad

[] En residencia asistida

[J En su casa con apoyo

[J En su casa de forma independiente

[J Con otros familiares

[J Atn no he pensado en ello

IV. La familia como cuidadora

IV.l Dedicacién

El cuidado a la persona con discapacidad se realiza
[IDe manera equitativa por toda la familia
[JPor toda la familia pero hay una persona con mayor dedicacién en la familia.
SeNale QUIEN. ... et
[JOtros (INAIQUEIOY ... .cevvveeeeei e

) [ Hombre
o Género
Caracteristicas de la persona con mayor [] Mujer
dedicacion en la .famllla.en e.I cuidado de [] Casado
la persona con discapacidad intelectual
Estado [] Soltero
Edad: ........ccooouennns afios civil 0 Viudo
[] Separado
Si No No
T -
{Tiene ayuda externa para atender a su hijo? O no la necesito | si la necesito

iPor parte de quién recibe la ayuda?
? Personal remunerado
? Otros miembros de la familia ;Quienes?
? Otras personas ;Quienes?
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IV.2 Tiempos?

Horas

Tomando como referencia el dltimo mes

~ Hasta2 |De2a4 | De5a7 |De8al0|Masde |0
sefiale:

Promedio de horas diarias de lunes a viernes
dedicadas por toda la familia a la atencion del
familiar con discapacidad (Comida, Higiene, D D D D D

Movilidad, Vestido, Compaiifa, Salud, Gestiones)

Promedio de horas diarias el sabado y
domingo dedicadas por toda la familia a la
atencion del familiar con discapacidad (Comida, I:’ D D I:’ I:’
Higiene, Movilidad, Vestido, Compaifiia, Salud,
Gestiones ).

En caso de que la persona con discapacidad
sea su hijo especifique el promedio de horas
diarias que dedica/dedico toda la familia a la I:, D D I:, I:,
atencion 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 Il a20 | De2la30 | De3l a40 4] a 50 De 51 a 60 Mas de 60

[ [ [ [ ] [ [

IV.3 Impacto

Impacto Emocional

o {1 . Casi | Muchas| Pocas | Rara-
Tomando como referencia el tltimo afio: | Siempre | . Nunca
siempre| veces | veces | mente

Su vida social se ve afectada por cui-
dar de su familiar D D I:, I:, I:, D

Se encuentra cansado/a por cuidar
de su familiar

Se encuentra deprimido/a debido al
cuidado de su familiar

Desearia dejar la atencién 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

O (o]0 4g|d
O (o|g|ofjd
O (O|0gg|d
O (O|0gg|d
O (O|g|g|d
O |Oo|g|gd
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Impacto Emocional

BT - : Casi | Muchas| Pocas | Rara-
Tomando como referencia el tltimo afio: | Siempre | . Nunca
siempre| veces | veces | mente

En general, jse siente sobrecargado/a I:, I:, D
al tener que cuidar de su familiar?

[
[
[

iSiente 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 ademas 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-
g0s 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 Gnica
persona con la que pudiera contar

Siente que no va a ser capaz de cuidar de
su familiar durante mucho mas tiempo

Siente que ha perdido el control
sobre su vida desde que se manifestd
la discapacidad de su familiar

Siente que deberia hacer mas de lo
que hace por su familiar I:, I:, D D D D

iQué aspectos positivos destacaria en relacion a la presencia de la persona con discapaci-
dad intelectual en el seno de su familia?

O oo (ogojgo|jo|jo|] b|o
OOl o (ogojg(o|jo|jo|] b|o
O |o| o (ggjg(o|jo|jo|] b|d
O |o| o (ggjg(o|jo|jo|] b|d
O oo (ggjo(o|jo|jo|] b|d
O (o0 |(ojg|o|jo(/ojto|b|d
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Impacto laboral
Conteste sélo aquellos items que se adapten a su situacion actual o pasada si ya se ha jubilado

%]
Zz
o

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

OOo|odo
Qoo o)t

La discapacidad de su familiar ha impactado negativamente en su vida laboral

IV.4 Nivel de satisfaccion

Muy Insatis- | Indife- | Satis- Muy

Personal insatisfecho | fecho rente | fecho |satisfecho

¢Cudl es su nivel de satisfaccion en relacion D D D D D
con su vida familiar?

¢Cudl es su nivel de satisfaccion en relacion D D D I:, D
con su vida laboral?

¢Cudl es su nivel de satisfaccion en relacion D D D I:, D
con su vida social?

¢Cual es su nivel de satisfaccién global consi- D D D I:, D
derando todos los aspectos de su vida?

Muy  |Insatisfec|Indiferen| Satisfec | Muy

Con los servicios y profesionales - )
Y P insatisfecho ho te ho | satisfecho

Coordinacién entre los servicios que recibe D D D I:, D
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.Dia,...)

Centros y Servicios de Salud

Educacién ordinaria

Empleo ordinario

Recursos de ocio comunitario (discoteca,
instalaciones deportivas, cines,....)

Centros de Servicios de Sociales

O oot
O oot
O oot
Og| o o-ig g
O oot

Otros (sefialar)........coccveeeueceecrerceennns
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Anexo

ANEXO 111

ESTUDIO DE FAMILIAS 2007
Instrucciones para el entrevistador/a

- La encuesta es una entrevista presencial.
- Excepcionalmente entrevistador y entrevistado podran acordar otra
forma: telefénica, por correo, mixta, por fax, etc.
- Se entrevistara preferentemente al cuidador/a primario/a.
- Se instara al entrevistado/a a responder a todas las preguntas
- El entrevistador/a facilitard cuantas aclaraciones le sean solicitadas por
el/la entrevistado/a.
- El entrevistador/a cumplimentara con la familia las preguntas que recogen
informacion sobre la persona con discapacidad intelectual, a saber:
- Porcentaje de minusvalia
- Grado de discapacidad intelectual
- ¢Tiene alguna discapacidad afadida?

- En los apartados y preguntas que a continuacion se especifican el entre-
vistador/a velara especialmente para que el/la entrevistado/a responda
con precision, ayudandole si fuera preciso.

- II. Datos Familia: Informacion 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 atencion de su familiar con DI supone un coste extraordinario
con respecto al del resto de los miembros de la familia?. En caso
afirmativo, sefiale 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 relacion.
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- V. Valoracion 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 continuacion el encuestado rellenara en privado el resto de la encuesta, la
introducira en un sobre que cerrara y la entregara al entrevistador.

En el caso de no poder completar la encuesta en ese momento, puede llevar-
sela, cumplimentarla y entregarla en un plazo acordado (2-3 dias).
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ENLINEA

20-21.SEPTIEMBRE.2007

INTRODUCCION

La Asociacién Enlinea es una asociacion de asociaciones y fundaciones que
promueven la mejora de la calidad de vida y la defensa de los derechos de las
personas con inteligencia limite.

Sus principales lineas de actuacidn son la investigacion y la publicacién de
textos que mejoren la formacidn y el desempefio de los profesionales que
ofrecen atencidn a las personas con inteligencia limite y la promocién 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 autonomia personal con plena integracion en la
vida social, educativa y laboral a lo largo de todo su ciclo vital.

Con el propésito de ofrecer un apoyo a los profesionales de los sectores so
ciales, sanitarios y educativos la Asociacién Enlinea ha iniciado la publicacion
de una serie de guias monograficas que contribuyan a clarificar la inteligen
cia limite y las particularidades que conlleva en los diferentes ambitos.

Tras la edicién de la primera guia titulada Guia General sobre Inteligencia Li
mite, la Asociacién Enlinea tiene el placer de presentar la Guia Educativa. El
alumnado con inteligencia limite con la finalidad de ofrecer a los profesiona
les del ambito educativo una orientacién en el disefio y puesta en practica de
acciones educativas dirigidas al alumnado con inteligencia limite, basando
nos en la experiencia de nuestras entidades.
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1.- Inteligencia limite. ; Qué es?

La Organizacién Mundial de la Salud establece que
una persona con inteligencia limite una es aquella
cuyo cociente intelectual se sitGa entre 70 y 85,
es decir, justo por debajo de lo que se considera
normal.

La Asociacién Americana de Discapacidad Intelec
tual considera otros aspectos ademas del cociente
intelectual, reconociendo que estas personas pre
sentan déficit en la capacidad adaptativa al menos
en dos de las siguientes areas antes de los 18 afios:
comunicacioén, cuidado personal, vida doméstica,
habilidades sociales/interpersonales, utilizacién de
recursos interpersonales, autocontrol, habilidades
académicas, trabajo, ocio, salud y seguridad.

Sin embargo, las personas con inteligencia limite
presentan capacidades suficientes para, con apo
yos, alcanzar buen grado de autonomia en las acti
vidades de la vida diaria.

El diagndstico temprano permite orientar adecuada
mente a la persona con inteligencia limite y ofrecer
le los apoyos que le permitan desarrollar sus capa
cidades asi como favorecer una correcta y adecuada
intervencion en todos los dmbitos.

Se identifican una serie de caracteristicas que con
tribuyen a definir la inteligencia limite, destacando
a nivel general:

- No presentan alteracién aparente de los ras
gos fisicos.

- Existe un desfase entre su edad cronolégica y
su edad mental.

- Carecen de iniciativa y tienen dificultad para
generar mecanismos racionales que les permi
tan desenvolverse con autonomia en situacio
nes cotidianas.

- Presentan dificultad en la toma de decisiones
y la resolucién 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 organizacién
del tiempo libre.

