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PROGRAMAS TV UNED RELACIONADOS

=  ACONDROPLASIA.

Programa de television. Fecha de emision: 20-06-2008 y 11-05-2012
Participante/s:

Saulo Fernandez Arregui, Profesor de Psicologia Social de la UNED;
Angel Gomez, Profesor de Psicologia Social de la UNED;

M2 Luz Triguero,

Jose Luis Torijay

Lara Escolar.

= 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.

= - INFOUNED: CONGRESO NACIONAL SOBRE UNIVERSIDAD Y DISCAPACIDAD
Programa de television. Fecha de emision: 27-01-2012
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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).

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 I, Ciencias Politicas y Sociologia.;

Lydia Meléndez. Abogada FEDER,;

José Luis Gutiérrez. Gerente FEAFES;

Pilar Ramiro. Presidenta COAMIFICOA;

Javier Font. Presidente CERMI CAM;

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

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

Carmen Jaudenes. Directora Técnica FIAPAS;

Enrique Galvan. Director FEAPS,;

Torcuato Recover. Asesor Juridico FEAPS;

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

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

Maria Jesus Serna. Miembro Consejo CNSE;

Miguel Angel Garcia. Presidente PREDIF;

M2 |sabel Bayonas. Presidente FESPAU,

Agustin Matia. Gerente DOWN ESPANA.

INFOUNED: 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: 18-03-2011
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=  ARTISTAS EMERGENTES.

Programa de television. Fecha de emision: 11-03-2011

Participante/s:

Pilar Pozo Cabanillas, Profesora de Psicologia. UNED;

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

Miembros de la Asociacion "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

= ¢ 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.

= 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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= INFANCIA 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 (Presid. de ALEPH y Jefa Juridica de Canal

Down 21);

Adelaida Fisas Armengol (presidenta de la Federacién Espafiola de Padres

de Nifios con Céancer);

Rosa Ruiz (Gerente Confederacién Espafola 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 Ferndndez 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
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= INFANCIA Y DISCAPACIDAD Il.

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

Participante/s:

Pedro Fernandez 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 Espafiola de Agrupaciones Familiares y Personas con
Enfermedad Mental;

Mar Amate, Directora Gerente de la Confederacién 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 Paolitica Social de la
UNED;

Ana Peladez, Miembro del Comité de la Infancia de la Unién 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 Agrupacion de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental);

Amalia Gomez Rodriguez, Amalia Gomez (Subdireccién General de Becas
y Promocion).
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= UNIDIS: UN CENTRO PARA ELIMINAR BARRERAS.

Programa de television. Fecha de emision: 25-01-2008

=  NOTICIAS UNED: MUJERES CON CAPACIDADES DIVERSAS.
Programa de television. Fecha de emision: 13-10-2007

= LEY DE DEPENDENCIA. LA FORTALEZA DEL ESTADO DE BIENESTAR.
Programa de television. Fecha de emision: 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
Unién 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 (gerontodloga del Principado de
Asturias);

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

Miguel Leturia Arrazola (psicélogo del Instituto Gerontol6gico MATIA);

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

= NoTiclAs UNED: conveNIO UNED-MAPFRE.
Programa de television. Fecha de emision: 02-02-2007

DOCUMENTACION ADICIONAL MENCIONADA EN EL PROGRAMA « FICHA REALIZADA EN 2012 » INDICE



CEMAV
Centro de
Medios
Audio-Visuales

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).

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. Fundacion Vodafone Espafia.;
Javier del Arco. Fundacion Vodafone Espafia.;
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 MENCIONADA EN EL PROGRAMA « FICHA REALIZADA EN 2012 » INDICE



CEMAV
Centro de
Medios
1 Audio-Visuales

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

¢, COMO NOS GUSTA QUE NOS VEAN? INVESTIGACIONES SOBRE LA TEORIA DE
LA AUTO-VERIFICACION.

Programa de television. Fecha de emision: 20-04-2007 y 03-05-2008
Participante/s:

Angel Gémez Jiménez, departamento de Psicologia Social y de las
Organizaciones de la UNED;

William Bill Swann (Doctor en Psicologia de la Universidad de Texas, en
Austin).

EL APRENDIZAJE COOPERATIVO.
Programa de television. Fecha de emision: 17-11-2006

Participante/s:

Elena Gaviria Stewart (profesora de Psicologia Social y de las
Organizaciones, Psicologia de la UNED).

Anastasio Ovejero (catedratico de Psicologia Social de la Universidad de
Valladolid);

Itziar Fernandez Sedano (Psicologia Social y de las Organizaciones);

Angel Gomez Jiménez (Psicologia Social y de las Organizaciones)

ALUMNOS DE LA UNED. UNIVERSIDAD SIN BARRERAS.
Programa de television. Fecha de emision: 05-10-2002

Participante/s:

José Luis Fernandez Marrén (Informatica y Automatica);

Elena del Campo Adrian (Psicologia Evolutiva y de la Educacion);

Angel Gémez Jiménez (Psicologia Social y de las Organizaciones de la
UNED).
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PROGRAMAS DE RADIO UNED RELACIONADOS

=  (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 Educacién de la
UNED);

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

Palomo Seldas, Rubén

Campos Garcia, Ruth.

= MASTER UNIVERSITARIO EN DERECHOS HUMANOS.
Programa de radio. Fecha de emision: 12/07/2011

Participante/s:
Sanz Burgos, Raul (Filosofia Juridica de la UNED)

= EL RETO DE VIVIR CON UNA ENFERMEDAD RARA.
Programa de radio. Fecha de emision: 02/12/2010
Participante/s:

Dominguez Sanchez, Francisco Javier (Psicologia Basica Il de la UNED);
Lasa Aristu, Amaia (Psicologia .de la Personalidad Evaluacién y
Tratamientos Psicologicos 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;
Nufez Mufiiz, M@ Carmen, profesor de Derecho Civil de la UNED;
Peralta Ortega, Juan Carlos de, profesor de Derecho Civil de la UNED.

DOCUMENTACION ADICIONAL MENCIONADA EN EL PROGRAMA « FICHA REALIZADA EN 2012 » INDICE



CEMAV
Centro de
Medios
Audio-Visuales

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:

Suarez Riveiro, José Manuel, profesor de Métodos de Investigacion y

Diagndstico en Educacioén. Il de la UNED.

LA PSICOLOGIA SOCIAL POSITIVA FRENTE A LA EXCLUSION.
Programa de radio. Fecha de emision: 06/02/2010
Participante/s:

Morales Dominguez, José Francisco (Psicologia Social y de las
Organizaciones de la UNED);
Fernandez Arregui, Saulo (Psicologia Social y de las Organizaciones de la
UNED);
Magallares Sanjuan,
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.

LA PROTECCION JURIDICA DE LAS PERSONAS DEPENDIENTES.
Programa de radio. Fecha de emision: 13/05/2009
Participante/s:

Lopez Pelaez, Patricia, profesora de Derecho Civil de la UNED;
Moretén Sanz, Fernanda, profesora de Derecho Civil de la UNED.
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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.

ACONDROPLASIA: ASPECTOS PSICOSOCIALES.
Programa de radio. Fecha de emision: 12/04/2008
Participante/s:

Carrasco Ortiz, Miguel Angel (Psicologia .de la Personalidad Evaluacion y
Tratamientos Psicologicos de la UNED);

Martorell Ypiens, José Luis (Psicologia Basica Il de la UNED);

Fernandez Arregui, Saulo (Psicologia Social y de las Organizaciones de la
UNED).
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= LA DISCAPACIDAD Y LA DEPENDENCIA: INSTITUCIONES DE PROTECCION.
Programa de radio. Fecha de emision: 16/01/2008
Participante/s:
Lopez Pelaez, 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
Educacion 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 Educacion. 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.
= IMPORTANCIA DE LA PSICOLOGIA SOCIAL PARA MAESTROS Y PEDAGOGOS.
Programa de radio. Fecha de emision: 19/05/2002
Participante/s:

Gomez Jiménez, Angel (Psicologia Social y de las Organizaciones de la
UNED);

Martinez Pérez, M2 Dolores (Psicologia Social y de las Organizaciones de la
UNED)

= PSICOLOGIA SOCIAL DE LOS VALORES HUMANOS.
Programa de radio. Fecha de emision: 24/02/2002

Participante/s:

Gomez Jiménez, Angel (Psicologia Social y de las Organizaciones de la
UNED);
Ros, Maria.
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WEBS RELACIONADAS

Convenio de colaboraciéon entre la UNED y la Fundacién ALPE / Actividades UNED:
http://portal.uned.es/portal/page? paqeid=93,22294810& dad=portal& schema=
PORTAL

La Fundacion Alpe / Estigmatizacion social en la Acondroplasia:
http://www.google.es/#hl=es&output=search&sclient=psy-
ab&g=Dpto+Psicolog%C3%ADa+social+de+la+UNED+convenio+con+ALPE&ogq=D
pto+Psicolog%C3%ADa+social+de+la+UNED+convenio+con+ALPE&aq=f&aqi=&aq
I=1&gs_1=hp.12...1594.1594.0.5531.1.1.0.0.0.0.141.141.0j1.1.0.erf0.1.0.0.HGIiEu
WTPOLI&pbx=1&bav=on.2,or.r_gc.r_pw.r_qf.,cf.osb&fp=2323cb4189393e4e&biw=
1081&bih=676

Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI):
http://www.cermi.es/es-ES/QueesCERMI/Paginas/Inicio.aspx

Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Orgéanica.,
COCEMFE:
http://www.cocemfe.es/

Enable. Boletin sobre derechos y dignidad de las personas con discapacidad de la
ONU
http://www.un.org/spanish/disabilities/

Guiadis. La Guia online de la Discapacidad
http://quiadis.discapnet.es/

Imagina - Iniciativa Multiple de Atencion de Gaps a la Integracion, Normalizacion y
Accesibilidad:
http://www.imagina.org/

Real Patronato sobre Discapacidad:
http://www.rpd.es/

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

Gente Bajita / Aspectos médicos:
http://www.gentebajita.org.ar/

Asociacion Nacional para problemas del crecimiento:
http://www.asociacioncrecer.org/Joomlal5/

Fundacion MAGAR — Acondroplasia:
http://www.acondroplasia.com/index2.php
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ElI Il Plan de Accion para las personas con discapacidad

establece la estrategia del Gobierno para esta legislatura —
hasta el 2012- en materia de discapacidad.

Su objetivo es la promocion de la autonomia, para que las
personas con discapacidad se beneficien de todas las
politicas en igualdad de oportunidades, reconociendo la
discapacidad como un componente de la diversidad humana,
favoreciendo de este modo, la cohesion en una sociedad
compleja. Por ello, como estrategia gubernamental, obliga al
Gobierno y actua como plan director u orientador de las
politicas de las CCAA y ONGs.

El Plan contiene objetivos y actuaciones en un area
instrumental (investigacion, informacion y cooperacion) y
en las siguientes seis areas de caracter finalista, indicando
en cada una de ellas los Ministerios y otros organismos
competentes para llevarlo a cabo (CCAA, EELL, ONGs,
sindicatos e incluso sector privado):

Poder y participacion.

Educacion y cultura.

Empleo.

Salud.

Abusos y violencia.

Proteccion social y juridica (dirigida a las personas mas
vulnerables del colectivo).

En su elaboracién se ha tenido en cuenta:

e la situacion de mujeres y hombres con discapacidad,

e la normativa internacional (la Convencién de Naciones
Unidas de 2007), los planes estratégicos europeos (Plan
del Consejo de Europa) y Ila normativa estatal
(singularmente la Ley 51/2003, de igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad).
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Este 11l Plan se ha elaborado en colaboracién con los
agentes sociales y organismos implicados.

En su virtud, a propuesta de la Ministra de Sanidad y Politica
Social, el Consejo de Ministros en su reunion del dia 10 de
julio de 2009, ha adoptado el siguiente:

ACUERDO

PRIMERO: Se aprueba el 11l Plan de Accion para las
Personas con Discapacidad 2009-2012 que figura como
Anexo del presente Acuerdo y que se desarrollara a través
de programas anuales de actuacion.

SEGUNDO: El Ministerio de Sanidad y Politica Social, a través
de la Direccion General de Coordinacion de Politicas
Sectoriales sobre la Discapacidad y en colaboraciéon con la
Conferencia Sectorial de Asuntos Sociales, realizarad las
funciones de impulso, coordinacion y evaluacion de las
actuaciones acordadas.

TERCERO: Los departamentos ministeriales que participen
en el desarrollo de este 11l Plan, adoptaran las medidas
necesarias para su ejecucion, en el ambito de sus
competencias, incluyendo su financiacion dentro de los
créditos que tengan asignados en los Presupuestos
Generales del Estado para 2009. Para los sucesivos
ejercicios del desarrollo del Plan, sus dotaciones habran de
establecerse dentro de los recursos que a cada
Departamento les sean asignados en los respectivos
Presupuestos anuales.
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INTRODUCCION

La concepciobn de Ila discapacidad ha sufrido una profunda
transformacién en estos ultimos afos; percibida histéricamente desde
un prisma sanitario y de proteccidon social, actualmente se basa en
una vision bio-psico-social. Por otro lado, la sociedad no puede ni
debe prescindir de las aportaciones, los conocimientos y la
creatividad de todos y cada uno de sus miembros

De este modo, y segun la reciente Convencion de Naciones Unidas,
son personas con discapacidad “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”. En nuestro pais, la discapacidad
afecta al 8,5%" de la poblacién; su origen puede ser tanto congénito
como adquirido a lo largo de la vida debido a accidentes,
enfermedades degenerativas que tienen consecuencias invalidantes,
o simplemente por edad avanzada.

Los avances en la genética y la mejora de la medicina en general han
permitido, no solo, prevenir la discapacidad congénita o neonatal,
sino también eliminar o reducir los efectos de una enfermedad o
accidente y alargar la vida, aumentando la calidad de vida de las
personas con discapacidad en edades longevas. Esta situaciéon ha
disminuido la incidencia de la discapacidad en menores, y ha
aumentado el niumero de personas con discapacidad en situacion de
dependencia que precisan de necesidades y cuidados especiales.

Como consecuencia, las personas con discapacidad constituyen un
sector muy heterogéneo: las diferentes deficiencias y su gradacion
producen distintos tipos de discapacidad o dependencia. Se plantea
una situacion muy diferente si la discapacidad es congénita o
sobrevenida: en este segundo supuesto, hemos de tener en cuenta
las capacidades y potencialidades de la persona que a partir de un
momento de su vida adquiere una discapacidad pero conserva todos
los demas caracteres y circunstancias, teniendo que aprender a vivir
de otra manera. Por otro lado existe una brecha importante en el
grado de exclusion entre ambos sexos que atraviesa todas las edades
y clases sociales; ademas, los recursos de las familias, el lugar en el

1 Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia.
INE 2008

-5.
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que reside, ya sea urbano o rural, por no hablar de otras

circunstancias afadidas como la etnia, inmigracion, condicionan las
oportunidades y formas de afrontarla.

Este Plan pretende cubrir todo este amplio espectro, aunque algunas
de las medidas hacen referencia a una parte del colectivo para dar
una mayor visibilidad y relevancia a su situaciéon de vulnerabilidad
diferencial. No obstante, todas las personas con discapacidad,
menores, jovenes, mujeres y hombres, tienen un rasgo
comun: que en mayor o menor medida padecen un déficit de
ciudadania, dificultades para el ejercicio y disfrute de sus derechos
tanto civiles, como politicos o sociales.

Dentro de este déficit de ciudadania, las mujeres con discapacidad en
Espafia, suponen el 60 % de las personas con discapacidad %y tienen
una  doble discriminacion, permaneciendo esta  situacion
tradicionalmente invisible. Las propias mujeres con discapacidad,
lideres de los movimientos asociativos y personas expertas, venian
considerando que la discriminacion que sufren es semejante a la que
afecta a todo el colectivo de discapacidad, con un plus afiadido por el
hecho de ser mujeres ElI “Manifiesto Europeo de Mujeres con
Discapacidad” (Foro Europeo de la Discapacidad 1997) desvel6 que
los papeles atribuidos por la sociedad a las mujeres con discapacidad
son distintos a los que se asigha a las mujeres en general y precisa
un enfoque especifico, innovador y prolongado en el tiempo, hasta
conseguir que se establezca una situacion de equidad. Hoy en dia, las
politicas publicas ponen un gran énfasis en la igualdad de
oportunidades entre mujeres y hombres, por lo que este principio
aparece en las formas actuales de tratar la discapacidad, debiendo
tenerse en cuenta en cualquier politica que se proyecte y en todo el
ciclo vital de la persona, desde nifias a mujeres mayores.

Otro aspecto importante del citado déficit, lo constituye el tradicional
tratamiento de sobreproteccion o tutelaje que llevaba a desarrollar
politicas sobre discapacidad desde las instituciones publicas, sin el
concurso de las personas afectadas, consideradas como incapaces.

Hoy dia se aborda la discapacidad desde la accién gubernamental con
la implicacidon de las personas afectadas, por lo que es preciso que las
organizaciones y asociaciones de personas con discapacidad sean

2 Seguin la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de
Dependencia. INE 2008
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transmisoras de todas las sensibilidades e intereses de sus
representados.

La desigualdad de oportunidades entre personas con discapacidad y
el resto de la poblacién aun hoy se aprecia en la educaciéon, en el
empleo, en el acceso a los servicios publicos, al ocio o a las
actividades culturales y en la participacion social y politica.
Proverbialmente las politicas publicas se acometian a través de
medidas especificas para este colectivo; ahora, se pone el énfasis en
la transversalidad, considerando e incorporado la discapacidad en los
diferentes ambitos y en todo el proceso, desde su concepcidon hasta
sSu ejecucion y evaluacion, para que se produzca la normalizaciéon y su
autonomia dejando las medidas de accidn positiva especificas para
cuando haya que compensar una carencia en colectivos de personas
con discapacidad que se encuentran en riesgo de exclusion.

Estas lineas maestras esbozadas, se ven reflejadas en la normativa y
directrices politicas tanto internacionales como nacionales, que se
han ido transformando y adaptando a la luz de los nuevos analisis.

Como hitos mas relevantes, destacan:

En el ambito juridico internacional la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad, adoptada por Naciones
Unidas el 13 de diciembre de 2006 (ratificada por nuestro pais el 23
de noviembre de 2007 y publicada en el BOE el 21 de abril de 2008)
tiene como objetivo promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales para todas las personas con discapacidad, y promover
el respeto de su dignidad inherente.

Aungue no se trata aqui de reproducir el articulado de la Convencion,
se sefiala como aval de las lineas indicadas, los siguientes articulos:
el articulo 4.c, en el que se establece entre otras muchas obligaciones
que “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 se
comprometen a tener en cuenta en todas las politicas y todos los
programas la proteccion y promocion de los derechos humanos de las
personas con discapacidad”.

El articulo 6 reconoce que “las mujeres y niflas con discapacidad
estan sujetas a multiples formas de discriminacion y, se adoptaran
medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en

-7 -
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igualdad de condiciones de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales”, reforzado por el articulo 7 que indica que “Los
Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar
que todos los nifios y las nifas con discapacidad gocen plenamente
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en
igualdad de condiciones con los demas nifios y niflas. Y en todas las
actividades relacionadas con los niflos y las nifias con discapacidad,
una consideracién primordial sera la proteccién del interés superior
del nifo”.

El articulo 33 prevé que “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”.

La inclusion del articulo 13 en el Tratado constitutivo de la
Comunidad Europea (version consolidada, con los cambios
introducidos por el Tratado de Amsterdam en 1997), supone un paso
decisivo a favor de la igualdad de derechos de las personas con
discapacidad en el ambito de la Unién Europea. Literalmente este
articulo dice: “Sin perjuicio de las demas disposiciones del presente
Tratado y dentro de los limites de las competencias atribuidas a la
Comunidad por el mismo, el Consejo por unanimidad, a propuesta de
la Comision y previa consulta al Parlamento, podra adoptar acciones
adecuadas para luchar contra la discriminacion por motivos de sexo,
de origen racial o étnico, religion o convicciones, discapacidad, edad u
orientacion sexual”.

En cumplimiento de este mandato la Comision aprobd el 26 de
noviembre de 1999 una serie de medidas contra la discriminacion,
entre las que destaca la Directiva 2000/78, de 27 de noviembre para
el establecimiento de un marco general para la igualdad en el empleo
y la ocupacion, que una vez ratificada ha sido transpuesta a nuestro
ordenamiento juridico a través de la Ley 63/2003, de 30 de
diciembre, de Medidas fiscales, administrativas y del orden social.

Por otra parte, la Unién Europea creo los Fondos estructurales con el
fin de contribuir a la cohesibn econdmica y social, sustrato
fundamental del modelo social europeo, para favorecer el desarrollo
armonioso equilibrado y perdurable de las actividades econdmicas,
elimina las desigualdades y favorece la inclusién social. Con estos
importante recursos financieros, junto con los Estados miembros, se
cofinancian las intervenciones regionales y horizontales como es la
inclusion social. El Reglamento General que regula la aplicacion de
dichos Fondos, hace referencia expresa, en el articulo 3, a la
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necesidad de potenciar con estos potentes instrumentos econémicos,
la inclusion social de las personas mas desfavorecidas y luchar contra
toda forma de discriminacién en el mercado laboral, citando entre
otros colectivos a las personas con discapacidad, y nombrando por
primera vez de forma expresa en su articulo 14, la no discriminacion
en cualquiera de sus formas, entre ellas, la no discriminacion por
razén de discapacidad.

En el Ambito juridico interno, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre,
Igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad (LIONDAU), tiene por
objeto establecer medidas para garantizar y hacer efectivo el derecho
a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad,
conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de nuestra Constitucion.

Dicha ley concibe la discapacidad desde los nuevos planteamientos
descritos con anterioridad. Asi, en su predmbulo, dice: “hoy es sabido
que las desventajas que presenta una persona con discapacidad
tienen su origen en sus dificultades personales, pero también y sobre
todo en los obstaculos y condiciones limitativas que la propia
sociedad, concebida con arreglo al patréon de la persona media, se
oponen a su plena participacion, por lo que es preciso disefar y poner
en marcha estrategias de intervencion que operen simultaneamente
sobre las condiciones personales y sobre las condiciones
ambientales”. Entre sus principios inspiradores junto a la igualdad de
oportunidades y no discriminacion destaca que las politicas y lineas
de accion tengan en cuenta las necesidades y demandas de las
personas con discapacidad, con el fin de llevar una vida normal e
independiente.

El articulo 8.2 a su vez establece que “se adopten medidas de accion
positiva suplementarias para aquellas personas con discapacidad que
objetivamente sufren un mayor grado de discriminacién o presentan
menor igualdad de oportunidades, como son las mujeres con
discapacidad, las personas con discapacidad severamente afectadas,
las personas con discapacidad que no pueden representarse a si
mismas o las que padecen una mayor exclusién social por razén de
su discapacidad, asi como las personas con discapacidad que viven
habitualmente en el ambito rural”.

Asimismo el articulo 15.1 prevé que “las personas con discapacidad y
sus familias, a través de sus organizaciones representativas,
participaran en la preparacion, elaboracion y adopcion de las
decisiones que les conciernen, siendo obligacion de las
Administraciones publicas, en la esfera de sus respectivas
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competencias, promover las condiciones para asegurar que esta
participacion sea real y efectiva. De igual modo, se promovera su
presencia permanente en los o6rganos de las Administraciones
publicas de caracter participativo y consultivo, cuyas funciones estén
directamente relacionadas con materias que tengan incidencia en
esferas de interés preferente para personas con discapacidad y sus
familias”.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia, da
respuesta a uno de los principales retos de la politica social en los
paises desarrollados, como es atender las necesidades de aquellas
personas que por encontrarse en situacion de especial vulnerabilidad,
requieren apoyos para desarrollar las actividades esenciales de la
vida diaria producida, entre otras causas, por una mayor
prolongaciéon de la vida.

Esta ley, segun dispone su articulo 1, “tiene por objeto regular las
condiciones basicas que garanticen la igualdad en el ejercicio del
derecho subjetivo de ciudadania, a la promociéon de la autonomia
personal y atencion a las personas en situacion de dependencia, en
los términos establecidos en las leyes, mediante la creaciéon de un
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, con la
colaboraciéon y participacion de todas las Administraciones Publicas y
la garantia por la Administracion General del Estado de un contenido
minimo comun de derechos para todos los ciudadanos, en cualquier
parte del territorio espariol”.

Con esta ley emerge el cuarto pilar de nuestro sistema de bienestar
social, junto a la educacion, la sanidad y las pensiones.

La Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la gque 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, establece el reconocimiento de estas lenguas y regula
los medios que facilitan la comunicacion oral, dejando a eleccion de
las personas sordas o de sus padres si son menores el derecho a
utilizar la lengua de signos y/o la lengua oral, con los medios de
apoyo a la comunicacion oral que precisen. Esta ley fija los derechos
en los siguientes ambitos: bienes y servicios (educacién, formacion,
salud, el empleo, cultura deporte y ocio) transportes, relaciones con
las Administraciones Publicas, participacion politica, medios de
comunicacion social, telecomunicaciones Yy sociedad de la
informacion.
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Finalmente, el desarrollo de los Reales Decretos aprobados sobre
condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacion de las
personas con discapacidad en sus relaciones con la Administracion
General del Estado, el acceso y utilizacion de las edificaciones y los
espacios publicos, la utilizacion de las tecnologias, productos vy
servicios relacionados con la sociedad de la informacion y medios de
comunicacioén social, asi como los diferentes medios de transporte, va
a permitir que las personas con discapacidad, en general, y aquellas
que tienen movilidad reducida, en particular, puedan alcanzar
mayores grados de autonomia y participacion.®

No obstante, todo este desarrollo legislativo podria pasar de ser un
mero planteamiento de buenas intenciones, si no fuera porque se
establecen instrumentos juridicos para poder ejercer la proteccion y
defensa de estos derechos. Por ello, igualmente se aprobd un
Sistema de arbitraje* cuya puesta en practica va a resolver conflictos
en esta materia que evitara tener que recurrir a un procedimiento
contencioso, mucho mas prolongado y costoso. Mecanismo que se
refuerza con la Ley 49/2007 de 26 de diciembre, por la que se
establece el régimen de infracciones y sanciones en materia de
igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal, en la que se regulan las medidas punitivas, cuando se
actua de una manera discriminatoria directa o indirectamente con las
personas con discapacidad.

En el ambito de las directrices politicas, el Plan de Accion del
Consejo de Europa, adoptado por el Consejo Europeo de Ministros el
5 de abril de 2006, para la promocion de los derechos y la plena
participacion de las personas con discapacidad en la sociedad:
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad en
Europa 2006-2013, recomienda a los Gobiernos de los Estados
miembros, que teniendo en cuenta las estructuras nacionales,

3 R. D.366/2007 de 16 de marzo por el que se establecen las condiciones de accesibilidad y no

discriminacién de las personas con discapacidad en sus relaciones con la Administracién General del
Estado

R. D. 505/2007 de 20 de abril, por el que se establecen las condiciones de accesibilidad y no
discriminacion de las personas con discapacidad para el acceso y utilizacion de los espacios publicos
urbanizados y edificaciones.

R. D. 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el reglamento sobre 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 comunicacion social.

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

4. R. D. 1417/2006, de 1 de diciembre, por el que se establece el sistema arbitral para la resolucién de

quejas y reclamaciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad por
razén de discapacidad
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regionales o locales que les son propias y sus competencias
respectivas:

o0 introduzcan en sus politicas, legislaciones y practicas, los
principios enunciados y apliquen las acciones preconizadas en el
Plan.

o0 promuevan la puesta en practica y la aplicacion del plan en los
ambitos que no estan sujetos a la responsabilidad directa de los
poderes publicos, pero en los cuales, éstos ejercen sin embargo
cierto poder o pueden jugar un cierto papel.

0 se coopere con el sector privado y la sociedad civil, implicando
especialmente a las organizaciones no gubernamentales
representativas de las personas con discapacidad.

El Plan hace un llamamiento especial para incorporar la igualdad de
oportunidades entre mujeres y hombres con discapacidad, asi como
la atencion a menores y jévenes con discapacidad.

En nuestro pais, se ha ejecutado el Il Plan de Accion de Personas con
discapacidad, (2003-2007) dirigido especialmente a abordar el
empleo y la grave discapacidad, y plasmado en el afio 2006 con la
aprobacion de la ley, anteriormente citada, de promocion de la
autonomia personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia. No obstante, como el articulo 8 de la LIONDAU indicaba
la necesidad de poner en marcha acciones para las personas con
discapacidad que tuvieran especiales dificultades, como son las
mujeres, el 1 de diciembre de 2006 el Gobierno aprobd el Plan de
Accion para las Mujeres con discapacidad, que establece una
estrategia y una metodologia para reequilibrar la situacion de
desigualdad entre mujeres y hombres con discapacidad.

Este Il Plan incorpora los principios y medidas del Plan de Mujer con
discapacidad, con el fin de tratar la discapacidad con analisis de
género.

Finalmente el Consejo Nacional de la Discapacidad, creado por el Real
Decreto 1865/2004 de 6 de septiembre, Oorgano colegiado
interministerial de caracter consultivo que institucionaliza Ila
colaboraciéon del movimiento asociativo en las politicas publicas de
ambito estatal, tiene como objetivo someter al mismo las iniciativas
relativas a promover la igualdad de oportunidades y no discriminacion
de las personas con discapacidad en nuestro pais.
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Este acervo juridico-politico son los fundamentos desde los que se

aborda el Ill Plan de Accion para las Personas con Discapacidad,
partiendo de la situacion y necesidades que tiene este colectivo.

ANALISIS DE LA SITUACION DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

El analisis mas pormenorizado sobre la situacion de las personas con
discapacidad estd recogido en el documento que figura con la
denominacion Fundamentacion. En este apartado se aporta una
sintesis con su informacién mas relevante.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF 2001) utiliza el término discapacidad para
englobar todos los componentes: deficiencia -nivel corporal-,
limitaciones en la actividad -nivel individual- y restricciones en la
participacion -nivel social-. Estas tres dimensiones diferentes
asociadas a un problema de salud interactuan entre si con los
factores ambientales y personales.

Segun los datos que ha avanzado el INE de la Encuesta sobre
Discapacidades, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia®,
en Espafa hay 3.847.900 personas con discapacidad, de las cuales
1.547.300 son hombres y 2.300.500 son mujeres (60%). Aunque la
poblacién con discapacidad ha aumentado con relacién a los datos de
1999 — al igual que ha sucedido con toda la poblacién del pais- en
términos relativos, hay una disminucion con respecto a la poblacion
total: el 9% en la anterior Encuesta de 1999 frente al 8,5% de los
datos actuales.

Lo primero que destaca es que su estructura® no se corresponde con
la de poblacion de nuestro pais: mientras que la piramide de la
poblacion espariola tiene forma de hucha - existe mayor poblacion en
las edades intermedias con inferior nUmero tanto en menores como
en personas mayores- la pirdmide de personas con discapacidad tiene
forma de arbol, al incrementarse la poblacion con discapacidad o
dependiente segun pasan los afios.

5 El Informe final de la Encuesta esta en proceso de elaboracioén y se publicara a
finales de 2009. No obstante, se han avanzado algunos datos en octubre de 2008,
que son los que se recogen en este documento.

® Puga Gonzalez, M2 D. Abellan Garcia, A.(2004)
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La familia cobra un papel esencial en la manera de afrontar la
discapacidad, tanto si es originaria como si es sobrevenida. Después
del impacto inicial de gran carga emocional con confusion, negacion,
ira o depresion, la actitud que adopte influird decisivamente en los
modos de insercion social posterior. Las conductas de sobreproteccion
incrementan la dependencia e introversion, situacion que se hace
especialmente relevante cuando se trata de nifas y mujeres con
discapacidad.

Los datos sobre las personas con discapacidad’ aportan una situacion
de desventaja frente a la sociedad en su conjunto. Esta afirmacién se
basa en los siguientes ejes:

e educacion: El analfabetismo casi erradicado en nuestro pais
(1% de la poblacion) afecta a un 8% de personas con
discapacidad, con mayor incidencia en las mujeres. Asimismo,
las personas con discapacidad, alcanzan en menor ndmero la
educacion superior - 9% frente al 24% de la poblacion- lo que
supone una diferencia de casi el triple, manteniéndose los
mismos porcentajes para ambos sexos.

Aungque ha habido un gran avance en la integracion de las
personas con discapacidad dentro del sistema educativo
general, segun se supera el periodo de ensefianza obligatoria,
las dificultades aumentan y se perciben unas barreras a dia de
hoy todavia excesivamente elevadas, por lo que los colectivos
con discapacidad y cada tipo de discapacidad presenta
dificultades y retos distintos.

e empleo: el porcentaje de personas con discapacidad que se
encuentra inactiva es un 66% frente a un 30% de la poblacién
general. En cuanto a los activos ocupados, son mas del doble
quienes no tienen una discapacidad: un 62% de ellos, frente a
un 29% de las personas con discapacidad. La diferencia entre
sexos es acusada: el 33% de los hombres con discapacidad,
son activos ocupados, frente al 78% de los hombres sin
discapacidad; las mujeres con discapacidad activas ocupadas,
representan un 22% frente al 47% del total de mujeres
ocupadas.

’ Datos extraidos del Estudio de Indicadores y Analisis de la situacion de las personas con
discapacidad con analisis de género, (2007) realizados ambos por el Colegio de Politicas y
Sociologia en 2007, por encargo de la Direccion General de Coordinacién de Politicas
Sectoriales sobre Discapacidad, donde junto a datos estadisticos hay informacién cualitativa
extraida de grupos de discusion.
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poder y participacion: la presencia de personas con
discapacidad en centros de decision y poder es practicamente
inexistente, por lo que hablar de su participacion en centros de
poder, es referirse casi en exclusividad al movimiento
asociativo. En lo que se refiere a la mujer, suele reproducirse
los esquemas patriarcales de la sociedad en el movimiento
asociativo. La investigacién en esta materia pone de manifiesto
la escasa presencia de las mujeres con discapacidad en puestos
decisorios en las asociaciones de discapacidad,® con un
predominio masculino mas evidente en los cargos de mayor
categoria jerarquica: presidencia y vicepresidencia, mientras
que a las mujeres se las relega a los cargos de secretaria y a
las vocalias.

abusos y violencia: los comportamiento agresivos que se
ejercen contra éstas personas, que pueden ser de caracter
pasivo (descuido en su atencion, decidir por ellas en temas que
les afectan aunque estén plenamente capacitadas para ello,
impedir o disuadir a acceder a estudios o empleos) y activo,
(ridiculizarlas, mofarse de ellas, explotarlas o agredirlas) surgen
como consecuencia de su vulnerabilidad, incluso de
dependencia y a veces en una mala interpretacion de
sobreprotecciobn en la que viven. En ocasiones estos
comportamientos se agravan por las dificultades para
comprender y reconocer por parte de las personas con
discapacidad que estas conductas son abusivas o violentas vy,
porque las ejercen quienes les cuidan y atienden. Asimismo
existe un gran desconocimiento por la escasez de denuncias ya
que el/la agente intermediario para interponerlas es, en
muchas ocasiones, la persona agresora. La indefension es casi
total, cuando los abusos los padecen personas con discapacidad
intelectual y menores. Otro aspecto a destacar es que la
violencia no se ejerce exclusivamente en el ambito familiar,
laboral o social sino también en el institucional.

Las mujeres con discapacidad, por el hecho de ser mujeres son
también victimas de la violencia de género y de estos abusos y
violencia especifica, fruto de la situacion de mayor indefension
y/o dependencia y el ambiente de sobreproteccion en que
muchas de ellas viven.

8

Mujer con discapacidad y movimiento asociativo”, realizado en 2004 por Quality Research

Methods, S.L. para la Coordinadora de Minusvalidos Fisicos de la Comunidad Valen
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necesitan de ayuda de otra persona para realizar los actos
fundamentales de la vida, es decir se encuentran en situacion
de dependencia — moderada, severa o gran dependencia — lo
que supone un 32% de las personas con discapacidad.

El modelo de atencidon a las personas dependientes estid basado
mayoritariamente en cuidados informales’™® -un 80%,
aproximadamente, de personas dependientes son cuidadas en
su domicilio por sus familiares, y las personas cuidadoras son
fundamentalmente las mujeres: la madre para un 31% de los
hombres y un 20% de las mujeres, y el padre para un 4% de
los varones y un 1% de las mujeres. En el caso de que la
persona cuidadora sea el conyuge, (23%) bajo esta figura
neutra, la mayoria son igualmente las mujeres quienes
atienden y cuidan.

Estas diferencias tan grandes entre las mujeres —sean estas
esposas, madres, hermanas o hijas- que se hacen cargo de los
cuidados y los hombres, nos remiten a una sociedad que aun
apoya el peso de las tareas de cuidados no remuneradas en las
mujeres, quiénes garantizan servicios y necesidades que no son
cubiertas desde los servicios publicos y que son ejercidas, a
veces, por mujeres con discapacidad.

La atencion prestada por la familia es percibida como la mejor
solucién de futuro'! por parte de las personas con discapacidad
si llegan a una situaciéon de dependencia, aunque creen que
deberia financiarse, tanto el coste de las prestaciones sociales
como el trabajo familiar, mediante el aumento de impuestos a
través de los siguientes tipos: especiales (26 %),
incrementando las cotizaciones de la Seguridad Social (10 %) o
bien con un aumento de los impuestos generales (un 13 %)."2

Un factor determinante para la mayor autonomia personal es el
diseio universal, herramienta que permite crear productos,
entornos y comunicaciones de modo que sean utilizables por todas

9 Libro Blanco sobre la Dependencia. IMSERSO

10 batos extraidos del Estudio de Indicadores y Andlisis de la situaciéon de las personas con
discapacidad con andlisis de género, realizados ambos por el Colegio de Politicas y
Sociologia en 2007

1 Opinién extraida de la misma fuente

12 Datos extraidos del Estudio de Indicadores y Andlisis de la situacion de las personas con
discapacidad con analisis de género, realizados ambos por el Colegio de Politicas y
Sociologia en 2007
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las personas en la mayor medida posible, sin necesidad de que se
adapten con el objetivo de simplificar la vida de toda la sociedad.

Este disefio beneficia a personas que tienen algun déficit en alguna
de sus capacidades permanente o transitoriamente, pero, en
cualquier caso, es clave para la participacion en todos los ambitos de
las personas con discapacidad. No obstante, cuando se hace
referencia a la accesibilidad, hay que tener en cuenta algunos
factores que rodean este término: suele estar relacionada
exclusivamente con la discapacidad fisica y se asocia a eliminacion de
bordillos, construcciéon de rampas o autobuses adaptados, por poner
algunos de los ejemplos presentes en el imaginario colectivo, y rara
vez se asocia a un teatro subtitulado para personas con dificultades
auditivas graves o un lenguaje braille en los cajeros automaticos, o
una sefalizacion urbana de colores o signos simples que puedan ser
comprendidos por personas con discapacidad intelectual leve.

El Informe del Eurobaréometro de febrero 2001 ofrece los siguientes
datos sobre la percepcion de la poblacion europea en el acceso a los
lugares publicos: alrededor de la media esta poco convencida de que
este acceso haya mejorado bastante a lo largo de los ultimos diez
anos. En este mismo informe se indica que son las personas con
discapacidad psiquica quienes tienen mayor dificultad de acceso, lo
que contradice la idea estereotipada de que son las personas con
discapacidad fisica las que tienen mayores problemas de
accesibilidad. El transporte, salvo para las personas sordas, es el que
se percibe como menos accesible, quizas porque un transporte no
accesible condiciona alcanzar otros espacios y entornos.

Una de las ideas preconcebidas que rodean la accesibilidad es el
incremento del coste de construcciéon de cualquier entorno, obra, o
prestacion de servicio accesibles. No obstante, trabajar desde un
concepto de disefio para todos, a medio plazo los abarataria, ya que
evita tener que introducir modificaciones posteriores. El estudio
realizado en nuestro pais recientemente por encargo del IMSERSO
incluye un apartado sobre la percepcion de la necesidad y la inversion
en materia de accesibilidad. En él destaca la valoracion positiva de la
ciudadania sobre la inversion publica destinada a la accesibilidad
tanto entre las personas con discapacidad como en la poblacién en
general: el 89% de las personas destinatarias indirectas consideran la
accesibilidad positiva 0 muy positiva.

13 Evaluacion del Programa de Accesibilidad Universal y de Ayudas técnicas (2008)
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OBJETIVO DEL PLAN

El 111 Plan de Accion para las Personas con Discapacidad tiene como
objetivo la promocién de la autonomia personal, a través del
reconocimiento de la discapacidad como un componente de la
diversidad humana, concibiendo y aplicando las politicas
publicas de tal manera que las personas con discapacidad
obtengan el mismo beneficio que el resto de la ciudadania,
garantizando de este modo el ejercicio y disfrute de sus
derechos civiles, politicos, y sociales, en una sociedad
cohesionada en su complejidad.

Para conseguir este objetivo, es necesario intervenir en una doble
direccion:

e sobre los sistemas de proteccion social y politicas publicas ,
de tal manera que se flexibilicen y puedan realmente ser
aprovechadas por quienes mas lo necesitan, teniendo para
ello que incorporar la variable discapacidad con andlisis de
género en los mismos,

e sobre las personas con discapacidad, especialmente las
mujeres, para que mediante medidas de accion positiva
salgan de su aislamiento, se integren Yy participen
plenamente en todos los &mbitos de la vida social.

PRINCIPIOS DEL PLAN

Los ejes que inspiran este Plan son, como ya se ha dicho, el marco
normativo y planes de Naciones Unidas, Union Europea, Consejo de
Europa y la legislacion espafiola y que se plasman en unos principios
o ideas fuerza. En ellos coexiste el caracter fundamental o filoséfico,
junto al instrumental o modos de actuacion por parte de las
Administraciones Publicas:

No discriminacion

Igualdad de oportunidades

Normalizacion y vida independiente
Participacion e integracion

Igualdad entre mujeres y hombres
Accesibilidad universal y diseiio para todas/os
Transversalidad
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e Dialogo civil

e Cooperacion institucional

a) No discriminacioén

La discriminacion se produce, cuando una persona con discapacidad
es tratada de una manera directa o indirecta menos favorablemente
que otra que no lo sea en una situacion analoga o comparable.

Asi como la discriminacion directa es facil de detectar, Ila
discriminacién indirecta tiene una mayor complejidad, por lo que la
LIONDAU en su articulo 6.2 explicita que “existe discriminacion
indirecta cuando una disposicion legal o reglamentaria, una clausula
convencional o contractual, un pacto individual, una decision
unilateral o un criterio o practica, o bien un entorno, producto o
servicio aparentemente neutros, puedan ocasionar una desventaja
particular a una persona respecto de otras por razén de discapacidad,
siempre que objetivamente no responda a una finalidad legitima y
que los medios para la consecucion de esta finalidad no sean
adecuados y necesarios”.

b) Igualdad de oportunidades

Las politicas publicas deben ir dirigidas la igualdad de oportunidades
que conjuga el derecho a la igualdad formal con el derecho a la
diferencia. Todas las personas somos seres unicos e irrepetibles, por
lo que el desafio es que las politicas publicas se adapten de tal
manera que se pongan al servicio de las necesidades de éstas, y
obtener asi el mismo beneficio o equivalente de Ila acciéon
gubernamental, objetivo que se logra cuando se elimina la
discriminacion y compensan los déficits que tienen las personas con
discapacidad.

Esta concepcion de igualdad de oportunidades se debe aplicar a los
distintos tipos de discapacidades, debiendo tenerse en cuenta todas
ellas en las actuaciones que se propugnan.

c¢) Normalizacién y vida independiente

Las personas con discapacidad tienen que poder ejercer la decision
sobre su propia existencia, accediendo a los mismos lugares,
ambitos, bienes y servicios que estan a disposicion de cualquier otra
persona mediante ajustes razonables. La politica que se aplique, debe
asegurar a las personas con discapacidad la subsistencia a través de
su trabajo, la capacidad de elegir su vida privada, profesional o
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familiar, el acceso a la educacion, a la sanidad, al empleo, a los
lugares publicos y privados, para poder se ciudadanos/as de pleno
derecho y que la sociedad en su conjunto se beneficie de su talento y
destreza.

d) Participacion e integracion

Cada persona con discapacidad tiene derecho a elegir los ambitos —
social, cultural, artistico, politico, econémico, deportivo etc.- en los
que quiere intervenir activamente conforme al libre desarrollo de su
personalidad.

Asimismo y colectivamente, las organizaciones representativas de
personas con discapacidad y sus familias tienen que implicarse en la
elaboraciéon, ejecucion, seguimiento y evaluacion de las diferentes
politicas, para que estas se lleven a cabo desde las necesidades
reales y sentidas por ellas.

e) Igualdad entre mujeres y hombres
La igualdad entre mujeres y hombres con discapacidad, supone que:

o la planificacion de cada actuacion ha de hacerse desde las
necesidades diferenciadas de mujeres y hombres con
discapacidad.

o debera haber una presencia y participacion equilibrada de
ambos sexos.

o las mujeres y los hombres con discapacidad, deberan
tener un beneficio equivalente de las intervenciones
publicas.

o la informacion que se facilite y se ofrezca, debera estar
desagregada por sexo.

o la igualdad entre sexos debe ser considerada en todos los
tramos de edad-

) Accesibilidad universal y disefio para todos

La accesibilidad universal es la condicion que deben cumplir los
entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como los
objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para que sean
comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas en
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condiciones de seguridad y comodidad, y de la forma mas autbnoma
y normal posible.

El efecto de este principio es que desde la concepciéon, disefio o
planificacion hay que tener presente que existen personas diversas
con necesidades diferentes, y que todas ellas tienen derecho a utilizar
y beneficiarse de ese bien o servicio.

El disefio para todas las personas y la accesibilidad hay que
concebirlos como principios de calidad, ya que de ella se beneficiara
no solamente la persona con discapacidad, sino todas aquellas que
sin tener una discapacidad, temporalmente puedan necesitarlo.

0) Transversalidad

La transversalidad de las politicas en materia de discapacidad implica
que las actuaciones a desarrollar por las Administraciones Publicas no
se limitan a planes, programas y acciones pensados exclusivamente
para las mujeres y los hombres con discapacidad, sino que
comprenden todas las politicas de caracter general, de tal manera
que en todas ellas se tengan en cuenta las necesidades y demandas
de este colectivo.

h) Dialogo civil

Como la Constitucion configura el Estado como social y democrético
de derecho, las organizaciones representativas de personas con
discapacidad y sus familias participan en los términos que establecen
las leyes y demas disposiciones normativas, en la elaboracion,
ejecucion, seguimiento y evaluacion de las politicas oficiales que se
desarrollen en la esfera de las personas con discapacidad.

i) Cooperacion institucional

Debido a la distribucion de competencias establecida en el titulo VIII
de la Constitucion espafiola y al desarrollo legislativo-organico y
estatutario- del mismo, las Comunidades Auténomas tienen una
amplia competencia en la mayoria de las politicas referidas al
bienestar social y la calidad de vida. Dicha realidad determina que el
presente plan asuma un doble caracter:

o0 como Plan de Accion para la Administracion General del
Estado, es decir que existe el compromiso de ejecucion en
materia de su competencia por parte de todos los
Ministerios afectados.
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o0 como Plan Director para las Comunidades Auténomas de tal
manera que los Gobiernos Autébnomos, en el marco de sus
competencias, puedan utilizar este documento para orientar
sus politicas.

Los programas de cooperacion internacional se regirdn por los
criterios vertidos en el Plan.

La iniciativa social se incorpora y coopera a travées de las
Organizaciones Estatales de Discapacidad, especialmente el Comité
Espafiol de Representantes de las Personas con Discapacidad (CERMI)
con quien se ha elaborado este texto. Este Comité forma parte del
Consejo Nacional de la Discapacidad y coopera de este modo con la
Administracion General de Estado, en la elaboracion de esta
estrategia, proyectos de normas y ejecucion de proyectos conjuntos
para su desarrollo, asi como en la evaluacion externa de las politicas
publicas sobre discapacidad.

Asimismo, el Estado debe fomentar que la iniciativa privada se sume
a esta propuesta, especialmente en todos aquellos proyectos que
estén financiados con recursos publicos.

ESTRUCTURA

El Plan se estructura en siete areas, figurando en cada una de ellas
objetivos operativos sobre los que se podrd hacer un seguimiento y
evaluacion, en funcibn de las medidas o0 actuaciones que se
proponen, -algunas de accion positiva para las mujeres con
discapacidad -utilizando para ello indicadores que permitan reconocer
su realizacion efectiva e impacto. Junto a cada una de las medidas,
figura el Ministerio competente para impulsarla y/o ejecutarla Las
areas son las siguientes:

Area |: Poder y participacion

Las personas con discapacidad apenas han participado en ningun
centro de poder o en procesos de toma de decisiones. La presencia
de mujeres ha pasado inadvertida incluso en las propias
organizaciones de personas con discapacidad o del movimiento
feminista. Por todo ello, esta &area esta dirigida a potenciar la
presencia en todos los &ambitos, desmontando estereotipos Yy
prejuicios que condicionen sus expectativas.
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Area 11: Educacion y cultura

Dadas las diferencias existentes entre las personas con discapacidad
y la poblacion en generalo que las tres cuartas partes de las mujeres
con discapacidad, con relacion a la adquisicion de conocimientos,
especialmente estudios superiores, se establecen medidas dirigidas a
permanecer en el proceso educativo y desarrollar al maximo sus
capacidades, conocimiento y creatividad.

Area I11: Empleo

Las posibilidades de encontrar un empleo se ven reducidas para las
personas con discapacidad, por sus déficits educativos, su
discapacidad y los prejuicios y estereotipos, asumidos por empresas y
colegas potenciales, lo que suscita comportamientos discriminatorios
hacia ellas, por lo que en esta area se desarrollan medias en tres
vertientes: formacidon ocupacional, empleo por cuenta ajena y
autoempleo.

Area 1V: Salud

El Plan ha huido conscientemente de un planteamiento sanitario de la
discapacidad, aunque légicamente las personas con discapacidad, son
en mayor medida usuarias de los servicios de salud. Las propuestas
estan dirigidas a que el sistema sanitario de respuesta a sus
necesidades y puedan acceder en igualdad de oportunidades a este
sistema de proteccion social.

Area V: Abusos y violencia

A los abusos y violencia que se da en el ambito domeéstico o laboral,
hay que sumar la institucional, con las dificultades afadidas para
formular denuncias por parte de las personas con discapacidad, ya
que tienen, a veces, menor credibilidad o no pueden expresarse y en
algunos casos las personas agresoras son quienes las atienden o
cuidan. Este area esta dirigida a la prevenciéon y atencién de las
victimas de dichos abusos y violencia, con una atencion especial a la
violencia de género.

Area VI: Proteccion social y juridica
En esta area se ha querido recoger las flexibilizaciones necesarias en

los sistemas de servicios sociales, del sistema de la autonomia
personal y en los distintos instrumentos pensados para la autonomia
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en general, para que las personas con discapacidad, especialmente

las mas vulnerables, puedan utilizarlos en igualdad de oportunidades,
asi como la defensa de sus derechos.

Area VII: Investigacion, informacién, y cooperacion
institucional.

Esta area pretende articular y desarrollar medidas que no son
especificas de ninguna de ellas por su marcado caracter instrumental
afectan a todo el contenido del Plan; incluye:

0 investigacion, para conocer la situacion, necesidades Yy
expectativas de las personas con discapacidad.

o informacidén, sensibilizacion y formacion, de las personas con
discapacidad y sus familias, profesionales y de la sociedad para
actuar desde ésta Optica.

0 cooperacion institucional, con las Administraciones Publicas,
agentes econdémicos y sociales y el Tercer sector.

METODO PARA SU DESARROLLO

Las competencias referidas, particularmente la capacidad normativa y
de gestidon en materia de bienestar social y calidad de vida que tienen
nuestras Comunidades Auténomas determinan que las medidas se
recojan a modo de marco de referencia. En este contexto, la funcion
del Ministerio competente, ateniendo a la distribucion horizontal del
poder en el Gobierno central, consiste en favorecer que las acciones
necesarias se lleven a cabo:

e directamente si tiene atribuida la competencia de modo
exclusivo;

e liderando su impulso desde los diferentes Ministerios cuando
las competencias necesarias para llevar a cabo la accion estén
transferidas en las Comunidades Autonomas.

Cuando la competencia esta transferida a las Comunidades
Autonomas o es compartida entre aquellas y el Estado Central, el
instrumento fundamental de impulso reside en las Conferencias
Sectoriales. Las Conferencias Sectoriales, como es sabido, son
organos de cooperacion multilateral que actdan sobre un sector
concreto de actividad publica. Estan integradas por el/la titular del
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Departamento Ministerial competente y por todos los Consejeros/as
de los Gobiernos autonémicos responsables de la misma materia. Por
su composicion, por su niumero y por su actividad, constituyen el pilar
principal de cooperacion interadministrativa y de vertebracion
armonica del Estado. Entre otros, en ellas se acuerdan criterios de
actuacion de distribucion de créditos. En virtud de este
funcionamiento y para conseguir los objetivos indicados, el Ministerio
competente introducird las medidas atribuidas en este plan y los
criterios de actuacion con asignacion de recursos en su Conferencia
sectorial, 0, en su caso, en cualquier foro de cooperacion territorial.

El Ministerio de Sanidad y Politica Social, responsable y proponente
del Plan por razén competencial y de la materia, tiene que ejecutar
las que tiene atribuidas y, ademas, puede colaborar en el impulso de
las medidas del mismo con todos los organismos afectados, asi como
cofinanciar proyectos con la iniciativa social o en su caso, con la
privada.

FINANCIACION

El Plan se complementa con una Memoria econémica que figura como
Anexo en la que se desarrollan la financiacion para 2009 las
consignaciones presupuestarias de la Secretaria General de Politica
Social, especialmente las asignadas a la Direccion General de
Coordinaciéon de Politicas Sectoriales sobre Discapacidad, Real
Patronato sobre Discapacidad e IMSERSO.

Los Ministerios implicados en el desarrollo del Plan adoptaran las
medidas necesarias para la ejecuciéon, en el ambito de sus
competencias, incluyendo su financiacion dentro de los créditos que
tengan asignados en los presupuestos para 2009. Para los sucesivos
ejercicios del desarrollo del plan, sus dotaciones habran de
establecerse dentro de los recursos que a cada departamento les
sean asignados en los respectivos presupuestos anuales.

El desarrollo de las medidas que se incluyen a continuacion, tanto en
este ejercicio como en los siguientes, competencia de las
Comunidades Auténomas u otras entidades, se condicionan a la
existencia de disponibilidades presupuestarias suficientes para
financiarlas.
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AREA I|.- PODER Y PARTICIPACION

Una sociedad no puede considerarse plenamente democratica si
sectores de su poblacion, como son las personas con discapacidad, no
participan en la toma de decisiones colectivas. La ciudadania debe
reflejar su diversidad y sacar provecho del potencial de todos sus
miembros, razon por la cual este colectivo debe tener presencia en
los diferentes 6rganos de poder y centros de decision, en igualdad de
oportunidades y con una presencia similar al porcentaje que
representan. De ahi que todas ellas, sea cual sea la circunstancia en
la que se desenvuelva su vida, tienen derecho a participar en el
proceso politico, debiéndose facilitar que puedan ejercer sus derechos
politicos como electores y elegidos, y como es de obligado
cumplimiento en situacion de equilibrio entre ambos sexos y entre
todo tipo de discapacidad.

Las mujeres con discapacidad, apenas han participado en ningun
centro de poder ni en ningun proceso de toma de decisiones. Su
presencia y necesidades han pasado inadvertidas incluso en sus
propias asociaciones: apenas un 20% de asociaciones de personas
con discapacidad desarrollan proyectos dirigidos especificamente a las
mujeres.!® - La voz que surge en los foros de discusién es masculina-
diluida la de las mujeres en el conjunto de los respectivos colectivos,
pese al papel esencial que han jugado en la creacion e impulso de las
mismas, desde sus inicios en los afios 70. No obstante, en los ultimos
quince afos est& surgiendo la voz de las mujeres con discapacidad en
distintos escenarios nacionales e internacionales, lo que ha hecho
visible la doble discriminacion que les afecta y que las sitia en
desventaja respecto al resto de mujeres y a los hombres con
discapacidad. Igualmente se constata que hay pocos joévenes con
discapacidad, entre las personas que ejercen funciones de

14 Mujer con discapacidad y movimiento asociativo”, realizado en 2004 por Quality Research
Methods, S.L. para la Coordinadora de Minusvalidos Fisicos de la Comunidad Valenciana,
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representacion en las organizaciones juveniles, ya que estos chicos y

chicas pasan del apoyo parental en la infancia, a ser representados
por personas sin discapacidad en la juventud.

La causa podemos hallarla en el proceso de socializacion, en que se
establecen valores y metas deseables y expectativas sobre lo que se
puede y no se puede hacer. A las nifias y las mujeres, principalmente
mayores de cuarenta anos y discapacidad originaria o adquirida en la
infancia, y en un afan por protegerlas, se les ha considerado
incapaces para llevar una vida independiente fuera de su familia de
origen y, mucho menos, ocuparse de unos hijos e hijas; mientras que
al hombre con discapacidad se le considera apto para trabajar, tener
y disfrutar de una pareja y tener una familia propia, al igual que
sucede con el conjunto de los varones.

Asi pues, a las mujeres con discapacidad, aunque comparten con las
mujeres en su totalidad una situacion surgida en las sociedades
patriarcales que las situa en condiciones de inferioridad respecto a los
hombres y las ubica dentro del ambito doméstico y familiar, se les
niega la posibilidad de ejercer aquellas funciones que estas mismas
sociedades consideran que les son propias. Por otra parte, tienen una
menor participacion en el mercado laboral, aunque en la medida de
sus posibilidades trabajan como cuidadoras informales. Segun
estimacion de la EDDES 1999'°, casi medio millén de mujeres con
discapacidad permanecen invisibles en sus casas, con una escasisima
participacion social, y muchas de ellas, no son conscientes de los
derechos que pueden y deben ejercitar.

El area, por tanto, estad dirigida a potenciar las capacidades de
participacion y liderazgo de las personas con discapacidad y a
modificar estereotipos, actitudes y prejuicios, para que la sociedad en
su conjunto elimine las barreras y actitudes que lo dificultan.

Finalmente, todas las personas con discapacidad deben participar en
las politicas que les afectan. EI Consejo Nacional de la Discapacidad,
como cualquier otro organo consultivo en el ambito autonémico o
local, institucionaliza la intervencién del colectivo de las personas con
discapacidad en las politicas que les atafien, por lo que tiene que ser
el portavoz de las necesidades sentidas de la poblacién, siendo
imprescindible por ello, potenciar la democracia de las organizaciones
que en estos 6rganos participan.

1> Encuesta sobre Discapacidad, deficiencias y estados de salud, INE, IMSERSO,
ONCE, 1999
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AREA I- PODER Y PARTICIPACION

ORGANISMOS

Y
ENTIDADES
OBJETIVO 1.- Promover la presencia,
participacion y liderazgo de las personas con
discapacidad, en la esfera politica y social, con
paridad de género y presencia de los distintos
tipos de discapacidad.
1.1.- Estudio sobre la posibilidad de determinacion de
cuotas de participacion de las personas con AGE
discapacidad y sus familias en los 6Organos de CC.AA
decision de los distintos ambitos publicos, respetando EE.LL
un porcentaje del 40% para el sexo menos ONG’s
representado. 00.SS
1.2.- Desarrollo de instrumentos para la plena MINT
accesibilidad de los diferentes procesos electorales. CC.AA
EE.LL
00.SS
1.3.- Apoyo a los partidos politicos y a las demas
organizaciones de la sociedad civil para asegurar la
accesibilidad de sus informaciones y de sus reuniones AGE
publicas, con recursos técnicos y/o0 humanos y
materiales.
1.4. Promover la participacion de los nifios y nifias MSPS
con discapacidad segun lo establecido en la (DGPSFI)
Convenciéon de Naciones Unidas sobre los Derechos CC.AA
del Nifio. EE.LL
1.5.- Celebracion de seminarios, jornadas vy MSPS
encuentros interinstitucionales con participacion de (DGCPSD,
las asociaciones que representan y defiendan los| IMSERSO; RP:
derechos de las personas con discapacidad, DIiSS\F/:E)

especialmente mujeres y jovenes, para analizar las

CC.AA, EE.LL
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necesidades, demandas y recursos, impulsar su| ONG’s ,00.SS
participacion y liderazgo, dentro y fuera del
movimiento asociativo.

OBJETIVO 2.- Promover la participacion de las

personas con discapacidad, especialmente

mujeres y jovenes en el movimiento asociativo.

2.1.- Desarrollo de instrumentos para que todas las

personas con discapacidad y sus familias participen

plenamente en sus organizaciones, garantizando

estatutariamente la democracia interna:

estableciendo cuotas para una presencia equilibrada MSPS

de ambos sexos en puestos directivos, limitando los (DGCP,SD)

periodos de permanencia en cargos de direccion, ONG’s

informando y estimulando la participacion activa de

todas las personas asociadas, etc.

2.2.- Apoyo a los programas de creacion, MSPS

constitucion y mantenimiento de asociaciones de (DGCPSD)

personas con discapacidad y sus familias, CC.AA

promoviendo en las mismas el enfoque de género. EE.LL

2.3.- Fortalecimiento de redes de mujeres con MSPS

discapacidad a través del apoyo a la constitucion de| (DGCPSD)

recursos documentales, informéaticos, de acceso a las CC.AA

nuevas tecnologias y formacion. EE.LL
ONG’s

2.4.- Potenciacion dentro de las asociaciones de MSPS

secciones juveniles, de la integracion de personas (DGCPSD)

con discapacidad, para fomentar el aprendizaje de CC.AA

habitos y pautas asociativas, actitudes y aptitudes de EE.LL

participacion y liderazgo. ONG'’s

OBJETIVO 3 -Incrementar la participacion de

las ninas y mujeres con discapacidad

3.1.- Promociobn de actuaciones especificas

destinadas a fomentar el analisis de los efectos de la (DG('\:/'PSSPDS M

doble discriminacion de las nifias y de las mujeres RP)’ ’

con discapacidad, dedicando una especial atencion a CC.AA

las mujeres afectadas por una discapacidad grave, EE.LL

inmigrantes y las que residen en el &mbito rural.

3.2.-Campafia de sensibilizacibn que promueva una MSPS

imagen positiva de las mujeres con discapacidad, en | (DGCPSD y RP)

formato accesible. CC.AA
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EE.LL
3.3.-Impulso de programas de las Asociaciones de MSPS
padres y madres, de informacién, formacion, (DGCPSD)
asesoramiento y apoyo emocional, con el fin de CC.AA
favorecer la aceptacion de sus hijos e hijas con EE.LL
discapacidad y, la asuncion de sus derechos que ONG’s
favorecen su autonomia.

AREA 11.- EDUCACION Y CULTURA

El acceso al conocimiento y la formacibn son necesarios para
cualquier proceso deliberativo y por tanto, para una toma de
decisiones informadas y libres. Asimismo, la formacion es un
elemento esencial para la integracion y participacion en la vida
econdmica, cultural, social o laboral, ya que ademas de aportar la
titulacion necesaria para desempefar una profesiéon u oficio ofrece
conocimientos y pautas de socializacion y cultura fundamentales en la
interaccion social.

Avanzar al maximo en el proceso educativo formal en todas las areas
del conocimiento es un objetivo para menores y jovenes con
discapacidad, pero igualmente permanecer en el proceso formativo a
lo largo de toda la vida: los procesos de cambio acelerado y los
desafios y retos que ofrecen un mundo globalizado y una sociedad
compleja como la actual, exigen una adquisicibn y adaptacion
continua de conocimientos. Este reciclaje permanente, necesario para
todas las personas, adquiere mayor importancia para quienes
adquieren una discapacidad en una edad adulta, ya que han de
conseguir nuevas habilidades o fortalecimiento de aquellas que de
alguna manera puedan suplir las carencias sobrevenidas. Cuando la
discapacidad se adquiere en ésta etapa, hay que aprender a vivir en
un nuevo estado con el inconveniente de falta de accesibilidad en el
entorno. Para éstas persona seguir integradas y con una participacion
activa lleva, a veces, a cambios de puesto de trabajo o incluso de
profesiéon, con todo lo que comporta de ruptura de itinerario
profesional y demanda de nuevos aprendizajes en un momento dificil
de sus vidas.
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En todo los niveles no obligatorios de la ensefianza existe una menor
escolarizacion en las personas con discapacidad *® que en el resto de
la poblacion, incrementandose esta disparidad con la con la edad, lo
que lleva a su vez a una mas baja cualificacion profesional. Estas
carencias en la formacion basica reducen sus posibilidades de acceso
a niveles superiores de educacion, incluida la formacion universitaria.

El sexo también juega un papel negativo en los diferentes niveles de
instruccién. No obstante, siguiendo la tendencia general, los chicos y
chicas jovenes con discapacidad llegan en mayor medida a la
ensefanza superior, a pesar de seguir encontrando carencias en la
adaptacion del sistema para proseguirla.

Una educacién en igualdad de oportunidades exige actuar sobre todos
los agentes de la comunidad educativa y medios: las familias de
nifnos y nifas con discapacidad precisan informacion, asesoramiento,
orientacion y apoyo emocional para que colaboren en el desarrollo de
las potencialidades de sus menores. Asimismo, es necesario
conseguir que los centros educativos sean plenamente accesibles, y
que los/las profesionales que trabajan con menores, jovenes, O
personas adultas con discapacidad tengan una formacion permanente
y actualizada en los diferentes enfoques educativos, dotando a los
centros de medios personales y técnicos de apoyo. Todo ello, con el
fin de llevar a cabo un seguimiento adecuado de las distintas
enseflanzas que ofrece el sistema educativo, asi como una
participacion efectiva en actividades extraescolares y deportivas.

La legislacion educativa mas reciente - Ley 2/2006, de 3 de mayo,
Orgénica de Educacion- recoge estas preocupaciones y establece la
normalizaciéon, la inclusion y la igualdad efectiva en el acceso y
permanencia en el sistema educativo para todos, manifiestando un
especial interés por profundizar en la atenciéon a la diversidad,
mejorar la calidad de la ensefianza e incorporar el concepto de
igualdad de oportunidades en la educacion.

Por ello, el Ministerio de Educacion tiene previsto poner en marcha un
Plan para la reactivacion de la inclusion del alumnado que presenta
necesidades educativas especiales, que contemplara al alumnado con
discapacidad, promoviendo la calidad y la formacién que posibilite el
acceso al empleo de las personas con discapacidad en igualdad de
oportunidades, potenciando la educacion y la formacion en nuevas
tecnologias.

18 Datos extraidos del Estudio de Indicadores y Andlisis de la situacion de las personas con
discapacidad con andlisis de género, realizados ambos por el Colegio de Politicas y
Sociologia en 2007
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La participacion de las personas con discapacidad en actividades de
ocio y deportivas también es escasa, lo que juega un papel negativo
por la importancia que estas actividades tienen para la salud, el
desarrollo de los procesos de socializacion y personalidad. La
adquisicion de habilidades sociales y preelabdrales que el desarrollo
de estas actividades llevan, permiten a su vez el establecimiento de
un entramado de relaciones sociales imprescindibles para la
integracion social y la participacion futura en los diferentes ambitos.

En este sentido, las condiciones arquitectdnicas, materiales y de
formacién de las instituciones, centros deportivos y centros culturales
han de favorecer que las personas con discapacidad puedan acudir y
disfrutar de los recursos deportivos y culturales. Por este motivo,
deben incrementarse las lineas dirigidas a eliminar barreras que
impidan el acceso y disfrute de estos bienes.
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AREA 11 — EDUCACION Y CULTURA

ORGANISMOS Y
ENTIDADES

OBJETIVO 1.- Promover la integracion e
inclusion de las personas con discapacidad en
el sistema educativo, asegurando un
tratamiento no discriminatorio.

1.1.- Realizacion de una evaluacion precoz de las
necesidades educativas de las nifas y nifios con
discapacidad, para poder adaptar los programas
educativos y su ensefianza.

MEDU
CC.AA

1.2.- Promocion de la participacion de menores y

MSPS (DGCPSD,

adolescentes y jovenes con discapacidad en las DGFI)

actividades escolares y extraescolares de ocio y INJUVE

practica deportiva, garantizando la accesibilidad. CC.AA
EE.LL

1.3.- Profundizar en la calidad de la educacién en

general de manera que se garantice la igualdad de

oportunidades, ya que el déficit educativo esta ('\:A(:Eix

perjudicando el acceso al mercado de trabajo y a la EE-.LL

igualdad de oportunidades con caracter general, de

las personas con discapacidad.

1.4.- Reserva de plazas residenciales para menores

y mujeres con discapacidad que se estén formando ('\:A(:Eiz

en cualquier nivel educativo. )

1.5.- Desarrollo de acciones positivas a todos los

niveles de la comunidad educativa que promuevan ('\:/'CEiX

actitudes positivas hacia las personas con )

discapacidad.

1.6.- Potenciar la educacién y la formaciéon en MICINN

materia de nuevas tecnologias como herramienta y MTIN

plataforma de acceso al conocimiento. MCI
CC.AA.

1.7- Impulsar la cooperacion institucional entre los

centros de investigacion y estudio existentes en las

Comunidades Auténomas, al igual que el MICINN

conocimiento e intercambio de recursos y ayudas CC.AA.

técnicas utilizados en cada una de ellas.
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1.8.- Fomentar la participacion de las personas con
discapacidad en los Programas Educativos Europeos

(Comenius para la educacion escolar; Erasmus, MEDU

para la educacion superior; Leonardo, para la CC.AA.

formaciéon profesional y Grundtvig, para la

educacion de personas adultas)

OBJETIVO 2.- Incorporar al sistema educativo

la perspectiva de discapacidad y género,

incentivando la participacion de las familias de

menores con discapacidad en la vida escolar.

2.1.- Adopcién de medidas para hacer accesible los MSPS

centros educativos a las personas con discapacidad, (DGCPSD)

asi como los contenidos de la ensefanza, las ME

actividades escolares y académicas y los procesos CC.AA

de evaluacion, mediante la puesta a disposicion de

ayudas técnicas u otro tipo de apoyos como el

acompafiamiento especializado al alumnado con

discapacidad a través de tutorias.

2.2.- Incorporacion de Ila discapacidad y Ila

perspectiva de género en la de formacion en valores MEDU

dentro del curriculo general del sistema educativo, CC.AA

incluidos los estudios universitarios.

2.3.- Inclusion de la discapacidad y el género en los

programas de formaciéon y de actualizaciéon del MF'\E/I)U

profesorado, y monitores de tiempo libre dentro de CC.AA

los distintos niveles educativos. EE LL

2.4.-Adopcion de medidas para que las personas

con discapacidad puedan acceder a todos los MEDU

programas y materiales pedagdgicos. %‘éﬁf

2.5.- Sensibilizacion y orientaciéon a las familias MSPS

sobre la incidencia de la variable de género y (DGCPSD y

discapacidad en la eleccion de estudios y DGPSFI)

profesiones de sus menores. Mﬁau
CC.AA
EE.LL
ONG’s

2.6.- Introducciébn de conocimientos y material

especifico en materia de disefio para todos vy

accesibilidad universal en el curriculo formativo MEDU
CC.AA
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2.7.- Sensibilizacion hacia la riqueza de la educacion
y convivencia en la diversidad y el respeto a la
diferencia y realizacion de una guia de buenas

MSPS Y MEDU

- . ., . CC.AA
practicas de inclusion educativa
2.8.- Impulso de modalidades de escolarizacion
combinada entre Centros de Educacion Especial y
Centros ordinarios, transformando cuando sea MEDU
posible los centros especiales en centros de CC.AA
asesoramiento, apoyo especializado y recursos, )
dirigidos a la adecuada atencion del conjunto del
alumnado con necesidad especifica de apoyo.
OBJETIVO 3.- Impulsar la participacion de las
personas con discapacidad en la practica
deportiva.
3.1.- Incentivar los programas de promocion del
deporte de base en las escuelas deportivas dirigidas
o e MPR (CSD)
tanto al aprendizaje e iniciacion de menores y CC.AA
jovenes, como a la actividad fisica de EE-LL
mantenimiento de personas adultas '
3.2.- Impulso de Ila politica de deportistas
paraolimpicos en Ce_r,ltros de _Alto Rendimiento y MPR(CSD)
Centros de Tecnificacion Deportiva.
3.3.- Desarrollo de actividades deportivas en la
. . MEDU Y CSD
escuela adaptadas a menores con discapacidad y de CC.AA
caracter mixto, de tal manera que puedan participar EE-LL

todo el alumnado

OBJETIVO 4. — Fomentar actividades de ocio,
impulsando las actuaciones que favorezcan el
uso Yy conocimiento de las instituciones
culturales por parte de las personas con
discapacidad y poniendo a disposicion los
medios y servicios necesarios para el acceso a
sus contenidos

4.1.- Apoyo a los programas de ocio y tiempo libre
en los que se priorice la participacion de las
mujeres, la infancia y jovenes con discapacidad.

MSPS (DGCPSD,
IMSERSO; RP:
DGFI)
INJUVE
CC.AA, EE.LL
ONG’s ,00.SS
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4.2. — Mejora de la accesibilidad fisica y eliminar las
barreras de comunicacibn en las instituciones y
centros culturales, incorporando los recursos
tecnoldgicos especificos para ello

MCU.
CC.AA.
EE.LL.

4.3. —Impulso de la colaboracion con las
organizaciones gue representan a los colectivos de
las personas con discapacidad, al objeto de integrar
sus perspectiva en las actuaciones y medidas que
se lleven a cabo.

MSPS
MCUL.
CC.AA.
EE.LL.

4.4. - Desarrollo y participacion en proyectos
relativos al fomento de la accesibilidad al patrimonio
de las instituciones y centros culturales

MCUL.
CC.AA.
EE.LL.

4.5. - Establecer pautas de actuacion a través de la
elaboracion de documentos guia que ~permitan una
planificacion orientada a facilitar las condiciones de
acceso y optimizar servicios dirigidos a las personas
con discapacidad

MCUL.
CC.AA.
EE.LL.

4.6-.-Colaborar con la iniciativa privada vy
organizaciones sociales, para que las actividades
culturales, recreativas, deportivas y sociales, se
lleven a cabo en lugares y formatos accesibles, que
permitan la participacion de las personas con
discapacidad.

MCUL
MSPS (DGCPSD,
RP e IMSERSO)

CC.AA

EE.LL
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AREA 111.- EMPLEO

El empleo es el instrumento que la mayoria de las personas utilizan
para obtener recursos econémicos, ademas de ser un espacio para el
desarrollo personal y la interaccion social. No obstante, las
posibilidades de encontrar un empleo se ven reducidas para las
personas con discapacidad, especialmente las mujeres, y no soélo por
su limitacion fisica, intelectual, sensorial o enfermedad mental que les
impide ejercer ciertos trabajos ya que a esto se afade los bajos
niveles educativos: en quienes han adquirido una discapacidad
cuando eran menores y los prejuicios y estereotipos sociales,
asumidos por las empresas y colegas potenciales, que suscitan
comportamientos discriminatorios o simplemente rechazo o miedo
por el desconocimiento que existe sobre el modo adecuado de
conducirse.

Asimismo, los centros de trabajo no siempre son accesibles y las
empresas desconocen las ayudas técnicas existentes u otro tipo de
apoyos que permiten la incorporacion al mercado laboral de este
colectivo.