- Tienen baja autoestima y baja tolerancia al
fracaso y la frustracion.





2.- ;Cémo detectar al alumnado con inteli
gencia limite?

El desconocimiento generalizado de la inte
ligencia limite y la ausencia de alteraciones
aparentes en los rasgos fisicos dificulta la
deteccién precoz sin embargo podemos
ofrecer a los equipos educativos una serie de
alteraciones que pueden presentarse en los
primeros afios de escolarizacién. Aunque se
observen con diferente intensidad, la sospe
cha debe motivar a instar a los equipos de
valoracién a realizar las pruebas evaluativas
necesarias para emitir un diagnéstico que
confirme o rechace la inteligencia limite.

Estos indicadores orientativos han sido
determinados por los equipos técnicos de
las entidades que participan en la Asociacién
Enlinea y que sirven de herramienta a la
comunidad escolar en la deteccion temprana
de la inteligencia limite dentro del entorno
educativo.





INDICADORES ORIENTATIVOS:

Retraso en el desarrollo psicomotor
- Adquisicion tardia de la marcha
- Retraso en la adquisicidn del control postural
- Déficiten la coordinacion
Lenguaje
- Inicio tardio de las etapas del lenguaje

Juego simbélico
- Escasa imaginacion y creatividad
- Patrones de imitacién poco desarrollados
Lenguaje
- Pobre desarrollo del lenguaje a nivel expresi
VO Y comprensivo
Lecto-escritura
- Retraso en el desarrollo de la coordinacién
6culo-manual
- Retraso en la adquisicion de la lecto-escritura
Psicomotricidad
- Alteraciones en aspectos motores: laterali
dad, psicomotricidad fina, equilibrio
- Alteracién de los procesos psicolégicos
basicos: atencién, percepcién, memoria,
concentracidn, discriminacion, simboliza
cién, representacion y categorizacién

Dificultades de socializacién en el contexto
escolar
- Comportamientos inadecuados por cons
tantes llamadas de atencién y/o por pasar
desapercibidos
- Busqueda excesiva de la proteccidn de figu
ras de referencia adultas en la escuela
- ldentificacién en el juego con grupos de
menor edad
- Dificultad en el pensamiento y razonamien
to légico

p.7.

- Mayor posibilidad de presentar alteraciones
comunicativas: dislalias, disfemias, disfa
sias, dislexias, disgrafias, disortografias y
discalculias

- Bajaresistencia a la fatiga

- Enlos dltimos afos de esta etapa presen
tan exceso o defecto de intencionalidad
comunicativa.

Cognitivos

- Desfase curricular de dos o tres afios 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 organizacién de la orienta
cién espacio-temporal

- Dificultad en la comprension lectora funda
mentalmente en pasivas e inferenciales

- Mayor dificultad en las habilidades académi
cas instrumentales que en las manipulativas

Psicosocial

- Dificultad en la planificacién y organizacién
de tareas

- Dificultad de organizacién del ocio y tiempo
libre

- Falta de estrategias adaptativas para resol
ver conflictos interpersonales

- Inhibicién para la utilizacién 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 mantendran a lo largo de su

ciclo vital
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3.- El Papel del Centro Educativo

La escuela inclusiva se construye sobre la par
ticipacién y los acuerdos de todos los agentes
educativos que en ella confluyen y se concreta en
la busqueda 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
minacion por razones de desigualdad y asf ofrecer
programas, contenidos y metodologia adaptados
para el alumnado con necesidades educativas
especiales en el que se enmarcan las personas con
inteligencia limite.

A continuacién, proponemos acciones encaminadas
alainclusion del alumnado con inteligencia limite
en el centro educativo:

- Fomentar programas de sensibilizacién entre
el alumnado para facilitar el respeto y la elimi
nacién de prejuicios, estereotipos y barreras
sociales.

- Implicar a las familias como agentes facilitado-
res en la educacién y el desarrollo de la perso
na, superando roles sobreprotectores

- Fomentar la representacion de estos alumnos
en los Consejos Escolares y AMPA a través de
sus familias

- Potenciar la creacién y el desarrollo de Grupos
de padres (escuela de padres)

- Mantener una estrecha coordinacién con otros
recursos educativos y/o sociales que ofrezcan
atencion a los alumnos con inteligencia limite
fuera del ambito escolar

- Formacién permanente del profesorado y los
equipos de valoracién

- Elaborar un Informe psicopedagdgico exhaus
tivo al terminar su proceso formativo en el
Centro que facilite la continuidad de su forma
cidn o su orientacién hacia una ocupacién o
empleo.

- Trabajar de manera multidisciplinar










4.- Necesidades Educativas del Alumnado con

Inteligencia Limite

La concepcidn inclusiva conlleva un proceso de
mejora e innovacion dentro del contexto escolar-
educativo que trasciende las fronteras fisicas de la
escuela. Este contexto se caracteriza por una varie
dad de servicios y dispositivos de escolarizacién
que van desde la integracién del alumnado en la
escuela ordinaria hasta la diversificacién en aulas
externas especificas para potenciar su desarrollo
formativo y social, variando la utilizacién de este
recurso y, siempre, como complemento a la accién
de la escuela ordinaria durante los primeros ciclos
de la ensefianza obligatoria.

El propésito es ofrecer a la persona:

- Experiencias ricas en interrelacién comu
nicativa dentro de un clima estimulante de
confianza y de comprensién con estrategias
disefiadas a partir de los intereses propios

- Estimular habilidades y procesos cognitivos
como la atencién selectiva, percepcion, discri
minacidén, concentracién, memoaoria, secuencia
cién, comprensién, simbolizacion, abstraccidn,
representacion y operaciones mentales, asi
como las habilidades basicas motrices y de
coordinacion

- Introduccién de contenidos basicos de orien
tacién prelaboral a partir del segundo ciclo de
Secundaria

- Programas de Cualificacién Profesional Inicial
adaptados (contenidos, temporalizacion y
metodologia)

- Planes de ocio y tiempo libre adaptados e in
clusivos

De forma complementaria seria necesaria la crea
cién de Centros de acogida, apoyo y seguimiento
especificos para el alumnado con inteligencia limite,
promovidos por los organismos con competencias
educativas, donde se ofrecieran programas de es
trategias de relacién, estimulacion cognitiva, psico
motricidad, entrenamiento de las actividades de la
vida diaria y expresion emocional, entre otros.










5.- Recursos educativos necesarios parala

inclusion de las personas con Inteligencia Limite

en Contextos Educativos

En una escuela democratica y equitativa, el alumna
do vulnerable debe ser objeto de especial atencién,
adaptandolos 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 especificas del
alumnado con inteligencia limite.

A continuacién se presentan propuestas de mejora
que podrian llevarse a cabo en distintos ambitos:

Recursos humanos:
- Educador de referencia por curso

- Pedagogos terapéuticos y especialistas en
audicién y lenguaje estables en los centros
escolares en infantil, primaria y secundaria

- Psicomotricista

- Departamentos de Orientacién estables en los
Centro de Primaria

Recursos curriculares:
- Programas de atencién temprana
- Material didactico adaptado
- Programa especifico de lecto-escritura
- Curriculum adaptado en Primaria
- Curriculum modificado en Secundaria

- Exdmenes adaptados
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6.- Orientaciones Metodoldgicas

Teniendo presente la importancia del aprendizaje y
las herramientas empleadas para apoyarlo y con base
en nuestra experiencia en el aula, exponemos algunas
orientaciones metodolégicas que han ofrecido resul
tados probados como estrategias de aprendizaje para
el alumnado con inteligencia limite:
- Principio de individualizacién
- Ubicacién fisica adecuada en el aula segun las
necesidades del alumnado para reforzar la aten
cién y concentracién

- Introducir los contenidos del tema con palabras
clave

- Acompahar el aprendizaje con enunciados cla
ros, soportes visuales y experiencias directas

- Concretar los contenidos con esquemas y enun
ciados claros. Estructuras sintacticas simples y
vocabulario concreto (siempre que sea posible)

- Finalizar la sesion con dos o tres ideas claves
- Trabajo por proyectos o centros de interés