De este modo, las tasas de actividad y de empleo de las personas con
discapacidad son muy bajas con respecto a los mismos indices
referidos a la poblacion en general, pero hay mayor inactividad en el
caso de las mujeres, siendo igualmente inferior la participacion de
éstas en los programas de politicas activas de empleo y medidas de
fomento para la contratacion de personas con discapacidad. *’

Ante esta situacidon, buena parte de las personas con discapacidad
especialmente las mujeres, se ven abocadas a permanecer en sus
casas, fuera de las actividades laborales y para las que la Unica
opcion es percibir una pension no contributiva, con el efecto perverso
de perpetuar su situacion y de no manifestar siquiera la necesidad de
acceder a un empleo. No obstante, en muchos casos se trata de
mujeres que realizan en el hogar un trabajo invisible y no
remunerado como cuidadoras de los miembros de su familia. Es
importante poner de relieve todo el trabajo no remunerado que llevan
a cabo las mujeres, incluidas las mujeres con discapacidad, ya que
sin él, una gran parte del sistema econdmico social de nuestro pais
no podria subsistir.

17 Datos extraidos del Estudio de Indicadores y Andlisis de la situacion de las personas con
discapacidad con andlisis de género, realizados ambos por el Colegio de Politicas y
Sociologia en 2007 y figuran en el documento “Fundamentacion” que figura como Anexo
a este documento.
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La integracion social a través del empleo ha sido abordada
tradicionalmente adoptando medidas puntuales aprobadas por
diversas leyes de medidas fiscales, administrativas y del orden social,
asi como planes de empleo para las personas con discapacidad
caracterizados por un corto plazo de vigencia y medidas concretas sin
proyeccion amplia. Es preciso superar ambas dinamicas con
iniciativas y medidas que impliquen no soélo la politica de empleo y
legislacion laboral sino también ambitos directamente relacionados
con el mercado de trabajo como son Seguridad Social, educacion,
politica fiscal etc.,

No obstante, se destaca como legislacion positiva:

o la Ley 8/2005, de 6 de junio, que permite compatibilizar las
pensiones de invalidez en su modalidad no contributiva con el
trabajo remunerado, que tiene el objetivo de impulsar la salida
de las personas con discapacidad de la situacién de inactividad.
Anteriormente, un trabajo precario, como era muchos casos el
que podian obtener, no compensaba la pérdida de la pension y
el miedo a perderla influia en que muchas personas perceptoras
(sobre todo las mujeres), ni siquiera se planteaban buscar un
empleo.

o0 el Real Decreto 469/2006, de 21 de abril, por el que se regulan
las unidades de apoyo a la actividad profesional en el marco de
los servicios de ajuste personal y social de los centros
especiales de empleo, y el Real Decreto 870/2007, de 2 de
julio, por el que se regula el programa de empleo con apoyo
como medida de fomento de empleo de personas con
discapacidad en el mercado ordinario de trabajo.

o la Ley 43/2006, de 29 de diciembre, para la mejora del
crecimiento y del empleo, ha supuesto el establecimiento de
ayudas al empleo con importantes bonificaciones para la
contratacion indefinida de las personas con discapacidad que no
solo son las mas elevadas en relacion con otros colectivos, sino
que tienen en cuenta a la vez todas las variables a considerar:
el sexo, la edad, el tipo de discapacidad y el grado de
minusvalia. Esta norma ordena al Gobierno la elaboracion de
una Estrategia Global de Accion para el Empleo.

Por ello, el Consejo de Ministros de 26 de septiembre de 2008 aprobd

la Estrategia Global de Accidon para el Empleo de Personas con
Discapacidad (EGAEPD) 2008-2012, cuyo objetivo es:
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e aumentar las tasas de actividad y de ocupacion asi como
la insercion laboral de las personas con discapacidad

e mejorar la calidad del empleo y dignificar las condiciones
de trabajo de las personas con discapacidad, combatiendo
activamente su discriminacion..

La Estrategia contiene los 7 objetivos operativos que figuran a
continuaciéon, a los que se han afadido otros dos naturaleza
transversal que han de tenerse en cuenta a la hora de desarrollar las
lineas de actuacion:

e utilizar las nuevas tecnologias de la informacion y la
comunicacion para favorecer el empleo de las personas con
discapacidad.

e prestar especial atencion a aquellas variables (tipo y grado de
discapacidad, edad, lugar de residencia, etc.) que agravan la
situacion de inactividad de determinadas personas con discapacidad y
atender especialmente a la doble discriminacion que sufren las
mujeres con discapacidad.

La EGAEPD, han sido consensuada en un largo proceso de dialogo
con los sindicatos CCOO y UGT, las organizaciones empresariales
CEOE y CEPYME , las organizaciones representativas de las personas
con discapacidad y sus familias (CERMI), y la participaciéon de las
Comunidades Auténomas. Incluye la indicaciobn de los sujetos
responsables de desarrollar las lineas de actuacion, especificando las
que resulten prioritarias a corto y medio plazo.

La ejecucion de la Estrategia se ha concretado en el Primer Plan de
Accion 2009-2012 (aprobado por el Consejo de Ministros el 13 de
marzo de este afo) y para el que ya estan funcionando grupos de
trabajo. En dichos grupos se cuenta con la participacion activa en
estos grupos tanto de los agentes sociales, como del CERMI, y de casi
la totalidad de las Comunidades Auténomas, asi como de la
Administracion General del Estado. Por parte de ésta, a dia de hoy se
integran en los grupos representantes de diversas areas del Ministerio
de Trabajo e Inmigracion y del Ministerio de Sanidad y Politica Social
(asi, la Direccion General de Politicas Sectoriales de la Discapacidad),
pero esta prevista la participacion a corto plazo de otros
Departamentos, pues los grupos son participativos, dinamicos vy
abiertos.

El seguimiento del Plan y su evaluacion se hara con las instancias que
han participado en la elaboracién de la EGAEPD y en funcion de los
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diferentes estudios sefialados en la misma, se elaborara un nuevo
marco normativo que ordene, sistematice, aclare y armonice todos

los incentivos dirigidos a favorecer el empleo de las personas con
discapacidad.
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i ORGANISMOS
AREA 111 - EMPLEO Y
ENTIDADES
OBJETIVO 1. - Remover las Dbarreras
socioculturales, legales y fisicas, tanto
arguitectonicas como de comunicacion, que aun
dificultan el acceso al empleo de las personas
con discapacidad
1.1.- Realizar campafnas informativas dirigidas a| MTIN (SGE)
empresariado y a otros agentes sociales, sobre MSPS
materias tales como: diversidad de los tipos de (DGCPSD)
discapacidad, capacidades laborales, normativa en CC.AA
vigor, bonificaciones, subvenciones y ventajas EE.LL
fiscales, capacidad de reciclaje y ajustes razonables 00.SsS.
1.2.- Poner en marcha campafias de motivacion| MTIN (SGE)
dirigidas a las personas con discapacidad y su MSPS
entorno, con especial incidencia en las mujeres. (DGCPSD)
CC.AA.
1.3.- Sensibilizar de manera especifica a las| MTIN (SGE)
pequefias y medianas empresas y trabajadores/as sin MSPS
discapacidad sobre las potencialidades de las (DGCPSD)
personas con discapacidad y los beneficios que CC.AA
supone para todo el conjunto compartir la actividad EE.LL
laboral. 00.SS
1.4.- Estudiar la revision de ayudas y prestaciones
dirigidas a las personas con discapacidad sus MTIN (SGE)
gl P . pacidad y MSPS
familias, para que su regulacion no desincentive la (DGCPSD
participacion laboral.
1.5.- Tomar medidas para que las pensiones por
: . : MTIN (SGE)
incapacidad no se vean reducidas por el acceso al MSPS
empleo, promoviendo que los sistemas de proteccion
. o (DGCPSD)
social, no supongan trabas a la actividad.
1.6.- Estudiar posibles modificaciones en el sistema MTIN,
impositivo para seguir favoreciendo el paso de la MSPS
inactividad a la participacion en el mercado laboral. (DGCPSD)
MEHA
1.7.- Intensificar las medidas especificas para MTIN,
erradicar la discriminacion multiple:  mujeres, MSPS
inmigrantes y residentes en el &mbito rural. (DGCPSD)
MIGD
MARM
CC.AA
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1.8.- Fomentar la investigacion, el desarrollo y la

innovacion en materia de accesibilidad integral, MTI'\I;IS(SS(’BE),
disefio para todos y tecnologia de apoyo en el ambito (DGCPSD)
laboral
1.9.- Informar sobre las ayudas técnicas y personales
a personas con discapacidad y empresas, articulando
. . . MTIN, MSPS
ayudas adicionales a las existentes para Ila (DGCPSD
accesibilidad en los centros laborales, prestando una MARM
atencion especifica a la remocion de barreras en el
ambito rural.
OBJETIVO 2.- Potenciar la formacion de las
personas con discapacidad para favorecer su
empleabilidad.
2.1.- Articular mecanismos de transicion desde la MTIN (SGE)
etapa educativa a la laboral en personas con CC.AA
discapacidad y perspectiva de género, que favorezca EE.LL
la interconexién de los sistemas educativos y de ONG'’s
empleo.
2.2.- Potenciar los titulos y certificados de| MTIN (SCE)
profesionalidad teniendo en cuenta las caracteristicas MSPS
de los diferentes tipos de discapacidad, asi como la (DGCPSD
acreditacion de la experiencia no laboral CCAA
2.3-.- Vincular la formacion profesional con aquellas| MTIN (SGE)
profesiones que tiene mas vacantes, estudiando la MSPS
posibilidad de establecer programas especificos para (DGCPSD
fomentar la iniciativa emprendedora CE%ALAL"
2.4.-Reservar plazas para personas con discapacidad
en la formacion para personas desempleadas y en la
. . MTIN (SGE)
formacion continua, tratando de que escuelas taller, CC.AA.
casas de oficio y talleres de empleo permitan la plena
participacion de persona con discapacidad
2.5-Diseflar cursos de formacion en centros e
trabajo, mediante convenios de los servicios publicos| MTIN (SGE)
de empleo con las empresas, donde quede reflejado CC.AA
un compromiso de contratacion final.
2.6- Disenar cursos de formacion en materia de
igualdad de oportunidades y discapacidad, dirigidos a| MTIN (SGE)
formadores/as y a quienes desarrollan labores de MSPS
intermediacion laboral, incorporando la perspectiva (DGCPSD
de género, para reducir las tasas de inactividad de MIGD
CC.AA

las mujeres con discapacidad.
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OBJETIVO 3.- Disenar nuevas politicas activas
de empleo mejor adaptadas a las necesidades
de las personas con discapacidad y mejorar su
gestion.

3.1.- Modernizar el acceso no presencial a los| MTIN (SGE),

Servicios Publicos de Empleo, promoviendo consultas MSPS

y tramites on-line, y la inscripcién de las personas (DGCPSD

con discapacidad en dichos Servicios. CC.AA

3.2.- Adecuar los Servicios Publicos de Empleo MTIN (SGE)

potenciando la intermediacion laboral y creando MSPS

unidades especializadas de informacioén, orientacion e (DGCPSD

intermediacion para una atenciéon individualizada que CC.AA

adecue y oriente la oferta de empleo y la demanda.

3.3- Reforzar las relaciones y mejorar la coordinacion

entre los Servicios Sociales (6rganos técnicos de MTIN (SGE)

valoracion de la discapacidad) y los Servicios Publicos MSPS

de Empleo, delimitando competencias y mejorando (DGCPSD9

los procesos de insercion laboral, asi como con los CC.AA

servicios de intermediacion de las organizaciones de ONGS

las personas con discapacidad.

3.4.- Facilitar informacion a los interlocutores

sociales para que se haga un uso adecuado de los MTIN (SGE)

contratos para la formacién, incorporando a los MSPS

programas de formaciéon tedrica, modbdulos de (DGCPSD

formacibn complementaria en medioambiente, CC.AA

prevencion de riesgos laborales, técnicas de 00.Ss

busqueda de empleo e igualdad de oportunidades.

3.5.- Estudiar la posibilidad de regular incentivos

econdmicos para las personas con discapacidad MTIN (SGE)

severa que incurren en gastos derivados de su MSPS

incapacidad y participacion en el mercado laboral. (DGCPSD)
CC.AA

OBJETIVO. 4.- Promover una mayor

contratacion de personas con discapacidad en

el mercado de trabajo ordinario

4.1.- Campafas de informacion y sensibilizacion en| MTIN, (SGE)

las empresas, incluidas las PYMES, con el fin de MSPS

promover una cultura empresarial favorable a las (DGCPSD

personas con discapacidad y que incorpore la CC.AA

perspectiva de género: especialmente para evitar el
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abandono en discapacidades
fomentar el trabajo en practicas.

sobrevenidas 'y

4.2- Asegurar el cumplimiento de la cuota de reserva
del 2% en las empresas de mas de 50 personas

empleadas: con campafas informativas y la MTI'\I/\IngzGE)
actuacion de las organizaciones sindicales e
> ) . . . (DGCPSD
Inspeccion de Trabajo y Seguridad Social, haciendo CC.AA
un seguimiento de la utilizacibn de las medidas 00SS
alternativas existentes y estudiando la posible
implantacion de otras que conduzcan a la
contratacion.
4.3.- Estudio de la politica actual de incentivos a las| MTIN, (SGE)
empresas, para mejorar la calidad del empleo y ver MSPS
la posibilidad de modularlos segun el tipo, y grado de (DGCPSD)
discapacidad, el sexo y la edad, evaluando el sistema CC.AA
de incentivos que en su caso se establezca
4.4.- Evaluar y difundir el programa de Empleo con| MTIN, (SGE)
Apoyo dirigido a la contratacion de personas con MSPS
discapacidad severa, estudiando la posibilidad de (DGCPSD
equiparar las ayudas a las empresas a las que CC.AA
perciben los centros especiales de empleo
4.5.- Localizar nuevas oportunidades de empleo, y| MTIN, (SGE)
nuevos empleos accesibles a las personas con MSPS
discapacidad, especialmente el teletrabajo (DGCPSD)
CC.AA
4.6.- Fomentar el espiritu emprendedor y la creacion| MTIN, (SGE)
de empresas entre las personas con discapacidad, MSPS
orientdndolas asesorandolas y acompafandolas en el (DGCPSD)
disefio y desarrollo de su proyecto CC.AA
4.7. Impulsar la integracibn de personas con
discapacidad en empresas de economia social, MT'&"SééGE)
mejorando los programas de fomento del empleo y (DGCPSD
mejora de la competitividad en cooperativas y CC.AA
sociedades laborales
4.8.- Promover la responsabilidad social de las| MTIN, (SGE)
empresas por medio de la difusion de buenas MSPS
practicas sobre todo entre las PYME (DGCPSD)
CC.AA
4.9.- Continuar desarrollando las previsiones
contenidas en la normativa en vigor sobre acceso de MTIN, (SGE)
las personas con discapacidad al empleo publico: CC’AA
difusibn de convocatorias, estudio de perfiles MF;RE

adecuados, participacion en tribunales y 6rganos de
seleccion y puesta en marcha de un programa de
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formacién en practicas en colaboracion con el INAP

OBJETIVO 5.- Renovar el empleo protegido,
preservando el dinamismo alcanzado en los
ultimos afnos y favoreciendo un mayor transito
hacia el empleo ordinario

5.1.- Fomentar la relacibn entre los centros| MTIN, (SGE)
ocupacionales y los centros especiales de empleo, y MSPS
la incorporacién a éstos de las personas integradas (DGCPSD
en los ocupacionales CC.AA
5.2.- Crear un Registro central de centros especiales| MTIN, (SGE)
de empleo, clasificados por titularidad publica o MSPS
privada, situacion geografica y actividad que permita (DGCPSD
tener informacion disponible para las empresas CC.AA
obligadas a cumplir la cuota de reserva
5.3..- Estudiar la posibilidad de introducir la| MTIN, (SGE)
exigencia de que los centros especiales de empleo MSPS
reinviertan parte de sus beneficios en la mejora y (DGCPSD
ampliacion de sus estructuras de inversion e CC.AA
insercion
5.4.- Estudiar la presentacion periddica por los
centros especiales de empleo de Planes estratégicos| MTIN, (SGE)
para el desarrollo sociolaboral de sus trabajadores/as MSPS
(DGCPSD
CC.AA
5.5.- Favorecer un mayor transito de trabajadores/as
con discapacidad hacia el mercado ordinario de
trabajo, a través de la creacion de un Registro de| MTIN, (SGE)
trabajadores/as de empleo protegido, informandoles MSPS
sobre las politicas activas e empleo y garantizando la (DGCPSD
doble via de acceso al empleo ordinario y de vuelta al CC.AA
centro en el caso de fracaso
5.6.- Estudiar un nuevo sistema de incentivos a los| MTIN, (SGE)
centros especiales de empleo mas coherente con las MSPS
modificaciones realizadas con caracter general en el (DGCPSD
sistema de incentivos a la contratacién laboral. CC.AA
5.7.- Revisar el Real Decreto 290/2004 de 20 de
febrero por el que se regulan los enclaves laborales, MTIN (SGE)
. . MSPS
para hacerlo mas operativo (DGCPSD)

OBJETIVO 6.- Mejorar la calidad del empleo y
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las condiciones de trabajo de las personas con
discapacidad, combatiendo activamente su
discriminacion

6.1.- Analizar la posibilidad de reducir la duracion| MTIN, (SGE)
maxima del contrato temporal no causal, MSPS
favoreciendo la transformacion de contratos (DGCPSD
temporales en indefinidos
6.2. Regulaciéon reglamentaria de los ajustes
razonables y colaboracion con los organismos| MTIN (SGE)
competentes para el asesoramiento sobre adaptacion MSPS
de puestos de trabajo y entorno laboral, estudiando (DGCPSD)
el incremento de las ayudas para la adaptacion
6.3.-Mejorar las condiciones de trabajo, a través de| MTIN, (SGE)
la utilizacion del trabajo a tiempo parcial estable, y MSPS
otras formulas flexibles del tiempo de trabajo que (DGCPSD
permita la compatibilidad con tratamientos vy CC.AA
desarrollo de los servicios de ajuste personal y social.
6.4.- Promover la inclusion de medidas en los
convenios colectivos que favorezcan la contratacion,
formacion, y promocion de trabajadores/as con
discapacidad, favoreciendo la plena aplicacion de los 00.Sss
derechos sociales en los centros especiales de
empleo, respetando plenamente la autonomia
colectiva.
6.5- Reforzar las labores de la Inspeccion de Trabajo
y Seguridad Social sobre todo en materia de salarios,
seleccidon y promocioén, para evitar la discriminacion y

: ) : : MTIN, (SGE)
en especial sobre las mujeres con discapacidad, MSPS
llevando a cabo un Plan Nacional de Inspeccion, (DGCPSD)
previo acuerdo con las Comunidades Autbnomas, que
agrupe las medidas en las materias de su
competencia
OBJETIVO 7.- Mejorar tanto los sistemas de
recogida, analisis y difusion de la informacion
en materia de empleo y personas con
discapacidad como la coordinacion de las
politicas publicas de empleo desarrolladas por
las Administraciones publicas
7.1 - Impulsar el Observatorio de la Discapacidad,
gue tiene como uno de sus ambltos de _actuam_on, fl MTIN, (SGE)
Empleo y Proteccion econdmica a la Discapacidad”, MSPS
reforzando su relacion con los Servicios Publicos de (DGCPSD)

Empleo.
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7.2- Potenciar la coordinacion de los distintos
Ministerios que tengan incidencia en las politicas| MTIN, (SGE)
publicas en materia de discapacidad y empleo, asi MSPS

como con las Comunidades Auténomas para reducir (DGCPSD)
posibles ineficiencias
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AREA 1V.- SALUD

El Plan ha huido conscientemente de un planteamiento sanitario de la
discapacidad, ya que demasiado tiempo se ha considerado ésta como
una enfermedad, olvidando los aspectos sociales y la
corresponsabilidad social en su atencion. No obstante, es una realidad
que las personas con discapacidad utilizan los servicios de salud con
mayor frecuencia que el resto de la ciudadania, ya que muchas de las
discapacidades producen secuelas que exigen tratamientos a medio y
largo plazo y otras discurren con procesos patoldgicos derivados de la
misma.

La asistencia sanitaria, de caracter universal en nuestro pais, puede
mejorar y adecuarse a nuevas demandas y especialmente a las
necesidades y circunstancias de las personas con discapacidad, ya
que éstas tienen el mismo derecho que los demas miembros de la
sociedad a unos servicios sanitarios que presten atencion, prevengan
y palien aquellos procesos que puedan deberse a su discapacidad con
tratamientos y tecnologias apropiados, para que sus vidas se
desenvuelvan con la mayor calidad posible.

A pesar de los avances en la eliminacion de barreras arquitectonicas,
actitudinales y de comunicacion, que fueron concebidas para mejorar
el acceso al sistema publico de salud de las personas con
discapacidad, todavia se dan con cierta frecuencia conductas
inadecuadas y hay dificultades de llegar a los medios, diagnosis y
terapias, por lo que los servicios de salud deben incorporar protocolos
que tengan en cuenta los diferentes tipos y grados de discapacidad.

Asimismo, se ha de proseguir e intensificar la investigacion, por la
estrecha relacion que guarda ésta con la prevencion y atencion de la
discapacidad, asi como con el desarrollo de tratamientos y medidas
rehabilitadoras: en gran medida la disminucion de la tasa de
personas con discapacidad con respecto a la poblacion total, tiene
que ver con los grandes avances que se han producido en la medicina
en estos ultimos afos, aunque la mejora en la salud de la poblacién
siempre plantea nuevos desafios. En este sentido, merece una
especial referencia las llamadas Enfermedades Raras, es decir,
aquellas cuya incidencia en la poblacion es inferior a cinco casos por
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=
cada diez mil habitantes, ya que con frecuencia dichas enfermedades

causan discapacidad, debido a su caracter degenerativo. De ahi la
importancia de la investigacion y prevencién en este campo.

Del mismo modo, se deben potenciar las acciones dirigidas a unos
servicios de salud que tengan en cuenta la investigacion y atencion
diferenciada segun el sexo. Las mujeres con discapacidad plantean,
como una demanda muy sentida, el derecho a la maternidad; nuestra
sociedad ha considerado a las mujeres con discapacidad, incapaces
de ejercer las funciones que se ha reservado a las mujeres: novias,
comparferas, esposas y madres y aunque ya se estan produciendo
cambios culturales en este sentido, aun hay que aplicar medidas de
accion positiva para promover o mejorar conductas que cambien
estas situaciones de desventaja con respecto al resto de la poblacion.

Finalmente otro de los obstaculos que encuentran las personas con

discapacidad es el desarrollo de su sexualidad, por lo que igualmente
se introducen medidas en esta materia.
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AREA IV — SALUD

ORGANISMOS

Y
ENTIDADES
OBJETIVO 1.- Conocer aspectos especificos de la
salud de las mujeres y los hombres con
discapacidad.
1.1.- Fomento de la investigacion sobre prevencion,
diagndstico y tratamiento de las causas que provocan MSPS
discapacidad. CC.AA
1.2.- Incorporacibn de factores de riesgo e
indicadores tempranos de algunas discapacidades en MSPS
la cartilla de seguimiento de la salud infantil. CC.AA
1.3.- Elaboracion de estudios de prevalencia por sexo
en el caso de las enfermedades raras como esclerosis
. . . . .. MSPS
multiple, fibromialgia, enfermedad de Turner o artritis CC.AA
reumatoide. '
1.4.- Fomento de inclusiobn de informacion sobre
edad, sexo y discapacidad, en la recogida de datos
. . ., . . MSPS
del sistema de informacidon sanitaria, y elaboracion de CC.AA
indicadores sensibles al género. '
1.5.- Fomento de investigaciones sobre la salud
. . . MSPS
mental y emocional de las personas con discapacidad CC.AA
OBJETIVO 2.- Mejorar la calidad de la asistencia
sanitaria publica.
2.1.- Introduccion de la perspectiva de género y
discapacidad en la futura Ley de Salud Sexual y MSPS
Reproductiva.
2.2.- Puesta en marcha de los programas de
deteccibn precoz de las deficiencias, atencion
temprana y rehabilitacion funcional de las personas MSPS
con discapacidad, prestando especial atencion a las CC.AA

primeras edades
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2.3- Realizacion de campafas de educacion sanitaria
en formatos accesibles, con perspectiva de

discapacidad y género, para la prevencion de MSPS
accidentes y otras causas (generadoras de CC.AA
discapacidad, con el fin de adquirir habitos de vida EE.LL

saludables y conocimientos sobre recursos Yy
derechos.

2.4- Asegurarse de que toda persona con
discapacidad, o cuando esto no sea posible su
representante, sea consultada en la medida de lo MSPS
posible en el momento de la evaluacidon, concepcion y CC.AA
aplicacion de la intervenciébn quirdrgica o
tratamientos.

2.5- Adecuacion de los programas de atencion

) ) . MSPS
sanitaria a menores, adolescentes y mujeres, a las CCAA
necesidades especificas de estos colectivos. EE. LL

2.6- Establecimiento de detecciéon precoz de malos

tratos en la situacion especial de mujeres con MIGD (DGVG)

. . . MSC
discapacidad en el protocolo del Sistema de Salud
2.7.- Promocidon de equipos, instrumental y aparatos T
de atencién accesibles, en especial, los de exploracion CC.AA
ginecoldgica y acceso a pruebas radioldgicas, etc. EE. LL
2.8- Fomento del diagnéstico prenatal en las mujeres
con discapacidad como grupo de riesgo para prevenir MSPS
malformaciones congénitas. CC.AA

EE.LL

2.9- Establecimiento de mecanismos eficaces para
que la interrupcion voluntaria del embarazo, en los MSPS
supuestos legales, se realice en la red sanitaria CC.AA
publica o quede garantizada por ésta. '
2.10- Sensibilizacion y formacion de profesionales de

la sanidad sobre discapacidad incorporando asimismo

la perspectiva de género, para una atencion MSPS
diferenciada y especifica de las personas con CC.AA
discapacidad y especialmente a los de Atencion EE.LL
Temprana.
2.11- Adaptacion de las pruebas médicas, en la

medida de lo posible (técnicas menos invasivas, MSPS
reduccion de tiempo de espera, claves visuales...) a CC.AA

las caracteristicas de las personas con discapacidad.
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2.12.- Divulgaciéon del calendario de desarrollo| MSPSD(RP)
infantil.

CC.AA
2.13- Establecer personal sanitario de referencia y MSPS
protocolos de atencion especificos para personas con CC.AA
discapacidad.
2.14- Estudiar la revisiéon y, en su caso ampliacion de
la cartera de servicios ortoprotésicos del Sistema MSPS
Nacional de Salud, para incluir las proétesis y oOrtesis. CC.AA
OBJETIVO 3.- Promover el ejercicio del derecho
a la sexualidad de las personas con discapacidad
y la maternidad de las mujeres con discapacidad
3.1.- Realizacibn de una investigacion sobre la MSPS
sexualidad de las personas con discapacidad, para el| (DGCPSD e
desarrollo de ayudas técnicas u otro tipo de apoyos. IMSERSO)
3.2.- Incorporar en los programas y protocolos sobre
sexualidad y planificacion familiar la situacion y
estilos de vida de las mujeres con discapacidad, MSPS
diferenciados por tipos de discapacidad, para CC.AA
potenciar su responsabilidad en la propia salud EE.LL
reproductiva y sexual.
3.3.- Disefio de programas de educacion sexual y
planificacion familiar especificos, que tengan en
cuenta las diversas necesidades en funcion de los
diferentes tipos de discapacidad, incluyendo Ila QACSZi
garantia de la autonomia de las mujeres en la toma EE..LL
de decisiones respecto a la interrupcion voluntaria de
Su embarazo.
3.4.- Promocion de programas especificos de atenciéon MSPS
a las mujeres con discapacidad en el embarazo y en CCAA
el puerperio. EE..LL
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AREA V.- ABUSOS Y VIOLENCIA

Los abusos, como es dar un trato inadecuado, el abandono en el
cuidado de las personas con discapacidad y la violencia que ejerce
sobre ellas son las consecuencias de relaciones asimétricas de poder,
en la que la persona con discapacidad estd desvalorizada, y quien
ejerce este trato, impone autoridad y control sobre ellas. Las
actitudes sociales, las barreras estructurales y fisicas, entre ellas, la
poca credibilidad que se les concede a las personas con discapacidad,
las convierte en mas vulnerables.

Los menores y mujeres con discapacidad tienen mas riesgos de ser
victimas de estos comportamientos, asi como quienes estan en
situacion de dependencia. Las mujeres, en particular, ademas de este
maltrato ejercido contra las personas con discapacidad, son victimas
de la violencia de género ejercida contra las mujeres. Los hombres
han ejercido histéricamente el control sobre las mujeres, y cuando lo
pierden o temen perderlo recurren a la violencia, aunque el grado de
incidencia es superior en mujeres con discapacidad’®. Una
peculiaridad muy significativa es que la violencia hacia las mujeres
con discapacidad es ejercida, no solo por parte de quienes mantienen
o han mantenido relaciones afectivas con ellas, sino también por las
personas de su entorno familiar, social, sanitario, asistencial, etc.

Los abusos y los actos de violencia son inaceptables y la sociedad
tiene la obligacion de procurar que las personas estén protegidas
contra tales actitudes, siendo especialmente execrables cuando se
ejercen contra personas que tienen una mayor fragilidad a la hora de
protegerse o denunciarlos. En este sentido, hay que tener en cuenta
que, a veces, los actos abusivos no son reconocidos como tales ni por
las propias victimas, ni por la sociedad: es bastante comun no
dirigirse a ellas sino a las personas que les acompanan, suplantarlas
en sus decisiones, etc.

La prevencion y la atencion de las victimas de abusos y violencia de
las personas con discapacidad es compleja, y plantea unas
caracteristicas especiales: a la violencia que se da en el ambito
domeéstico o laboral, incluida la violencia de género, hay que tener en
cuenta la que pueden sufrir las personas que asisten o residen en
centros.

18 Aunque no esta contrastado en estudios especificos, hay un consenso general
entre el colectivo de mujeres con discapacidad en el sentido indicado.
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Por otra parte, las personas con discapacidad tienen dificultades
anadidas para formular denuncias: frecuentemente son sus agresoras
las personas encargadas de atenderles y cuidarles y también son
éstas mismas personas, las que realizan las funciones de
intermediacion, es decir, quienes deben ayudar a interponer dicha
denuncia. Esto redunda en una dificultad mayor a la hora de
presentar una denuncia o queja que impide la atencién adecuada de
este tipo de situaciones y agrava la invisibilidad del fenédmeno.
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A Y
AREA V - ABUSOS Y VIOLENCIA ENTIDADES
OBJETIVO 1.- Conocer las caracteristicas de

los abusos y la violencia ejercida sobre las

personas con discapacidad, y su relacidon con

la violencia de género.

1.1.- Investigacion sobre la violencia especifica

ejercida sobre las personas con discapacidad MSPS
especialmente menores y mujeres, en ambitos MIGD
institucionales y domeésticos que permita conocer CC.AA
sus causas y efectos.

1.2.- Analizar las causas que provocan conductas MTIN
de acoso laboral hacia las personas con CC.AA
discapacidad.

1.3.- Desarrollo de herramientas para Ila
identificacion precoz de situaciones de violencia que

se pueden estar perpetrando contra las personas MIGD
con discapacidad, especialmente las mas CC.AA
vulnerables y en entornos cerrados y segregados.

OBJETIVO 2.- Sensibilizar y dar una formacion

adecuada en materia de maltrato y violencia

de género y discapacidad, para prevenir,

detectar y atender a las victimas.

2.1.- Realizacién de camparfias de sensibilizacién en

formato accesible para la prevenciéon del maltrato MTIN
en personas con discapacidad, especialmente mISGP[S)
menores con discapacidad y violencia de género CC.AA
dirigidas a las Asociaciones relacionadas con la EE.LL
discapacidad y a la sociedad en su conjunto.

2.2.- Difusion entre profesionales de medios de
comunicacion de un manual de pautas de
tratamiento de noticias e imagenes en relacion con MSPS (RP)
la violencia de cualquier tipo, el maltrato a menores CC.AA
y las agresiones sexuales, incluyendo aspectos

orientados a la prevencion.

2.3.- Inclusion de las mujeres con discapacidad en MIGD
las campafas de sensibilizacion e informacion sobre MSPS
violencia de género en formatos accesibles. %‘éﬁf
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2.4.- Realizacion de actividades formativas en torno
a los malos tratos, especialmente de menores y
mujeres con discapacidad, dirigidas a profesionales
del ambito judicial, servicios sociales, educacion,
sanidad y de seguridad publica, para que detecten
y aprecien la existencia de malos tratos, agresiones
y abusos sexuales.

MSPS (DGPSFI)
MINT
MIGD
CC.AA
EE.LL

2.5.- Sensibilizacion social sobre tratos vejatorios,
paternalistas y de inferioridad, que la sociedad en
su conjunto ejerce hacia las personas con
discapacidad.

MSPS
(DGCPSD)
CC.AA
EE.LL

OBJETIVO 3.- Adecuar los criterios de
funcionamiento de Ila Red de Recursos
publicos y privados existentes, adaptandolos a
las necesidades reales de las mujeres con
discapacidad victimas de violencia de género o
institucional.

3.1.- Dotacion de recursos a la Red de violencia de

MSPS (DGCPSD

género existente para que se adecuen a las| e IMSERSO)
caracteristicas especificas de las mujeres con MIGD
discapacidad, con especial atencibn a las mas CC.AA
vulnerables. EE.LL
3.2.- Impulso del incremento de redes sociales de
apoyo, a través de las asociaciones de mujeres con MSPS
discapacidad y otras organizaciones sociales. MIGD
CC.AA
EE.LL
ONG’s
00.SS

- 56 -






SECRETARIA GEMERAL
DE POLITICA SOCIAL
¥ COMNSUMO

> ¥  GOBIERNO MINISTERIO

= Q DE ESPARA DE SANIDAD DIRECCION GEMERAL
Y POLITICA SOCIAL DE COORDINACION

= DE POLITICAS SECTORIALES
SOBRE LA DISCAPACIDAD

AREA VI1.- PROTECCION SOCIAL Y JURIDICA

Los sistemas de proteccion social, a menudo, no son utilizados por las
personas para quienes fueron pensados, los miembros de la sociedad
mas vulnerables, sino por quienes tienen recursos personales y
sociales suficientes para saber utilizarlos. En la primera parte de éste
area se recogen las flexibilizaciones necesarias en los sistemas de
servicios sociales y en el sistema de la autonomia personal y atencion
a la dependencia, de modo que puedan ser utilizados en igualdad de
oportunidades. En la segunda, el area tiene como objetivo la
proteccion juridica efectiva a la que tienen derecho las personas con
discapacidad.

Nuestro Sistema de Seguridad Social se caracteriza por la existencia
de varios subsistemas con origenes historicos y con efectos distintos
sobre la poblacién, lo que provoca que:

0 exista gran diversidad de las cuantias econ6micas de las
pensiones segun sean o no del sistema contributivo, ya que el
primero es mas acorde con los ingresos obtenidos en la vida
activa. Se observa un alto porcentaje de mujeres con
discapacidad como perceptoras de pensiones no contributivas,
(73,46%)*° producto de la falta de cotizaciones de estas
mujeres, al no haber accedido al empleo y por tanto al derecho
a una pension contributiva.

o la intensidad de la cobertura de los servicios sociales es
igualmente dispar, ya que al ser competencia de las
Comunidades Auténomas existen diferencias en cuanto a los
niveles de cobertura, requisitos de acceso a los servicios;
ademas, las aportaciones de la persona usuaria varian también
de unos territorios a otros.

No obstante, la Ley 39/2006 de 14 de diciembre de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencidon a las personas en situacion de
dependencia pretende dar respuesta a uno de los principales retos de
la politica social de los paises desarrollados, que no es otro que
atender las necesidades de aquellas personas que requieren apoyos
para desarrollar las actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar

19 Datos extraidos del Estudio de Indicadores y Andlisis de la situacion de las personas con
discapacidad con andlisis de género, realizados ambos por el Colegio de Politicas y
Sociologia en 2007
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una mayor autonomia personal y poder ejercer sus derechos de
ciudadania. Son beneficiarias de esta ley las personas con
discapacidad que se encuentren en situacién de dependencia en
alguno de los grados establecidos, incluidos los menores de 3 afos.

En un andlisis de los datos por sexos, las mujeres con discapacidad
conforman el grupo mas numeroso (63% frente al 37% de los
hombres) y estarian comprendidas en los grupos de gran
dependencia y dependencia severa.?

La carencia de empleo y un nivel de menor intensidad en la
proteccion social ofrece el rostro de feminizacion de la pobreza en su
concepcion mas extensa, ya que ésta, ademas de la falta de recursos
economicos, lleva implicita la falta de recursos personales y sociales
para salir de esa situacion. La mejora de la legislacion indicada en el
apartado de empleo que permite cobrar la pension no contributiva y
tener un empleo, asi como la Ley 9/2005 de 6 de junio que
compatibiliza la pension SOVI con las pensiones de viudedad, tienen
una especial importancia, ya que mejora la obtenciéon y disponibilidad
de medios.

Finalmente, el acceso y disfrute de los sistemas de proteccion social
se agudizan para aquellas personas que residen en el medio rural.
Por ello el 3 de diciembre de 2007 se aprobd la Ley 45/2007 para el
desarrollo sostenible del medio rural, que persigue la mejora de la
situaciéon socioecondmica de la poblacion de las zonas rurales
(20%)?'y el acceso a unos servicios publicos suficientes y de calidad,
concediendo atencidon preferente a las mujeres y jovenes, mediante
la accion de la Administracion General del Estado y la concertada en
las demas administraciones. Su articulo 2 recoge entre sus objetivos,
ademas de mantener y mejorar el nivel de vida de vida de la
poblacion rural y su grado de bienestar asegurando servicios publicos
bésicos, especialmente de las personas mas vulnerables o en riesgo
de exclusiéon, garantizar el derecho a que los servicios en el medio
rural sean accesibles a las personas con discapacidad y personas
mayores. Para la aplicacion de esta ley se prevé la creacion de un
Programa de Desarrollo Rural Sostenible en el medio rural, que
contendrd medidas sobre creaciéon y mantenimiento del empleo en el
medio rural, en especial — entre otros colectivos- para las personas
con discapacidad, mejora de las infraestructuras, equipamientos y

20 patos extraidos del Estudio de Indicadores y Andlisis de la situacion de las personas con
discapacidad con andlisis de género, realizados ambos por el Colegio de Politicas y
Sociologia en 2007

21 Datos facilitados por el ministerio de Medioambiente y Rural

- B8 -





SECRETARIA GEMERAL
DE POLITICA SOCIAL
Y COMNSUMO

iy ¥  GOBIERNO MINISTERIO

a Q DE ESPARA DE SANIDAD DIRECCION GEMERAL
Y POLITICA SOCIAL DE COORDINACION

= DE POLITICAS SECTORIALES
SOBRE LA DISCAPACIDAD

servicios basicos, fomento de la formacién y uso de las tecnologias
de la informacion y la comunicacion, en especial de las personas con
discapacidad, y medidas en materia de educacion, proteccion social y
sanidad, entre otras.