- Regulary marcar los tiempos de la tarea: inicio,
mantenimiento y finalizacién

- Refuerzo positivo
- Coordinacién entre profesionales

- Accién tutorial










7.- Conclusién

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 adquisicién 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 limite 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 Asociacién Enlinea desea que esta guia sirva de
utilidad a los profesionales implicados en el proceso
de ensefianza- aprendizaje de personas con inteli
gencia limite.
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8.- Cuadro de RECURSOS EDUCATIVOS ACTUALES para personas con inteligencia limite en centros especi

ficos de personas con inteligencia limite

CCAA con Centro
especificos de
personas con

Recursos educativos

Financiacién

Breve descripcion

inteligencia limite

Servicio dirigido a escolares de entre 10 a 18 afios
destinado a mejorar la autonomia, autogobierno y
Programa de L :
Ry A autodeterminacién de los mismos tomando como
Normalizacién Privada . o )
referencia la potenciacién y el entrenamiento de las
actividades de la vida diaria y las competencia curri
BiamedE culares basicas.
Programas de Publica. Programas dirigidos a la adquisicién de competencias
Cualificacién ORDEN de 16 de Junio necesarias para favorecer la insercién social, educativa
Profesional Inicial por la que se regulan y laboral, facilitar la obtencién del la Titulacién de Gra
“Auxiliar de Servicios los PCPI en la CCAA de duado en Educacién Secundaria Obligatoria y potenciar
Administrativos Extremadura el aprendizaje a lo largo de la vida
Servicio dirigido a personas de edades comprendi
das entre los 11 afios a 22, que reciben formacion
Programa de desarrollo K X Py Pa
L no reglada a nivel escolar; estimulacién cognitiva
. personal dirigido . . Iy . q
Madrid Privado y apoyo escolar y orientacién vocacional, y a partir
a personas con - . R
Lo . de los 22 afos, que reciben formacién y apoyo a la
inteligencia limite . . A a5
insercién laboral y entrenamiento en las actividades
de la vida diaria.
Escuela de Educacién . Escuela de Educacion Secundaria Obligatoria que
. Privada Concertada con ) A e
Secundaria con sigue una modificacién de los elementos prescripti
D . el Departamento de . X
Modificacién curricular Educacién vos del vitae, autorizado por el Departamento en la
de Centro. Resolucién de 4 de octubre de 2002.
Catalina Programas de Programas dirigidos a la adquisicién de competen
L g” . Publica. cias necesarias para favorecer la insercién social,
Cualificacién Profesional . . - fa :
Inicial Convenio con el Dep. educativa y laboral, facilitar la obtencién del la Titu
Trabajo lacién de Graduado en Educacién Secundaria Obliga
toria y potenciar el aprendizaje a lo largo de la vida
Programa dirigido a jévenes con Inteligencia Limite
entre 16 y 21 afios, cuy finalidad es mejorar la em
pleabilidad de las personas atendidas.
Este programa consta de: Formacién laboral; forma
cién escolar; orientacion social y personal; practicas
) Aula de Aprendizaje de . laborales, insercién laboral y acompafamiento y ac
Aragén Privada L N , -
tareas tividades de ocio y tiempo libre. Al finalizar el progra
ma formativo se entrega un diploma acreditativo de
las horas de formacién en Operaro de Manipulados
Industriales






CCAA con Centro
especificos de
personas con
inteligencia limite

Recursos educativos Financiacién

Breve descripcion

Esta modalidad de respuesta constituye un proce
so estructurado de formacién que se inicia a los 16
afios 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
cién a la vida adulta”. EI Programa de Aprendizaje de
Tareas se dirige a aquellas personas con n.e.e. que
no retinen las condiciones de acceso a la escolariza
cién ordinaria en Ensefianzas Medias y tiene como
finalidad fomentar su preparacién laboral y para la
vida adulta. Este recurso formativo persigue la capa
Publica. citacién y habilitacién de los y las adolescentes con
ORDEN de 30 de julio retraso mental para ser mas competentes y eficaces
L de 2008. Conciertos en los planos personal, social y laboral.
. Aulas de Aprendizaje . _ en
Pais Vasco de Tareas educativos con el Objetivos.-Los objetivos que AseApretenden desarro
Departamento de llar en el programa de Aprendizaje de Tareas son:

Educacién del Gobierno 1. Desarrollar un conjunto de conocimientos,
Vasco. habilidades y actitudes para el aumento de
la competencia social, desenvolvimiento en
la comunidad, autocuidado, resolucion de los
problemas cotidianos, consecuentes con la

responsabilidad y la participacién.

2. Desarrollar un conjunto de conocimientos,
habilidades y actitudes relacionados con las
capacidades pre-laborales y estrategias de
transicién a la vida adulta y activa.

3. Ampliar la formacién en las habilidades aca
démicas basicas.

RSN Publico. Accién formativa de caracter tedrico-practico para
Cualificacién ORDEN de 19 de Mayo de . < o R
Profesional Inicial 2008 de Ia Conselleria capacitar el desempefio cualificado de una !Jrofesmn
“ ) o " (n-1), favorecer el desarrollo de la autonomia ycom
Operario de Cortinaje de Educacién por la que o oas - L
y complementos de se regulan los PCP enla pleta,r la Educacién Basica, faulllt?ndo la obtelnuon
o . . del Titulo de Graduado en Educacion secundaria.
decoracién Comunidad Valenciana
Programa de Refuerzo Privada Apoyo psicopedagégico dirigido a alumnos que se
. Escolar encuentran integrados en la Ensefianza Obligatoria.
Comunidad
Valencia Talleres de Formacion e
Insercién Laboral (TFIL) Acciones formativas dirigidas a la insercién laboral
“Operario de Publico. de personas desempleadas combinando la forma-
Mantenimiento de SERVEF (Servicio cién basica en areas instrumentales con la forma-
jardines” Valenciano de Empleoy | cién profesional ocupacional dirigida a un destino
“Operario de Formacion) laboral concreto.
Manipulados”
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Todo lo que a continuacién se expone debe enten-
derse como la realizacién de un trabajo que pre-
tende dar a conocer el colectivo que nos ocupa y
sus caracteristicas 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 Limite” para designar al colectivo que
nos ocupa, siendo conscientes que esta terminolo-
gia deja al margen otras limitaciones sociales, per-
sonales, etc.
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Las personas con Inteligencia Limite se caracteri-
zan por tener un Cl 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.

Ademas presentan déficit en la capacidad adaptati-
va al menos en dos de las siguientes areas; comu-
nicacién, cuidado personal, vida doméstica, habili-
dades sociales/interpersonales, utilizacion de
recursos comunitarios , autocontrol, habilidades
académicas, trabajo, ocio, salud y seguridad.

Estos déficits no impiden un buen grado de autono-
mia en las actividades de la vida diaria. Dichas difi-
cultades deben manifestarse antes de los 18 anos.

Afin de identificar las caracteristicas que definen o
pueden definir a las personas con Inteligencia
Limite, y sin pretender realizar un trabajo exhausti-
vo ni cientifico, sino sélo una aproximacién general
a sus caracteristicas especificas y definitorias.

Sin rasgos fisicos 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 cronoldgica y su edad
mental. A partir de la adolescencia, se hace
mas 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 resolucién 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
resolucién de conflictos.

Dificultades en psicomotricidad (fundamental-
mente en psicomotricidad fina).





Proceso de aprendizaje lento, que necesita
m3s apoyo y mas tiempo que sus grupos de
referencia, para alcanzar el nivel que viene
marcado por su propio Cociente Intelectual.

Déficit en la comprensién de dimensiones abs-
tractas.

Dificultades para organizarse, ubicarse.
Necesitan mecanizar, repetir la operacion 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 socializacion) que de la inteligencia fluida
(indica la capacidad para solucionar problemas
previamente desconocidos, mediante la adap-
tacion y la flexibilidad).

Problemas de lectoescritura.
Dificultades en el desarrollo del lenguaje.

Dificultades en la gesti6n del dinero, en la
devolucién del cambio y en el valor del dinero.

Dificultades en la organizacion, gestion y plani-
ficacién del espacio-tiempo.

Buen nivel de memoria selectiva en detrimento
de otros tipos de memoria.

Déficit de habilidades sociales.

Dificultades en las relaciones afectivas: rela-
cionarse con las demds personas, hacer ami-
g0s y conservarlos, tener pareja y formar una
familia.

e Dificultades en la asuncién de algunas respon-
sabilidades consideradas propias de personas
adultas: desarrollo de rol de padre o madre,
control de recursos econémicos propios y bus-
car trabajo.

e Falta de iniciativa e improvisacién, fuera de sus
habitos.

* Dificultad en la organizacion del tiempo libre.

* Vulnerabilidad emocional.
e Baja autoestima.
* Baja tolerancia al fracaso y la frustracién.

* Mas probabilidad de presentar cuadros de
ansiedad y/o depresién, miedos, etc.

* Inseguridad.

Cualidad de una persona que tiene
impedida o entorpecida algunas de las actividades
cotidianas consideradas normales, por alteracién
de sus funciones intelectuales o fisicas.

Segun las caracteristicas que presentan las perso-
nas con Inteligencia Limite, 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 minimo de un 33% de minus-
valia.
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e Lalnteligencia Limite comporta en la mayoria
de los casos un desajuste personal, provocado
principalmente por la falta de adaptacién al
entorno que los rodea. Este entorno configura-
do por una sociedad cada vez mas exigente,
competitiva y rapida, no tiene en cuenta ni su
problematica, ni sus dificultades ni sus capaci-
dades.

e Las personas con Inteligencia Limite reciben,
en la mayoria de los casos, la educacién prima-
ria, generalmente con las adaptaciones corres-
pondientes, pero es en la educacion secunda-
ria cuando se encuentran incapaces de seguir
el ritmo académico que se les pide.

e Limitaciones en la consecucidn de los apoyos
necesarios para vivir de forma auténoma.

*  Mayor vulnerabilidad de padecer, con el paso
del tiempo, de patologia mental.

Anivel general, se puede considerar que las perso-
nas con Inteligencia Limite 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 Educacién Especial donde se encuentran con
personas con mayores dificultades y ellos tampoco
se encuentran a gusto.

Especificamente, en menor o mayor grado, presen-
tan las siguientes limitaciones:

* Enlamayoria de los casos, imposibilidad de
terminar con éxito la escolaridad obligatoria.

e Dificultades de aprendizaje

* Proceso de aprendizaje lento

* Mayor posibilidad de tener alterados aspectos
como atencién, percepcion, discriminacion,

concentracion...

e No modulan la voz correctamente, lo que pro-
voca la aparicién de disfonias.

* No tienen una buena capacidad de relajacién.
e Patron respiratorio alterado.
* Retraso a nivel psicomotor.

e Son mas propensos a sufrir alteraciones arti-
culatorias, fundamentalmente dislalias.