Por otra parte, la tutela judicial efectiva del derecho a la igualdad
entre mujeres y hombres que contempla la inversion de la carga de la
prueba y el asesoramiento publico institucional con personal formado
en los procesos civiles, sociales y contenciosos-administrativos,
supone un cambio sustancial en la proteccion juridica de las personas
con discapacidad, especialmente a las mujeres con discapacidad.

No obstante, donde se detectan mayores insuficiencias en cuanto a la
proteccion juridica, es en la referida a las personas con discapacidad
intelectual, trastornos del desarrollo y/o enfermedad mental en los
procesos de incapacitaciéon judicial. Dichos procesos deben
convertirse en instrumentos de integracion social e incluso de
vigilancia de los padres, para procurar la plena integracién social de
sus hijas e hijos con este tipo de discapacidad, con una regulacion
tuitiva y nunca prohibitiva que les dé la mayor autonomia posible
sobre sus personas y bienes, y que les permita ser oidas y atendidas
por los profesionales del derecho, adecuando su actuaciéon a las
condiciones de cada una de ellas.
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AREA VI - PROTECCION SOCIAL Y
JURIDICA

ORGANISMOS
Y
ENTIDADES

OBJETIVO 1.- Fomentar el acceso a todos los
recursos, bienes y servicios a las personas con
discapacidad mediante medidas diferenciador
gue contemplen ambos sexos, especialmente en
el ambito rural.

1.1. Aprobacion de nuevos baremos de discapacidad
que valoren ésta, de acuerdo con la Clasificacién
Internacional de Funcionamiento (CIF), estableciendo
criterios para que las personas con inteligencia limite
no vean vulnerado el pleno ejercicio de sus derechos

MSPS
(DGCPSD)
CC.AA.

1.2.-Difusién y asesoramiento a las personas que
tengan reconocida la discapacidad de un “paquete
informativo”, que se actualizara peridodicamente, de
todos los recursos, apoyos Yy servicios a los que
devenguen derecho por esta situacion.

MSPS
(DGCPSD)
CC.AA.

1.3.- Realizacién de un estudio de necesidades para
la deteccion de las carencias de servicios de
proximidad que precisen las personas con
discapacidad, considerando las variables: sexo, tipo
de discapacidad, niveles socioecondmicos, grado de
dependencia y edad.

MSPS
CC.AA
MARM

1.4.- Especial tratamiento a las personas con
discapacidad con dificultades de  movilidad,
comprensién 'y comunicacion en los tramites
administrativos, para el acceso a los recursos sociales
mediante un soporte tecnolégico y/o el recurso
humano preciso.

MSPS
(DGCPSD)
MPR
MARM
CC.AA
EE.LL

1.5.- Desarrollo de las ayudas técnicas u otro tipo de
apoyos, teniendo en cuenta las necesidades
especificas de discapacidad y género, facilitandolas
cuando se requieran.

MSPS
(IMSERSO)
CC.AA
EE.LL
MITyC
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OBJETIVO 2.- Desarrollar el Sistema para la
autonomia y atencibn a la dependencia,
analizando el impacto de las medidas previstas
en la Ley de Promocion de la Autonomia
Personal y atencidn a las personas en situacion
de dependencia, con analisis de género y con
especial atencidén a las personas que residen en
el medio rural.

2.1.- Desarrollo reglamentario de prestaciones y
servicios del Sistema Nacional de Promocion de la (IMI\gSEPRSSO)
Autonomia personal y atencidon a las personas en CC.AA
situacion de dependencia.
2.2.- Incorporaciéon de las personas con discapacidad MSPS
y en situacion de dependencia en el disefio de los| (IMSERSO)
programas de asistencia personal. CC.AA
EE.LL
2.3.- Realizaciéon de investigaciones que indaguen en
la invisibilidad de los cuidados realizados por mujeres MSPS
con discapacidad a otros miembros de su familia. (II\Q%EAREO)
2.4.- Fomento de la creacién de servicios de apoyo MSPS
profesionalizado en el medio rural, autogestionado| (IMSERSO)
por las propias mujeres, siempre que ello sea posible. MARM
CC.AA
EE.LL
ONG’s
2.5.- Impulso del desarrollo de “servicios de respiro” MSPS
en aquellas zonas donde todavia no existan, con el (IMSERSO)
fin de posibilitar a las familias que cuenten con algun MARM
miembro en situacion de dependencia, tengan un CC.AA
tiempo de descanso. EE.LL
OBJETIVO 3.- Analizar las causas de la
feminizacion de la pobreza de las mujeres con
discapacidad, e impulsar una atencion adecuada
desde los servicios publicos.
3.1.- Formacién a las/los agentes de igualdad ya
existentes en conocimientos  especificos de MSPS
discapacidad a fin de garantizar que, en todos los MIG
programas de intervencibn con mujeres, se CC.AA
contemple la situacion diferencial de las mujeres con EE.LL

discapacidad.
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3.2.- Promocion de encuentros y debates en el
campo de los recursos en servicios sociales, que
permitan el intercambio de buenas practicas en la
atencion a personas con discapacidad, especialmente
a mujeres, con la participacion de éstas.

MSPS

(DGCPSD,

IMSERSO y
RP)
CC.AA
EE.LL

3.3.- Sensibilizacién social sobre las condiciones
econdmicas y sociales en las que viven las personas
con discapacidad, especialmente las mujeres tanto en
las ciudades, cdbmo en las areas rurales.

MSPS
CC.AA
EE.LL
MARM

3.4.- Estudio del impacto de las medidas adoptadas
para garantizar ingresos minimos en las madres con
discapacidad.

MSPS
CC.AA

3.5.- Estudio sobre introduccion en los criterios de
adjudicacion de las ayudas, de las necesidades
especificas de las mujeres derivadas de su
discapacidad, y Ila atencibn a los miembros
dependientes de la familia.

CC.AA
EE.LL

3.6.- Adopcién de una valoracion especifica en el
baremo de ingreso en las escuelas infantiles a los
hijos e hijas de mujeres con discapacidad asi como
los/las nifios y nifias con discapacidad.

MSPS
(DPSFI)
CC.AA
EE.LL

OBJETIVO 4.- Facilitar el acceso a la justicia a
las personas con discapacidad.

4.1.- Informacion accesible a cualquier tipo de
discapacidad, de los servicios existentes de
orientacién y acceso a la justicia gratuita.

MSPS
MJUS
CC.AA
EE.LL

4.2.- Establecimiento de sistemas de atencion
juridica dirigidos a las personas con discapacidad,
con profesionales formados en género vy
discapacidad, en lugares adaptados y medios
adaptados a las necesidades de cualquier tipo de
discapacidad.

MJUS
CC.AA

4.3.-Valoraciobn de la aplicacibn de la ley vy
disposiciones normativas sobre la adjudicacion de la
patria potestad y guarda y custodia de menores con
madres o0 padres con discapacidad.

MSPS
(DGPSFI)
MJUS

4.4.- Sensibilizacién e informacién a profesionales
que actuan en los procesos de custodia y adopcion
para que no se produzcan situaciones

MSPS
(DGPSFI)
MJUS
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discriminatorias.

4.5.- Formacion y sensibilizacion de agentes
judiciales y policiales con adaptacion de sus propias

normas para mejorar la atencion a las personas con MSPS
discapacidad, asegurando un tratamiento no MJUS
discriminatorio por razén de edad y/o sexo. MINT
OBJETIVO 5.- Asegurar el pleno disfrute de los
derechos de las personas con discapacidad.
5.1.- Desarrollo del Sistema de arbitraje para la MSPS
resolucion de quejas y reclamaciones en materia de
: : SR (DGCPSD)
igualdad de oportunidades, no discriminacion vy
o i : : CC.AA
accesibilidad por razon de discapacidad.
5.2.- Desarrollo de la LIONDAU a través de la
> . L . - MSPS
regulacion de condiciones basicas de accesibilidad y (DGCPSD)
no discriminaciéon para el acceso y utilizaciéon de los
. .. . o, - AGE
bienes y servicios a disposicion del publico
5.3.- Desarrollo de aplicacion de los Reales Decretos MSPS
de accesibilidad previstos en las disposiciones| (DGCPSD)
adicionales de dicha Ley. AGE
5.4.- Realizacibn de programas de intervencion
especificos, tendentes a eliminar practicas
discriminatorias en el colectivo de personas con CC.AA
discapacidad, por razones de género y discapacidad. EE.LL
5.5.- Impulsar el desarrollo de los servicios de
defensa juridica en los Colegios de Abogados MJUS
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AREA V11 — INVESTIGACION, INFORMACION Y
COOPERACION INSTITUCIONAL

Este &area pretende articular y desarrollar medidas que no son
especificas de ninguna de ellas por su marcado caracter instrumental
Yy, que afectan a todo el contenido del Plan e incluye:

0 investigacion, porque para poder actuar es necesario conocer la
situacién, necesidades y expectativas de las personas con
discapacidad en los diferentes ambitos y desde un analisis de
género.

o informaciéon, sensibilizacion y formacion, en una triple
vertiente:

o de las propias personas con discapacidad y sus familias,
para que sean ellas mismas quienes definan sus
expectativas;

o de profesionales de los diferentes sectores, para que en
su quehacer cotidiano, introduzcan esta perspectiva;

o de Ila sociedad en su conjunto, para desmontar
estereotipos y prejuicios hacia este colectivo.

0 cooperacion institucional, igualmente en tres direcciones: con
las diferentes Administraciones Publicas, con los agentes
econodmicos y sociales y con el Tercer sector, especialmente con
el movimiento asociativo de personas con discapacidad.

Las personas informadas pueden tomar sus decisiones con mayor
autonomia y libertad, valorando las distintas alternativas y optando
entre las multiples respuestas existentes. Asi pues, si la informacion
es basica para cualquier persona, reviste una especial importancia
para las personas con discapacidad, ya que éstas al tener afectada su
capacidad de movilidad, de comunicacion, sensorial o intelectual,
conseguir una informacion accesible para que puedan ejercer su
derecho a elegir es un objetivo de primera magnitud. En este sentido,
las nuevas tecnologias en formato accesible constituyen un
instrumento idébneo para la informacibn en igualdad de
oportunidades.

Por otra parte, las imagenes sociales describen de forma esquematica
los colectivos a partir de una serie de creencias —estereotipos y
valoraciones — y prejuicios, mas o menos acertados o erroneos. La
imagen social de las personas con discapacidad es la de un grupo
compacto y homogéneo, como se indicaba en la introduccién, que
reduce ésta a la discapacidad fisica. Junto a ésta, existe una
concepcion valorativa asociada a ciertos atributos como inferioridad,
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anomalia, desventaja, lo que suscita sentimientos de rechazo, miedo,
0 sobreproteccion, tendiendo a poner el énfasis en la limitacion que
se tiene, en vez de considerar ésta como un aspecto mas de la
diversidad humana, y sobre todo, que todas las demas capacidades y
aptitudes estan intactas, e incluso suelen ser superiores a la media.
De este modo, el lenguaje, que manifiesta lo que se piensa y se
siente, denominaba histéricamente a este grupo de personas
“minusvalidos” o “discapacitados” etc. sin tener en cuenta que por un
aspecto se definia a toda la persona.

La cuestion se plantea porque estas imagenes cumplen una funcion
fundamental en la discriminaciobn que sufren las personas con
discapacidad. Por una parte, ofrece argumentos aparentemente
razonables para justificar la situacion de desventaja en que se
encuentran y, por otra, explican cuales son las pautas de
comportamiento idéneas. De ahi la importancia de contar con
profesionales formados en todos los campos del conocimiento y la
intervencion.

Para modificar la imagen y actitudes derivadas de las mismas, hay
que tener en cuenta que ésta se adquiere en la familia, la escuela, a
través de relaciones con los distintos grupos sociales y en el
imaginario simbodlico: los cuentos, leyendas y otros productos de la
cultura. En todo caso, no se debe olvidar el relevante papel que
cumplen los medios de comunicacion social en la transmision de
imagenes, estereotipos y prejuicios y su importante contribucion para
modificarlos, ya que, aunque por si mismos no generan pensamiento,
transmiten y difunden mensajes, convirtiéndose en el principal
vehiculo que existe en nuestra sociedad para crear opinion.

Finalmente, el desarrollo del Plan, como se indicaba en Ila
introduccion, implica a muchos actores: Administraciones Publicas,
Movimiento Asociativo, Sindicatos, Empresas y, por supuesto, a
organizaciones politicas supranacionales y todas las actuaciones
cuentan con la asignacion de los organismos Yy entidades
responsables; sin embargo, le corresponde al Plan establecer los
mecanismos de colaboracion técnica y financiera en un Estado
complejo: entre las diversas Administraciones Publicas, Universidades
y otras Entidades publicas, Organizaciones del Tercer Sector, e
incluso Organizaciones privadas, con el fin de conseguir una sociedad
cohesionada en su diversidad.
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AREA  VII —
INFORMACION Y
INSTITUCIONAL

INVESTIGACION,
COOPERACION

OBJETIVO 1.- Conocer la situacion de las
personas con discapacidad para poder
disefar estrategias que den respuesta a
sus necesidades.

1.1.- Realizar el analisis de la discapacidad

. . MEHA (INE)
desde la perspectiva de género. MSPS
1.2.- Hacer estudios cuantitativos y cualitativos MSPS
sobre necesidades generales y/o concretas de (DGCPSD,
las personas con discapacidad y dependientes, IMSERSO)
con andlisis de género. CC.AA

EE.LL
1.3.- Desarrollo del Observatorio de Ila MSPS
Discapacidad y elaboracién de indicadores que (DGCPSD y RP)
evallen el impacto por discapacidad y género CC.AA
en las politicas publicas. EE.LL
OBJETIVO 2.- Favorecer que las personas
con discapacidad puedan buscar, recibir y
comunicar informacidon y acceder a los
diferentes recursos.
2.1.- Desarrollo de la Oficina Permanente
Especializada del Consejo Nacional de Ila
Discapacidad como centro para la informacion, MSPS
- ; (DGCPSD)
como para la recepcion de consultas, denuncias
y quejas.
2.2.- Mejora y desarrollo del Servicio de MSPS
Informacion de Discapacidad (SID) del MSPS y
i . - (DGCPSD y
del Observatorio de la discapacidad. RP
2.3.- Impulso de las medidas previstas en la| MSPS (DGCPSD,
Ley por la que se reconocen las lenguas de RP)
signos y se regulan los medios de apoyo a la AGE
comunicacion oral de las personas sordas, con CC.AA
discapacidad auditiva y sordociegas. EE.LL
2.4.- Fomento de la I+D+i para apoyar MSPS
soluciones técnicas accesibles, especialmente (IMSERSO)
en las tecnologias de la informacion y la MITC

comunicacion.
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2.5.- Realizacion de programas de informacion,

MSPS (DGCPSD y

motivacion y formacion en nuevas tecnologias, RP)
primando la participacion de las mujeres para MITC
evitar la brecha digital, atendiendo a los CC.AA
principios de accesibilidad universal y disefio EE.LL
para todos. ONG’s
2.6.- Puesta en marcha de acciones que

impulsen 'y promuevan la adquisicion de| MSPS(DGCPSD)
equipamiento informéatico y conectividad MITC
accesibles en el ambito rural, primando la CC.AA
participacion de las mujeres con discapacidad. EE.LL

2.7.- Impulso de la accesibilidad de las
informaciones y sistemas de comunicacion a las
personas con discapacidad, incluidas las
paginas web de los organismos publicos y
television digital terrestre

MSPS (DGCPSD)
MPR
MITC
CC.AA

2.8.- Apoyo a los organismos privados,
especialmente aquellos que se benefician de

MSPS (DGCPSD)

financiaciones publicas, para que hagan AGE
accesibles sus informaciones y sistemas de CC.AA
comunicacion. EE.LL
2.9.- Adopcion de medidas y de apoyos para MCUL
garantizar el acceso de las personas con

) ] . . CC.AA
discapacidad a los medios audiovisuales y a la EELL
comunicacion. MITC
OBJETIVO 3. —Incorporar en las distintas

politicas publicas la discapacidad como

principio de actuacion

3.1.- Consideraciéon a la discapacidad en la

elaboracion de la memoria o memorias de AGE

impacto que acompafnen preceptivamente a los
proyectos normativos del Gobierno.

3.2.- Difusion y aplicacion de recomendaciones

MSPS (DGCPSD e

y buenas practicas sobre accesibilidad en el IMSERSO)

disefio y gestion del urbanismo, la edificacion y AGE (MVIV.y

el transporte. MFOM)
CC.AA
EE.LL

3.3.- Incorporaciobn en los temarios de MPRE

oposiciones para el acceso a la funcion publica MSPS

de conocimientos sobre discapacidad. CC.AA
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3.4.- Introduccion en los Cursos de Formacion MPRE
continua del funcionariado, de mddulos o MSPS
cursos sobre discapacidad. CC.AA
EE.LL
3.5.- Elaboracibn de un protocolo no
discriminatorio en relacion con las mujeres con MSPS
discapacidad en los Observatorios de publicidad MIGD
para que se revisen los contenidos de los CC.AA
mensajes en los medios de comunicacion.
3.6.- Elaboraciobn de una Guia de Buenas
Practicas dirigida a profesionales de Ila
comunicacion y de la publicidad, que establezca MSPS (RP Y
pautas sobre la transmisiobn de una imagen DGCPSD)
adecuada de hombres y mujeres con
discapacidad.
3.7.- Apoyo de proyectos mediaticos y MSPS (RP,
culturales que refuercen la imagen real DGCPSD)
cotidiana y positiva de las mujeres y hombres CC.AA
con discapacidad. EE.LL
ONG'’s
3.8.- Incorporacion en los Planes
Institucionales Ministeriales de Publicidad de
mujeres y hombres con discapacidad de MSPS
. . AGE
manera que se difundan imagenes de modelos
positivos.
3.9.- Realizacion de campanas de
e . . MSPS
sensibilizacion sobre la discapacidad como
. . . (RP, DGCPSD, e
parte integrante de la diversidad humana, que IMSERSO)
sean accesibles a las propias personas con
. . . CC.AA
discapacidad y que representen la pluralidad
: EE.LL
existente entre ellas.
OBJETIVO 4.- Desarrollar mecanismos de
cooperacion para desarrollar el Plan y
proteger los derechos de las personas con
discapacidad.
4.1.- Participacion en Consejos, Observatorios,
Comités, etc. o cualquier otro 6rgano de la AGE
Administracion General del Estado, donde se
impulsen medidas que puedan afectar a las
personas con discapacidad.
4.2.- Suscripcion de Convenios de Colaboracion
con las Comunidades Autonomas para el AGE
desarrollo de las medidas del Plan, CC.AA

especialmente en materia de accesibilidad.
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4.3.- Suscripcion de Convenios de colaboracion| MSPS (DGCPSD,
por parte del MEPSYD con otros organismos IMSERSO,RP)
publicos para el desarrollo de las medidas. CC.AA
4.4.- Apoyo técnico y financiero a las ONG’s, | MSPS (DGCPSD e
para el fortalecimiento del movimiento IMSERSO)
asociativo y desarrollo de programas. CC.AA
EE.LL
4.5.- Introduccion en los proyectos MEH
cofinanciados con Fondos Estructurales del MTER
“disefio para todos”, como un principio de CC.AA
calidad de las intervenciones comunitarias. EE.LL
4.6. -lmpulso de medidas de apoyo a la MSPS
iniciativa publica y privada, para que (DGCPSD,
incorporen la accesibilidad a sus entornos, IMSERSO)
servicios y productos, desde el concepto de CC.AA
“disefio para todos” y garantia de calidad. EE.LL
4.7.- Apoyo a la introduccion de la discapacidad MSPS
con perspectiva de género en los estudios (DGCPSD)
universitarios. MEDU
CC.AA
4.8.- Impulso en todo el Estado del Sistema MSPS
Arbitral, establecido por Real Decreto (DGCPSD)
1417/2006, de 1 de diciembre. CC.AA
4.9.- Seguimiento del procedimiento
sancionador, previsto en la Ley de Infracciones MSPS
y sanciones, competencia de la Administracion (DGCPSD)
General del Estado, e impulso del mismo en CC.AA
todo el Estado
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ABREVIATURAS

AGE Administracion General del Estado (todos los
Ministerios)

CC.AA Comunidades Autbnomas
EE.LL Entidades Locales
MPR Ministerio de la Presidencia

e CSD Consejo Superior de Deportes
MAEC Ministerio de Asuntos Exteriores y Cooperacion
MCUL Ministerio de Cultura

MSPS Ministerio de Sanidad y Politica Social
e DGCPSD: Direccion General de Coordinacion de Politicas
Sectoriales sobre Discapacidad
¢ IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales
e RP: Real Patronato de la Discapacidad
e DPSGFI: Direccion General Politica Social, Familias e
Infancia
MEHA Ministerio de Economia y Hacienda
e INE: Instituto Nacional de Estadistica
MIGD Ministerio de Igualdad
e INJUVE Instituto de la Juventud
e IM: Instituto de la Mujer
e DGVG: Delegacion del Gobierno contra la Violencia de Género

MINT Ministerio del Interior

MITC Ministerio de Industria, Turismo y Comercio
MICINN Ministerio de Ciencia e Innovacion

MJUS Ministerio de Justicia

MARM Ministerio de Medioambiente, Rural y Maritimo
MTIN Ministerio de Trabajo e Inmigracion

e SGE: Secretaria General de Empleo
e SEM: Secretaria de Estado de Migraciones

MVIV Ministerio de Vivienda
ONG’s Organizaciones no Gubernamentales
00.SS Organizaciones Sociales
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El enanismo como espectaculo

Saulo Fernandez Arregui
Dpto. de Psicologia Social y de las Organizaciones
Universidad Nacional de Educacion a Distancia (UNED)

La decision de algunos Ayuntamientos de no contratar mas espectaculos del
“bombero torero” estd motivando un debate interesante sobre si estas ferias denigran al
colectivo de personas con enanismo o, como se defiende en algunos foros, son
inofensivas. Aquellos que piensan que el bombero torero es un entretenimiento inocente
e incluso entrafiable no se explican que haya personas a las que les pueda molestar,
maxime si se tiene en cuenta que hay quien se gana la vida libremente con ello. En
opinion de muchos, las voces que critican la existencia del bombero torero son
manifestaciones, en el fondo, del complejo de los que siendo diferentes no saben
sobrellevar con naturalidad una condicion fisica poco comun. O quizé esta oposicion se
atribuya a una moda de correccidn politica cursi y desmedida. En opinién de otros, en
cambio, este tipo de espectaculos degrada a todo un grupo social. Por ello, de la misma
manera que no seria admisible que un Ayuntamiento contratase espectaculos sexistas o
racistas, no lo es que se pague con dinero publico espectaculos como el del bombero
torero y otros similares.

Desde hace cuatro afios, un equipo de psicélogos sociales de la Universidad
Nacional de Educacion a Distancia (UNED) estamos llevando a cabo un proyecto de
investigacion en colaboracion con la Fundacion ALPE-Acondroplasia dirigido a
estudiar el estigma social del enanismo y sus consecuencias para la persona que lo sufre.
Un estigma se define en psicologia social como una cualidad que caracteriza a una
persona o a un grupo y que, en determinados contextos sociales, estd devaluada. En el
marco de este proyecto hemos realizado varios trabajos, cuyas conclusiones son utiles
para contextualizar el debate sobre si estos espectaculos son dafiinos o no.

Las consecuencias del estigma

La conclusion fundamental de los estudios realizados es que el estigma del
enanismo es muy potente y sus consecuencias para el bienestar psicoldgico de la
persona que lo sufre son muy graves. La estigmatizacion que padecen las personas con
enanismo puede mermar, entre otras cuestiones, la motivacion para el estudio, la
capacidad de concentracion o el deseo de enfrentarse a nuevos contextos de
socializacién, como, por ejemplo, cuando se ha de dar el salto del instituto a la
universidad. Las personas con enanismo se enfrentan practicamente todos los dias de su
vida a las miradas indiscretas de los otros en la calle, muchas veces acompafiadas de
risas, burlas y menosprecios. En la escuela, a menudo tienen dificultades para ser
aceptadas por sus compaiieros en igualdad de condiciones, lo que provoca dudas sobre
su capacidad de pertenecer y de establecer lazos sociales sinceros, profundos y
duraderos. No se pretende argumentar aqui que las personas con enanismo no consiguen
establecer dichos lazos, pero si que suelen tener razones importantes para pensar que su
capacidad de integracion estd amenazada. El simple hecho de ver amenazada nuestra
capacidad de establecer los vinculos de pertenencia con los otros puede tener
consecuencias psicologicas muy graves. Especialmente durante la pubertad son
frecuentes los episodios de ostracismo en los que los adolescentes con acondroplasia se





sienten abandonados por los amigos que tenian hasta entonces. En la mayoria de las
ocasiones esta ultima circunstancia se explica por el fendmeno del estigma por
asociacion, es decir, sentir en las propias carnes la estigmatizacion social de la persona
junto a la que nos dejamos ver en publico.

Lejos de intentar suscitar en el lector un sentimiento de lastima hacia las
personas afectadas (pocas cosas hay mas perjudiciales para un colectivo social que
provocar la pena de los otros), la razon por la que se resumen aqui los resultados de
nuestra investigacion es la de contextualizar la polémica del bombero torero
presentando unos hechos objetivos que conforman la realidad social de muchas
personas con enanismo. Es un hecho que el enanismo en nuestra sociedad es una
caracteristica devaluada en muchos contextos. Es un hecho que las personas con
enanismo tienen con frecuencia que enfrentarse a una falta de aceptacion plena y en
igualdad de condiciones por parte de los otros debido a dicha devaluacion. Es un hecho
que las personas con enanismo se enfrentan en su dia a dia a risitas, burlas y miradas
indiscretas muy incomodas. Es un hecho que la estigmatizacién social puede hacer
mella psicologicamente en las personas afectadas. Dicho esto, se debe subrayar que es
admirable la forma en que muchas personas con enanismo han podido hacer frente a la
estigmatizacioén y llevan una vida plenamente normalizada. Pero, no nos engafiemos,
conseguirlo no es nada facil.

Vivir del estigma

(Qué tiene que ver el estigma y sus consecuencias con el asunto del bombero
torero? Esta pregunta, cuya respuesta no siempre resulta sencilla de explicar, es sin
embargo clave si se quiere analizar con rigor el debate acerca de si este tipo de
espectaculos son tan inocentes y entrafiables como a algunos les pueda parecer.

Antes de argumentar por qué en mi opinidn si existe relacion entre espectaculos
de este tipo y el estigma del enanismo Oseo y sus consecuencias negativas, querria
insistir en una cuestion fundamental: por desgracia, muchos adultos con enanismo han
encontrado una de las pocas vias laborales que la sociedad les ha facilitado en los
espectaculos comico-burlescos. Si ahora pierden de repente su fuente principal de
ingresos, se convierten en doblemente victimas. Por un lado, lo son de la
estigmatizacion de la condicidon que les cerrd en su dia muchas puertas laborales aparte
del show comico; por otro, lo serian ahora al encontrarse con que se les van cerrando las
puertas del espectaculo del cual viven con una edad en la que no es facil reorientarse
laboralmente. Por ello, cualquier medida dirigida a corregir la larga tradiciéon de
espectaculos burlescos o morbosos que tienen como base la condiciéon del enanismo,
deberia ir acompaiiada de esfuerzos encaminados a que las personas que viven de ellos
puedan redirigir su actividad laboral.

Habiendo contextualizado el problema, podemos adentrarnos en el fondo de la
cuestion. Existen espectaculos del bombero torero muy diferentes, pero la mayoria
explotan una misma vena comercial: el contraste que mucha gente percibe con
divertimento al ver a un adulto con las extremidades muy cortas y que apenas supera el
1.35 m. haciendo frente a una vaquilla en un ruedo. Si la cuestién se quedara en eso, no
seria quiza un problema tan grave desde el punto de vista de la estigmatizacion (altin asi
no hay que olvidar que la acondroplasia es una condicion que crea numerosas
complicaciones médicas debido a la afectacion de practicamente todo el esqueleto,
razoén por la cual las embestidas de una vaquilla tienen mas riesgos para la salud de lo
normal, pero €se seria otro debate que no me corresponde). Desde el punto de vista de la
estigmatizacion social, el problema que plantean este tipo de espectaculos parten de otro





hecho dificil de negar: lo que la mayoria de estos entretenimientos ofrecen al publico no
es tanto la habilidad de la persona con enanismo para torear al animal (que en cierta
medida también), sino la falta de dicha habilidad. Es decir, lo que a mucha gente le
resulta gracioso, chocante y divertido de este show es que el mal llamado “enanito”, con
sus cortas extremidades, no siempre se zafa de la vaquilla y por eso a menudo se echa al
suelo y el animal le pasa por encima: jqué divertido! Y si a esto se le anade que el
supuesto torero se disfraza de payaso o de bombero, pues todavia mas divertido. Dicho
de otra forma: lo que vende del bombero torero es el esperpento basado en el contraste
entre una persona con enanismo y una vaquilla desbocada, contraste que se ridiculiza
ademas por los propios actores al aparecer disfrazados en el ruedo.

Establecida esta premisa, la pregunta fundamental es la siguiente: (qué
legitimidad tienen las personas con enanismo que no trabajan en estos shows para
quejarse? Incluso si aceptamos que la base del espectiaculo es sacar provecho de un
contraste esperpéntico, ;no seran los propios actores que se dedican a ello los Gnicos
afectados? Y si los que se dedican a ello lo hacen libremente, ;qué problema hay?

Solidaridad con el propio grupo vs. el “salvese quien pueda”

El epicentro de toda la cuestion reside en el hecho de que, a diferencia del color
de los ojos, tener enanismo constituye un atributo compartido que conforma un grupo
social distintivo. Hay muchas evidencias de que esto es asi, pero pongamos un ejemplo
sencillo: las personas que interactian a menudo con alguien con enanismo acaban por
olvidar la condicidn fisica en su relacion cotidiana con fulano o mengano, afectado de
acondroplasia. Sin embargo, los que han tenido poco contacto con personas con
enanismo e interactan con alguien que tiene dicha condicién suelen decir que han
estado o han visto a “un enano”. A partir de esta categorizacion grupal comienzan a
funcionar los estereotipos y se aplica la devaluacion colectiva que pueda estar asociada
a la condicion. Por esta razon, podemos afirmar que los afectados por la existencia de
espectaculos que sacan rédito econdmico de ridiculizar comicamente en publico la falta
de habilidad de las personas con enanismo para torear una vaquilla, no son inicamente
las personas que trabajan en ello. De hecho, estas personas son probablemente las
menos afectadas, ya que han llegado a un punto en la vida en el que se ganan el sustento
trivializando un gran problema que seguramente también les ha afectado en su
momento. Ese gran problema no es otro que el hecho de que en muchos contextos
sociales a la persona con enanismo no se la toma con la suficiente seriedad; no se la
respeta ni se la tiene en cuenta como a un igual en la relacion con los otros.

La condicion fisica que comparten las personas que se dedican al bombero
torero con el resto de personas afectadas por enanismo es, se quiera 0 no, una marca
importantisima que contribuye de forma crucial a la identidad social de las personas con
enanismo en su conjunto. Llegados a este punto de la argumentacion estamos entrando
en una de las materias mas complejas y que con mas profundidad ha estudiado la
psicologia social: la identidad. La identidad se puede definir como una interpretacion de
nosotros mismos y de los demas. La identidad es, en este sentido, la respuesta a la
pregunta de quiénes somos y quiénes son los otros. Si bien existe un nivel individual de
la identidad en funcion de lo que uno y sélo uno es, también hay un nivel colectivo o
social de identidad. Es decir, uno es y es visto por los otros en parte en funcién de los
grupos sociales a los que pertenece. Por eso la identidad de las personas con enanismo
viene determinada, ademas de por otras muchas caracteristicas, también por el hecho
particular de tener una condicidn fisica muy distintiva. Nada de malo en ello, a no ser,
claro, que dicha cualidad esté socialmente devaluada, sea motivo de burla y no sea





tratada con el debido respeto. Y aqui precisamente estd el conflicto: el espectaculo del
bombero torero juega con la identidad del enanismo como grupo y saca partido (quiza
de forma inteligente desde un punto de vista puramente monetario e individualista) a la
devaluacion social de la condicion. Al sacarle partido de esa forma contribuye también a
que el estigma se perpetue.

Muchas personas con enanismo d0seo, en cambio, se resisten a aceptar como
inamovible la devaluacion social de la condicion y estan dispuestas a luchar
colectivamente contra ella. Estas personas creen que a través de la sensibilizacion, la
educacion y la reivindicacion, la estigmatizacion social del enanismo puede retroceder,
igual que poco a poco van retrocediendo otros estigmas, como el que devaltia a la mujer
frente al hombre, a los homosexuales frente a los heterosexuales o a los negros frente a
los blancos, por mencionar solo algunos de los ejemplos mas claros.

La lucha por la eliminacion de cualquier estigma deberia ser una lucha que nos
concerniera a todos. Como sociedad desarrollada debemos ponernos del lado del que
combate contra el estigma, porque lo contrario seria perpetuar una injusticia. Contratar
espectaculos como el del bombero torero con fondos publicos, lejos de ayudar a esta
noble lucha, la obstaculiza, contribuyendo a que el estigma perdure.

Saulo Fernandez Arregui

Psicologo, investigador del Dpto. de Psicologia Social y de las Organizaciones de la
UNED.

e.mail: saulo.fernandez@gmail.com
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1. Introduccién

Existe un desconocimiento social generalizado sobre lo que es e implica la
acondroplasia. No se sabe cuantas personas afectadas por esta patologia existen en
Espafa, posiblemente entre 2000 y 4000, pero son meras estimaciones pues no se ha
efectuado un censo oficial que nos faculte a dar con precision este dato. La carencia
de esta informacion no permite establecer con claridad la realidad de la acondroplasia
en nuestro pais. Por tanto, este informe obedece fundamentalmente a un andlisis
cualitativo de las escasas pero valiosas fuentes que arrojan luz sobre los diferentes
factores asociados a la acondroplasia y especialmente sobre aquellas situaciones

discriminatorias en razén de esta discapacidad.

La discriminacién es un fenémeno complejo que se manifiesta de manera concreta en
exclusion y falta de cohesion social. Suele presentarse al menos en dos dimensiones
gue se entrelazan entre si. En algunas ocasiones se muestra asociada a la igualdad o
desigualdad en los niveles de vida y bienestar de las personas en diferentes ambitos
(educativo, sanitario, laboral...), y muchas veces se revela en representaciones
socioculturales, estereotipos, tradiciones y estigmas, asi como en manifestaciones
simbodlicas de inequidad que no necesariamente tienen un vinculo directo con las

condiciones materiales de vida de las personas.

La identificacion de las situaciones y causas subyacentes a la discriminacién con
motivo de la acondroplasia, es indispensable, por al menos dos motivos. El primero
tiene que ver con el conocimiento de la realidad de esta porcién de poblacion, la cual
viene siendo ignorada, y por consiguiente excluida como parte activa del tejido social.
Un segundo motivo se refiere al disefio de politicas que puedan dirigir la accién publica
hacia la eliminacién de la discriminacién en razon de la acondoplasia. Las actitudes y

practicas discriminatorias justifican la intervencién de los poderes publicos desde





varios frentes para afrontarlas, y de esta manera, incidir también en las posibilidades

de lograr una mayor cohesion social.

Aunque una de las mayores dificultades para analizar estos aspectos ha sido la falta
de datos estadisticos al respecto, que no permiten inferir la intensidad con la que se
presenta la discriminacion en este grupo de personas, creemos que si contamos con
una muestra representativa de la poblacion con acondroplasia suficiente y
heterogénea que nos ha proporcionado una informaciéon fidedigna acerca de la
percepcion que tienen sobre la discriminacion, sobre en qué se discrimina, de qué

manera, y el por qué se discrimina.

Dado que es la primera vez que se realiza un informe de este tipo, los resultados
pueden tener un efecto similar al denominado Efecto espejo, aguel que muchas
personas con acondroplasia manifiestan sentir cuando se ven reflejadas por primera
vez en otra persona con su misma condicion fisica. Antes de verse reflejados, se
puede intuir, se puede contar con una idea general, e incluso se puede imaginar lo que
va a observar. Pero cuando la imagen se refleja con toda claridad, puede llevar la
sorpresa de que lo que se ve no es lo que se imaginaba. Puede ser una imagen mas
dura, incluso una imagen que no se esperaba y no del todo deseable. Esta parece ser
la primera impresién que suscita este informe. Nos encontramaos con una realidad que
es sorprendente y reveladora. Revela a una sociedad que mantiene practicas de
exclusion, de rechazo y discriminacién hacia las personas con enanismo, y sorprende

que dicha discriminacion esté enraizada y asumida en la cultura social.

Esta realidad, vuelve alun mas relevante la identificacion y la discusion sobre
estrategias y politicas publicas mas adecuadas para hacer frente a un fenémeno que

como el de la discriminacion implica privacion, limitacion, y en definitiva, violacion de





los derechos humanos que impactan directamente sobre las condiciones de vida de

las personas con acondroplasia.

1.1. Finalidad del estudio

La finalidad general de este documento consiste en reconocer, destacar y difundir las
situaciones de discriminacién que sufren las personas con acondroplasia en Espafia,
gue sirva de base para idear e instrumentar actuaciones y medidas adecuadas para

prevenir y combatir la discriminacién hacia este grupo de personas.

Para este propodsito el estudio ofrece, por una parte, informacién contextual de la
acondroplasia y sus implicaciones personales y sociales; de otra, recoge la
identificacion y andlisis de las practicas de discriminacion sufridas en seis areas: en la
esfera del reconocimiento oficial de la situacién de discapacidad, en la esfera de la
inclusion educativa, en la esfera de la salud, en la esfera de la proteccion social, en la
esfera del acceso al empleo y las relaciones laborales, y en la esfera de la imagen

personal y grupal.

El estudio consta de nueve secciones. En el segundo apartado se ofrece informacion
general sobre la acondroplasia, sus causas, manifestaciones y aspectos psicosociales
con ella relacionados. En el tercer apartado se realiza una aproximacion en términos
estadisticos a la luz de la Base de Datos de Personas con Discapacidad (actualizada a
2006), y la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008). En la seccion cuarta se describen las condiciones de vida
de las personas con acondroplasia teniendo en cuenta algunos parametros ofrecidos
por diversas Encuestas relacionadas con la discapacidad y las condiciones de vida de
esta poblacion. En el quinto apartado se recoge las practicas de discriminacion sufrida
en los &mbitos del reconocimiento oficial de la situacion de discapacidad, en el

contexto de la educacion, de la salud, de la proteccién social, del empleo y las





relaciones laborales, y en la esfera de la imagen personal y grupal. El capitulo sexto
establece los posibles limites de la proteccion juridica ante las situaciones de
discriminacién de las personas con acondroplasia. En el séptimo apartado se ofrece
una panoramica de Derecho comparado sobre las situaciones discriminatorias. El
capitulo octavo nos revela el resultado del cuestionario sobre las discriminaciones
percibidas y sus dmbitos. El dltimo capitulo recoge las conclusiones atendiendo a los

datos obtenidos, y ofrece algunas recomendaciones al respecto.

1.2. Enfoque metodolégico

Para la realizacion de este informe se ha empleado una metodologia mixta,
utilizdndose principalmente técnicas de caracter cualitativo, apoyandose en otras de
caracter cuantitativo.

El estudio se elabora aplicando técnicas de investigacion con datos primarios que son
los obtenidos directamente de la participacion de las personas con acondroplasia, sus
familiares, los representantes de las Asociaciones y Fundaciones, profesionales y
expertos en la materia. Las técnicas de captacion de estos datos primarios han sido
fundamentalmente cualitativas, a través de entrevistas y relatos de vida de los distintos
informantes citados, con apoyo de técnicas cuantitativas, mediante un cuestionario.
También se analizaron datos secundarios extraidos de estadisticas, informes, bases

de datos y bibliografia relacionada con la acondroplasia o referente a la discapacidad.

En un intento por conocer el grupo de personas con acondroplasia desde dentro, se
realiza una observacion descriptiva de caracter transversal. Sin embargo, el foco, mas
que en el aspecto técnico, es puesto en la participacion, en donde lo cualitativo, lo
vivido, lo experimentado tiene preponderancia sobre lo objetivo, que por demas, es
escaso. El estudio prima la aplicacion de técnicas de investigacion cualitativa, ya que

es la manera mas idonea de abordar una realidad que, de momento, no viene reflejada





en términos estadisticos y apenas es tratada en estudios e investigaciones
especificas.

Para atajar los posibles problemas de confiabilidad, de validez y de objetividad se eché
mano de multiples perfiles que pudiesen aportar versiones independientes de los
temas a ellos expuestos. Esto permitié analizar y comprender el asunto planteado no
s6lo a nivel individual, sino también desde el punto de vista grupal, facilitando conocer
de primera mano como es percibida y vivida una condicion especifica como lo es la

acondroplasia.

Técnicas de investigacion cualitativas
Entrevistas
Adentrarse en un mundo que viene parcamente documentado supone poner en
marcha otros mecanismos que permitan obtener informacion sobre aquel. En el &mbito
de la acondroplasia, pese a esta escasez, existen informantes valiosos que aportan
informacién, percepciones y experiencias en profundidad sobre nuestro tema de
investigacion.
Se han efectuado 5 entrevistas en profundidad a variados perfiles de personas
expertas en la materia que han aportado informacién sobre el analisis pertinente. Los
perfiles de los entrevistados, son a saber:

1. Experto en psicologia social, con investigaciones relacionadas con la

acondroplasia.

2. Coordinadora de Fundacion del grupo de personas con acondroplasia.

3. Asesor juridico de Fundacion de personas con acondroplasia y afectado.

4. Maestra y afectada de acondroplasia.

5. Representante de Asociacion de personas con acondroplasia y afectado.

6. Padre de menor afectado por acondroplasia.

7. Enfermera colaboradora con Asociacion de personas con acondroplasia y

patologias asociadas.





Relatos de vida
Cuando no existen investigaciones de tipo cuantitativo basadas en encuestas o
sondeos con base estadistica, los relatos de vida se convierten en fuente de datos
para ilustrar y corroborar con ellos lo que se ha investigado por otras vias. En el marco
de la tradicion de los métodos cualitativos y de elaborar el conocimiento de una
realidad social desde ella misma y desde sus propios actores, los relatos de vida
ofrecen mejor que ningun otro procedimiento cientifico esa posibilidad, y esto se ha
podido corroborar con los relatos de vida que aqui se recogen, los cuales nos han
permitido acceder a la realidad social de la acondroplasia.
Hemos escogido la técnica de relatos de vida, ya que, lo narrado corresponde a parte
0 episodios determinados de la vida de los actores que se relacionan con las
dimensiones de discriminacion sufrida como consecuencia de tener acondroplasia.
Se han realizado 10 relatos de vida correspondientes a distintos perfiles de personas
con enanismo 6seo:

1. Madre de nifio de dieciséis meses con acondroplasia.

2. Madre de nifio de siete afios afectado.

3. Padre de nifia adolescente con acondroplasia.

4. Joven con acondroplasia que se encuentra cursando estudios universitarios.

5. Hombre con acondroplasia que trabaja en espectaculos cémicos taurinos.

6. Mujer con acondroplasia que trabaja por cuenta ajena.

7. Hombre con acondroplasia que se encuentra actualmente desempleado.

8. Matrimonio de personas con acondroplasia.

9. Representante de Asociacion Latinoamericana de personas con acondroplasia

y padre de nifia afectada.

10. Representante de Asociacion Europea de personas con acondroplasia.





Técnicas de investigacion cuantitativas
Para el estudio, también se han utilizado fuentes secundarias, con el fin de enmarcar
la investigacion y complementar los datos primarios obtenidos con las técnicas citadas
anteriormente. Algunas de estas fuentes son estadisticas, bases de datos e informes,
alguno de los cuales se refiere especificamente a la acondroplasia, pero que en su
mayoria corresponde a la situacién de las personas con discapacidad, y a las medidas
que al respecto se estan adoptando en todos los ambitos, permitiéndonos asi
completar y cotejar la informacion conseguida mediante los datos primarios. Asimismo,
se han examinado fuentes de caracter bibliografico o documental, la cual viene
recogida en el apartado correspondiente a Bibliografia.
Estas fuentes secundarias son:
1. Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia
(EDAD 2008), realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE).
2. Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad. IMSERSO. Actualizada
a Diciembre de 2006.
3. Informe El impacto de la Crisis Econémica en las Personas con Discapacidad y
sus Familias. Elaborado por INTERSOCIAL para el CERMI, 2009.
4. Informe del Mercado de Trabajo de las Personas con Discapacidad. Elaborado
por el Observatorio Ocupacional del Servicio Publico de Empleo Estatal, 2008.
5. Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales. FOESSA, 2008.

6. Encuesta Poblacion Activa. INE, 2002.

Cuestionario

Del 9 al 11 de octubre de 2010 se celebro en Gijon el IV Congreso Internacional 1+D+i
en Acondroplasia organizado por la Fundacion ALPE Acondroplasia, acontecimiento
gue se aprovechd para difundir un cuestionario entre los asistentes, familiares y
propios afectados por acondroplasia residentes en Espafia, con el fin de recoger

informacion sobre las situaciones de discriminaciéon que sufren en los diversos





ambitos de su vida (educacion, empleo, salud, proteccion social, imagen personal y
grupal, especialmente).

La colaboracién de los asistentes a este Congreso ha permitido recoger treinta y seis
(36) cuestionarios de un total de ciento veinte (120) repartidos.

Los cuestionarios cumplimentados corresponden asi a un 30% del total que
proporciona un tamafio de muestra significativo para garantizar la validez de los
resultados.

Aunque, debe sefialarse que la muestra evidentemente no puede acogerse como una
estadistica representativa de la poblacion con acondroplasia, si es suficiente para
aportar datos relevantes de las situaciones discriminatorias por ellos sufridas, si
ademas tenemos en cuenta que tales cuestionarios vienen complementados con
varias entrevistas y relatos de vida de una poblacion con acondroplasia bastante

heterogénea que da cuenta de ello.





2. Laacondroplasia

2.1. Definicién

De modo general, suele llamarse enano al afectado por una serie de patologias
causantes de una talla notablemente disminuida, y cominmente designadas como
enanismo.

La Organizacion Mundial de la Salud —OMS-, en su clasificacion Internacional de las
Enfermedades, recoge el enanismo en las Deficiencias musculoesqueléticas, dentro
de las Deficiencias de la cabeza y del tronco, y en concreto, en las Deficiencias del
fisico. En éste apartado de las Deficiencias fisicas la patologia que nos ocupa se
articula en diferentes puntos: Enanismo (70.60), donde se incluye la estatura corta;
Otra deficiencia de la estatura (70.62); y el Defecto generalizado del esqueleto (70.65),
donde incluye la acondroplasia®.

La acondroplasia forma parte del grupo de trastornos que se denominan
condrodistrofias u osteocondrodisplasias® y su frecuencia es de un caso entre 25.000
y 40.000 nacimientos®.

La literatura médica ha otorgado una mayor importancia a la acondroplasia por ser la
variedad mas comudn de enanismo, estando documentada antes incluso que la

medicina por el arte®.

! Véase Clasificacion internacional de las deficiencias, discapacidades y minusvalias. pp. 90 y

135.

2 Grupo de enfermedades que se caracterizan por una alteracion del crecimiento esquelético, y
enfermedades Oseas. En la actualidad se conocen mas de 150 enfermedades que afectan al
crecimiento, siendo clasificadas en tres grupos diferentes por la Nomenclatura Internacional de
las Enfermedades Oseas, a saber: 1)Defectos de los huesos tubulares y columna vertebral con
24 subgrupos, con sujetos de talla muy baja y desproporcionada, dando origen a alteraciones
como la acondroplasia, Displasia Kniest, Displasia espondiloepifisaria, o espondilometafisaria:
2)Desarrollo desorganizado del cartilago y de los componentes fibrosos del esqueleto, como la
Displasia fibrosa o la Enfermedad de Ollier. 3) Alteraciones como la Esteolisis idiopatica. Al
respecto, léase: Beigthon, A. y otros: International Classification of Osteochondrodysplasias
European Journal of pediatrics. Especial Article, volumen 151, n° 6, 1992.

¥ ALONSO-ALVAREZ, C.: Un nuevo horizonte. Guia de la acondroplasia. Real Patronato Sobre
Discapacidad, Madrid, 2007.

* Un estudio exhaustivo sobre la percepcion del enanismo desde el arte puede verse en:
PINDADO SANCHEZ, S.: Deficiencias e Imagenes (ceguera, locura, epilepsia, histeria y
enanismo). Tesis Doctoral, Universidad Complutense de Madrid, Facultad de Bellas Artes,
departamento de Pintura-Restauracion, Madrid, 2009.





El término acondroplasia proviene de tres vocablos griegos (a: sin; chondro: cartilago;
plasia: crecimiento o desarrollo) lo que literalmente traduce “no crecimiento del
cartilago”, aunque propiamente se trata de un crecimiento alterado, y es propuesto por
Parrot® en 1878 atendiendo al escaso crecimiento cartilaginoso que se produce en
esta displasia®.

La acondroplasia consiste en una alteracién dsea de origen cromosémico que afecta al
desarrollo del cartilago de conjuncién de los huesos largos, produciendo un
crecimiento desarmonico del cuerpo (brazos y piernas muy cortos en relaciéon con el
tronco). Generalmente, los tejidos cartilaginosos se convierten en huesos durante el
desarrollo fetal y la nifiez, excepto en ciertas partes como la nariz y los oidos. En las
personas con acondroplasia durante este proceso, principalmente en los huesos de los
brazos y los muslos, al ser los mas largos, las células cartilaginosas de las placas de
crecimiento se convierten en tejido 6éseo en forma demasiado lenta, lo que deriva en

huesos cortos y en baja estatura.

2.2. Causas

La causa de este trastorno es la mutacion del gen que codifica el receptor para el
factor de crecimiento fibroblastico’ 3 (FGFR3) localizado en el cromosoma 4. Existen
dos mutaciones posibles que afectan a este gen: G1138A y G1138C. Ambas son

puntuales, donde dos pares de bases complementarias del DNA se intercambian: 1)

® Una de las primeras publicaciones conocidas referentes a la acondroplasia fue la de

SOEMMERINGG (1791). Pero fue PARROT (1851) que le dio su nhombre actual, a propésito de
la observacion de un varén de 7 afios, describiendo las diferencias histolégicas con el
raquitismo, creando el concepto de trastorno del crecimiento cartilaginoso, asignandole el
nombre de acondroplasia. Véase al respecto: PARROT, J.M.J.. Sur la malformation
achondroplasique et le Dieu phtah. Bull. Soc. d’Anthrop. De Paris, (3% Serie), 1878.

® La acondroplasia es el tipo de displasia 6sea mas frecuente. La displasia 6sea se entiende
como un trastorno en el desarrollo de tejidos, de 6rganos o de partes anatémicas, que
producen deformidades o incluso anomalias severas compatibles o no con la existencia. Véase
SANTOLAYA JIMENEZ, J.M2 y DELGADO RUBIO, A.: Displasias 6seas. Il Congreso Mundial
Vasco. SALVAT, Barcelona, 1988.

" El fibroblasto o célula fija es un tipo de célula residente en el tejido conectivo, y encargadas
de sintetizar fiboras y mantener la matriz extracelular de muchos animales. Estas células
facilitan una estructura en forma de entramado (estroma) a varios tejidos, y desempefian una
labor fundamental en la curacién de heridas.

10



http://es.wikipedia.org/wiki/Base_complementaria



Mutacién G1138A: en el nucleétido nimero 1138, la guanina es sustituida por adenina.
En el 98% de los casos de acondroplasia, se sufre esta mutacion. 2) Mutacion
G1138C.: tiene lugar el cambio de guanina por citosina, también en el nucleétido 1138.
La frecuencia de esta alteracion es mucho menor, apenas en el 2% de los casos. En
los dos casos, el resultado en la cadena aminoacidica de la proteina FGFR3 es la
misma: el cambio del aminoécido arginina por una glicina.

Tal mutacion puede darse de dos formas distintas: por herencia autosémica
dominante® y por una mutacién espontanea o de novo, con padres sanos.

La primera se da cuando hay antecedentes familiares de enfermedad, lo cual significa
gue si un nifio recibe el gen defectuoso de uno de los padres, desarrollara el trastorno.
Si uno de los padres padece acondroplasia, el nifio tiene un 50% de probabilidad de
heredar el trastorno. Si ambos padres tienen la enfermedad, las probabilidades de que
el nifio resulte afectado aumentan al 75%. La acondroplasia por herencia genética
corresponde alrededor del 10% de los casos.

La segunda mutacion es espontanea, lo que quiere decir que dos progenitores que no
tengan acondroplasia pueden engendrar un nifio con la enfermedad. EI motivo son
mutaciones espontaneas o de novo que ocurren en los gametos del padre o de la
madre durante la espermatogénesis. Como su nombre lo indica, son alteraciones
espontaneas, lo que supone un desconocimiento de su causa. Sin embargo, algunos
estudios parecen constatar una relacion de la mutacidon espontanea con la edad del
padre en el momento de la fecundacion, de tal forma que tener mas de 45 afios parece

suponer un factor de riesgo para tener un hijo con acondroplasia’. La frecuencia de

® Es un tipo de herencia, en la que un alelo de un gen (que determina un caracter biolégico) se
ubica en uno de los autosomas (cromosoma no determinante del sexo) proveniente de uno de
los padres y ademds tiene la caracteristica de dominancia genética. Es decir, que afecta a
hombres y mujeres por igual y que un solo gen es necesario para tener el rasgo.

9 Sobre estas probabilidades véase: SOLA-MORALES, O. Y J.M.V. PONS, J.M.V.: 2003.
Evaluacion de las necesidades clinica y de los criterios estructurales, técnicos y humanos de
un centro de referencia para la atencion de las personas con acondroplasia. Agencia
d’Avaluacié de Tecnologia i Recerca Médiques, 2003, p. 65. Aunque la opiniéon mayoritaria de
los genetistas establecen que los padres mayores de 45 afios tienen una mayor probabilidad
de tener hijos con ciertas condiciones autosomicas dominantes, como la acondroplasia,
algunos de ellos, curiosamente, sefialan que los individuos cuyos padres son de edad

11



http://es.wikipedia.org/wiki/Nucle%C3%B3tido

http://es.wikipedia.org/wiki/Guanina

http://es.wikipedia.org/wiki/Adenina

http://es.wikipedia.org/wiki/Citosina

http://es.wikipedia.org/wiki/Amino%C3%A1cido

http://es.wikipedia.org/wiki/Arginina

http://es.wikipedia.org/wiki/Glicina



aparicion del trastorno se distribuye de igual manera en individuos de ambos sexos y
cualquier raza'®. La acondroplasia por mutacién espontanea es la mas frecuente,

hasta en el 90% de los casos.

2.3. Manifestaciones anatémicas y cognitivas

Aunque, cada persona con acondroplasia puede experimentar los sintomas de la
misma de manera diferente, todas presentan unos signos y sintomatologia comun,
como la presencia fisica caracteristica derivada de la interrupcién del desarrollo del
cartilago en la epifisis de los huesos, haciéndose mas visible en los huesos largos
hamero y fémur, lo que ocasiona que sus extremidades sean cortas, con predominio
de la porcion proximal (aquella parte mas cercana al tronco, brazos y muslos).
Consecuencia de ello es una baja estatura que no suele sobrepasar los 144 cm en la
edad adulta (122-144 cm para el varén y 117-137 para la mujer)'’. Debido a la
cortedad de los huesos largos las masas musculares en la zona indicada se acumulan,
pues existe un exceso de tejidos blandos en relacion a la longitud de los huesos que
da lugar a que se produzcan pliegues en los muslos y en los brazos. En las
extremidades superiores los antebrazos son mas largos que los brazos impidiendo
realizar una extension completa del codo y permitiendo a las manos —pequefias-
alcanzar tan sélo la region trocantérea del muslo en la posicion erecta. Sus manos se
caracterizan por estar en tridente con separacion tipica entre tercer (corazén o medio)

y cuarto (anular) dedo. Los miembros inferiores también son mas cortos con mayor

avanzada presentan signos clinicos menos severos y llegan a alcanzar tallas
significativamente mayores. Asi parece desprenderse de los estudios realizados por:
THOMPSON, J.NJr., SCHAEFER, G.B., CONLEY, M.C., y MASCIE-TAYLOR, C.G.:
Achondroplasia and parental age. New England journal of medicine n® 314, 1986, p. 521-522.
10. Al respecto, WILKIN DJ, SZABO JK, CAMERON R y otros: Mutations in fibroblast growth-
factor receptor 3 in sporadic cases of achondroplasia occur exclusively on the paternally
derived chromosome. Publicado en The American Journal of Human Genetics. Volumen 63,
1998.

1 SANTANA ORTEGA, A.T.; CASTRO HERNANDEZ J.J.: Algo mas que una cuestion de
altura. Edita la Asociacién Familiar de Afectados por Acondroplasia AFAPA con la colaboracién
de la Consejeria de Relaciones Internacionales y Solidaridad Internacional del Excmo. Cabildo
Insular de Gran Canaria (Islas Canarias, Espafia. Universidad de las Palmas de Gran Canarias,
2008, p. 15.
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evidencia en el fémur que en la tibia, disponiéndose habitualmente en rotacién externa
originando una mayor separacion entre las rodillas que ocasiona unas extremidades
inferiores arqueadas.

El crdneo es una de las caracteristicas anatdmicas mas indicadoras de las personas
que sufren acondroplasia, debido a su gran tamafio (algo superior al medio —
macrocefalia-) y a su forma (abombamiento en la frente y aplanamiento de la parte
media de la cara y de la raiz nasal).

La cara es pequefia y es comun la presencia de hipoplasia maxilar con dientes
apretados. También es habitual que los dientes superiores e inferiores no se
encuentren correctamente alineados (maloclusién).

El tronco es de longitud normal, ancho en el didmetro transversal y estrecho en el
anteroposterior. La displasia toracica suele ser frecuente en la infancia, aunque en la
edad adulta no presenta grandes diferencias respecto a lo habitual en personas que
no padecen la enfermedad. Pasado el primer afio, por lo general, la espalda superior
adquiere una forma relativamente derecha y la columna lumbar presenta una curvatura
marcada hacia adelante (hiperlordosis). La hiperlordosis en ocasiones provoca el
surgimiento de otra curva en sentido contrario (cifosis) en el raquis dorsal bajo, por lo
que, el abdomen suele presentar un aspecto abombado.

Inicialmente, el nifio con acondroplasia presenta un ligero retraso en el desarrollo
motor debido a la hiperlaxitud, la hipotonia (cierta debilidad muscular transitoria) y a
los desequilibrios esqueléticos, consiguiendo una marcha auténoma y eficaz pasados

los dos afios.

En lo referente a las caracteristicas cognitivas de las personas que padecen de
acondroplasia puede decirse que tienen una funcion intelectual normal, a menos que

se desarrolle hidrocéfalo u otra complicacion del sistema nervioso central.
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2.4. Patologias derivadas de la acondroplasia

Las opiniones respecto de si la acondroplasia es o no una enfermedad, varia dentro de
la comunidad acondroplasica, y si bien parte de ella manifiesta que simplemente se
trata de una condicibn fisica especial que conlleva ciertas limitaciones,
fundamentalmente fisicas, en virtud de un entorno adaptado para personas con una
estatura que supera los 160 cms, lo cierto es que, suelen derivarse varias
complicaciones asociadas a un diagnostico de las displasias esqueléticas en general y
de la acondroplasia en patrticular.

La baja estatura es la Unica caracteristica que todas las personas con acondroplasia
tienen en comun. Por lo deméas, cada una de las condiciones que causan
acondroplasia tiene su propio conjunto de caracteristicas y posibles complicaciones.
Afortunadamente, muchas de estas son tratables, por lo que las personas
acondroplasicas pueden llevar una vida sana y activa.

La acondroplasia es la condrodisplasia mas prevalente, y numerosos autores han
documentado las complicaciones tanto de tipo médico'* como social®® que pueden
poner en peligro una vida plena y productiva.

Si bien la acondroplasia es un trastorno claramente 6seo, existen ciertas patologias no
s6lo esqueléticas que se encuentran estrechamente ligadas a esta alteracién, a saber:
retraso en el desarrollo motor al nacer, hiperlaxitud de las rodillas, genu varo/valgo,
otitis media serosa, rinitis serosa, maloclusién dentaria con mordida anterior abierta,
obstrucciéon de las vias respiratorias superiores, hiperlordosis lumbar, desarrollo de
cifosis toracolumbar, compresion del cordon medular (por estrechez del foramen
méagnum o por estenosis del canal medular), hidrocefalia, obesidad, y artrosis

precoz.

2 Sobre los problemas médicos originados por la acondroplasia, véase: HUNTER, A.G.,
BANKIER, A., ROGERS, J.G., SILLENCE, D., SCOTT, C.L. JR.: “Medical complications of
achondroplasia: a multicentre patent review” en Journal of Medical Genetics n® 35, 1998, pp.
705-712, y GORDON, N.: “The neurological complications of achondroplasia” en Brian &
Development, 2000, pp. 3-7.

® Es destacable el estudio en psicologia social de FERNANDEZ ARREGUI, S.: El estigma
social del enanismo 6seo. Consecuencias y estrategias de afrontamiento. Tesis del
Departamento de Psicologia Social y de las Organizaciones. UNED, 2009
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2.5. Aspectos psicosociales de la acondroplasia

Al tiempo de las complicaciones de tipo médico, la persona con acondroplasia padece
otros problemas que vienen determinados Unica y exclusivamente por sus rasgos
fisicos particulares, que son percibidos por la sociedad como una caracteristica
peyorativa, lo cual acarrea consecuencias psicosociales muy graves gue afectan a
todos los niveles de la persona.

Algunas de las dificultades de tipo psicosocial que pueden presentar las personas
acondroplasicas a lo largo de sus etapas evolutivas tienen que ver con el rechazo, la
culpa, sentimientos de negacién o de excesiva sobreproteccién en la infancia; y en
estadios posteriores, falta de responsabilidades hacia su vida, depresion, dependencia
familiar y aislamiento social.

En realidad, los aspectos psicosociales de los individuos afectados por acondroplasia,
han sido poco tenidos en cuenta, quizds, porque el propio afectado no tiene,
aparentemente, salvo las barreras fisicas que le limitan parcialmente sus movimientos,
ninguna complicacion médica mas alla de las descritas, ni problemas de interrelacién y
comunicacion. Sin embargo, las particulares caracteristicas fisicas de una persona con
acondroplasia hacen que su socializacién resulte muy dificil, ya que, la percepcién de
esta parte de la poblacion es que la sociedad en general mantiene un distanciamiento
hacia ellos, al no ser tenidos en cuenta como interlocutores normales en la sociedad**
estando condenados a enfrentar diferentes probleméticas, como falta de
oportunidades de empleo y trato discriminatorio por su padecimiento fisico,
convirtiéndose en personas vulnerables, discriminadas y, en algunos casos,
marginadas de politicas, programas y proyectos de indole socioeconémico que ofrece

los entes publicos.

1 Un estudio sobre la exclusion social de las personas con acondroplasia es el de

FERNANDEZ ARREGUI, S.: Mi (in)dignidad en tus manos: otra mirada a la exclusion social
desde la experiencia de las personas con acondroplasia. Fundacion Alpe, Gijon, 2005.
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3. Aproximacion estadistica de la poblacion con acondroplasia en Espafia.
Grandes pardmetros a partir de la Base de Datos Estatal de Personas con
Discapacidad (actualizada a 2006), y la Encuesta de Discapacidad,

Autonomia personal Yy situaciones de Dependencia. EDAD 2008.

3.1. Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad

Si bien se estima que existen alrededor de 250.000 personas en el mundo afectadas
por acondroplasia®®, que el promedio de ellas es de 4,5/100.000 en Europa®®, en
Espafa aln no se cuenta con estadisticas precisas sobre cuantas personas tienen
esta condicion genética.

La Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad’’, actualizada a diciembre de
20068, estim6 que en Espafia habria un total de 1.368 personas con acondroplasia®®.
No obstante, debe tenerse en cuenta que la informacion recabada y volcada en la
Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad ha sido tomada de los
expedientes oficiales de reconocimiento de grado de discapacidad de los equipos de
valoracion, trasladando a la base estatal Unicamente la informacion referida a los
rasgos que presenta la poblacion con discapacidad, sin datos de identificacion. Por
tanto, la base de datos no es un censo como tal, sino que su finalidad es ofrecer un
informe estadistico general de la poblacién con discapacidad, y como quiera que

Unicamente comprende a aquellas personas que voluntariamente han solicitado a los

" HORTON, W.A., HALL, J.G., & HECHT, J.T.: Achondroplasia. Lancet, 370, pp.162-172. 2007
'8 a informacion se encuentra recogida en: Informes Periédicos de Orphanet - Prevalencia de
las enfermedades raras: Datos bibliograficos. (Mayo de 2010). Disponible en:
http://www.orpha.net/orphacom/cahiers/docs/ES/Prevalencia_de las_enfermedades_raras_por
_orden_alfabetico.pdf.

Orphanet es una base de datos de informacién de enfermedades raras y medicamentos
huérfanos. Funciona a partir de un consorcio de socios Europeos, financiado por la Comisién
Europea en lo que a recogida de datos de los paises europeos se refiere. Espafia participa
activamente, entre otros, a través del Centro de Investigacién Biomédica en Red de
Enfermedades Raras —CIBERER-

' GONZALEZ DOMINGUEZ, M. (Coord.): Base de Datos Estatal de Personas con
Discapacidad. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales. Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, Madrid, 2000.

'8 La version actualizada a diciembre de 2006 de la Base de Datos Estatal de Personas con
Discapacidad puede consultarse en la base de la Web del Servicio de Informacion sobre
Discapacidad SID: http://sid.usal.es/

19 véase Anexo 1.
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6rganos administrativos competentes de todo el Estado espafiol la valoracién de su
grado de discapacidad, deja fuera a un numero indeterminado de personas con

acondroplasia.

No obstante este sesgo, consideramos relevante efectuar un acercamiento a estos

datos, por ser, hasta ahora, la Unica fuente estadistica a nivel institucional de que se

dispone sobre la poblacién con acondroplasia.

llustracion 1

PERSONAS EN SITUACION DE DISCAPACIDAD ASOCIADAS A
ACONDROPLASIA

Personas Valoradas: distribucion segun sexo y edad

GRADOS| H M T H M T H M T|H M T|H M T|H M TOTAL

0-32 10 6 16| 9 5 14| 3 2 51- - - - - -122 13 35
33-64 192 165 357|142 162 304| 73 89 162|1 3 4 11 1 2|409 420 829
65-74 16 22 38|55 64 119|57 91 14810 11 11 |1 O 1129 188 317
>=75 7 11 18|26 32 5840 56 9% |3 7 100 S5 5|76 111 187

Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad, actualizada a diciembre
de 2006.

Si atendemos a los datos de la Base Estatal de Personas con Discapacidad
observamos que para su elaboracion se han incluido las variables de género, edad y

grados de minusvalia®. Cada una de estas variables, para las personas con

20 Hay que recordar que la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad, actualizada a
diciembre de 2006 utiliza todavia el término de Grado de Minusvalia, entendiéndose que hoy
debe modificarse por el de Grado de Discapacidad, conforme al Real Decreto 1856/2009, de 4
de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificacion del grado de
discapacidad, y por el que se modifica el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre.
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acondroplasia, como veremos, se presenta de modo diferente a la del resto de

poblacién con una discapacidad reconocida.

La variable del género

La composicion de la poblacién acondroplasica en cuanto al género coincide con las
tendencias de masculinizacion y de feminizacién de la poblacion general y la poblacién
con discapacidad reconocida. Si bien, la poblacion espafiola por sexo arroja como
datos que un 49% son hombres y un 51% son mujeres®, y la poblacién de las
personas con discapacidad reconocida suponen un 46% de hombres y un 54% de
mujereszz, la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad, actualizada a
diciembre de 2006 referida a las personas en situacion de discapacidad asociadas a
acondroplasia registra que el 46,49% son varones (636) y 53,50% son mujeres (732).
Ahora bien, esta composicion de la poblacibn no es homogénea en los diferentes
grupos de edad. En términos demogréficos es un fendbmeno universal que los varones
son mayoritarios entre la poblacién menor de 49 afios, mientras que a partir de los 50
afos, las mujeres son mas numerosas. Los nacimientos de los hombres exceden en
un 5% al de las mujeres, pero como éstas tienen una menor tasa de mortalidad que
los varones a todas las edades, lo I6gico es que se dé, en los primeros afios, una
tendencia hacia una proporcion masculina con respecto a la femenina v,
posteriormente una descompensacion negativa de los varones en relacién a las
mujeres.

Esta l6gica, segun se desprende de los datos analizados, se da en las personas con
acondroplasia, donde la descompensacion de las edades a favor de los hombres se da
Unicamente en el grupo de 0 a 17 afios, y a partir de esta edad, la descompensacion
de las edades opera a favor de las mujeres. Aunque las razones de caracter

demografico explican, como ya se expuso, las descompensaciones por género, cabe

! Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Revisién del padrén municipal 2007. Poblacion por
edad. www.ine.es
*2 Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad. IMSERSO 1999.
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pensar que no son la Unica causa que determinan la desviacion hacia una mayor
proporcion femenina, pues es indudable que ademas de las causas congénitas que
determinan la acondroplasia, existen mdultiples factores sobrevenidos a lo largo de la
vida, tales como enfermedades, accidentes laborales o de trafico u otros factores de
tipo econémico y social que afectan en una mayor proporcidbn a hombres que a

mujeres.

llustracion 2

Poblacién general

B HOMBRES
MUJERES

Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad.

llustracion 3

Poblacién con discapacidad reconocida

m HOMBRES
MUIJERES

Elaboracion propia a partir de la Base de Datos Estatal de
Personas con Discapacidad.





llustracion 4

Poblacion con acondroplasia con discapacidad reconocida

B HOMBRES

54% MUJERES

Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad.

La variable de la edad

En el andlisis se desagregd la poblacion en cinco grandes grupos: nifios (0-17),
personas jovenes (18-34), adultos (36-64), mayores (65-79), y mayores de 80 afios,
dando como resultado en términos porcentuales que los nifios con acondroplasia
representan un 2,5%; los jovenes un 36,18%; los adultos un 30,04%; los mayores un

1,8% vy los mayores de 80 afios un 0,58%.

La estructura por edades de las personas con acondroplasia reconocidas como
discapacitadas, no se corresponde con los porcentajes de los diferentes grupos de
edad de la poblacién con discapacidad, ya que, el porcentaje de personas en
situacion de discapacidad asociadas a la acondroplasia en los grupos de 0-17 afios y
18-34 afios es sustancialmente mayor que el grupo de la poblaciéon con discapacidad
gue presenta en estos segmentos de edad porcentajes de un 7% y 21%
respectivamente; mientras que en los grupos intermedios, adultos y mayores, se da un
47% y un 25% en favor de la poblacion con discapacidad, y un 30,04%, un 1,8% y un

0,58% en la poblacion con acondroplasia.
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llustracion 5

Estructura por edades de la poblacion declarada discapacitada.
Porcentajes verticales.

0-14 7 9 5
15-34 21 27 14
35-64 47 47 48
65y mas 25 17 33
TOTAL 100 100 100

Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad.

llustracién 6
50 +
45 -
40 -
35 A B Poblacion con
30 | discapacidad %
25 -
20 - W Poblacion con
15 - acondroplasia en
situacion de discapacidad
10 %
5
0 - T T T
0-17 18-34 35-64 >65

Elaboracién propia a partir de la Base de Datos Estatal de Personas con
Discapacidad.

La variable del grado de discapacidad

De acuerdo a la base de datos, un 2,5% de personas con acondroplasia tendria un
grado de discapacidad inferior al 33%, un 60% estarian incluidas entre el grupo de 33-
64% de grado de discapacidad, un 23% entre el grupo de 65-74% y un 13% en el de

mas de 75% de grado reconocido.
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De estos datos puede deducirse que la persona con acondroplasia que pretenda ser
reconocida en situacion de discapacidad es porque presenta unas condiciones
objetivas que avalan tal situacion; efectivamente, la mayoria de personas con
acondroplasia que han obtenido el reconocimiento de discapacitadas es porque estan
afectados por situaciones moderadas o graves, y no porque se hayan valorado las
circunstancias sociales que podrian ser determinantes para establecer la presencia de
una discapacidad por la incidencia de estos factores.

llustracion 7

Grados de minusvalia de la poblacién reconocida

Hombres 77.697 314.912 157.063 109.632 659.304
Porcentajes 12 48 24 17 100
Mujeres 83.240 273.949 228.022 170.743 755.954
Porcentajes 11 36 30 23 100
TOTAL 160.937 588.861 385.085 280.375  1.415.258
Porcentajes 11 42 27 20 100

Fuente: Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad.

llustracion 8

60 -

50 -

40 - B Poblacion con discapacidad %

30 4 .
B Poblacion con acondroplasia en

situacion de discapacidad %
20 -

10-.
0 -+

<33 33-64 65-79 >80

Elaboracién propia a partir de la Base de Datos Estatal de Personas con
Discapacidad.
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3.2. Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008)

La Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones en Dependencia
(EDAD- 2008) investiga la percepcién subjetiva de las personas acerca de su
discapacidad, entendida como limitacion en la realizacion de alguna actividad. La
EDAD 2008 es la encuesta referencia en Espafia que proporciona una panoramica

sobre la realidad social y la calidad de vida de las personas con discapacidad.

La EDAD 2008 incluye diferentes dimensiones como el estado de salud, la educacién,
las prestaciones socioeconémicas relacionadas con la discapacidad, el empleo, la
accesibilidad, la discriminacion por motivos de discapacidad y una serie de
caracteristicas sociodemograficas relevantes para el conjunto de las personas con

discapacidad.

Muchas de estas dimensiones se encuentran recogidas en este estudio enfocadas
especificamente a la poblacién con acondroplasia, coincidiendo en su mayoria con la

percepcion subjetiva del resto de poblacion con discapacidad.

Aludiremos en este apartado a algunas caracteristicas generales significativas
recogidas en la EDAD2008 como marco de referencia y punto de partida en la
comprension de la realidad social y la calidad de vida de este sector de la poblacion
con discapacidad, para dejar la dimension de la discriminacién a un andlisis posterior y

més profundo.

Segun la EDAD 2008, hay 3.847.900 de personas residentes en hogares que afirman

tener discapacidad o limitacion en la realizacién de una actividad, que unidas a las
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269.400 que residen en centros, suman algo mas de cuatro millones de personas, lo

que supone el 9% de la poblacion espafiola.

Se entiende por discapacidad, a efectos de la encuesta, toda limitacion importante
para realizar las actividades de la vida diaria que haya durado o se prevea que vaya a
durar mas de un afio y tenga su origen en una deficiencia.

Se considera que una persona tiene una discapacidad aunque la tenga superada con
el uso de ayudas técnicas externas o con la ayuda o supervisidbn de otra persona

(exceptuando el caso de utilizar gafas o lentillas).