* Lenguaje pobre a nivel semantico.

e Uso de estructuras morfosintacticas sencillas
a nivel verbal.

e Exceso o defecto de intencionalidad comunica-
tiva.

e Dificultades lectoescritoras.

*  Mayor posibilidad de sufrir alteraciones comu-
nicativas asociadas como pueden ser: dislalias,
disfemias, dislexias-disgrafias-disortografias-
discalculias, disfasias.

Las posibilidades de acceder al mundo laboral para
este colectivo resulta de muy dificil consecucidn,
ya que las personas con Inteligencia Limite normal-
mente no tienen reconocida legalmente su minus-





valia. En su mayoria consiguen un porcentaje de
minusvalia inferior al 33%. Por este motivo no tiene
acceso a los recursos sociales y laborales destina-
dos a las personas con ese 0o mayor grado de
minusvalia. Pero tampoco tienen las puertas abier-
tas dentro del mercado laboral, por sus propias
caracteristicas, presentando muchas dificultades
de encontrar y mantener un puesto de trabajo.

Concretando puede decirse que estas las dificulta-
des mas generales:

e Dificultad de adquisicién en la rutina laboral.

e Dificultad para el inicio, mantenimiento y finali-
zacion de la tarea.

e Poca resistencia a la fatiga.

» Dificultades para aceptar la responsabilidad
laboral y darle la importancia adecuada en el
desempeno de la misma.

e Dificultad en la resolucién de problemas labo-
rales.

e Dificultad para seguir una cadena de instruc-
ciones.

* Dificultad en la organizacidn, planificacién y
desarrollo de tareas.

* Baja cualificacion profesional.

e Envejecimiento prematuro.

Las dificultades para relacionarse pueden afectar a
los tres sistemas:

e Micro (familia y entorno mas proximo).

e Meso (escuela).

Macro (sociedad).

Déficit en Habilidades Sociales y dificultades
de relacion 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 Limite sigue estando carente
de actividades, privado de amigos, falto de
ocupacion, 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.

Elaboracién de un censo por parte de la
Administracién con el asesoramiento de la
Asociacion y otros profesionales relacionados
con el colectivo.

Sensibilizacién a la sociedad de las personas
con Inteligencia Limite y de sus necesidades.

Promover la investigacion para conocer e iden-
tificar al colectivo de personas con Inteligencia
Limite asi como sus causas.

Elaboracién de protocolos de prevencién y
actuacion (médicos y escolares).

Elaboracién de un documento explicativo que
recoja los criterios diagndsticos y las caracte-
risticas de las personas con Inteligencia Limite.





Debido a que las personas con Inteligencia
Limite presentan limitaciones cognitivas, edu-
cativas, personales, sociales y laborales sien-
do necesario que reciban apoyos intermitentes
a lo largo de su trayectoria vital, se deberia
considerar La Inteligencia Limite como una dis-
capacidad siendo necesario que se reconozca
con un minimo de un 33% de minusvalia.

Cumplimiento de la Ley de Integracion Social
de los Minusvalidos, LISMI, (ley 13/1982 de 7
de abril, de integracién social de los minusvali-
dos).

Reconocimiento del ciclo vital especifico de las
personas con Inteligencia Limite: jubilacion
anticipada, residencias especializadas...

Definir itinerarios formativos concretos para
personas con Inteligencia Limite.

Creacion de talleres de estimulacion temprana
en centros ordinarios con servicios especiali-
zados en psicomotricidad, logopedia, habilida-
des cognitivas, fisioterapia...

Potenciar los servicios especificos, a través de
la Administracién Publica, para cubrir las nece-
sidades del colectivo: Psicologia, Logopedia,
Psicomotricidad, Fisioterapia...

Incremetar la participacién de las personas
con Inteligencia Limite en programas de forma-

cién profesional, formacion prelaboral y forma-
cién ocupacional.

Alargar la etapa de formacién

Fomentar el empleo ordinario con apoyo.

Favorecer administrativamente el manteni-
miento y la creacién de Centros Especiales de
Empleo y Empresas de Insercion.

Legislar (Ley Nacional de Empresas de
Insercion) para que el colectivo de personas
con Inteligencia Limite sea susceptible de par-
ticipar en una Empresa de Insercién.

Posibilidad de permanencia de la personas con
Inteligencia Limite en Empresas de Insercién
hasta tener otra alternativa laboral.

Atemporalidad de los enclaves laborales

Promover la creacion de medidas legales y
sociales que propulsen los apoyos necesarios
para el colectiva, en todos aquellos aspectos
que favorezcan su autonomia e independencia:
deteccién precoz, educacion, relaciones socia-
les, trabajo, apoyo personal, apoyo familiar,
ocio y tiempo libre, vivienda, tutela) a nivel
estatal.

Proponer que las leyes mas favorables en cada
Comunidad Auténoma sean aplicadas al resto
del Estado.
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La Asociacién ENLINEA es una asociacién de aso-
ciaciones y fundaciones que coordinan sus esfuer-
zos a fin de ofrecer a las personas con capacidad
intelectual limite, una mejor calidad de vida para
desarrollar su autonomia personal con plena inte-
gracion familiar, educacional, laboral y social a lo
largo de todas las etapas de su vida.

* Unificar los criterios cientificos que permitan
definir el colectivo de personas con
Inteligencia Limite, teniendo en cuenta que nos
encontramos delante de una realidad hetero-
génea.

* Luchar para conseguir una deteccién precoz
de las personas con Inteligencia Limite que
permita un abordaje mas temprano y adecuado
de sus necesidades.

e Disefiar aquellos apoyos especificos necesa-
rios para su plena integracion en los ambitos
social, educativo, sanitarios y laboral, que favo-
rezcan su maxima autonomia.

e Aunar el esfuerzo de las distintas entidades de
la Asociacién en la coordinacién y busqueda 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 Limite.

e Crearun Centro de Documentacién Nacional
que relna el material bibliografico disponible
sobre personas con capacidad intelectual limi-
te y que pueda servir de apoyo a futuras inves-
tigaciones.

Evaluacién psicolégica

Evaluacién psicosocial

Informacién y orientacién a las familias
Tutorias

Derivaciones

Formacidn basica
Iniciacion Profesional/ Garantia Social adaptada
Operario de instalaciones eléctricas

Operario de reparacion de vehiculos autopro-
pulsados

Operario de soldadura

Operario de cocina y pasteleria

Operario de jardinerfa

Ornamentacion textil y floral

Operario de manipulados industriales
Aprendizaje de Tareas

Cuero — Marroquineria

Mecanica industrial

Cerdmica

Pintura en tela y abanicos

Abalorios y belenes
Programas complementarios de Escolarizacién
Centros Ocupacionales

Manipulados industriales

Auxiliar de Oficina
Talleres

Habilidades sociales





Potenciacién de la autoestima
Taller de hermanos
Autocontrol emocional
Educacién Afectivo Sexual
Mejora de la Calidad Cognitiva
Aprendizaje del euro

Formacion y espacios de encuentro para las
familias

Escuela de Padres

Orientacion laboral

Contactos con empresas

Practicas en empresas

Empresas de Insercién, con actividades como:
Manipulados para la industria
Limpieza de graffiti
Transporte de muebles

Transformacion del plastico, termosellados,
termoconformados...

Embalajes de madera

Centros Especiales de Empleo, con actividades
como:

Servicio de Catering

Lavanderia

Mobiliario de camping

Manipulados para la industria

Embalajes

Jardineria

Enclaves laborales en la empresa ordinaria
Seguimiento laboral en la empresa

Actividades socioculturales
Excursiones

Visitas culturales

Informatica

Cocina

Teatro

Manualidades
Deporte

Futbol

Judo

Tenis

Pin-pong

Natacién

Atletismo

Aerébic
Programas de autogestores
Programas de fin de semana
Club de ocio
Campamentos de verano

Integracién y seguimiento en programas de ocio
ofertados para la poblacién en general

Fundacion tutelar
Viviendas tuteladas
Atencién psicoldgica
Logopedia

Jornadas sobre diferentes aspectos del colectivo

Investigar las causas que generan la Inteligencia
Limite y como mejorar su calidad de vida
Colaboracién con Universidades

Charlas para diferentes entidades y colectivos
Articulos de prensa

Campafias de divulgacién y sensibilizacién social
Promover la participacion activa de las familias
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Formacion/





Programa de Formacién
del Voluntariado, en colaboracién con el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales.

Funcionamiento ordinario de la Asociacion [gestion
y administracién), coordinacién, formacién de los
profesionales, informacién al exterior, participaciéon
en jornadas, organizacion de jornadas, nuevas
incorporaciones, cd-rom sobre el colectivo, estu-
dios sobre el colectivo..., con el apoyo del IMSERSO.

Programa de acompa-
fiamiento y apoyo a la autonomia personal de per-
sonas con Inteligencia Limite/discapacidad psiqui-
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 colaboracién del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales.