Se han considerado en la encuesta 44 tipos de discapacidades clasificadas en 8
grupos: Vision, Audicién, Comunicacién, Aprendizaje y aplicacion de conocimientos y
desarrollo de tareas, Movilidad, Autocuidado, Vida doméstica e Interacciones y
Relaciones personales. La encuesta prescinde el estudio pormenorizado de las
discapacidades en el grupo de edad de cero a cinco afilos dada la dificultad que tiene

su deteccion, analizandose solo las limitaciones adaptadas a su edad.

Los problemas de movilidad (trasladar objetos o moverse) son el primer tipo de
discapacidad, afectando al 67,2% de la poblaciéon con discapacidad, seguido de los
problemas relacionados con la vida doméstica (55,3%) y con las tareas del cuidado e

higiene personal (48,4%).
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llustracion 9

Tipos de discapacidad
(Personas de 6 y mas afios con discapacidad)

Varones Mujeres
Total 72,6 106,3
Movilidad 42,6 77,5
Vida doméstica 29,5 69,2
Autocuidado 31,3 55,3
Audicion 219 28,4
Visidn 17,8 28,4
Comunicacién 16,3 18,6
Aprendizaje y aplicacion de
conocimientos y desarrollo 12,7 171
de tareas
Interacciones y relaciones 14,0 15,4
personales

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal
y situaciones de Dependencia (EDAD 2008). INE.

De los diferentes tipos de discapacidades, son relevantes los que afectan a las
actividades bésicas que se realizan en la vida diaria (ABVD)®, puesto que estan
relacionados con la dependencia. El 74,0% de las personas con discapacidad afirman
tener dificultades para las actividades béasicas de la vida diaria y la mitad de ellas no
pueden realizar alguna de estas actividades si no reciben ayuda.

Las ayudas técnicas y personales facilitan la vida de las personas con discapacidad.
Elementos como bastones, sillas de ruedas disminuyen la severidad de la

discapacidad, asi como cuando reciben cuidados o asistencia de otras personas.

2% Comprende las actividades mas elementales de la persona que le permiten desenvolverse
con un minimo de autonomia e independencia. Lavarse, cuidados de las partes del cuerpo,
higiene personal relacionada con la miccién, higiene personal relacionada con la defecacién,
higiene personal relacionada con la menstruacion, vestirse y desvestirse, comer y beber,
cuidado de la propia salud: cumplir las prescripciones médicas, cuidado de la propia salud:
evitar situaciones de peligro, adquisicion de bienes y servicios, preparar comidas, realizar las
tareas del hogar, cambiar las posturas corporales basicas, mantener la posicion del cuerpo,
desplazarse dentro del hogar, desplazarse fuera del hogar, uso intencionado de los sentidos
(mirar, escuchar, ...) y realizar tareas sencillas.
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llustracion 10

Tipos de ayuda recibida

Varones

B Ambos tipo de ayuda

m Sinayudas

Solo ayudas técnicas

Soloayudas o asitencia
personal

Mujeres

B Ambostipo de ayuda
m Sinayudas

Soloayudas técnicas

Soloayudas o asitencia
personal

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y
situaciones de Dependencia (EDAD 2008). INE.

La EDAD 2008 ha investigado las deficiencias que causan discapacidad, entendiendo
por deficiencia cualquier problema en alguna estructura o funcién corporal.

La deficiencia mas frecuente es la debida a problemas en huesos y articulaciones
(osteoarticular) presente en el 39,3% de la poblacion con discapacidad, seguida de la

deficiencia de oido (23,8%), las visuales (21,0%) y las mentales (19,0%).





4. Las condiciones de viday deinclusién social de las personas con

acondroplasia en Espafa

A pesar de que en los dltimos afos la produccion de estudios sobre los efectos
psicosociales de la acondroplasia y los avances médicos al respecto ha venido a mas,
lo cierto es que, ha habido poca o nula investigacion sobre la vida con acondroplasia.
Esta situacion viene motivada, entre otras razones, por el desconocimiento del nUmero
de afectados por dicha condicién. La inexistencia de datos reales y precisos al
respecto supone un serio inconveniente para conocer su realidad social, su nivel
educativo y profesional, su situacién laboral, en general, sus condiciones de vida.

Teniendo en cuenta esta carencia, el analisis de las condiciones de vida de las
personas con acondroplasia que se recoge en este estudio se encuentra
fundamentada en fuentes estadisticas tales como la Encuesta de Condiciones de Vida
(INE), la Encuesta sobre Deficiencias, Discapacidades y Estado de Salud (INE), o la
Encuesta de Poblacion Activa (INE) que ofrecen datos Utiles sobre las condiciones de
vida de la poblaciéon con discapacidad en general, y que nos permiten obtener una
vision macro de los procesos de exclusién o inclusién de la discapacidad y su
interrelacién con los principales factores determinantes. A partir de esta informacion
relevante, durante este estudio iremos incluyendo la variable de la acondroplasia en
los diversos contextos para determinar en qué medida esta discapacidad es
generadora de déficit en la calidad de vida de los individuos afectados. Evidentemente,
seran las propias personas con acondroplasia y sus familiares, asi como los expertos
en la materia, los que nos aportaran una informacion fiable y de primera mano sobre
cuestiones muy especificas de la calidad de vida y de inclusion social de estos

individuos.
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Estudios y estadisticas han determinado una clara relacién lineal entre discapacidad y
exclusion, y se ha corroborado que las personas con discapacidad presentan niveles
educativos, de empleo, de atencién sanitaria, o de vivienda inferiores a los de la

[**. A través de este estudio iremos revelando informacion sobre los

poblaciéon genera
contextos en los que las personas con acondroplasia pueden encontrarse en una
situacion de exclusion debido a ciertos factores que inciden algunos de manera directa
en su calidad de vida.

Como ya hemos indicado, algunas de las fuentes estadisticas mencionadas nos

proporcionan informaciéon muy significativa sobre los &mbitos en que las personas con

discapacidad pueden hallarse en situaciones de exclusion.

En la educacién

La discapacidad ejerce sobre la persona un efecto que muchas veces condiciona la
culminacion de sus estudios. No todas las discapacidades influyen del mismo modo en
alcanzar un determinado nivel de estudios, algunas de ellas que afectan la capacidad
de aprendizaje (psiquica, auditiva, de comunicacion...) implican una dificultad afiadida
para su consecucién. Otro factor se refiere a la integracion escolar y social, o a las
dificultades relacionadas con la falta de adaptacién o accesibilidad de espacios o
elementos. Estos componentes son los que, como veremos, las personas con
acondroplasia perciben como los causantes directos de una menor calidad en su

proceso educativo.

2 Al respecto, véase: ELWAN: Pobreza y Desarrollo. Banco Mundial, Unidad de Proteccion
Social, Red de Desarrollo Humano, Washington, 1999; MALO, M.A. y DAVILA, C.D.: La
proteccion social de las personas con discapacidad: ayudas técnicas, ayudas personales y
pobreza. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Madrid. 2006; CERMI: Discapacidad y
exclusién social en la Unién Europea. Tiempo de cambio, herramientas para el cambio. Comité
Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI), Madrid, 2003; o La
Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales. FOESSA, 2008.
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llustracion 11

Porcentaje de personas con estudios secundarios o superiores

60

50 A

40 A

30 A

20 A

18-44 45-64

Hombres con
discapacidad %

=—\ujeres con
discapacidad %

Hombres sin
discapacidad %

=—\ujeres sin
discapacidad %

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud. INE 1999.

En el empleo

Aunque una de las prioridades fundamentales de las personas con discapacidad en
edad activa para lograr una verdadera inclusion social es el acceso al mercado de
trabajo y la integracion laboral, se mantienen tasas de desempleo significativamente

mayores que para el resto de poblacién sin discapacidad.

llustracion 12

Personas en edad de trabajar

Tasa de actividad

Tasa de ocupacién
Tasa de
desempleo

Tasa de empleo

Fuente: Encuesta de Poblacion Activa. 2° Semestre de 2002. Médulo sobre
Personas con Discapacidad. INE. 2002.
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llustracion 13

Trabajo segun discapacidad

Audicién a3
Visién 33
Movilidad 22
Vida doméstica 17
Autocuidado 14
Comunicacion 13
Interacciones y relaciones personales 11
Aprendizaje y aplicacion de conocimientos 8,2

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de
Dependencia. EDAD 2008.

Dificultades de movilidad y accesibilidad

Las barreras arquitecténicas (en edificios y viales) o en los medios de transporte, son
percibidas por las personas con discapacidad como limitaciones al acceso a los
lugares donde pueden desarrollar una vida social, bien para estudiar, trabajar,

practicar actividades recreativas, deportes o reunirse.

llustracion 14

Dificultades de la vivienda y en edificios

Total 41 59
En las escaleras 34 50
En el cuarto de bafo 24 34
En la cocina 17 27
En el portal de su casa 17 26
En habitaciones en la vivienda 13,6 21,6
En la terraza o patios 14 22
En otros lugares de la vivienda o edificio 12 17
En el ascensor 6 9

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
De Dependencia. EDAD 2008.





En términos generales la discapacidad, y por ende, la acondroplasia, se relaciona con
una peor calidad de vida. El andlisis de la informacién recopilada para este estudio
revela que las personas con acondroplasia consideran que sus condiciones de vida
son claramente inferiores a la del resto de poblacién sin discapacidad, incluso, en
ciertos aspectos, a la de la poblacion con otro tipo de discapacidad fisica. Por
consiguiente, perciben una menor calidad de vida, entendida ésta como la calidad de

las condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que ésta experimenta.

“El resto de discapacidades son mejor tratadas que nosotros. Hasta los Sindrome de
Down tienen integracién y ya no utilizan términos despectivos para referirse a ellos,
nosotros seguimos causando risa”.

Relato de vida 7

“La accesibilidad de las personas con discapacidad fisica esta pensada para las
personas con sillas de ruedas, no nos incluye a nosotros”.
Relato de vida 6

“La acondroplasia sigue siendo la Unica discapacidad que causa risa, lo que
condiciona el proyecto vital de la persona afectada”

Entrevista 3
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5. La especial vulnerabilidad en términos de derechos de las personas

con acondroplasia.

5.1. Consideracion Previa

Para las personas con acondroplasia la vulnerabilidad se compone de varios factores;
sin duda, la representacion cultural estereotipada y estigmatizante que mantiene la
sociedad sobre el enanismo, es el principal de ellos, puesto que les condena no sélo a
padecer los mismos o parecidos déficits que el resto de poblacion con discapacidad,
sino a sufrir una devaluaciéon de su persona y la consecuente negacion a la dignidad

de su estatus como ciudadano de pleno derecho.

La sociedad ha sido prédiga en etiquetar a las personas de talla baja a quien en
muchos contextos le es negada su interaccion social, poniendo de relieve la
vulnerabilidad de la identidad del individuo frente a los demas. Para muchas personas
con acondroplasia la influencia de su condicion fisica en la imagen corporal, no
ajustada a los canones de belleza que los medios de comunicacién crean y difunden,
hace que en muchas circunstancias se encuentren mermadas en su autoestima,
haciéndolas especialmente vulnerables, sobre todo, si concurren ciertas variables
como la falta de educacién, el aislamiento social, la depresién, y las dificultades de

movilidad.

Dentro del grupo de personas con acondroplasia existe una serie de sectores
especialmente vulnerables, puesto que en ellos confluyen un conjunto de variables
que multiplican su discriminacién: mujeres, nifios y jévenes, los inmigrantes, los

residentes en ambitos rurales, o aquellas personas actualmente desempleadas.
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La informacion que se desvela a continuacion en diferentes contextos permite deducir
gue las personas con acondroplasia y sus familias, conforman un grupo vulnerable, en
cierto riesgo de exclusion, que necesita por tanto de normativa y de politicas activas

que promuevan su inclusion y plena equiparacion de derechos.

5.2 En la esfera del reconocimiento oficial de la situacién de discapacidad

El procedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificacion del grado de
discapacidad se recoge en el Real Decreto 1971/1999, de 4 de diciembre, y si bien
esta norma fue modificada por el Real Decreto 1856/2009, de 4 de diciembre en
cuanto a la adecuacion terminolégica y conceptual acorde con la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF-2001), lo
cierto es que, dicho Real Decreto aunque por imperativo normativo ha cambiado
formalmente la terminologia adecuandola a la CIF, conceptualmente no sigue sus
criterios, estando vigente, por tanto, un instrumento de valoracién de la discapacidad
que difiere de una filosofia renovada sobre la misma. Veamos.

Actualmente, el reconocimiento de la situacién de discapacidad y consecuentemente
el derecho a las prestaciones del Sistema, viene precedido por la aplicacién de los
baremos incluidos en los 4 anexos del Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre,
de procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de
discapacidad. Estos anexos comprenden:

-Anexo 1 A: establece las pautas para la determinacion de las limitaciones en la
actividad originadas por deficiencias permanentes de los distintos 6rganos, aparatos o
sistemas. Asi, la severidad de las limitaciones para las actividades es el criterio
fundamental que se ha utilizado en la elaboracion de estos baremos. Este anexo
consta de 16 capitulos que comprende las pautas generales que deben aplicarse en
la valoracién y las normas para la calificacion de deficiencias y limitaciones en la
actividad de cada uno de los aparatos o sistemas. Asi tenemos: Capitulo 1. Normas

generales, Capitulo 2. Sistema musculoesquelético, Capitulo 3. Sistema nervioso,
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Capitulo 4. Aparato respiratorio, Capitulo 5. Sistema cardiovascular, Capitulo 6.
Sistema hematopoyético, Capitulo 7. Aparato digestivo, Capitulo 8. Aparato
genitourinario, Capitulo 9. Sistema endocrino, Capitulo 10. Piel y anejos, Capitulo 11.
Neoplasias, Capitulo 12. Aparato visual, Capitulo 13. Oido, garganta y estructuras
relacionadas, Capitulo 14. Lenguaje, Capitulo 15. Retraso mental, y Capitulo 16.

Enfermedad mental.

-Anexo 1 B: contiene los criterios para evaluar los factores personales y sociales que
pueden actuar sobre la persona con discapacidad en forma negativa, agravando la

situacion de desventaja causada por las propias limitaciones en la actividad.

-Anexo 2: contiene el baremo para determinar la necesidad de asistencia de otra
persona para realizar las Actividades de la Vida Diaria, aplicable Unicamente a los
mayores de 18 afios. (Derogado por el Real Decreto 504/2007, de 20 de abiril, por el
que se aprueba el baremo de valoracién de la situacion de dependencia establecido
por la Ley 39/2006, de 14 de diciembre de promocion de la autonomia personal y

atencion a las personas en situacion de dependencia).

-Anexo 3: contiene las pautas para determinar la existencia de dificultades para utilizar

transportes colectivos.

Atendiendo a este baremo, las personas con acondroplasia se encuentran
comprendidas en el Anexo 1 A. Capitulo 9. Sistema endocrino, y dentro de éste, en el
apartado de hipocrecimientos, siendo la talla y la limitacibn de las actividades
relacionadas con la locomocion, disposicion del cuerpo y destreza derivada de aquella,
los criterios para la asignacion de porcentaje de discapacidad. Unicamente, si el

porcentaje obtenido en la valoracion de la discapacidad conforme a este Anexo 1 A es
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superior al 25%, se podré aplicar el Anexo 1B referido a los factores sociales, sin que
este pueda sobrepasar los 15 puntos.

Lo primero que hay que sefalar, es que, cuando menos, llama la atencion que la
acondroplasia se valore considerdndola como una patologia del capitulo 9
correspondiente al Sistema endocrino, Yy no en el capitulo 2 relativo al Sistema
musculoesquelético. La acondroplasia es reconocida como una enfermedad genética
que afecta al desarrollo del cartilago de conjuncién de los huesos largos, y se cataloga
como una enfermedad de tipo musculoesquelético en la Clasificacion Internacional de

Enfermedades de la OMS.

Conforme se esta aplicando el baremo, la valoracion de la discapacidad esta basada
en la severidad de las consecuencias de la enfermedad y no en ella misma. Por tanto,
un diagndstico de acondroplasia, per-se, no va a dar un grado de discapacidad, pues
el criterio es que, no existen enfermedades sino enfermos, y asi lo establece el propio
Anexo 1 A, Capitulo 1, norma 22

Ahora bien, aun atendiendo a estos criterios médicos netamente objetivos, debe
sefialarse que a la hora de efectuar una valoracion de una persona con acondroplasia,
no suele tenerse en cuenta ni analizarse sistematicamente las manifestaciones
clinicas atribuibles a la alteracién de otros 6rganos y sistemas valorados en los demas
capitulos incluidos en el Anexo 1 A, que podrian combinar e incrementar su porcentaje
de discapacidad, pues no olvidemos que si bien la acondroplasia es una enfermedad
que afecta al sistema musculoesquelético (aunque el baremo no la incluye en este
capitulo) conlleva complicaciones del sistema nervioso (estenosis del canal medular),
del aparato respiratorio (obstruccion de las vias respiratorias superiores), de oido

(otitis media serosa), entre otras.

“La primera vez que pedi el certificado me lo negaron porque dijeron que estaba bien

de todo y lo Unico que me valoraron fue la altura que no me dio para darme un 33%.
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La segunda vez ya me vieron mal de la espalda y me dieron un 36%, pero ni siquiera
me preguntaron si tenia problemas de trabajo por los dolores en las cervicales”.
Relato de vida 7

De acuerdo a lo anterior, debe sefalarse que fundamentalmente el baremo se ha
confeccionado y se aplica bajo un criterio netamente médico o psicopatoldgico, no
valorando nada que no haya sido previamente tratado, obedeciendo a un modelo
médico- rehabilitador de la discapacidad, que centra su mirada en la diversidad
funcional y sus repercusiones sobre las actividades que las personas no pueden
realizar. Bajo esta premisa, los aspectos sociales o culturales casi nunca son
valorados ni cuantificados, obviandose que principalmente son las propias
caracteristicas fisicas de la persona con acondroplasia las que dificultan la interaccién
entre estos individuos y sus factores contextuales (personales y ambientales), debido
a la estigmatizacion social de tal condicién fisica.

En principio, el estigma social entendido como un atributo que diferencia a una
persona o a un grupo de personas frente a los demas y que genera una respuesta
negativa de los grupos sociales dominantes, es un fenémeno que se aplica por igual a
todo tipo de discapacidad. Sin embargo, es evidente que no existe un nivel de estigma
igual para todas las discapacidades. Hay condiciones que tienen un potencial de
estigmatizacion mas alto, y es el caso de la acondroplasia. Tener acondroplasia no
significa Unicamente padecer dificultades médicas o de accesibilidad fisica. Ser
pequefio y tener rasgos fisicos peculiares, conlleva estar expuesto a un estigma mayor
en todos los contextos sociales, pues es evidente que la condicién de enano, al ser
una cuestién objetiva y a diferencia de otras condiciones, no se puede disimular,
propiciando consecuencias muy graves para la persona afectada en todos los ambitos

de su vida.
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Se evidencia, por tanto, una clara inaplicacion del nuevo modo de entender la
discapacidad pese a la existencia de un soporte legislativo que lo recoge y en el cual
debe basarse la aplicacion del instrumento de valoracién de la discapacidad.

Esta situacion acarrea importantes consecuencias para la proteccion de la persona
con acondoplasia, puesto que, como quiera que el concepto de discapacidad en la
legislacion espafiola Gnicamente es aplicable a los individuos que hayan obtenido de la
autoridad administrativa el certificado que acredite un grado de discapacidad superior
a un 33%, se esta dejando fuera del sistema de proteccion de discapacidad a aquellas
personas con acondroplasia que no han obtenido este minimo de porcentaje,
guedando al margen de la garantia de inclusion social, y de la legitimacién para ejercer

acciones antidiscriminatorias.

Asimismo, debe decirse que el baremo de discapacidad no escapa a los
inconvenientes derivados de la fragmentacion ocasionada por la multiplicidad de
criterios de actuacion en todo lo relacionado con la valoracién, generando una
descompensacion del tratamiento de las prestaciones y servicios debido a tratos

diferenciados de acuerdo al lugar de residencia de la persona.

“El grado de discapacidad que te den depende de donde residas. Unicamente puntia
la altura y no tienen en cuenta otras patologias derivadas de la acondroplasia. El tema
del certificado de discapacidad tiene implicaciones muy negativas para las personas
con acondroplasia, pues muchas de ellas carecen de este certificado o de un
porcentaje mayor, impidiéndoles acceder a prestaciones de todo tipo”.

Entrevista 3

“Yo tengo un conocido al que no le han concedido el certificado porque dicen que no
demuestra que haya recibido tratamiento por los dolores de espalda, ahora lo esta
volviendo a pedir y dice que a lo mejor se lo dan porque el médico que lo veia ya no
esta”.

Relato de vida 6
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5.3. Enla esferadelainclusion educativa

Al no existir datos certeros sobre la poblacién con acondroplasia, es dificil contar con
informacidn precisa sobre la proporcidn de personas con esta patologia atendidas por
el sistema educativo. Tampoco existen estudios que nos muestren la situacion
especifica de este grupo en el ambito educativo. No obstante, de acuerdo a los datos
disponibles sobre la poblacion de discapacidad en Espafia que muestran claramente
un nivel de formacion inferior a los de la poblacion general, aunado a las fuentes
informativas que concuerdan en sefialar que la acondroplasia es causa de
estigmatizacion social, la conclusion primera a la que se llega es que para las
personas afectadas existen grandes inconvenientes en el acceso a la igualdad de
oportunidades a los recursos educativos y de formacion, elementos indispensables

para disminuir el riesgo de su exclusién social y desempleo.

Si bien, la Educacién Inclusiva comprende un proceso que desafia las politicas
excluyentes, y que en la ultima década se ha convertido en el enfoque preferido para
satisfacer las necesidades de aprendizaje de todos los alumnos y alumnas en
escuelas regulares, lo cierto es que, las actitudes discriminatorias frente a las
personas con acondroplasia se mantienen en el contexto educativo debido a la falta de

informacién y a la escasa o inexistente experiencia en la manera de tratarlas.

A diferencia de otros tipos de discapacidad, persiste una amplia tradicibn en
considerar que los problemas de aprendizaje de los alumnos con acondroplasia no
tienen nada que ver con su propia condicién de acondroplasico. Si las dificultades
biol6gicas, sensoriales, cognitivas o conductuales son una parte responsable de los
problemas escolares en las demas discapacidades, con la acondroplasia existe la
creencia de que si estan cubiertos los problemas de accesibilidad fisica, el alumno no

deberia presentar dificultades en su proceso educativo, ya que las personas afectadas

38





por esta en condicion, por lo general no presentan problemas de tipo intelectual. Por
consiguiente, los factores relacionados con el entorno del alumno, como la familia y la

propia escuela, apenas son tenidos en cuenta.

El enfoque interactivo, individual y ambiental en el ambito educativo que se viene
aplicando para el resto de discapacidades, presenta grandes dolencias en lo que se
refiere a la discapacidad que estamos tratando, pues si bien las demas
discapacidades —unas mas que otras- han venido superando las actitudes mas
adversas o atavicas para una normalizacién e integracion, con la acondroplasia se
mantiene un comportamiento estigmatizante.

Como ya se ha advertido, ser pequefio y tener una fisonomia tan particular es
percibido en numerosos contextos sociales como una caracteristica peyorativa. En la
esfera educativa se suele obviar o banalizar esta circunstancia en la creencia de que
si ocurre, proviene Unicamente de una minoria de la comunidad educativa —algunos de
los compaferos-. Sin embargo, la relacién existente entre vejacién y objeto del
estigma (el enanismo) produce en la persona afectada un dafio proporcionalmente
mayor que el de cualquier desprecio no relacionado con su apariencia fisica. La
percepciéon de las personas con acondroplasia de ser tratadas como personas
fisicamente diferentes, y a su vez de menor entidad o rango social, influye
significativamente ya no sélo en su rendimiento académico sino también en sus
relaciones interpersonales, en su bienestar material, personal y emocional,
sumiéndolas en una situacién de profundo aislamiento conduciéndolas a una

completa exclusion.

“Yo sufri acoso escolar cuando estaba en 2° de la ESO y lo pasé muy mal. El colegio
lo sabia y no supo reaccionar ni a tiempo ni en el modo adecuado. Es un marrén
importante para el colegio tener a una persona con acondroplasia, pues no saben
cOmo reaccionar o pasan de ello”.

Relato de vida 4
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El escaso o nulo conocimiento que tiene la comunidad educativa sobre lo que es e
implica la acondroplasia, y su forma de tratarla en éste dmbito, ha impedido que se
elaboren estrategias organizativas que ofrezcan respuestas eficaces para abordarla
como parte de la diversidad. Generalmente, el trato ofrecido al educando con
acondroplasia suele darse en relacion con su altura y no con su edad, propiciando
conductas inadecuadas en los demas (levantamiento en el aire de la persona, uso

como mascota, sobreproteccion...) y expectativas menores para el propio afectado.

“¢ Por qué tenia que coger la seforita a mi hija con 3 afios para sentarla? No. Habia
gque ensefarla. En la escuela ese trabajo se puede hacer y fomentar. Yo sé que a mi
hija ahora le dicen algo en el colegio y cuando le pregunto al profesor me contesta: es
gque usted ya sabe como son de crueles los nifios! No. Yo lo que quiero es que llamen
a ese nifio y le expliquen la condicion de mi hija”.

Relato de vida 3

Con frecuencia las personas con acondroplasia se ven excluidas de las actividades
escolares y extraescolares por razones fisicas (por ejemplo, en actividades deportivas
—clase de Educacién Fisica o en su recreo-, en excursiones) sin realizarse por parte
del cuerpo docente y directivo los ajustes necesarios para impedir tal exclusién. En
general, las adaptaciones fisicas y curriculares —si las hay- suelen ser inapropiadas al

no tenerse en cuenta las peculiaridades de esta discapacidad.

“Muchos padres se quejan de que sus hijos con acondroplasia son excluidos de las
clases de educacion fisica, y los profesores no se dan cuenta que lo que deben hacer
es adaptar un cambio de sesiones. No realizar actividades competitivas, pero si de
cooperacion y participacion”

Entrevista 2

Este desconocimiento se remonta a los primeros afios de edad, cuando la escasa

Atencion Temprana en el &mbito educativo a la poblacién infantil con acondroplasia
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impide realizar intervenciones lo mas pronto posible que puedan detectar los factores
gue inciden negativamente en su desarrollo para anular o minimizar sus efectos,
frenando, por tanto, la introduccion de los mecanismos necesarios de compensacion,
de eliminacién de barreras y adaptacion a necesidades especificas, perdiendo un
tiempo valioso para el desarrollo del nifio. No existe un sistema que regule y arbitre
las relaciones en materia de Atencion Temprana en el sector de salud, servicios
sociales y educacién imposibilitando la coordinacién y actuacién conjunta a favor de la
gratuidad y universalizacion de los centros de Atencién Temprana en todo el territorio

espafniol.

“No hay guarderias que ofrezcan una atencién especifica para nifios con
acondroplasia. Nosotros vamos recopilando informacién y la aplicamos a nuestro hijo,
explicando su situacion a quienes lo atienden”.

Entrevista 6

Por otra parte, es importante sefialar que entre los diversos elementos que conforman
nuestro sistema educativo, la Formacién Profesional, entendida como todos aquellos
estudios y aprendizajes encaminados a la insercién, reinsercion y actualizacién
laboral, cuyo objetivo principal es aumentar y adecuar el conocimiento y habilidades de
los actuales y futuros trabajadores a lo largo de toda la vida, es para las personas con
acondroplasia una aspiracion casi siempre frustrada, debido a que los aprendizajes
que se adquieren a través del sistema de formacion profesional se basan en familias
profesionales que agrupan ocupaciones o0 profesiones que requieren
fundamentalmente trabajos manuales —salvo algunas familias como por ejemplo la de
informatica y comunicaciones-, en los que dificiimente pueden participar las personas
con acondroplasia debido a sus caracteristicas anatémicas que les dificulta este tipo
de tareas. En este sentido, la perspectiva integradora del sistema educativo queda
truncada para estas personas al limitarse su preparacién para adquirir competencias

destinadas al desarrollo de su vida profesional.
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“La Formacion Profesional como salida laboral para las persona con acondroplasia es
muy limitada, pues salvo algunas familias como la de nuevas tecnologias, el resto
implica manualidades dificiles para un acondroplasico”.

Entrevista 3

5.4. En la esfera de la salud

Los obstaculos a los que se enfrenta los afectados y sus familiares en el marco
sanitario tienen que ver con el desconocimiento de la enfermedad, sus consecuencias
y forma de abordarla. Aunque existe un nimero reducido de profesionales médicos
que han incluido la acondroplasia entre sus lineas de investigacion, en general, la
practica médica referida a ésta patologia casi siempre no es la adecuada, y las quejas
de los afectados concuerdan en sefialar en que no hay una debida y suficiente
asesoria ni a pacientes ni a familiares acerca de las limitaciones fisicas y los
problemas médicos asociados a la acondroplasia. La atencion que reciben los
afectados depende de los criterios del profesional sanitario, pues no existe, ni siquiera,
parametros médicos homogéneos que permitan ofrecer una asistencia y valoracion

especifica por acondroplasia.

“Como se van a aplicar politicas publicas sanitarias si ni siquiera existe un censo oficial
sanitario que determine cuantos somos. No existe un protocolo socio-sanitario de
diagndstico, seguimiento, cuidados o fallecimientos. Tener talla baja no es una
cuestion de altura, tiene mas repercusiones en la salud”.

Entrevista 3

“A nivel sanitario no tenemos un protocolo o guia de actuacion nacional que nos
permita funcionar cuando nos llega un caso de acondroplasia. Generalmente, cuando
son nifios los atiende primeramente el pediatra y luego los deriva al traumatoélogo. Las
revisiones médicas se hacen con el médico de familia, que desconoce la complejidad

de la acondroplasia”.

Entrevista 7
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“Mi hija fue tratada como si tuviera otro tipo de enanismo y no con acondroplasia. Le
estuvieron dando medicacion como si fuera un problema hormonal y perdimos un
tiempo valioso”.

Relato de vida 3

Para las personas afectadas y sus familiares no existe una atencibn a sus
necesidades especificas de diagndstico, pruebas, tratamiento, asesoramiento
genético, etc. Un diagnostico de acondroplasia suele ir acompafiado mas de frases
condescendientes y estereotipadas que de argumentos clinicos y de estrategias de

abordaje de la enfermedad.

“Su hijo sufre de enanismo, pero no se preocupe que no es un enano de feria”.

Relato de vida 2

“La acondroplasia necesita una asistencia especifica diferente al de resto de otras
displasias. Ademas, no hay dos acondroplasicos iguales y cada uno necesita una
valoracién diferente”.

Entrevista 7

Las personas afectadas manifiestan sentirse discriminadas en el &mbito sanitario, ya
que, la baja prevalencia de la acondroplasia no la hace equiparable con el resto de
enfermedades, faltando por consiguiente, especialistas en el tema, y teniendo los
afectados y sus familiares que pasar por un periplo interminable y dificultoso para ser
atendidos en la Unidad de Patologias del Crecimiento y Fijacion Externa del Institut
Catala de Traumatologia i Medicine de I'Esport (ICATME), ubicado en el USP Instituto
Universitario Dexeus, en Barcelona, Unica unidad de referencia para el diagndstico y
tratamiento de la acondroplasia, y segun las diferentes Asociaciones y Fundaciones
que trabajan con estas personas, referente nacional para la atencion de los afectados
por acondroplasia, especialmente durante la infancia y la adolescencia, al ser la

primera etapa esencial en el desarrollo integral del individuo, y la segunda de
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importancia puntual en lo referente a la elongacion quirargica de miembros. De
momento, las Unicas Comunidades Autbnomas que mantienen acuerdos y/o convenios
con la Unidad especializada son la Comunidad Autbnoma de Asturias, la Comunidad

Autonoma de Canarias y la Comunidad Autonoma de Galicia.

“Nosotros tuvimos una lucha continua con el sistema de salud de nuestra Autonomia
para que hiciera un convenio de colaboracién con la Comunidad de Catalufia que es la
gue atiende los casos de acondroplasia, y seguimos luchando para que el resto de
nifos pueda recibir una atencion especializada sin costo alguno”.

Entrevista 5

La atencién sanitaria a la persona con acondroplasia es mas visible durante la
infancia. No obstante, existe una desigualdad intercomunitaria en los Servicios de
Atencion Temprana que son valorados de manera muy distinta en cada Comunidad
Auténoma. Aunque en varias Autonomias la Atencién Temprana se ha articulado en
torno a un enfoque social del desarrollo ampliando la mirada a un aspecto psicosocial
del nifio, en muchas de ellas se mantiene un enfoque médico y rehabilitador, sumado
a un desconocimiento casi generalizado de la acondroplasia. Asimismo, y
dependiendo del lugar de residencia, se adolece de una coordinacién entre los
equipos de Atencion Temprana y la escuela, impidiendo el trabajo en redes que se

complementen y faciliten la calidad de vida familiar.

Fundamentalmente, las limitaciones y carencias del Sistema sanitario publico la vienen
cubriendo las Fundaciones y Asociaciones de personas con acondroplasia y sus
familiares, mediante el desarrollo de una labor informativa, investigadora, formativa,

asistencial, coordinadora, y en general gestora de las actuaciones en este ambito.
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“El primer paso es la Atencion Temprana, no sélo es importante para el nifio, sino
para su familia, su entorno. Para tener el control sobre la situacion, para no caer en
depresion, la Atencion Temprana es el referente. Hasta hace poco tiempo no se tenia
derecho a ella, dependiendo mucho de los criterios de los doctores, en ese periodo.
Hoy en dia todos los nifios con acondroplasia tienen derecho a Atencién Temprana”.
Entrevista 2

“Mi hijo recibe una atencion muy completa porque aca se trabaja en red. Tenemos
suerte que en nuestra ciudad esté una Fundacion referencia en la acondroplasia”.

Relato de vida 1

“Nada, a mi hija no le hicieron fisioterapia, no habia talleres, sélo la veia el pediatra
que no sabia mucho sobre la acondroplasia”.

Relato de vida 3

Como quiera que la intervencion en el &mbito sanitario a las personas con
acondroplasia se dirige principalmente en la infancia, existe una percepcion
generalizada de abandono asistencial por parte de la poblacién adulta, que considera
que no tienen posibilidad de evaluacién y seguimiento de su patologia, y que las
investigaciones e innovaciones al respecto se centran en los consabidos tratamientos
traumatolégicos, olvidando las exploraciones y tratamientos médicos en edades en

donde la condicién fisica acarrea complicaciones muy serias.

“Cuando asistimos a congresos, seminarios o reuniones de personas con
acondroplasia, el tema médico siempre lo enfocan hacia las elongaciones”.
Relato de vida 6

En virtud de las circunstancias expuestas, los afectados y sus familiares consideran
que las necesidades especificas derivadas de la acondroplasia amerita un Centro de

Referencia propio en donde se aborde de manera especializada e integral la misma.
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“Un Centro de Referencia seria lo ideal porque ayudaria a todos, porque sabriamos a
donde ir, que los padres sepan que puerta tocar. Da pie para seguir luchando”

Entrevista 5

“‘Donde tengan experiencia llevaré a mi hijo”

Relato de vida 2

5.5. En la esfera de la proteccion social

La proteccion social, y en concreto la Seguridad Social, preocupa a la poblaciéon con
acondroplasia, pues la consideran una asunto esencial para su desarrollo vital por las
circunstancias derivadas de su discapacidad.

Las personas afectadas ponen de relieve la enorme importancia que un sistema de
protecciéon social eficiente les proteja desde que nacen hasta que fallecen cubriendo
varias contingencias derivadas de la enfermedad, la invalidez, el desempleo, las
cargas familiares, etc. Y si bien destacan la proteccion de la vejez, dan mucha
relevancia al aseguramiento o cobertura durante su vida activa reflejada en la
proteccion de las situaciones de incapacidad.

Ponen el énfasis en que es necesario que se facilite la incorporaciéon o permanencia
voluntaria en la vida activa con totalidad cobertura de derechos de la Seguridad
Social, sin que se perjudique esa proteccion por su situacion de discapacidad.
Solicitan que las pensiones no contributivas sean compatibles, por lo menos

parcialmente, con la realizacion de trabajos remunerados.

“Yo estoy notando problemas de salud que me estan afectando en mi trabajo, pero no
quiero dejar de trabajar porque es muy importante para mi, pero el problema es que
me dicen que no me dan ninguna ayuda por mi discapacidad si sigo trabajando”.

Relato de vida 6
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Aunque el Real Decreto 1851/2009, de 4 de diciembre, por el que se desarrolla el
articulo 161 bis de la Ley General de la Seguridad Social en cuanto a la anticipacién
de la jubilacién de los trabajadores con discapacidad en grado igual o superior al 45
por ciento, recoge la acondroplasia como una de las discapacidades que podra dar
lugar a la anticipacion de la edad de jubilacion, gran parte de las personas afectadas
desconoce esta norma, y continla solicitando coeficientes reductores por considerar
que su condicion fisica les demanda un mayor esfuerzo en su actividad profesional.
Otros piensan que muchos de ellos no podran alcanzar dicha prerrogativa, ya que, el
verdadero obstaculo proviene de un baremo de valoracion de la discapacidad que

apenas valora su altura sin tener en cuenta consideraciones de otro tipo.

5.6. En la esfera del acceso al empleo y las relaciones laborales

El andlisis de la situacién laboral de las personas con acondroplasia requiere una
atencion diferencial sobre la base de unas caracteristicas de identidad propia, dado
que, no son comparables ni las necesidades de apoyo para acceder al empleo ni la
situacion laboral con respecto a otro tipo de discapacidad. En este sentido, los
dispositivos tradicionales de la insercion laboral para las personas con discapacidad,
como el empleo protegido y concretamente los Centros Especiales de Empleo y
Enclaves Laborales, por sus peculiaridades no se adaptan a las necesidades de las
personas con discapacidad por acondroplasia, pues fundamentalmente suelen
desarrollar actividades manuales y de baja cualificacion. Tampoco el sistema ordinario
ha estado lo suficientemente potenciado, especialmente en cuanto a la adaptacion de
puestos de trabajo y accesibilidad se refiere; todo ello acompafado por un

incumplimiento reiterado en la cuota de reserva de empleo.

“Las personas con acondroplasia necesitan medidas alternativas a las formas
tradicionales de dar trabajo a las personas con discapacidad. Nosotros no podemos y

no queremos un empleo protegido, que es poco cualificado y manual. Tampoco hay
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una aplicacion de los convenios generales a nuestro colectivo, pues nos tratan como
discapacitados. Creemos necesario propiciar el autoempleo y el cooperativismo,
aplicando un plan integral de formacién que permita formar y reciclar durante su vida
laboral a las personas con acondroplasia”.

Entrevista 3

Hay que sefialar que si bien en los ultimos afios las personas con discapacidad han
sido receptoras de un paulatino incremento de normativa y politica especifica en
materia de empleo, éste sigue siendo un bien escaso y precario, debido entre otros
aspectos, a que las acciones en el ambito del empleo y de la ocupaciéon no han tenido
en cuenta las peculiaridades de integracion laboral que presenta cada discapacidad
chocando con la realidad en la que se pretende influir. Estas peculiaridades, en lo que
respecta a lo acondroplasia, tienen que ligarse a los estereotipos de una discapacidad
gue causa risa, burla, asociado a una tendencia clara a preferir a la gente alta en el
mercado laboral. La altura tiene un efecto de halo que contamina toda la actividad que
haga o pretenda hacer la persona con acondroplasia. Se produce una falsa correlacion
entre la baja talla y la capacidad de la persona para realizar cualquier actividad. Es
habitual la queja en las personas afectadas que en los procesos de seleccién de
recursos humanos, se detecta que el candidato pasa todas las fases que no son
presenciales para posteriormente quedar fuera una vez que durante la entrevista de
trabajo se han percatado de su discapacidad. Su altura es aun un condicionante para
acceder a un puesto de trabajo, aunque el resto de variables como el nivel de
formacion, la experiencia, habilidades para competir, capacidad de liderazgo, trabajo
en equipo, etc. sean semejantes al resto de candidatos sin acondroplasia. La
consecuencia directa de tal estigmatizacion es una evidente discriminacion laboral,
gue supone a la persona afectada no sélo ser arrancada del contexto laboral, sino del

mundo social de la normalidad.
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“Aunque tengas una formacion mejor la gente te pone excusas cuando te ven. Ahi

entra la forma de ser de la persona afectada. Tenemos que trabajar el doble que una

persona sin discapacidad para demostrar que valemos”.

Entrevista 5

A contrario sensu de esta exclusion laboral por motivos de talla baja, se encuentra una

incorporacién laboral en la que la condicién indispensable para poder acceder al

empleo es una discapacidad fisica concreta, el enanismo. Se trata de los llamados

espectaculos comicos taurino, como asi viene reflejado en el Convenio Colectivo

Nacional Taurino que en su Articulo 15 recoge el apartado correspondiente a los

Toreros comicos y que reza:

Articulo 15: Toreros cémicos

Los toreros cdémicos no quedan sujetos a
clasificacién, pero los jefes vy titulares de
cada cuadrilla vendran obligados a notificar
antes del 1 de marzo de cada afio a la
Comisién de seguimiento y vigilancia la
declaracion del espectaculo, con indicacién
del titulo, cuadrilla y demas extremos que
se consideren convenientes.

La cuadrilla comica vendra constituida por:

a. Un jefe de cuadrilla.

b. Un torero mayor mas que reses a
lidiar. Se entiende por torero
mayor, a estos efectos, aquel que
tenga capacidad fisica
autosuficiente para la lidia.

c.Un minimo de cinco toreros
pequefios, en el caso de que el
espectidculo cuente con esta
clase de toreros cOmicos. Se
entiende por toreros pequefios, a
estos efectos, aquellos que por
su estatura fisica no puedan
encuadrarse en el apartado
anterior.

d. Un mozo de espadas.

Tras la lidia de una res en la parte comica
del espectaculo, las cuadrillas no estaran
obligadas a encerrarla.

En los espectaculos cdmico-taurinos que
se celebren en plazas de primera y
segunda categoria, serd obligatorio incluir
una parte seria en la que se lidiara, al
menos, una res por cuadrilla, que se ajuste
a lo previsto para las novilladas sin
picadores. En las restantes plazas, la parte
seria tendra caracter potestativo. La parte
seria del espectaculo se celebrara al
comienzo del festejo, y en el paseillo los
componentes de esta parte iran destacados
delante de quienes integren la parte festiva.

Los sueldos y gastos de toda clase
ocasionados por las cuadrillas cémicas y
similares seran de cuenta del jefe de las
mismas, quien correrd asimismo con
cuantos gastos se produzcan en el montaje
de esta clase de espectaculos.
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De la simple lectura de este convenio colectivo®®, y sin mayores disquisiciones al
respecto, se pueden sacar varias conclusiones, a saber:

En primer lugar, la propia definicibn dada a los toreros pequefios determina que éstos
deben carecer de capacidad fisica autosuficiente para la lidia, a diferencia de los
toreros mayores a los cuales se les exige dicha capacidad. De acuerdo a esto, lo que
se ofrece no es la habilidad de la persona con acondroplasia 0 enanismo para torear,
sino la falta de dicha habilidad. Tan es asi que, los toreros comicos, y
fundamentalmente, los toreros pequefios, al ser el grueso de la cuadrilla segun la
norma, no quedan sujetos a la clasificacion que tienen los novilleros de acuerdo a su
nivel artistico, su cotizacion y su experiencia. Su actuacién se realiza en la “parte
festiva del espectaculo” y no se les incluye en la “parte seria” del mismo, salvo en
plazas de menor categoria, pues este apartado esta reservado Unicamente a los
toreros mayores capaces de lidiar al animal. Por tanto, el objeto del trabajo es ofrecer
entretenimiento basado en el contraste entre una persona con enanismo y una
vaquilla.

Ademas, éste tipo de trabajo no tiene en cuenta las enormes complicaciones médicas
debido a la afectacién del sistema musculoesquelético, motivo por el cual las
embestidas de un animal de proporciones significativamente mayores tiene mas
riesgos para la salud de una persona con acondroplasia. Es de advertir por ello que,
existe una clara vulneracion de la Ley de Prevencion de Riesgos Laborales que en su
articulo 25 recoge las pautas que debe seguir todo empresario para garantizar la
protecciéon de aquellos trabajadores que, por sus propias condiciones personales o
estado biologico conocido, incluidos aquellos que tengan reconocida la situacién de
discapacidad fisica, psiquica o sensorial, sean especialmente sensibles a los riesgos

derivados del trabajo. La ausencia de evaluaciones de riesgos en este sector hace

® Mediante Resolucién de 29 de marzo de 2006, de la Direccién General de Trabajo, se
dispone la inscripcion en el registro y publicacion del Convenio Colectivo Nacional Taurino.
BOE n° 90 de 15 de abril de 2006.
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inexistente la adopcién de medidas preventivas y de proteccion necesarias para
garantizar la integridad fisica de las personas con acondroplasia.

Evidentemente, tampoco se corresponde con las caracteristicas propias del
espectaculo comico taurino, la exigencia de no emplear personas en aquellos puestos
de trabajo en los que, a causa de sus caracteristicas personales, estado biolégico o
por su discapacidad fisica, psiquica o sensorial debidamente reconocida, puedan
ponerse en peligro o, cuando se encuentren manifiestamente en estados o situaciones
transitorias que no respondan a las exigencias psicofisicas de los respectivos puestos

de trabajo.

“Es necesario un plan de reciclaje e insercion laboral para las personas con
acondroplasia que se dedican profesionalmente a estos espectaculos y para ello es
necesaria la colaboracion del Gobierno, las organizaciones sindicales y empresariales
y grupos de personas con discapacidad”.

Entrevista 3

El escenario de nula o escasa adaptacion de los puestos de trabajo es trasladable a
todos los sectores, poniendo en evidencia que el problema va mas alla de lo
meramente crematistico, puesto que, la eliminacién de barreras o dotacion de medios
de proteccidn personal ademas del desembolso que ello supone, debe ir acompafiada
de un procedimiento de adaptacién de los puestos de trabajo en funcion de la
discapacidad y necesidades del trabajador, siendo este procedimiento efectuado por la
inspeccion perteneciente a la Direccion Territorial de Empleo correspondiente, y que
en no pocas ocasiones desconoce las particulares necesidades de adaptacion de las
personas con acondroplasia y la urgencia que tales adaptaciones acarrean no solo
para el buen desempefio del trabajo, sino para el bienestar del propio trabajador.

Ademas, y como ya sefialamos en el apartado correspondiente a la esfera educativa,

los estudios y aprendizajes encaminados a la insercién, reinsercion y actualizacion
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laboral, no tienen en cuenta el perfil de puesto de trabajo para el que se formara
profesionalmente a una persona con acondroplasia, y en su mayoria comprenden
competencias que resultan dificiles y en muchos casos imposibles de llevar a cabo
debido a las propias condiciones psicofisicas que conlleva la enfermedad. El valor
afiadido de la formacion practica que posee las ensefianzas de Formacién Profesional
para la mayoria de personas con acondroplasia es ficticio, puesto que, a la hora de
escoger personal, los sectores productivos buscan aquellos que mejor destreza
demuestren en el campo correspondiente, resultando por tanto, ineficaz la formacion

propuesta como medio que posibilite su insercién laboral.

Por ultimo, sefialar que los efectos adversos en el tejido empresarial, consecuencia de
la crisis econdmica global por la que atravesamos, ha incidido enormemente en los
sectores en donde mayoritariamente trabajan las personas con enanismo 0seo -
servicios e industria-; y aunque no dispongamos de datos certeros sobre la poblacion
acondroplasica desempleada, si podemos aludir a los estudios EIl impacto de la crisis
econdémica en las personas con discapacidad y sus familias (CERMI 2009)%, al
Informe de Mercado de trabajo de las personas con discapacidad (INEM 2008)%, y al
Informe sobre el desarrollo del Pacto de Toledo (MINISTERIO DE TRABAJO E
INMIGRACION 2008)*®, que aportan informacion valiosa sobre la situacion de las
personas con discapacidad en el ambito laboral. Todos estos informes coinciden en
sefialar que las personas con discapacidad aparecen como uno de los grupos mas
afectados por el problema del paro. Ademas la dificil situacion econdmica incide en
estructuras y servicios como los sociales y de sanidad que son esenciales para la
persona con discapacidad. En general, no sdlo la falta de empleo es consecuencia de

la crisis econdmica, sino que los dispositivos para paliar o menguar la situacion como

%% |nforme El impacto de la crisis econdmica en las personas con discapacidad y sus familias.
Elaborado por INTERSOCIAL para el CERMI, 2009.

" Informe del mercado de trabajo de las personas con discapacidad. Elaborado por el
Observatorio Ocupacional del Servicio Publico de Empleo Estatal, 2008.

?8 Informe sobre el desarrollo del Pacto de Toledo. Ministerio de Trabajo e Inmigracion, 2008.
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programas formativos o reinsercién laboral han disminuido considerablemente debido
a los recortes presupuestarios que también afecta a todo el tejido asociativo en el cual

se apoyan las personas afectadas.

“Yo estoy en el paro, llevo 9 meses. Mi situacién es complicada porque es dificil
encontrar trabajo por mi condicion y estoy en una edad que siento muchos dolores de
espalda. Tampoco es que reciba mucha ayuda por mi discapacidad porque la
Administracion dice que hay crisis y que no hay dinero”.

Relato de vida 7

“Todas las fundaciones y asociaciones que trabajamos con personas con
acondroplasia estamos pasando dificultades econdmicas, pues se nota los recortes en
las ayudas dadas por la Administracion y los patrocinios de las empresas y los
particulares”.

Entrevista 2

5.7. En la esfera dela propiaimagen y de resguardo de la dignidad personal

Un estudio reciente en psicologia social se ha centrado en los sentimientos
inconscientes de exclusién que acarrea la acondroplasia, la cual lleva unida a sus
caracteristicas fisicas, una carga de clichés y connotaciones culturales que identifican
la imagen de la persona con enanismo 6seo a la de un ser comico, grotesco y
esperpéntico”. El estudio tiene gran importancia pues sus resultados revelan que las
personas con acondroplasia se han sentido humilladas y excluidas con mas frecuencia
que las personas no afectadas. Confirma lo que resulta evidente para los mismos
acondroplasicos y sus allegados, la existencia de un sentimiento tolerado de no
consideracion hacia ellos en los diferentes @mbitos de la vida.

El tema de la imagen de las personas con acondroplasia presenta dos prismas

interrelacionados entre si. El primero es la vision y los sentimientos que despiertan en

»* FERNANDEZ ARREGUI, S.: El estigma social del enanismo 6seo. Consecuencias y
estrategias de afrontamiento. Tesis del Departamento de Psicologia Social y de las
Organizaciones. UNED, 2009.
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la propia persona su condicién de acondroplasico, y el segundo aquel relacionado con
aquellos sentimientos que despierta en los demas.

En la actualidad, las personas con acondroplasia sufren estigmatizacién mas alla de
su baja talla, pues aun se les relaciona con mitos no asociados a otro tipo de
diferencias fisicas. La asociacidn entre el enanismo y la representacion de una figura
ficticia con connotaciones cdmicas y grotescas, ha desarrollado ideas erréneas de las
habilidades y limitaciones de las personas con enanismo en la sociedad. El
enfrentarse a estas ideas supone para las personas con acondroplasia un inmenso
reto, pues al final, son las reacciones de los demas las desencadenantes de
situaciones muy adversas para ellas.

El sentimiento que subyace el tener que afrontar no s6lo numerosas desventajas
sociales, sino fundamentalmente, hacer frente a una percepcion publica devaluada, es
el de una auténtica humillaciéon y degradacion de su imagen.

Estudios e investigaciones de referencia sobre el fenémeno de la humillacion®, la
sefialan como un concepto relativamente nuevo que aparece como consecuencia del
reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales e inalienables a
todo ser humano independientemente de su condicion. Nadie duda, que el principio de
igual en dignidad y en derechos, por lo menos teéricamente, ha supuesto un revulsivo
en lo que a escala del valor humano se refiere; otra cosa es, si realmente en cuanto a
progreso social y elevacion del nivel de vida de los individuos ha producido un
verdadero cambio. En este sentido, hay que decir que si bien la nueva dimensiéon que
la idea de igualdad de dignidad y valor de toda persona humana ha penetrado en la
conciencia de muchas personas creando un nuevo contexto, en el grupo
acondroplasico persiste la sensacion de ser tratados no so6lo como fisicamente

diferentes, sino como personas de menor valor. La acondroplasia es apreciada por el

% Al respecto véase: FERNANDEZ ARREGUI, S.: “Reflexiones sobre el significado social de la
humillacién” en Psicologia Politica n°37, 2008, pp. 29-46, y LINDER, E.: Making enemies:
humiliation and international conflict. Westport, CT. Praeger Security International, 2006.
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afectado como una singularidad excluyente al sentirse infravalorado en su identidad

como persona®.

“Cuando fuimos a solicitar la adopcion de un nifio nos dijeron que eso era imposible
por nuestra condicion fisica. Si queriamos adoptar tenia que ser un nifio con
discapacidad”.

Relato de vida 8

La poblacién con acondroplasia no se siente dignificada ni en su dimension individual
ni en su dimension social.

Las constantes ofensas, desprecios, humillaciones o simplemente faltas de
consideracién que manifiestan sufrir las personas con enanismo 6seo, amenazan su
dignidad como cualidad inherente a su individualidad, influyendo directamente en el
desenvolvimiento de su personalidad. El andlisis de los estudios y las fuentes
consultadas sugieren que la poblacién en cuestién, esta fuertemente influida por la
autoestima, estableciéndose una clara relacién entre ésta y la aceptacion de la
discapacidad. La autoestima es uno de los indicadores mas importantes en la
aceptacion de su condicion fisica. Un mayor grado de aceptacion por una alta
autoestima conlleva a tener una percepcion mas positiva de su condicién e imagen, y
a poseer mejores habilidades para integrarse en la sociedad. Por el contrario, quienes
tienen una baja autoestima suelen tener serios problemas para aceptar su

discapacidad, experimentando consecuencias negativas en su calidad de vida.

“La etapa mas dificil es la edad del pavo. Te empieza a gustar las chicas y te
cuestionas tu imagen personal, es muy complicado. Si no tienes una mentalidad
fuerte, lo pasas muy mal. Es muy importante el apoyo de la familia, porque hacer oidos
sordos es muy dificil”.

Relato de vida 4

% Un andlisis sobre la exclusion social de las personas con acondroplasia, véase:

FERNANDEZ ARREGUI, S.: Mi (in)dignidad en tus manos: otra mirada a la exclusion social
desde la experiencia de las personas con acondroplasia. Fundacién ALPE-Acondroplasia,
Gijén, 2005.
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“Yo me atreveria a decir que la mayoria de gente que se hace las cirugias de
alargamiento es por un tema de imagen personal mas que de mejora de su calidad de
vida. Quieren de alguna manera disimular su condicién”.

Entrevista 7

“El tema de estética afecta a muchas personas. En muchas de ellas se produce lo que
se conoce como el efecto espejo. Aquella sensacion que se tiene cuando delante se
pone una persona que es como nosotros. A muchos les da panico”.

Relato de vida 6

Por otra parte, la falta de reconocimiento de la dignidad de las personas con
acondroplasia en su dimension social, se traduce en las dificultades a las que tiene
gque hacer frente, por un lado, cuando la estigmatizacién de su condicién limita sus
posibilidades de inclusibn en grupos sociales, y por otro lado, cuando no le son
garantizados sus derechos para poder llevar a cabo sus proyectos vitales en

condiciones de igualdad con los demas miembros de la sociedad.

“Las personas con discapacidad son mas propensas a la discriminacion, sobre todo
las que estan mas estigmatizadas como las que padecen acondroplasia”.

Entrevista 3

A lo largo de su vida, en mayor o menor medida, las personas con acondroplasia
deben enfrentarse a una estigmatizacién social, y en algunos casos dicho estigma
proviene de su propio grupo, convirtiéndose para la persona en un enorme reto y

esfuerzo el afrontar dicha situacion.

“Muchas veces los nifos sienten como su propia gente del colegio les rechaza por su
condicion fisica, requiriendo grandes esfuerzos para luchar con dicho estigma”.

Entrevista 1
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5.8. Libertad individual y defensa de ladignidad y laimagen personal y grupal

Una de las cuestiones mas discutidas ultimamente en relacion con la posible colision
de los derechos de libertad individual, dignidad e imagen referidos a las personas con
enanismo éseo, viene motivada por la polémica que ha suscitado la contratacion o
aquiescencia para la realizacion de los llamados espectaculos de curiosidad como los
shows erético comicos, y los ya mencionados espectaculos coOmico taurinos.

Los que defienden este tipo de entretenimiento opinan contra los detractores del
mismo, que sus criticas provienen de un complejo propio de aquellos que no han
aceptado su condicion fisica, o bien, que obedece a meros formalismos de lo que se
ha denominado “lo politicamente correcto” como correccién a ciertos eufemismos. Los
que lo atacan, consideran que esta clase de espectaculos va en detrimento de la
imagen de todo un grupo social, denigrandolo y contribuyendo a la prolongacién de
una imagen estigmatizada para todas y cada una de las personas con enanismo

Oseo.

“Es la propia familia que se acompleja de tener un hijo enano. No quieren aceptar la
realidad. Lo que hacen es sobreproteger al nifio que después no quiere aceptarse tal
como es”.

Relato de vida 5

“A todas las personas de talla baja nos engloban en eso y la gente pregunta. ;Dénde
esta el circo? ¢ En qué plaza van a actuar?

Entrevista 5

El centro de la polémica, aunque con versiones opuestas, lo constituye la defensa de
la dignidad. Para unos, la dignidad es tener empleo, la posibilidad de elegir libremente
un oficio, el respeto a la vida privada y a un nivel de vida suficiente. Para otros,
erradicar cualquier trato inhumano y degradante es una consideracion superior

relacionada con el debido respeto a la dignidad de la imagen social de las personas
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con enanismo éseo, que no constituye una limitacion ilegal o arbitraria al derecho de

libertad individual.

“Aqui el que esta es porque quiere. Ninguno esta por obligacion, sino porque le gusta.
Es la forma que tenemos de ganarnos la vida”.

Relato de vida 5

“No queremos quitarle el trabajo a nadie, pero es importante que comprendan que
dichos espectéculos afectan la dignidad de todo un colectivo que trabaja por erradicar
una imagen burlesca del mismo”

Entrevista 2

A nivel legal, este tipo de espectaculos no presenta ningun tipo de objecién en cuanto
a regulacion se refiere. Es decir, es una actividad que se recoge en el articulo 10 de la
Ley 10/1991 de 4 de abril, sobre potestades administrativas en materia de
espectaculos taurinos, bajo el epigrafe de “otras corridas y fiestas taurinas”. A esta Ley
le acompafa un Reglamento de Espectaculos Taurinos aprobado por Real Decreto
176/1992, de 28 de febrero, y la Orden de 25 de enero de 1993, del Ministerio del
Interior por la que se regula el funcionamiento de los espectéculos taurinos. Por tanto,
segun los defensores de este trabajo, ¢,qué problema hay si son ellos mismos los que,
aun admitiendo que tales atracciones son denigrantes, son los Unicos perjudicados?

Para los detractores, el problema radica en que tener enanismo es una condiciéon
compartida con otras personas conformando un grupo social especifico, y que salvo la
interaccion normalizada de la persona afectada con su familia o allegados, la
generalidad de la sociedad mantiene ideas preconcebidas del enanismo, por lo que,
espectaculos de esta clase solo ayudan a perpetuar una imagen social del enano
como un ser bufonesco y de menor consideracion. De ahi que su legitimidad a la hora
de oponerse a dichos trabajos se fundamente en la sensacion de que la dimension
publica del dafio la pueda sufrir todo un grupo en cuanto que, en definitiva, son todas

las personas con acondroplasia las que se ven afectadas por una devaluacién social al
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extrapolarse una imagen estereotipada sin tener en cuenta las distintas realidades de

cada persona afectada.

“La condicidn fisica que comparten las personas que se dedican a estos espectaculos
con el resto de personas afectadas por enanismo es, se quiera o0 no, una marca
importantisima que contribuye de forma crucial a la identidad social de las personas
con enanismo en su conjunto”.

Entrevista 1

Este argumento viene avalado por numerosos estudios en psicologia social que vienen
tratando en profundidad el tema de la identidad®* como una interpretaciéon de lo que
somos no so6lo a nivel individual sino también a nivel colectivo o social. De ahi que la
identidad de las personas con enanismo venga determinada, ademas de por otras
peculiaridades, por tener una condicién fisica que los distingue de los demas, y es en
este sentido por el cual los espectaculos sefialados juegan con la identidad del

enanismo como grupo sacando partido a la devaluacion social de la condicion fisica.

“El problema es que la sociedad lo que ve es una discapacidad, no una persona, lo
gue ve es el enano, que es lo que se ridiculiza”.
Entrevista 1

Segun estimaciones del propio sector taurino, el nimero de personas con enanismo
dedicadas al espectaculo comico taurino en la actualidad pueden rondar las 101%, las

cuales generalmente compaginan este oficio con los shows erético comicos cuando la

%2 SIMON, B. (2004). “Identity in modern society. A social psychological perspective”. Oxford.
Blackwell, 2004; CROCKER, J., MAJOR, B., y STEELE, C.: “Social stigma” en S. Fiske, D.
Gilbert, y G.Lindzey (Eds.), Handbook of social psychology, Vol. 2. McGrawHill Boston, 1998,
pp. 504-553; LUHTANEN, R., y CROCKER, J.: “A collective self-esteem scale: Self-evaluation
of one's social identity”. Personality and Social Psychology Bulletin n® 18, 1992, pp. 302-318.

% Este dato se corresponde con la informacién recogida por el Registro de profesionales
taurinos, categoria —torero cémico- del Ministerio del Interior a 25 de septiembre de 2010.
Aparecen registradas 138 personas con categoria profesional de torero comico, de las cuales,
101 mantienen vigente su carné para actuar. Aungue, es preciso sefialar que, esta cifra incluye
a aquellos que este afio 2010 debieron realizar la renovacion de su carné y hasta la fecha no
lo han hecho. Para visualizar dicho registro, véase la pagina correspondiente al M. del Interior:
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temporada taurina se encuentra suspendida. Un nimero que ha venido menguando
considerablemente en las ultimas décadas, debido més al fallecimiento por problemas
cardiacos asociados al consumo de sustancias adictivas, que a razones de cierre del
espectéaculo por devaluacion del mismo o a un cambio de empleo de la persona
afectada®. El sentimiento de los que en este medio desarrollan su vida laboral
converge en sefialar que si tuviesen una oportunidad de trabajar en otro ambito

distinto, con toda probabilidad dejarian este tipo de empleo.

“En este ambiente se bebe mucho alcohol, y muchos han muerto porque sufrimos
problemas cardiacos”.
Relato de vida 5

“Claro, si me dieran otro trabajo yo dejaba este. Pero eso no va a pasar, ¢ademas con
esta crisis quién me va a contratar?

Relato de vida 5

Si bien, la Federacién Espafiola de Municipios y Provincias en reunion de 24 de
noviembre de 2009 adopta una Declaracion de apoyo a las personas de talla baja con
la finalidad de dar su reconocimiento y apoyo a las personas con acondroplasia y
extender una invitacion a los municipios espafioles con el objetivo de fomentar las
medidas pertinentes para eliminar las barreras fisicas, culturales y sociales, para que
ninguna persona de talla baja se sienta discriminada por razén de su discapacidad, lo
cierto es que, siendo un buen primer paso, no todos los entes locales han modificado

o incorporado normativa para la erradicacion de cualquier tipo de discriminacioén.

https://sede.mir.gob.es/informesToros/loadFiltroProfesionales.htm

** Si bien no disponemos de datos estadisticos sobre el consumo de drogas en la poblacion
acondroplasica, del trabajo de campo cualitativo se ha podido comprobar que el consumo de
sustancias adictivas es frecuente entre las personas con enanismo 0seo gue se encuentran
vinculadas al mundo de los espectaculos citados, debido fundamentalmente a los factores
ambientales y de contexto, y a la necesidad de pertenencia al grupo.

60



https://sede.mir.gob.es/informesToros/loadFiltroProfesionales.htm



5.9. Casos précticos reveladores

El tema de la defensa de la dignidad y la imagen personal y grupal de las personas
con acondroplasia no se cifie exclusivamente a los espectaculos mencionados en el
apartado anterior, ya que es frecuente que los medios de comunicacién, cualquiera
que sea su soporte (prensa, radio, television, publicidad,..) continden utilizando un
lenguaje cargado de prejuicios y estereotipos en la emisién de programas, noticias,
divulgacion de periddicos, elaboracién de publicidad, que estigmatiza a las personas

con enanismo Gseo contribuyendo al deterioro de su imagen grupal.

A continuacién expondremos alguna de la casuistica reveladora de esta situacion:

Caso 1

GETAFE C.F. “Preparados para volver a ser grandes” (2009)

El club de futbol Getafe presenta su campafia de publicidad para la temporada 2009-
2010 con un anuncio televisivo en el cual aparece un hombre con acondroplasia que
sale de un huevo.

http://www.youtube.com/watch?v=us AN8dPpEQ

Uno de los creativos del anuncio explicaba el porqué de esta campafia: "En los dos
tltimos afios hemos apostado por campafias mas emotivas, y este afio hemos
buscado, viendo lo complicado del afio, no sélo por el equipo, sino en general, es

reirnos un poco del sufrimiento, desdramatizar".

http://www.getafecf.com/index.php?option=com content&task=view&id=1681&Iltemid=
22

Caso 2

AIDA. “El enano oscuro del corazén”. (2007)

El capitulo 3 de la cuarta temporada de la serie televisiva Aida incorpora a un
personaje con acondroplasia, el cual es objeto de constantes burlas durante todo el
episodio debido a su estatura. “;Tu le has visto? jSi parece un repuesto de futbolin!,

“Te habia podido traer un alto, pero te he traido un enano que son mas divertidos”,
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”

“Ningun hijo mio volvera a trabajar en un circo”, “Yo imaginaba una familia con una
mujer, unos hijos, no con un enano. jQué clase de familia es esa!

http://www.megavideo.com/?s=seriesyonkis&v=12HB009C&confirmed=1

Caso 3

FLEX. “Blancanieves y los enanitos” (2004)

En este anuncio televisivo varias personas con acondroplasia disfrazadas recrean el
cuento de Blancanieves, el principe y los enanos. “Desde tiempos inmemoriales flex
mejora cada dia tu descanso”.

http://www.youtube.com/watch?v=NH LtLLraOg

Caso 4
PROGRAMA 1, 2,3 A LEER ESTA VEZ. “Gags de Tati y Quieti” (2004)

Gags coémico incluido en el programa 1 2 3 donde aparecian dos hombres con
acondroplasia vestidos de nifias a los que llamaban Tati y Quieti.

http://www.youtube.com/watch?v=sgxsv _CaPI

Caso 5
AMENA. “Las tarifas pequefias” (2002)

La operadora de telefonia movil AMENA emite un spot televisivo en el que personas
con enanismo caen del cielo anunciando la llegada del nuevo plan de las tarifas
minimas de la compafdia. “.. A que nunca has visto una tarifa tan pequena”.

http://www.youtube.com/watch?v=hRVvELKnyIPU

Cuando las personas con enanismo 6seo aparecen en los medios de comunicacion,
principalmente audiovisuales, lo hacen generalmente desempefiando un papel
asociado a las connotaciones que identifican la imagen de la persona con enanismo a
un ser comico y mitico, pero no como personas que pueden efectuar otro trabajo sin

vinculacion a estereotipo alguno.
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6. Los limites de la proteccion juridica ante las situaciones de discriminacion de

las personas con acondroplasia

Como presupuesto para tratar la posible existencia de limites en la proteccion juridica
ante las situaciones de discriminacion, resulta conveniente y necesario dedicar algun
comentario a dilucidar la manera como la discriminacion por motivos de discapacidad

se viene entendiendo y manejando.

En los tiempos actuales por vez primera vivimos en una sociedad permeable por una
cultura igualitaria que ha supuesto no sélo un movimiento por la igualdad, sino que
ademas ha obligado a una reorganizacion de la estructura social. Los nuevos
contenidos de la igualdad se enmarcan en un conjunto de técnicas e instrumentos que
tanto la normativa internacional como los propios textos constitucionales amparan para
el logro del valor supremo y que actualmente se revelan como los mecanismos
idoneos de tutela antidiscriminatoria: la igualdad de oportunidades, las acciones

positivas y la accesibilidad universal.

La discusion teorica sobre estos novedosos instrumentos de intervencion parte de la
nocién de discriminacion que se ubica en el eje central del nuevo enfoque sobre
fendmenos sociales que como el caso de la discapacidad, no habian sido
contemplados desde un marco normativo tan integral y asentado en la diversidad. La
discriminacién en sentido amplio y general se corresponde con la idea originaria de la
igualdad juridica, o lo que es lo mismo, de la igualdad formal dogmatizada bajo los
criterios de ser una igualdad abstracta, de un sujeto supuestamente universal y con la
mera consideracion juridica de estar incluida en un texto normativo bajo la afirmacioén
de que los individuos son todos iguales ante la ley por lo que se prohibia la

discriminacion por cualquier motivo. Por lo tanto, el sentido amplio de la discriminacién
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equivale en primer lugar a toda infracciébn del principio general de igualdad, y en
segundo lugar, se basa en el individuo y no en grupos o colectivos.

Ahora bien, con la innegable constatacion de la diversidad como fenémeno ya no sélo
social, sino muy especialmente juridico a tener en cuenta, se pretende establecer una
renovada formulacién de la igualdad en procura de ejercer un caracter corrector de
desigualdades, en cuanto se busca romper los tradicionales y sistematicos obstaculos
en el disfrute de los derechos que integran el estatuto de ciudadania de aquellos
colectivos en situacion de mayor desigualdad. Este corrector de desigualdades, es lo
que conocemos en términos juridicos como Derecho antidiscriminatorio, el cual
pretende paliar las situaciones de desigualdad que sufren los que pertenecen a un
determinado grupo (principalmente aquellos considerados histéricamente mas débiles,
dentro del cual se encuentra el grupo de los afectados por una discapacidad) frente a
quienes pertenecen a otro. Por lo que, el caracter de grupo constituye un rasgo
fundamental para poder hacer referencia al Derecho antidiscriminatorio, pues se
entiende que sus efectos son de corte colectivo ya que los individuos integrantes de
los colectivos discriminados son sujeto de discriminacién, no como tales individuos
sino por pertenecer al grupo, pues el tratamiento peyorativo que reciben es a causa de
Su pertenencia a ese colectivo.

Es entonces precisamente, la pertenencia al grupo la que determina la situacion de
discriminacién, la que fija el status social de sus integrantes de tal forma que una
persona perteneciente al colectivo discriminado, es objeto de discriminacion aunque la
misma no se traduzca en un momento determinado en hechos concretos que le
afecten personalmente. En la base de este planteamiento se ubica la dignidad de
todos los individuos como caracteristica propia e inseparable en virtud de su condicién
de ser humano, por encima de cualquier circunstancia, y en la realizacion y desarrollo
de la propia personalidad por medio del ejercicio de los derechos que le son

inherentes.
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Partiendo de estas premisas, es posible plantearse que exista algun limite en la
proteccion juridica antes situaciones de discriminacion sufridas, en este caso, por las
personas con acondroplasia?

La discriminacion puede acaecer bien a titulo colectivo o bien a titulo individual. En
realidad, es bajo el primer motivo donde surge el Derecho antidiscriminatorio, y por el
cual se establece una tutela juridica internacional e interna que se enfoca no en la
persona considerada individualmente, sino que se centra en ciertos grupos o
colectivos sistematicamente discriminados, reflejando un alcance social de mayor
envergadura que justifica la actuacion del orden juridico impidiendo que el orden social
se alce sobre bases justas e indignas.

En este sentido, podemos decir que es como opera el derecho antidiscriminatorio en
los denominados espectaculos cdémicos-taurinos, donde una posible limitaciéon de
derechos personales se justifica por consideraciones superiores relacionadas con el
debido respeto a la dignidad ya no sélo de la persona que trabaja en esta clase de
eventos, sino de todo un colectivo, puesto que, la dignidad no es s6lo una cualidad
inherente a todo ser humano, sino que es la maxima en donde se apoya de igual modo
el interés publico en razon de preservar la convivencia social. EI reconocimiento
juridico de la dignidad supone pues, que el Derecho garantice que los proyectos
vitales de todos los miembros de la sociedad puedan desarrollarse plenamente. En
este sentido, las consecuencias de orden practico que la erradicacion de este tipo de
practicas supone son diversas. Una de ellas es la actuacion de los poderes publicos a
modo preventivo mediante un sistema de proteccién de derechos en donde la vida de
todos los individuos pueda desarrollarse acorde con su dignidad y en un plano de
igualdad. Otra forma de actuacion seria a modo de compensacién como exigencia de
orden publico, cuando se perciba una dimensién publica del dafio, en cuanto la
sociedad de alguna manera pueda verse afectada si se vulneran derechos de uno de

sus miembros.
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En cuanto a las discriminaciones individuales, los ordenamientos juridicos han
empezado a crear procedimientos de tutela antidiscriminatoria de alcance contra
manifestaciones individualizadas de discriminacién, y aunque mas o menos efectivos,
les han dotado de gran significacion sustancial y de instrumentos procesales con el fin
de eliminar todo tipo de discriminacién. De este modo, la significacion sustancial se
refiere al enriquecimiento y maximo alcance posibles a las manifestaciones
individuales de la discriminacién que se verifican en los conceptos de discriminacion
directa oculta y las discriminaciones indirectas. En lo que respecta a los instrumentos
procesales de tutela antidiscriminatoria se encuentra la inversion de la carga de la
prueba, que impide que la persona con discapacidad tenga que demostrar a cada
momento que le estan discriminando, invirtiendo esta carga en el presunto
discriminador.

Creemos que los limites que pueden presentarse a la proteccién de este tipo de
discriminacion vienen dados por la interpretacién que el operador juridico haga de la
situacion concreta.

Aunque desde instancias superiores -Tribunal Constitucional®®>- poco a poco se va
consolidando la complementariedad entre el principio de igualdad y el mandato de no
discriminacién, y se ha profundizado en el mandato de la no discriminacién hasta el
punto de que se ha logrado una interpretacion teleoldgica al respecto permitiendo
apreciar inclusive las discriminaciones indirectas, lo cierto es que, la aplicacion del
Derecho antidiscriminatorio no ha resultado del todo efectivo frente a la eliminacion de
situaciones de discriminacién a titulo personal, debido a que la base del mismo, como
lo es el concepto de dignidad, es manejada frecuentemente como un mero valor
declarativo, con mas sentido formal que juridico, restandole importancia al enorme
potencial fundamentador que tiene del orden juridico, como orientadora de la

interpretacion del mismo, como integradora en caso de limites o lagunas a ciertas

% Sobre ello puede verse la STC 166/1998, de 26 de septiembre, y la STC 126/1997, de 3 de
julio.
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formas de ejercicio de derechos en el plano civil (familia, derechos de la
personalidad); derecho del trabajo (respeto a la dignidad del trabajador), o derecho
administrativo (como usuario de los servicios publicos). La cuestibn es que se
mantiene la dignidad como principio central del Derecho, pero con mas fuerza

declarativa que eficacia préctica.
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7. Una panoramica de Derecho Comparado

El panorama de las situaciones de discriminacion sufridas por las personas con
acondroplasia fuera de Espafia suele identificarse con las padecidas por los
nacionales espafoles. Los problemas referidos a la imagen personal y grupal, la
accesibilidad, la educacién, la salud, el empleo, se repiten en todos los paises. Sin
embargo, lo que marca la diferencia es la manera en cémo cada pais afronta el
fendmeno de la discapacidad, la igualdad, la prevencién y la lucha contra la
discriminacion.