Servicio Ocupacional de Insercién 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 habitos laborales antes de acceder al
mundo laboral protegido. Este proyecto cuenta con
la colaboracién del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales.
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Ambitos y/o programas/ N° Personas
Atendidas
Educacion especial (actividades, programas y ciclos educativos) 249
Centro Ocupacional 93
Formacidn Ocupacional(inlcuye programas de Garantia Social y de Competencia Profesional) 192
Centro Especiales de Empleo 189
Empresas de insercién 12
Seguimiento de inserciones en empresa ordinaria 62
Centro de psicologia y logopedia 86
Programas de Ocio y tiempo libre 60
Animacién sociocultural 107
Vivienda auténoma 62
Atencién a familias 300
Tutela 38

N.° total de familias, socios y/o bene-
ficiarios de los servicios de las dife-
rentes entidades de ENLINEA: FEEFH]

N.° de personas que trabajan en las
diferentes entidades y/o servicios
de ENLINEA:EFH]
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NEURODESARROLLO

Capacidad de inteligencia limite y disfuncion ejecutiva

J. Artigas-Pallarés **<, E. Rigau-Ratera >, C. Garcia-Nonell

CAPACIDAD DE INTELIGENCIA LIMITE Y DISFUNCION EJECUTIVA

Resumen. Introduccion. La capacidad de inteligencia limite (CIL) viene definida por la deteccion de un cociente de inteligencia
entre 71 y 84. En la mayoria de casos, el diagnostico de CIL solo representa la apreciacion de una caracteristica medida por los
tests de inteligencia. Por ello, en la mayoria de pacientes con CIL existe un trastorno subyacente que ha contribuido a configu-
rar un cociente de inteligencia en el rango limite. Las funciones ejecutivas, ademds de participar en las bases cognitivas de los
trastornos asociados a la CIL, influyen por si mismas en el grado de inteligencia. Objetivo. Valorar el impacto de la disfuncion
ejecutiva en un grupo de pacientes con CIL. Pacientes y métodos. Se selecciono un grupo de 87 pacientes diagnosticados de CIL
y se analizaron los diagndsticos clinicos. En 51 de los pacientes se obtuvo el resultado del cuestionario BRIEF para la valora-
cion de funciones ejecutivas. Dichos resultados se compararon con una muestra de pacientes con trastorno por déficit de atencion/
hiperactividad (TDAH). Resultados. El grupo de pacientes mostro una elevada prevalencia de trastornos neurocognitivos (TDAH,
trastornos del aprendizaje y trastornos generalizados del desarrollo). Ademds, se observo una importante afectacion de las fun-
ciones ejecutivas. Conclusiones. Los trastornos del neurodesarrollo, especialmente el TDAH, ejercen una marcada influencia
sobre la capacidad intelectual. Una deteccion precoz y una intervencion sobre esos trastornos posiblemente evitard 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 limite. Dislexia. Inteligencia borderline. Memoria de trabajo. TDAH. Trastorno del

aprendizaje no verbal. Trastorno por déficit de atencion/hiperactividad. Trastornos generalizados del desarrollo.

INTRODUCCION

La capacidad de inteligencia limite (CIL) viene definida por la
deteccion de un cociente de inteligencia (CI) entre 71 y 84. La
obtencién en un test de inteligencia de un resultado dentro de este
rango es suficiente para establecer el diagnéstico de CIL. Puesto
que en el DSM-IV-TR [1] no existe ningtin otro criterio adicional
para diagnosticar la CIL, bajo dicha denominacién se agrupan
situaciones muy diversas. Si se toma en consideracién 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 disfuncidn ejecutiva. Tal es el caso,
entre otros, del trastorno por déficit de atencidn/hiperactividad
(TDAH) [2] y de los trastornos generalizados del desarrollo
(TGD) [3]. De acuerdo con este punto de vista, a un gran niime-
ro de pacientes diagnosticados de CIL se les debe poder tam-
bién aplicar el diagndstico de alguno de los trastornos en cuya
base cognitiva se halla una disfuncién ejecutiva.

En este trabajo hemos pretendido valorar el impacto de la
disfuncién ejecutiva en un grupo de pacientes con CIL.

PACIENTES Y METODOS

Se seleccion6 un grupo de 87 pacientes diagnosticados de CIL procedentes
de la Unidad de Neuropediatria del Hospital de Sabadell y del Centre Medic
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Psyncron (centro médico orientado a trastornos del aprendizaje y de la con-
ducta). Las edades de los pacientes se fijaron entre 5 y 16 afios de edad. El
CI se determin6é mediante las escalas WISC-R o K-ABC. Se llevé a cabo,
asimismo, una valoracién clinica de los trastornos del neurodesarrollo me-
diante los criterios diagndsticos referidos en el DSM-IV-TR. Se valoraron
los siguientes posibles diagndsticos: trastornos del aprendizaje, trastorno
del desarrollo de la coordinacion, trastornos de la comunicacion, TGD,
TDAH y sindrome de Gilles de la Tourette. También se tomé en considera-
ci6n el diagndstico 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 estdn recogidos en el manual del BRIEF.

RESULTADOS

La edad media de los pacientes fue de 9,6 afos, con un predominio de nifios
sobre las nifias: 1,6 a 1 (54 y 33, respectivamente). Se aplic6 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 observo 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 aplicd
la K-ABC obtuvieron valores medios de procesamiento secuencial y proce-
samiento simultdneo de 79 y 80, respectivamente.

La tabla muestra los diagnésticos correspondientes al eje I del DSM que
se desprenden de la valoracion clinica de los pacientes. El 96,6% presenta-
ban por lo menos un diagnéstico asociado a CIL. El promedio de diagnésti-
cos asociados por paciente fue de 1,5.

Las funciones ejecutivas mds alteradas fueron: memoria de trabajo, pla-
nificaciéon/organizacién y monitorizacién (Fig. 1). La comparacién con el
grupo con TDAH mostré que el grupo con CIL tenfa menor disfuncién eje-
cutiva (Fig. 2)

DISCUSION

Los principales hallazgos del estudio son: a) Alta prevalencia de
trastornos del neurodesarrollo asociados a CIL; b) Marcado pa-
trén disejecutivo en el conjunto de la muestra con CIL; y ¢) Me-
nor grado de disfuncién ejecutiva en el grupo con CIL en com-
paracién con el grupo con TDAH.
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En una valoracion superficial pare-
ceria que los pacientes con CIL confor-
man un grupo con necesidades asisten-
ciales y pronéstico vinculado casi exclu-
sivamente al diagndstico de CIL. Sin
embargo, en nuestra muestra, sélo un
3,4% de pacientes podrian considerarse
como CIL puros, en el sentido de que no
encajaban con ningin diagndstico 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 poblacion gene-
ral. La validez del diagnéstico de TDAH
en un paciente con déficit intelectual se
sustenta en argumentos sélidos obteni-
dos a partir de una extensa revision de la
bibliografia [5].

Ante esta constatacion surge la cues-
tion referente a si los problemas de aten-
cién constituyen una consecuencia deri-
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vada de la propia inteligencia limite, o si
la influencia ocurre en sentido inverso;
es decir, el déficit de atencién y las dis-
funciones ejecutivas inherentes tienden a disminuir el potencial
cognitivo.

Un niflo con bajo nivel de inteligencia tiende a ser inatento,
puesto que le puede resultar dificil 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 percepciéon, memoria,
atencién y lenguaje son aspectos bdsicos relacionados con la
inteligencia [6], se deduce que los trastornos asociados tienen
una repercusion sobre ésta. De acuerdo con estas reflexiones es
plausible atribuir una causalidad reciproca, 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 algin grado la participacién de una disfuncién
ejecutiva en la configuracién del cuadro clinico.

Tanto la memoria de trabajo como la capacidad de inhibi-
cién de respuesta, juntamente con el lenguaje, estdn vinculados
a la inteligencia fluida y al factor g. Dichas funciones ejecuti-
vas, en mayor o menor grado, y de forma distinta, estdn altera-
das en el TDAH, en el trastorno especifico del lenguaje, en la
dislexia, en el TANV y en los TGD. La memoria de trabajo esta
muy relacionada con el factor g [7]. De acuerdo con la concep-
tualizacion de Baddeley y Hitch [8,9], estd compuesta por el de-
nominado bucle fonolégico, el cuaderno visual y el centro eje-
cutivo. El bucle fonolégico tiene relacion con las representacio-
nes verbales que llevamos a la mente. Puesto que el lenguaje se
usa no sélo 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 fonolégico se ve mermado en su ca-
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Figura 1. Resultados del cuestionario BRIEF, segln escalas en la muestra de pacientes con CIL.

Tabla. Diagnésticos clinicos.

n %
Dislexia 18 20,6
Discalculia 3 3.4
Trastorno del desarrollo de la coordinacion 12 13,7
Trastornos de la comunicacion 13 14,9
Trastornos generalizados del desarrollo 7 8,0
Trastorno por déficit de atencién/hiperactividad 52 59,7
Sindrome de Gilles de Tourette 3 3.4
Trastorno del aprendizaje no verbal 6 6,8
Ningun diagnostico asociado 3 3,4
Diagnosticos médicos 15 172

pacidad de usar palabras como vehiculo y soporte del razona-
miento. El cuaderno visual tiene una funcidn similar, pero a par-
tir de representaciones en imagenes. Los pacientes con TANV
son candidatos a tener un bajo funcionamiento visuoperceptivo.
En el TDAH se acepta que los mecanismos cognitivos basicos
disfuncionales son la memoria de trabajo y el déficit de inhibi-
cién de respuesta [2].

Las bases genéticas de la inteligencia también contribuyen a
explicar la intima relacién entre capacidad intelectual, memoria
de trabajo y TDAH. Se ha identificado que los siguientes genes
estdn 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 disminucién de funciones ejecutivas y el
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En conclusion, debe estudiarse a fondo a
todo paciente con una CIL con la finali-
dad de detectar trastornos que pueden
tratarse; de este modo quizd se evitaria
que un nimero considerable de dichos pacientes llegara a ubi-
carse dentro del rango de CIL.

Figura 2. Comparacion 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.

deterioro intelectual [13]. Aplicando esta constatacion a la po-
blacién infantil con CIL serfa razonable esperar que, en la medi-
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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
Sfoundations 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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Relacion entre capacidad de inteligencialimite
y trastornos del neurodesarrollo

J. Artigas-Pallarés®<, E. Rigau-Ratera®®, C. Garcia-Nonel| °

RELACION ENTRE CAPACIDAD DE INTELIGENCIA LIMITE Y TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO

Resumen. Introduccion. Los individuos con capacidad de inteligencia limite (CIL) presentan unas limitaciones escolares,
sociales y laborales similares a las del retraso mental (RM), aunque de menor grado. La condicién que define la CIL esla
deteccion de un cociente intelectual comprendido entre 71 y 84. A diferencia del RM, el colectivo de pacientes con CIL ha
merecido poca atencion en las publicaciones médicas, por 1o que estan poco definidas las caracteristicas cognitivas de este
grupo. Objetivo. Valorar los diversos trastornos del neurodesarrollo que se asocian a CIL. Pacientesy métodos. Se selecciona-
ron un grupo de 87 pacientes diagnosticados de CIL y un grupo control. Se analizaron los diagnésticos clinicos y se compara-
ron losresultados del cuestionario CBCL/6-18 entre los dos grupos. Resultados. Se detectd en € grupo de pacientes una eleva-
da prevalencia de trastornos neurocognitivos: trastorno por déficit de atencion/hiperactividad (TDAH), trastornos del aprendi-
zaje y trastornos generalizados del desarrollo. El diagnostico médico més frecuente fue los efectos fetales del alcohol. Los
resultados del CBCL/6-18 del grupo estudiado mostraron un perfil conductual muy préximo al que se describe en los pacien-
tes con TDAH. Conclusiones. Lostrastornos del neurodesarrollo, especialmente el TDAH, tienen una influencia marcada sobre
la capacidad intelectual. Una deteccion precoz y una intervencion sobre ell os, posiblemente evitarian muchos casos de CIL, al
paliar e impacto sostenido de una poca memoria de trabajo vinculada al TDAH. [REV NEUROL 2007; 44. 739-44]

Palabras clave. Autismo. Capacidad de inteligencia limite. Retraso mental. Sindrome X frégil. Trastorno del aprendizaje no

verbal. Trastornos generalizados del desarrollo. Trastorno por déficit de atencion/hiperactividad.

INTRODUCCION

El concepto de capacidad de inteligencia limite (CIL) se suele
utilizar como categoria diagndstica, con unas connotaciones si-
milaresalas del retraso mental (RM), pero destacando su caréc-
ter leve. Esta conceptualizacion implica que las personas con
CIL van atener unas limitaciones escolares, socialesy laborales
similares alas del RM, aungue de menor grado.

El DSM-IV-TR (Diagnostic and statistical manual of mental
disorders, 4 ed, revised) [1] ubicala CIL en €l apartado ‘Otras
condiciones que pueden ser foco de atencion clinica’. Los pro-
blemas que se localizan en esta seccion del DSM deben reunir
una de las siguientes caracteristicas:

1. El problemarepresentael foco de diagndstico o tratamiento,
sin que € individuo tenga un trastorno mental.

2. El individuo tiene un trastorno mental, pero no estarelacio-
nado con el problema.

3. El individuo tiene un trastorno mental que esta relacionado
con el problema, pero dicho problema es suficientemente
grave paramerecer una atencion clinicaindependiente.

EnlaCIL suele darse lacaracteristical o la3, pero no lacarac-
teristica 2.

La denominacion usada en €l DSM-IV-TR para referirse a
los individuos con CIL es borderline intellectual functioning,
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cuyatraduccién mas correcta seriafuncionamiento intelectual li-
mite. Con €ello, se hace referencia a que la CIL es simplemente
unacondicion funcional, es decir, una caracteristica determinada
por una cierta capacidad intelectual, sin mas precisiones. Por
este motivo, el DSM ubica dicha categoriaen € gell, donde se
encuentran lostrastornos delapersonalidad y el RM. Esto impli-
ca que concomitantemente con CIL se pueden diagnosticar los
trastornos mentales definidos en el DSM (gje ), especialmente
los referidos alainfancia, nifiez y adolescencia. Ademas, la no-
menclatura del DSM también permite diagnosticar CIL en las
condiciones médicas generales clasificadasen el gelll.

La Unica caracteristica que define la CIL es |a deteccion de
un cociente de inteligencia (Cl) entre 71 y 84. Puesto que no se
incluye ninguna condicion adicional, y no se hace referencia a
ningun test de inteligencia especifico, el diagnéstico de CIL es
impreciso e inestable. Un mismo individuo puede tener CIL o
no, segun la prueba aplicada; y puede tener CIL o dgjar de te-
nerla de acuerdo con la variacion en e rendimiento de un test
por motivos circunstanciales. Por tanto, si se quiere dar un valor
conceptua ala CIL, cabe afirmar que la CIL se caracteriza por
una predisposicion a tener dificultades en los aprendizajes e
interaccion social, determinada por una causa subyacente que
se expresaen unacapacidad deinteligencialigeramente inferior
alamediadelapoblacion.

A diferenciadel RM, existen muy pocos estudios que hayan
abordado la CIL como uno de los problemas vinculados a neu-
rodesarrollo.

L as publicaciones centradas en €l colectivo de pacientes con
CIL son muy escasas. Una revision de la bibliografia médica
nos ha llevado a constatar que |os aspectos estudiados sobre la
CIL selimitan casi exclusivamente alos siguientes: prevalencia
de CIL en la pablacion general [2,3] y en pacientes con enfer-
medades psiquidtricas [4,5], comorbilidad [6] y riesgo psicopa-
toldgico [7], aspectos prondsticos del RM y CIL en el recién
nacido [8], relacion entre la CIL y manifestaciones neurol 6gi-
cas leves (soft signs) que se presentan durante |os primeros afios
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[9-11], escalas de valoracion aplicadas a retraso intelectual li-
mite [12], prondstico evolutivo [13,14] y tratamientos sintoma-
ticos [15,16]. Ademas, se han publicado miltiples articulos que
hacen referencia a asociacion puntual entre CIL y sindromes
genéticos o trastornos lesional es adquiridos.

En este trabajo hemos pretendido ofrecer una valoracion so-
bre los diversos trastornos del neurodesarrollo que se asocian a
CIL, apartir del estudio de |os pacientes en edad infantil o ado-
lescente, que acuden alaconsulta; casi siempre por dificultades
en el aprendizaje.

PACIENTESY METODOS

Se seleccionaron un grupo de 87 pacientes diagnosticados de CIL proceden-
tes de la Unidad de Neuropediatria del Hospital de Sabadell y del Centro
Psyncron (centro médico orientado a trastornos del aprendizajey de la con-
ducta). Las edades de |os pacientes se fijaron entre 5 y 16 afios. El diagnés-
tico de CIL fue confirmado para todos los pacientes mediante la WISC-R
(Wechdler Intelligence Scale for Children-revised) o la K-ABC (Kaufman
Assessment Batery for Children). ParalaWISC-R seexigié un Cl total entre
71y 84,y parala K-ABC un procesamiento mental compuesto, valor equi-
valente a Cl, en e mismo intervalo. Todos los pacientes pasaron por una
valoracién neuropediétrica destinada a diagnosticar cualquier proceso neu-
rolégico responsable de la CIL. También se realizé una valoracion clinica
de los trastornos mental es habitualmente diagnosticados en la infancia, ni-
fiez o adolescencia de acuerdo con la clasificacion y criterios del DSM-IV-
TR. Elloincluialos siguientes posibles diagndsticos: trastornos del aprendi-
zaje, trastorno del desarrollo de la coordinacion (TDC), trastornos de la
comunicacion, trastornos generalizados del desarrollo, trastorno por déficit
de atencién/hiperactividad (TDAH) y trastorno de Tourette. También se to-
mo en consideracion el diagnéstico de trastorno del aprendizaje no verbal
(TANV), no incluido en el DSM; si bien se podria haber incluido bajo la
categoria de trastorno de aprendizaje no especificado o como TDC, hemos
considerado preferible darle una categoria especifica, por € carécter dife-
rente al resto de trastornos. Todos |0s pacientes pasaron una prueba de lec-
toescritura TALEC/TALE (test d'analisi delecturai escriptura en catal &/test
de aprendizaje de la lectoescritura). Se obtuvieron ademas los siguientes
cuestionarios: CBCL (Child Behavior Check-list)/6-18 para padres [18],
Brief Parent Form [19], cuestionario de historia clinica sobre antecedentes
familiares, perinatales y del desarrollo, cuestionario EDA/H (evaluacion de
déficit de atencion e hiperactividad) para maestros [20] y el SNAP (Swan-
son, Nolan and Pelham)-1V para padres (version abreviada) [21]. Se aplicd
a cinco pacientes de edad inferior a 6 afios € cuestionario CBCL/1.5-5,
cuyas escalas difieren ligeramente de las del CBCL/6-18. Para estos pacien-
tes no se contabilizaron las escalas: introversion/depresion, problemas so-
ciales, problemas de pensamiento y conducta desobediente. Tampoco entra-
ron dichos pacientes en el computo de elementos aislados.

Los datos utilizados en el presente estudio son: |os diagnésticos de tras-
tornos mentales, |os diagnésticos médicos y |os resultados del CBCL/6-18.

Los resultados del CBCL se comparan con los obtenidos en una muestra
de 80 nifios normales, del mismo intervalo de edad, recogidos en dos cen-
tros de asistencia primaria durante | as visitas rutinarias de control de salud.

Parael andlisisdelos datos se ha utilizado el programaADM (Assessment
Data Manager) [22], disefiado parala correccién delos cuestionarios CBCL,
y la hoja de célculo Excel para las valoraciones estadisticas. Como prueba
estadistica se hausado la pruebat de Student para comparacion de medias de
variables cuantitativas, tras comprobar la homogeneidad de varianza, y la
prueba chi a cuadrado para comparacion de variables cualitativas.

RESULTADOS

La edad media de |os pacientes fue de 9,6 afios, con un predominio de nifios
sobre las nifias: 1,6/1 (54 y 33, respectivamente). Para el grupo control, la
edad mediaera9,5y laproporcion de nifios con respecto alas nifias de 1,6/1.
Se aplicd laWISC-R a 60 pacientesy laK-ABC a 27. El CI medio fue 76,5,
considerando e procesamiento mental compuesto obtenido por la K-ABC
como equivalente a Cl total delaWISC-R. No se observo diferencia entre
el valor medio del procesamiento mental compuesto obtenido mediante la
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Tabla I. Diagnésticos clinicos.

n %

Dislexia 18 20,6
Discalculia 3 3,4
Trastorno del desarrollo de la coordinacion 12 13,7
Trastornos de la comunicacion 13 14,9
Trastornos generalizados del desarrollo 7 8
Trastorno de déficit de atencién/hiperactividad 52 59,7
Trastorno de Tourette 3 3,4
Trastorno del aprendizaje no verbal 6 6,8
Ningun diagnostico asociado 3 3,4
Diagnésticos médicos 15 172
Tabla II. Puntuacion t para las escalas CBCL.

CIL Control p
Ansiedad/depresion 61,24 55,561 < 0,001
Introversién/depresion 61,13 54,756 < 0,001
Quejas sométicas 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 atencion 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 limite.

K-ABC (76,6) y € CI total de laWISC-R (76,5). Los valores medios de Cl
verba y manipulativo fueron 78 y 84, respectivamente. L os pacientes aquie-
nes se les gplicd la K-ABC obtuvieron valores medios de procesamiento
secuencial y procesamiento simulténeo de 79 y 80, respectivamente.

Latablal muestralos diagndsticos correspondientes a gje| del DSM que
se desprenden de la valoracion clinica de los pacientes.

El 96,6% presentaban, como minimo, un diagnéstico asociado aCIL. El
promedio de diagndsticos asociados por paciente fue de 1,5.

Si se toman en consideracion los diagnésticos correspondientes al eje 11
del DSM 1V, se detectaron cinco pacientes con efectos fetales del alcohol
(EFA) y uno con e sindrome alcohdlico fetal (SAF). De ellos, todos excep-
to uno eran nifios adoptados, cuatro de los cuales procedentes de paises del
este de Europa. También se detect6 epilepsia en tresy convulsiones febriles
en uno. Ademés, se identificaron los siguientes casos sindrémicos: duplica-
cién/inversion 15 g11/g13 (un caso), premutacion sindrome X frégil (SXF)
en nifios (dos casos), sindrome de Turner (un caso) y sindrome de Noonan
(un caso). Otros diagnosticos médicos fueron: microcefalia, leucomalacia
periventricular e hipoplasia de cuerpo calloso, un caso cada uno.

El andlisis estadistico de los resultados en puntuaciones t de las escalas
del CBCL ofreci6 los resultados que se exponen en tabla 1, donde se com-
para dichos resultados con los de la muestra de nifios normales.
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Tabla Ill. Porcentaje de pacientes con valor de sospecha clinica para cada
escala CBCL.
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Tabla V. Elementos del CBCL/6-18 con mayor diferencia estadisticamen-
te significativa entre el grupo CIL y el grupo control.

CiL Control p p

Ansiedad/depresion 0,34483 0,12 < 0,05 Trabajo deficiente en la escuela < 0,001
Introversion/depresion 0,29885 0,06 < 0,01 No puede concentrarse < 0,001
Quejas somaticas 0,21839 0,13 NS Mala coordinacién o torpeza < 0,001
Problemas sociales 0,35632 0,09 < 0,01 Se comporta como si fuera mas pequefio < 0,001
Problemas de pensamiento 0,31034 0,04 < 0,001 Esta confundido, parece como si estuviera en las nubes < 0,001
Problemas de atencion 0,51724 0,01 < 0,001 Demasiado ansioso, miedoso < 0,001
Conducta disruptiva 0,11494 0,01 < 0,05 Demasiado dependiente o apegado a los adultos < 0,001
Conducta agresiva 0,28736 0,06 <0,01 Se siente inferior o cree que no vale nada < 0,001
Problemas internalizantes 0,63218 0,27 < 0,001 Tozudo, malhumorado, irritable < 0,001
Problemas externalizantes 0,39080 0,11 < 0,01 Tiene rabietas o mal genio < 0,001
Problemas totales 0,22989 0,15 < 0,001 CBCL: Child Behavior Check-list, CIL: capacidad de inteligencia Iimite.

CBCL: Child Behavior Check-list, CIL: capacidad de inteligencia limite; NS: no
significativo.

Tabla IV. Elementos del CBCL/6-18 més frecuentes en el grupo CIL.

% Valor medio
puntuacion bruta

No puede concentrarse 89 1,52
Trabajo deficiente en la escuela 80 1,20
Nervioso ansioso tenso 83 1,15
Desatento, se distrae faciimente 66 1,14
Exige mucha atencion 79 1,10
Impulsivo, actda 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 mas pequefio 74 0,95
Demasiado dependiente o apegado a los adultos 63 0,92

CBCL: Child Behavior Check-list; CIL: capacidad de inteligencia limite.

Si consideramos el nimero de pacientes que superan €l nivel critico de
puntuacién t > 64, considerado punto de corte de sospecha clinica para cada
escala (excepto las escalas externalizante, internaizante y de problemas
totales, con punto de corte de 59), se obtiene latablalll.

El andlisis de |as respuestas a cada elemento mostraron que en el grupo
CIL los elementos que obtuvieron mas respuestas positivas (puntuacion 1:
algunas veces; y puntuacion 2: muy a menudo) fueron los que se exponen
enlatablalV. El valor medio de puntuaciones brutas equivale ala suma de
valores 0, 1y 2, dividido por el nimero de pacientes.

De tales conductas, las que estaban més representadas en el grupo CIL,
en comparacion con el grupo control, son las que se exponen en latabla V.

DISCUSION

Los estudios sobre los trastornos del neurodesarrollo y sus as-
pectos psicopatol 6gi cos vincul ados en pacientes con CIL se han
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abordado muy ocasionalmente en muestras de poblaciones adul-
tas[23], en pacientes psiquiatricos [24] o en adolescentes[7,25]
y muy escasamente en poblaciones infantiles.

Por ello setiende a contemplar el colectivo de pacientes con
CIL como un grupo rel ativamente homogéneo, con unas necesi-
dades asistenciales y un prondstico vinculado casi exclusiva
mente a diagndstico de CIL. Sin embargo, nuestro estudio ha
puesto de manifiesto la elevada presencia de trastornos asocia-
dos. En lamuestra estudiada, solo un 3,4% de pacientes podrian
considerarse como CIL puros, en el sentido que no encajaban
con ningun diagnéstico del gje | del DSM.

El trastorno detectado con mayor frecuencia es el TDAH
(59%), cifraque excede enormemente laprevalenciadel trastor-
no en lapoblacién general. Lavalidez del diagnéstico de TDAH
en un paciente con déficit intelectual se basa en argumentos
solidos derivados de una extensa revision de la bibliografia
sobre dicho tema [26]. La prevalencia de TDAH detectada en
CIL essimilar, tanto si se acepta el diagndstico clinico (59%)
como si se toma en consideracion la proporcion de casos que
superan e punto de corte en |a escala problemas de atencidn del
CBCL (52%).

Igualmente, el resto de trastornos val orados en los pacientes
con CIL han sido hallados en una proporcion que supera am-
pliamente la de la poblacién general, aunque en menor magni-
tud que para el TDAH. Esta constatacion emerge tanto del an&
lisis derivado de la apreciacion diagndstica clinica, como de la
valoracion delas escalas del CBCL.

Ciertos aspectos psicopatol 6gicos, revelados por las escalas
del CBCL, no aparecen en la valoracion diagndstica exclusiva
mente clinica, por el hecho de no haberse investigado de forma
sistematica en la evaluacion clinica. La elevada presencia de
problemas de ansiedad, depresién y conducta se puede explicar,
por 1o menos en parte, por la alta comorbilidad entre tales pro-
blemasy e TDAH [27]. Otro dato que refleja con mucha clari-
dad larelacion entre TDAH y CIL es e resultado expresado en
lastablas IV y V, donde se muestra que tanto |as conductas mas
frecuentemente observadas, como |as conductas con mayor sig-
nificacion estadistica con respecto al grupo control, conforman
un fenotipo conductual muy préximo a del TDAH.
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Por lo que respecta a los diagnésticos del ge [l de DSM,
condiciones médicas generales, es de destacar la baja propor-
cion de diagnosticos detectados (17,2% del total). Sin embargo,
hemos hallado una elevada representacion de EFA y precisa
mente entre nifios adoptados. Los EFA se describen por un per-
fil caracterizado por inteligencia normal o limite, problemas de
conducta, déficit de atencion e hiperactividad, trastornos del
aprendizaje, ansiedad y tendencia aladepresion [28]. Si se com-
para el fenotipo cognitivo conductual y |os 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-
ciadelosEFA, el SAF sesueleasociar aRM, motivo por e cual
sblo aparece un caso en nuestra muestra.

Cabe destacar también el hallazgo de dos casos de premuta-
cion SXF en nifios. Clasicamente se aceptaba que el SXF sdlo
se expresaba clinicamente a partir del estado de mutacion com-
pletadel gen FMR1 —mas de 200 repeticiones de citosina guani-
na guanina (CGG)—. Sin embargo, en los Ultimos afios se han
publicado manifestaciones cognitivas en €l estado de premuta-
cion, 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 concomitanciade la CIL
con diversos trastornos del neurodesarrollo, précticamente no se
abordado en la bibliografia médica. A pesar de ello, pensamos
que esta relacion es altamente interesante, ya que permite espe-
cular no solo sobre € concepto de CIL, sino también sobre la
estructura cognitiva de lo que llamamos inteligencia.

Laprimera cuestion que se deberia dilucidar seria establecer
si lostrastornos del aprendizajey atencidn son una consecuencia
derivada de lapropiainteligencialimite o lainfluencia ocurre en
sentido inverso. Es decir, si |os trastornos de neurodesarrollo con-
tribuyen sensiblemente a disminuir el potencial cognitivo.

Es plausible pensar que un individuo con un bajo nivel de
inteligenciatiende a ser més inatento por la dificultad en seguir
los aprendizajes cuya comprensién no alcanza debido a su baja
capacidad de inteligencia. La misma suposicion se podria apli-
car con respecto alos trastornos del aprendizaje (1a baja capaci-
dad de inteligencia influye negativamente en las habilidades
lectoras). Incluso el TDC podria explicarse por la propia CIL
exclusivamente, admitiendo una disfuncionalidad del cerebro
gue |6gicamente puede afectar diversas estructuras. Sin embar-
go, estaexplicacion no seriaasumible para TANV, hallado en el
6,8% de lamuestra. El TANV se ha considerado una disfuncién
del hemisferio derecho vinculadaaunamala conectividad inter-
hemisférica 0 a una alteracion de la sustancia blanca [31]. Ello
concuerda con €l complejo sintomético que lo define: dificulta
des parala competencia social, bajo rendimiento académico en
matematicas, dificultades visuoespaciales, mala coordinacién
motora y problemas de funcionamiento emocional [32]. Seria
dificil explicar un perfil tan peculiar Unicamente por una bagja
capacidad de inteligencia.

Por otro lado, si tenemos en cuenta que percepcién, memo-
ria, atencién y lenguaje son aspectos basicos relacionados con
lainteligencia [33], se deduce que los trastornos asociados tie-
nen unarepercusion sobre lainteligencia, por estar en ellos afec-
tados dichos procesos basicos.

Por tanto, es més plausible admitir una causalidad recipro-
ca, esdecir, los trastornos de neurodesarrollo influyen negativa
mente en lainteligencia; y ademés, la baja capacidad de inteli-
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gencia potencialos problemas del neurodesarrollo. Més aventu-
rado seria establecer dicha reciprocidad paralos problemas psi-
copatol 6gicos detectados mediante las escalas del CBCL ; pero,
una vez mas cabe apelar ala comorbilidad entre TDAH vy tras-
torno de oposicion desafiante, trastorno de conducta, trastorno
de ansiedad y depresion, para entender que dichos problemas
no estan determinados, por 10 menos de forma exclusiva, por la
CIL [34].

A partir de la definicién de Cl por Alfred Binet, se han sus-
citado multiples debates tedricos 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 lainteligenciaes multifactorial [35] y los que defienden
un elemento comin a cualquier tipo de razonamiento inteligen-
te, que se ha denominado factor g [36]. Una aproximacion muy
cercanaal factor g eslaconceptualizacion de lainteligencia so-
bre la base de dos dimensiones:. inteligencia cristalizada e in-
teligencia fluida; la primera estaria compuesta por los conoci-
mientos adquiridos, en tanto que la segunda se aproximaria al
factor g [37].

Si bien lainteligenciatiene un cierto carécter invariablealo
largo del tiempo, en modo alguno se puede considerar dicha
invariabilidad de modo rigido. La inteligencia tiende a mante-
nerse alo largo de los afos; pero,  mismo tiempo, existe una
clara variabilidad en cada individuo, determinado tanto por la
interaccién con el entorno, como por la propia estructura cogni-
tiva[38].

En lostrastornos que hemos hallado asociados a CIL seiden-
tifican como alterados ciertos mecanismos cognitivos muy vin-
culados alainteligenciafluiday al factor g. Nos referimos ala
memoria de trabajo, ala capacidad de inhibicién de respuestay
a lenguaje. Dichas habilidades, en mayor o menor grado y de
formadistinta, estan alteradas en el TDAH, en € trastorno espe-
cifico del lenguaje, en ladislexia, en € TANV y en los trastor-
nos del espectro autista(TEA). Lamemoriade trabgjo tiene una
relacion muy directa con el factor g [39]. Por otro lado, lame-
moria de trabajo, de acuerdo con la conceptualizacion de Bade-
ley y Histch [40,41], estd compuesta por €l Ilamado bucle fono-
l6gico, el cuaderno visual y €l centro gjecutivo. El bucle fonol 6-
gico tiene que ver con las representaciones verbales que lleva
mos a la mente, cuando usamos cadigos linglisticos para pen-
sar 0, dicho de otro modo, cuando nuestro pensamiento se nutre
de informacién codificada en palabras. Puesto que € lenguaje
se usa no solo para expresarse y comprender, sino también para
pensar, se deduce que en los trastornos del lenguaje, en ladisle-
xiay en los TEA, €l bucle fonoldgico se ve mermado en su
capacidad para usar palabras como vehiculo y soporte del razo-
namiento. El cuaderno visual tiene una funcion similar, pero a
partir de representaciones en imagenes. Los pacientes con TANV
son candidatos a tener un bajo funcionamiento visuoperceptivo.
En el TDAH se acepta que |os mecanismos cognitivos basicos
disfuncionales son la memoria de trabajo, posiblemente vincu-
lado a centro gecutivo y a déficit de inhibicion de respuesta
[42]. La capacidad para inhibir informacion irrelevante es ca
pital para agilizar los procesos mentales del razonamiento. Por
tanto, también desempefia un papel importante en la estructura
delainteligencia.

Otra aproximacion que contribuye a explicar la intimarela
cion entre la capacidad intelectual, la memoria de trabgjo y el
TDAH se hallaen las bases genéticas de lainteligencia, ya que,
entre otros, se han identificado los siguientes genes vinculados
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a ela el BDNF (brain-derived neurotrophic factor) [43] vy €
COMT (catechol-O-methyl transferase) [44], ambos relaciona-
dos con la memoria de trabajo, y el DRD4 dopamine receptor
y e MAOA (monoamine oxidase A), genes involucrados en €
TDAH [45].

A partir de los datos hallados en el estudio, se planteala hi-
potesis de que se podria evitar un deterioro del Cl si se identifi-
caran precozmente y se trataran de forma adecuada |os trastor-
nos del desarrollo comérbidos con CIL. Puesto que se ha obser-
vado en individuos de edad avanzada que existe una correspon-
dencia entre la disminucion de funciones gjecutivas y deterioro
intelectual [46], seria razonable esperar que, en la medida que
se mejore la memoria de trabajo, la capacidad de inhibicion de
respuesta y €l lenguaje, se evitaria durante el periodo de desa-
rrollo cognitivo, a menos en parte, unadisminucion del ClI, tan-
to a expensas de la inteligencia fluida como a expensas de la
inteligencia cristalizada.

La principal limitacion de este estudio estriba en € sesgo
gue se deriva de haber obtenido |la muestra a partir de pacientes
gue acuden a una consulta. Si tomamos en consideracion que el
motivo principal de consulta no siempre es el bajo rendimiento
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escolar, se intuye que puede estar hipertrofiada la representa-
cién de los trastornos de neurodesarrollo que han acudido a
consulta por otro motivo. Un estudio de campo en las escuelas
permitiria una aproximacion masreal alaprobleméticade estos
pacientes. Sin embargo, las conclusiones del estudio no se re-
sienten por tal motivo, ya que dificilmente dicho sesgo podria
explicar la elevadisima proporcién de trastornos del neurodesa-
rrollo asociados.

Otra posible limitacion del estudio serialafata de abordaje
de forma especifica de los factores sociales y emocionales; és-
tos, sin duda, tienen una importancia en los pacientes con CIL,
a 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, llevaimplici-
talamulticausalidad, siendo por tanto muy aventurado analizar
de forma disociada factores biol 6gicos y ambientales.

En conclusion, debe estudiarse afondo atodo paciente con CIL
con € fin de detectar trastornos que pueden tratarse; de este
modo, quizés se evitaria que un nimero considerable de dichos
pacientes no |legara 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 definesBIC 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. Neurodevel opmental 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]
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