El interés de la comunidad internacional y de los ordenamientos positivos nacionales
han dirigido sus esfuerzos no s6lo a la proclamacion del derecho a no ser discriminado
por motivos de discapacidad, sino, mas concretamente, a la asuncion por los Estados
de politicas que promuevan la igualdad de oportunidades, con objeto de eliminar
cualquier discriminacién al respecto, y en calificar la prohibicién de no discriminacion
como uno de los fundamentos del orden juridico-social.

No obstante, esta valiosa unanimidad no tiene una traduccion juridico-formal unitaria.
En algunos paises la prohibicién de no discriminacion puede estar reconocida como un
derecho fundamental de base constitucional al que resultara de aplicacion, por
consiguiente, la proteccibn reforzada (normativa o jurisdiccional) que los
ordenamientos reservan a este tipo de derechos®. Sin embargo, algunos textos
constitucionales no reconocen formalmente el derecho a no ser discriminado como un
derecho auténomo vy diferenciado del principio de igualdad®’. En otros casos, la
prohibicion se configura como un derecho de naturaleza estrictamente legal®.

Sin entrar a valorar detalladamente este diferente anclaje normativo de no
discriminacién en atencibn a la mayor o menor intensidad de las acciones

antidiscriminatorias, si es importante sefalar que cualquier legislacion, constitucional

% Ejemplo de ello son la Constitucion de Espafia (art. 14), Brasil (art. 5), México (art. 123. A.),
Polonia (art. 32.2), o la Charter de Canada (seccién 15 (<1>).

s Corresponde a este esquema Portugal (art. 13.1), Republica Checa o Ecuador.

% Asi estan configurados el ordenamiento inglés, norteamericano y australiano.
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o infraconstitucional prohibitivas de todo tipo de discriminacion por motivos de
discapacidad, pueden garantizar el disfrute real del derecho a no ser discriminado,
puesto que, la lucha contra la discriminacion no sélo depende de la naturaleza del
derecho a un trato igualitario; sino que también depende, de otros muchos factores,
como el decisivo compromiso de los poderes publicos en combatir toda forma de
discriminacién por razon de la materia, o el empefio de los demas actores sociales en

acometer enérgicas medidas para luchar contra la discriminacion.

Sin ahondar en estas consideraciones, debemos sefialar que en la inmensa mayoria
de paises existe normas de no discriminacién por razon de discapacidad.

A veces, estas normas han iniciado con un caracter general, como el caso de los
Estados Unidos con la promulgacion de la pionera ley de Derechos Civiles “Civil Rigths
Act 1994”, para luego atacar la discriminacion diversificando la causa. En materia de
discapacidad, la Ley de Estadounidenses con Discapacidades “American whit

disabilitites Act, 1990 ADA” ha marcado la lucha antidiscriminatoria en esta materia.

En paises con una amplia tradicion de lucha antidiscriminatoria se viene combatiendo
la discriminacién bajo un modelo diferenciado, en donde la materia de discapacidad ha
ocupado un puesto relevante. A este modelo se atienen, entre otros paises, el Reino
Unido que con la “Disability Discrimination Act, de 1995” recoge la ilegalidad de la
discriminacién contra las personas con discapacidad en relacién con el empleo, la
provision de bienes, instalaciones y servicios, o la eliminacion o gestién de los locales,
Suecia con la Ley sobre discriminacion “Disability Discrimination Act -
Diskrimineringslag, de 1999”, o Australia con la Ley sobre discriminacion “Disability

Discrimination Act, de 1992”.

Los paises miembros de la Unién Europea, y en funcién de una politica inspirada en

los principios de libertad, democracia, respeto de los derechos humanos y de las
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libertades fundamentales, incluyen dentro de su normativa legal actuaciones que
pretenden luchar contra la discriminacion por motivos de discapacidad. La
incorporacién de la Directiva 2000/78/CE del Consejo, de 27 de noviembre de 2000,
relativa al establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en el empleo
y la ocupacién, que luchan contra las discriminaciones basadas en la discapacidad,
entre otros &mbitos; la Resolucion del Consejo y de los Representantes de los
Gobiernos de los Estados miembros, reunidos en el seno del Consejo de 20 de
diciembre de 1996 sobre la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, o la Resolucion del Parlamento Europeo sobre los Derechos Humanos
de las personas con discapacidad de 14 de diciembre de 1995, conforman el bloque
genérico de disposiciones que se incardinan en el compendio legislativo de cada pais
miembro referido a lucha contra discriminacion por razon de discapacidad.

A la par de este compendio normativo, cada pais ha adoptado o esti acelerando —
algunos mas que otros- la promulgacion de instrumentos de seguimiento, informacion
y aplicacién de los principios de igualdad de oportunidades y no discriminacion de las
personas con discapacidad. Alemania, en fecha 1 de mayo de 2002 publica la “Ley de
No Discriminacion de las Personas Discapacitadas”, ley catalogada como de Derecho
civico que tiene como finalidad la creacion de unas condiciones que faciliten a las
personas discapacitadas la maxima accesibilidad e igualdad de oportunidades en
todas las facetas de la vida cotidiana con un maximo de autonomia. Francia, ademas
de la Ley para la igualdad de derechos y oportunidades de participacion y ciudadania
de las personas con discapacidad, de 11 de febrero de 2005, introduce en su Cédigo

Penal el delito de discriminacion por razones de salud o de discapacidad.

En concreto, sobre legislacion referente a discriminacion por motivos de enanismo,
algunos legisladores de ciertos paises han adoptado normativa muy especifica para la
prohibicion de ciertas actividades como el “lanzamiento de enanos”, conocida en

algunos sitios como “aventar un enano”, un tipo de atraccion que se lleva a cabo en
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bares de Estados Unidos, Canada, Australia, Francia, el Reino Unido y otros paises en
la cual personas con enanismo vestidas con ropa especial acolchada o con disfraces
recubiertos de velcro son lanzados hacia pisos o0 paredes acolchadas. Los
participantes compiten para ver quién puede lanzar mas lejos a “su enano”.

En Estados Unidos, miembros de la Asociacion Little people of America de Florida
actuaron de manera decisiva para conseguir en 1989 una ley que prohibiese esta
actividad. Posteriormente, estados como el de Nueva York adoptan igualmente una
legislacion que declara el lanzamiento de enanos como una actividad ilegal.

En Canadéa, el Proyecto de Ley 93/2003 que prohibia el lanzamiento de enanos fue
presentado pero no aprobado.

En Europa, esta actividad habitual en Francia no esti concretamente prohibida,
quedando en manos de cada autoridad local el tomar decisiones especificas acerca de
su prohibiciéon expresa. Sin embargo, casos como el del municipio de Morsang-sur-
Orge, que paso por diferentes instancias administrativas hasta llegar al Conseil d’Etat
francés, el cual dictamind que el “lanzamiento de enanos” es una atraccion que
representa un atentado contra la dignidad de la persona humana y contraria al orden
publico, sirven de base para que una autoridad administrativa pueda prohibir esta
clase de eventos. Una posicion, la del Conseil d’Etat, que ademas ha sentado
jurisprudencia al fallar de igual manera en un caso entre una compafiia de
entretenimiento y la ciudad de Aix-en-Provence.

Por su parte, el Alto Comisionado de las Naciones Unidas en materia de Derechos
Humanos dictamina en el caso de la localidad francesa Morsang-sur-Orge que la
decision francesa de prohibir tales especticulos no constituia una medida abusiva,
sino necesaria para promover el orden publico, incluyendo consideraciones sobre la

dignidad humana, y creando un precedente de actuacion al respecto®.

39 Comunicacién n° 854/1999. Dictamen del Comité de Derechos Humanos Naciones Unidas.
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En la regibn de América Latina y el Caribe, la inmensa mayoria de paises se han
implicado en relacién con la proteccién de los Derechos Humanos de las personas con
discapacidad, recalcando la posicion privilegiada que les otorga sus respectivos textos
constitucionales y ratificando la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU™.

Varios paises latinoamericanos tienen una normativa general de proteccion integral de
las personas con discapacidad, en las que se reconoce a las personas con enanismo.
Ejemplo de ello son la Ley marco 22.431 de Proteccion Integral para los
Discapacitados de 16 de marzo de 1981 y la Ley marco 24.901 de Sistema de
Prestaciones Béasicas en Habilitacion y Rehabilitacion Integral a favor de las Personas
con Discapacidad de 5 de noviembre de 1997, ambas de la Republica de Argentina; la
Ley General de las Personas con Discapacidad de 10 de junio de 2005 de México; la
Ley 7600 de lgualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad de 29
de mayo de 1996 de Costa Rica; o la Ley 20.422, de 10 de febrero de 2010, que
establece Normas de Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de las Personas
con Discapacidad en Chile.

Por su parte, Colombia ha incorporado a su ordenamiento juridico normativa concreta
sobre la proteccion de las personas afectadas por enanismo. La Ley n° 1275 de 5 de
enero otorga la condiciéon de discapacidad a las personas que presentan enanismo y
establecen politicas publicas especificas para ellas.

No obstante, estos logros significativos, en algunos paises de la zona, como es el caso
de Guatemala, no se alcanza a comprender la dimensién que tiene el incluir a las
personas que padecen acondroplasia u otro tipo de displasia en sus legislaciones, ya

gue la acondroplasia no supone la condicibn de discapacidad, quedando por

% A Octubre de 2010, fecha de elaboracién de este Informe, todos los paises latinoamericanos,
salvo Venezuela habian ratificado la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.
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consiguiente, las necesidades y demandas de esta poblacion desatendidas y

expuestas a una gran vulnerabilidad.*".

Al margen de este panorama legislativo, en este apartado de Derecho comparado,
creemos que es interesante poner de manifiesto la existencia de dos nulcleos de
opinién y pensamiento diferenciados en la manera en que las personas con enanismo
afrontan su inclusion en la sociedad desde el andlisis de su identidad y la necesidad
de pertenencia.

Parte de esta reflexion surge de los ya mencionados procedimientos quirargicos de
elongacion, y de tratamientos quirdrgicos otorrinolaringélogos, los cuales han abierto
un debate que parece trascender lo estrictamente médico para abarcar la esfera de la
bioética; pero también, de la manera en como percibe y gestiona la poblacién con
acondroplasia su inclusién o ejercicio de derechos en un marco de ciudadania plena.
Un segmento de poblacion con enanismo 6seo no considera la acondroplasia como
una enfermedad, sino una condicion fisica que debe ser aceptada sin ningun tipo de
“correcciones normalizadoras”. Esta postura es la seguida por Little people of America,
y sus diversas delegaciones en todo el mundo, especialmente en el Norte de Europa,
que se inclinan por una filosofia en la que los miembros de la comunidad enana no
deben someterse a este tipo de intervenciones, por entenderlos como un intento de
aproximacion a los canones estéticos socialmente impuestos y que pretenden eliminar
la identificacion a una condicion fisica, de la cual ellos se sienten orgullosos como
parte de la diversidad humana. Rechazan cualquier tratamiento o descubrimiento que
pretenda modificar de algin modo como son y cémo la sociedad los ve. Si bien
consideran que en sus paises la sociedad acepta mas la diferencia, han optado por
reforzar los lazos a nivel colectivo creando una red propia con clara sinergia intrinseca

y rechazando de alguna manera una participacion activa en el tejido social.

“L En el caso de Guatemala gue en la actualidad estan elaborando un proyecto de Ley para
reconocer la acondroplasia como una discapacidad.
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“La filosofia de Little people es contraria a cualquier tipo de cirugia que suponga un
cambio de imagen. Nos sentimos orgullosos tal y como somos, y no tenemos para ello,
gue someternos a alargamientos, que por demas son costosos y dolorosos. Si la
sociedad no nos acepta asi, seguiremos adelante sin ella”.

Relato de vida 10

En una postura contraria se encuentra la mayoria de la poblacion acondroplasica
residente en paises mediterraneos, como Espafia, Portugal e Italia, y los paises
Latinoamericanos fundamentalmente, que buscan en las investigaciones cientificas y
las elongaciones 6seas una mejora funcional, y por ende, de calidad de vida de las
personas con acondroplasia. Si bien, no deja de haber polémica sobre ciertas cirugias
de tipo estético que tienen como finalidad disimular ciertos rasgos del enanismo, o
sobre el diagnéstico prenatal, por ejemplo; la ideologia en general que maneja las
fundaciones o asociaciones que se ocupan y preocupan de las personas con
acondroplasia radica en promover calidad de vida para sus asociados mediante su
incorporacién activa, reclamando un lugar en una sociedad diversa en donde todos los
miembros participen de forma igualitaria en los diferentes ambitos, lo que supone una

inclusion social.

“El tema de los alargamientos 6seos va mas alla de lo estético. Para todas las
personas que se someten a ellos supone una mejora en su calidad de vida. Lo que se
pretende es un mejor desarrollo funcional, necesario para una verdadera inclusion en
la sociedad. Nosotros queremos formar parte activa de la sociedad, no nos centramos
en reivindicar nuestra condicion, sino nuestros derechos en una sociedad diversa”.

Relato de vida 9

74





8. Resultado del cuestionario sobre las situaciones de discriminacion de las

personas con acondroplasia

8.1. Perfil de la muestra

Como ya se adelantd, en Octubre de 2010 se llevé a cabo en Gijon el IV Congreso
Internacional [+D+i en Acondroplasia organizado por la Fundacion ALPE
Acondroplasia, en el cual se reparti6 un cuestionario con el objeto de reunir
informacién sobre situaciones de discriminacion sufridas por las personas afectadas
en diversos contextos.

Se han recogido treinta y seis (36) cuestionarios de un total de ciento veinte (120)
repartidos.

Los cuestionarios han sido cumplimentados por personas con acondroplasia o por
familiares directos o allegados, todos residentes en Espafa, Yy se refieren a la
percepcién personal de las posibles situaciones de discriminacion experimentadas en
diferentes ambitos.

La proporcion que supone los cuestionarios cumplimentados por los propios afectados
asciende a un 41%, mientras que los referidos a familiares de la persona con

acondroplasia son el 59% del total.

8.2. Conocimiento de la acondroplasia

Ante la pregunta de si sabe la sociedad lo que es e implica la acondroplasia, el 83% de
la totalidad de los participantes contestaron que no, y tan sélo el 17% restante que si.
Respuestas como “es una enfermedad rara con poca repercusién social”’, “la
incidencia es muy baja y ni siquiera muchos médicos la conocen”, “no hay visibilidad

de esta enfermedad y patologias asociadas, se cree que simplemente son personas

mas bajitas”, son ofrecidos de manera reiterada.
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llustracion 15

éSabe la sociedad qué es y que implica la acondroplasia?

Respuesta Nimero Porcentaje
Si 6 17

No 30 83
TOTAL 36 100

8.3. Percepcidon general de la discriminacion

La discriminacion por razén de la discapacidad ha sido experimentada en diversos
grados, por la mayor parte de los participantes.

Ante la pregunta de si ha sufrido (el propio afectado o un familiar de persona con
acondroplasia) en alguna ocasién discriminacién por motivo de discapacidad, el 50%
declaran que se han sentido discriminacidon “alguna vez”; el 28% manifiestan haberla
experimentado “frecuentemente”, y el 22% responde que no se han sentido

discriminados nunca.

llustracion 16

¢Ha sufrido usted o algun familiar con acondroplasia discriminacion por
razon de su discapacidad

Respuesta Numero Porcentaje
Si, siempre 0 0
Frecuentemente 10 28
Alguna vez 18 50
No, nunca 8 22
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8.4. Las discriminaciones percibidas

Discriminacion directa e indirecta

El 42% de de las personas con acondroplasia que se han sentido discriminadas por
motivos de discapacidad perciben que la discriminacion esta relacionada directamente
con su condicion fisica. En menor proporcién, un 28%, también aprecian una
discriminacion de tipo indirecto, debido a la falta de condicionamiento del entorno, a
las barreras en el disefio de los bienes, productos y servicios o0 a la manera en que
los recursos de bienestar social (educacion, salud, trabajo, etc.) se encuentran
organizados y gestionados. El 19% han experimentado ambos tipo de discriminacion,
pero prevaleciendo la de tipo directo, mientras que el 11% también ha sufrido las dos

formas de discriminacién, pero predominando la de modo indirecto.

llustracion 17

Si la respuesta es afirmativa, indique si la discriminacion:

Respuesta Numero Porcentaje
Ha sido producida directamente por su condicion fisica 15 42
Ha sido producida de manera indirecta 10 28
Ambas, prevaleciendo la discriminacion directa 7 19
Ambas, prevaleciendo la discriminacion indirecta 4 11

La estigmatizacién social

En su mayor parte, el 86% de los participantes, manifiestan que la percepcion de
discriminacion directa debido a su condicion fisica mantiene una estigmatizacion
social mayor y méas generalizada que otro tipo de discapacidad fisica. Los
comentarios explicativos al respecto ponen de manifiesto un malestar y al mismo
tiempo una reivindicacion de la acondroplasia como una discapacidad injustamente

tratada y olvidada: “no se tiene en cuenta la patologia y produce risa, no como otras
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discapacidades”, “es la unica discapacidad que da risa, producto de la historia que
siempre nos ha tratado como bufones”, “la risa la siguen fomentando los medios de

comunicacion, que no hacen lo mismo con otras discapacidades”.

El significado de la discriminacion por motivos de discapacidad

Se pregunta de manera abierta ¢ Qué significa para usted una conducta discriminatoria
por motivos de su discapacidad fisica?, con la finalidad de conseguir informacion sobre
qué entienden los participantes por discriminacion por razon de discapacidad.

La mayoria asocié la discriminacion a la burla, sonrisas, miradas y comentarios
indiscretos, mas que con actuaciones concretas como el acondicionamiento de
lugares, o la inasistencia médica adecuada. Asi, comentarios del tipo “la carga
continua de las miradas cuando no podemos alcanzar los botones de un ascensor o
un timbre”, “sentirme como un bicho raro cuando me miran”, “impedirme ciertos

LT

derechos con la simple mirada”, “sonrisas burlonas, miradas indiscretas, pena por no

dar el estereotipo deseado”, “cuchicheos y comentarios cuando nos ven”, “no permitirle

disfrutar en igualdad de condiciones por su fisico”, se plasman en esta respuesta.

Esta percepcion se hizo patente no sélo a través de los cuestionarios, sino en las
entrevistas y los relatos de vida, que dejaron fuera de toda duda que quizas, la
estigmatizacion social, mas que los multiples obstaculos que tienen que sortear en su
diario vivir, constituye la verdadera piedra en el zapato para una auténtica inclusion

social de las personas con acondroplasia.

Las respuestas y comentarios expresados por las personas con acondroplasia
encuestadas son el sentir de un malestar generalizado que exige la erradicacion de un
lenguaje peyorativo sobre su condicion fisica, y en general un trato mas respetuoso

gue es ajeno a condescendencias mal entendidas y distorsionantes de una realidad
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poco conocida. “Considerarnos menos en cualquier campo, no solo a nivel fisico, sino
a nivel intelectual”, “El enanismo es la unica discapacidad que sigue causando risa”.
“Como me ven pequefio me toman por tonto o por un nifo”, “Ya es hora de que la

gente deje de creer que salgo de un cuento de hadas”.

8.5. Percepcidén de la discriminacion en esferas concretas

Antes de indagar sobre las posibles discriminaciones en esferas concretas,
preguntamos en cual contexto, entre el de salud, educacion, reconocimiento oficial de
la situacion de discapacidad, empleo y relaciones laborales, imagen personal y grupal,
0 servicios publicos, percibian las personas con acondroplasia una discriminaciéon
mayor.

Si bien, tanto los cuestionarios del grupo de afectados, como de los familiares
coinciden en ubicar la imagen personal y grupal como el &mbito en donde
experimentan una mas acusada discriminacion, cada grupo advierte en diferente orden
la discriminacion en el resto de contextos.

Para las personas directamente afectadas de acondroplasia, después de la imagen
personal y grupal, la percepcion de la existencia de discriminacion es la referida al
empleo (50%), seguida de la discriminacién por motivo del reconocimiento oficial de la
situacion de discapacidad (38%), y de la discriminacién en los servicios publicos
(12%). Por su parte, los de familiares de persona con acondroplasia, consideran que
después de la imagen personal y grupal, la discriminacion mas experimentada es la
correspondiente al ambito de la salud (43%), seguida del reconocimiento oficial de la
situacion de discapacidad (33%), de la educacion (19%) y de la prestacion de servicios
publicos (5%). Esta diferencia de percepciones puede comprenderse si se tiene en
cuenta que las personas con acondroplasia que directamente contestaron el
cuestionario se encuentran en edad laboral, mientras que el otro grupo corresponde a
cuestionarios cumplimentados por los familiares o allegados de los afectados al ser

éstos menores de edad.
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llustraciones 18y 19

Persona con acondroplasia Familiar de persona con acondroplasia

Esfera Numero Porcentaje Esfera Numero Porcentaje
Imagen personal y Imagen personal y

grupal 16 100 grupal 21 100
Empleo 8 50 Salud 9 43
Reconocimiento Reconocimiento oficial

oficial Discap. 6 38 Discap. 7 33
Servicios Publicos 2 12 . 4 19
Educacidn 0 0 Servicios Publicos 1 5

Reconocimiento oficial de la situacion de discapacidad

La discriminacién en relacion con el reconocimiento oficial de situacién de
discapacidad es experimentada en mayor proporcion por los familiares del afectado
(67%), que por las propias personas con acondroplasia (31%).

La diferencia de percepcién se debe, segun los participantes, a que para los menores
de edad, muchos de ellos en edades comprendidas 0-3 afios, se les ponen
inconvenientes a la hora de solicitar el certificado de reconocimiento de discapacidad
ya que en la valoracion les manifiestan que para los menores el pronéstico de
evolucién es incierto y Unicamente analizan las limitaciones adaptadas a su edad. Ello
deriva que la valoracion sea muchas veces insuficiente para alcanzar el grado minimo
para el reconocimiento de discapacidad, implicando consecuencias muy adversas al
verse apartado de ciertos servicios y derechos propios de los que obtienen el

certificado de discapacidad.
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llustraciones 20y 21

Persona con acondroplasia Persona con acondroplasia

Respuesta Numero  Porcentaje Respuesta Numero Porcentaje

Si 5 31 Si 5 31

No 11 69 No 11 69

TOTAL 16 100 TOTAL 16 100
Educacion

Un 75% de personas con acondroplasia manifiestan haber experimentado dificultades
a la hora de integrarse en el sistema educativo ordinario. Estas dificultades han venido
motivadas mas por barreras psicoldgicas (75%), que por barreras fisicas (25%), y el
nivel educativo en donde se concentraron los obstaculos fueron en la ensefianza

media (75%) y en la ensefianza basica (25%).

Por su parte, un 52% de los familiares de los afectados aducen haber sufrido
inconvenientes para integrarse en el sistema educativo, mientras que el 48% responde
no haber tenido problemas en este ambito. Las dificultades que han surgido han sido
con ocasion de la existencia de barreras fisicas (80%), y s6lo una pequefia porcion
(20%) manifiesta motivos de orden psicologico. El nivel educativo en el cual se

percibieron las trabas fueron la etapa preescolar (71%) y la ensefianza basica (29%).

La diferencia en percepciones en cuanto al tipo de barreras y el nivel educativo en que
se concentran las dificultades, muestran que a menor edad la experiencia
discriminatoria se enfoca en barreras de tipo fisico, mientras que en edades
superiores, y en concreto en la pubertad y adolescencia, las dificultades son de tipo

psicoldgico.
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llustraciones 22y 23

Persona con acondroplasia Familiar de persona con acondroplasia
Respuesta Numero Porcentaje Respuesta Numero Porcentaje
Si 4 25 Si 11 52

No 12 75 No 10 48
TOTAL 16 100 TOTAL 21 100

llustraciones 24y 25

Tipo de barrera  Numero Porcentaje Tipo de barrera Niumero Porcentaje
Barreras fisicas 4 25 Barreras fisicas 17 80
Barreras Barreras

psicoldgicas 12 75 psicoldgicas 4 20
TOTAL 16 100 TOTAL 21 100

Empleo y relaciones laborales

Seguida de la discriminacion directa por motivos de su condicion fisica, el contexto en
donde mas se percibe la discriminacién es en la busqueda de empleo y en las
promociones internas del mismo. Un 50% de personas con acondroplasia que
respondieron al cuestionario manifestaron haberla sufrido ocasionalmente, y un 16%
contestaron que han experimentado de modo sistematico éste tipo de discriminacion.
La situacién de discriminacién a la que mayor hacen referencia es a la falta de
adecuacion del lugar y puesto de trabajo (69%), seguida de la experiencia de
discriminacion en los proceso de seleccion y contratacion de personal laboral debida
exclusivamente a su aspecto fisico (31%). Cuando se solicita que se describa la
conducta discriminatoria las explicaciones iban dirigidas a un sentimiento de
frustracion en los procesos laborales selectivos: “Pasé todas las pruebas que no

fueron presenciales, cuando fue la entrevista personal se acabo todo”, “Ni siquiera se
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tomaron la molestia de disimular, me dijeron que el trabajo era de cara al publico y que

yo debia comprender que una persona como yo, no era la adecuada para el puesto”.

llustracion 26

¢Ha sufrido usted o algun familiar con acondroplasia discriminacion en el
contexto del empleo y las relaciones laborales?

Respuesta Nimero Porcentaje
Si, siempre 0 0
Frecuentemente 2 16
Alguna vez 8 50
No, nunca 4 25

En la entrada a establecimientos abiertos al publico

Este tipo de discriminacion ha afectado al 28% de los participantes, pues un 72%
indican no haber sufrido discriminacibn por este motivo. Si bien la incidencia
cuantitativa de esta discriminacion no es notable, aquellos que la han sufrido la
consideran especialmente humillante y dolorosa: “en el parque de atracciones mi hijo
no pudo entrar a ciertos lugares, y no por la estatura”, “me dijeron que la discoteca no

estaba acondicionada para una persona como yo, y que no me dejaban entrar pues

no se hacian responsables de lo que me pudiera pasar”.

En el uso de bienes y servicios publicos

El 57% de la totalidad de los participantes detectan problemas de discriminacion
cuando utilizan los bienes y servicios publicos.

La existencia de barreras fisicas (arquitectonicas, de transporte, urbanisticas) ademas
de las ya descritas barreras de comportamiento y actitud, o las de tipo legal y
organizativo, dificultan el ejercicio de acceso a los bienes y servicios publicos en igual

de condiciones que el resto de poblacion. “algunos transportes publicos, la
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sefalizacién de informacion, bafios publicos, las cabinas telefonicas, los cajeros
automaticos, son ejemplos de algunos servicios que no estdn pensados para

nosotros”.

En el disefio

Gran parte de las personas que han respondido el cuestionario (88%) consideran que
el actual sistema de disefio no esta concebido ni para las personas con discapacidad,
y si alguno lo estuviere, no para las personas con enanismo. Muchos creen que si se
ha avanzado algo en materia de disefio, en un disefio accesible, es para personas en
sillas de ruedas, pero no para personas de talla baja: “La accesibilidad esta hecha
para personas en sillas de ruedas”, “Todo estd a una altura grande, por desgracia
ahora nos estamos “beneficiando” de las personas que estan en sillas de ruedas”.
Muchas personas con acondroplasia consideran que los principios de disefio se
aplican poco, mal y Unicamente para algunos, encontrandose limitados para poder
elegir productos y servicios que estén concebidos bajo un criterio de disefio universal:
“Casi todos los mostradores (supermercados, bancos, RENFE, etc.) son muy altos. En
la casa (cocina, timbres, bafios), la ropa hay que mandarla a confeccionar, el coche

hay que adaptarlo...”.

En laimagen grupal

Debido al gran impacto que la celebracion de ciertos espectaculos comicos ha
causado en el grupo de personas con acondroplasia, y con el fin de indagar sobre la
percepcion de posibles discriminaciones suscitadas con ocasion de tales
espectaculos, se formulé una pregunta en la que se describian derechos o principios
gue se considerasen susceptibles de ser vulnerados con ocasion de tales eventos.

La totalidad de las personas que contestaron el cuestionario manifiestan que con la
celebracion de dichos espectaculos es la imagen grupal la que mas se resiente,

seguida del derecho a la dignidad (86%) y a la imagen personal (56%). Una muestra
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pequefia de participantes considera que tales funciones afecta la libertad de trabajo

(14%) o la vida privada (4%).

8.6. Acciones contra la discriminacion

En esta pregunta también hay que distinguir entre aquellos que contestaron el
cuestionario por ellos mismos, y los que lo hicieron por una persona con acondroplasia
a cargo.

En el primer grupo es significativo que una gran proporcion (75%) responda que nunca
ha promovido alguna accion legal o de otro tipo para enfrentar una situacion de
discriminacién. Caso contrario sucede con el otro grupo en donde el 58% manifiesta
haber emprendido una actuacién para luchar contra la discriminacion sufrida por la
persona con acondroplasia a su cargo.

Pese ha haberse sugerido una explicacion sobre la respuesta dada, fueron muy pocos
los que se pronunciaron al respecto (27%). Aquellos que respondieron a la pregunta
con una afirmacién indicaron que sus acciones se referian a protestas, quejas sobre
los citados espectaculos cOmicos-taurinos, sobre programas televisivos que
consideraban denigrantes para el grupo de personas con acondroplasia, o una
demanda muy concreta por discriminacién en la denegacién de un certificado de
idoneidad por discapacidad de la pareja en un proceso de adopcién. Quienes
contestaron de forma negativa sugirieron que los motivos para no haber emprendido
acciones fueron desconocimiento de instrumentos legales para actuar, o el temor a

una posible negativa.

La actuacién de los poderes publicos

Segun el 89% de los participantes los poderes publicos no estan promoviendo la lucha
contra la discriminacion de las personas con acondroplasia. Existe una percepcion
generalizada de que la sensibilizacion e informacién es, en general, mayor hacia otro

tipo de patologias y/o discapacidades, mas prevalentes y “populares” desde un punto
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de vista socio-politico. “La acondroplasia no estd al mismo nivel que otras
discapacidades”, “Los poderes publicos son los primeros en desconocer los problemas
de la acondroplasia”, “No existe una implicacién profunda como en otro tipo de

discapacidades”.
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9. Conclusiones y recomendaciones
Este estudio ha permitido un acercamiento a la acondroplasia desde las diferentes
situaciones de discriminacién que estan presentes practicamente en todos los ambitos

de la vida de una persona afectada.

La discriminacion por razon de discapacidad es un fendmeno que se encuentra
presente en la sociedad, y es percibida y experimentada a diario por muchas personas
con acondroplasia. Si bien se ha avanzado mucho en lo que a reconocimiento de los
derechos y la igualdad de las personas con discapacidad se refiere, existen ciertas

discapacidades, como la acondroplasia, que no es conocida ni reconocida.

La ausencia de datos reales y precisos sobre el nimero de personas con enanismo
0seo ha supuesto un serio inconveniente para conocer la realidad de esta poblacion y
sus concretas necesidades. Para cubrir esta carencia se hace necesario identificar sus
circunstancias: cuantos son, donde residen, qué limitaciones tienen, cdmo es su vida
laboral, educativa, sanitaria, etc. Determinar el nUmero de personas afectadas por
acondroplasia supone en primer lugar, contextualizar sus circunstancias: desligarla de
la poblacién heterogénea donde se mezclan personas de baja estatura debida a
diferentes causas, para situarla de manera especifica, y abordar sus complicaciones
médicas y psicosociales de modo diferente al de otras personas cuya baja estatura se

debe a otro origen.

El sentir unanime de la poblacion con acondroplasia es que su condicion fisica
provoca risa, o al menos, la conciencia de que puede provocar risa. Esto tiene
consecuencias extremadamente graves para las personas afectadas que ademas de
padecer los mismos o parecidos déficits que el resto de poblacion con discapacidad,
sufren una devaluacion de su persona y la consiguiente negacion a la dignidad de su

estatus como ciudadano de pleno derecho.
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De la informacion recabada se desprende que la discriminacion basada en la burla, el
rechazo y el desconocimiento de la acondroplasia, es la discriminacion mas
generalizada y dolorosa que sufren los afectados de la misma. Todas las personas
que de alguna manera colaboraron en aportar datos a este estudio coinciden en
sefalar que se han sentido discriminadas por motivos de discapacidad, percibiendo
que la discriminacion esta relacionada de manera directa con la condicion fisica propia

de la acondroplasia.

A esta discriminacion directa especialmente humillante para los afectados, se suma
otro tipo de discriminacion en las diferentes esferas vitales del individuo que
determinan su desarrollo personal, su participacion e integracion en la sociedad. A
continuacién se exponen las condiciones que las personas con acondroplasia aprecian
en los diversos contextos en que se desenvuelven, destacando aquellas situaciones
que de uno u otro modo constituyen discriminacién para la persona o el grupo de

personas con acondroplasia.

En la esfera del reconocimiento oficial de la situacion de discapacidad
= El actual instrumento de valoracion de la discapacidad no garantiza a todas las
personas con acondroplasia un porcentaje de discapacidad determinado, ya
gue, padece serios problemas en los aspectos de valoracién, a causa de las
insuficiencias del baremo, de su aplicacién desfasada y de la falta de unidad de

criterios de actuacion.

Insuficiencia del baremo: La valoracién de una persona con acondroplasia se

hace teniendo en cuenta Unica y exclusivamente el componente de la altura,

dejando de lado la valoracion de manifestaciones clinicas atribuibles a la
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alteracion de otros O6rganos y sistemas que ademas del sistema

musculoesquelético se resienten por la patologia principal.

Aplicacién desfasada: Si bien, cada afectado es un caso Unico con una

evolucién clinica diferente, son las caracteristicas fisicas las que antes o
después derivan en una situacion de discapacidad. Sin embargo, el criterio
estrictamente médico que se sigue en la aplicacién del baremo impide que la
percepcion del estigma causado por los particulares rasgos fisicos de la
acondroplasia y que impactan de manera directa en el bienestar e integracion
social de los individuos afectados, se tenga en verdadera consideracion a la

hora de valorar la discapacidad.

Falta de unidad de criterios: Existe una desigualdad en el tratamiento de las

prestaciones y servicios debido a la falta de unificacion de criterios de

actuacion en todo lo relacionado con la valoracion.

Recomendaciones

= Debido a las caracteristicas propias de la patologia (fisicas y de modo especial
las psiquicas), con una marcada manifestacién de la misma, sin posibilidad de
remision, y dificilmente disimulable, seria oportuno que se aceptase una
categoria o valoracion propia de la acondroplasia como situacion generadora
de discapacidad con un diagndéstico clinico que garantice un minimo del 33%
de discapacidad.

» Es imprescindible que el actual instrumento de valoracion de la discapacidad
abandone obsoletos modelos médicos basados eminentemente en el aspecto
cientifico, para acoger un paradigma social de entender la discapacidad,
incluyendo de modo muy especifico el impacto psicolégico que acarrea un

diagnostico de acondroplasia. Se hace necesario que el baremo de valoracion





de la discapacidad, adopte verdaderamente los criterios recogidos, no
solamente, en su referente inmediato como lo es, o debe ser, la CIF, sino
también y de modo especial, la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad aprobada por la ONU, la LIONDAU, e incluso la
Jurisprudencia.

Es necesaria la unificacién de criterios de actuacién en lo relacionado con la
valoracion de la discapacidad de las personas con acondroplasia con el fin de
hacer efectivo el principio de igualdad proclamado en la Constitucion, evitando
desigualdades vy tratos diferenciados de acuerdo al lugar en donde resida la

persona.

En la esfera de la inclusién educativa

La acondroplasia es una fuente de estigma en el contexto educativo, siendo
percibida como una caracteristica peyorativa.

El educando con acondroplasia es a menudo objeto de burlas, insultos y
desprecios debido a su condicion fisica, lo que conduce al aislamiento y a la
exclusiéon del mismo del sistema educativo.

Existe un generalizado desconocimiento por parte de la comunidad educativa
sobre la acondroplasia que impide la aplicacién de actuaciones estratégicas
para una educacioén inclusiva.

El desconocimiento de esta discapacidad y la forma de tratarla se remonta a la
mas temprana edad retrasando intervenciones de compensacién, de
eliminacion de barreras y de adaptacién que podrian anular o minimizar los
efectos adversos de la acondroplasia.

La Atencion Temprana en los sectores de educacion, salud y servicios sociales
suele actuar de manera independiente, y no como parte de un proceso integral
gue debe tener como fin dltimo el desarrollo arménico de los nifios con

acondroplasia en todos los &mbitos de su vida.
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Los jévenes con acondroplasia no quieren ser tratados como nifios o nifias,
quieren tomar sus propias decisiones. Todos tienen derecho a acceder a

programas de estudio que les preparen para ser ciudadanos de pleno derecho.

Recomendaciones

Si la Educacion Inclusiva representa una apuesta por la igualdad y la no
discriminacion al garantizar el acceso a la educacion, a la activa participacion e
igualdad de oportunidades, disminuyendo las diferencias y contribuyendo a
eliminar los prejuicios y estereotipos que se tienen respecto a las personas con
discapacidad, es imprescindible la formacion inicial y permanente del
profesorado de todos los niveles educativos en relacion con la acondroplasia
(nocion, causas, consecuencias) para atender a la diversidad de necesidades
de este alumnado y desempefiar adecuadamente su tarea en el marco de la
educacion inclusiva.

El conocimiento sobre la discapacidad en general y sobre la acondroplasia en
particular, debe extenderse a todo el alumnado, ya que las medidas que se
adoptan en la practica educativa inclusiva beneficia a todos los estudiantes, ya
sean con necesidades especificas de apoyo educativo derivadas de
discapacidad o de otra circunstancia, puesto que les prepara para vivir y
trabajar en una sociedad plural.

Es necesario facilitar el transito entre las diferentes etapas educativas y el de
éstas al mundo laboral. Facilitar educacion inclusiva desde el inicio de la
escolaridad, privilegiando la deteccion y Atencidbn Temprana considerandola
como parte del Derecho a la educacion de un nifio con acondroplasia que
obligue a la dotacién de medios para garantizar una oferta suficiente de plazas
en las escuelas infantiles.

Es necesario un sistema que regule e intervenga la Atencién Temprana en los

sectores de salud, servicios sociales y educacion, creando un marco legislativo
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de caracter estatal que establezca la coordinacién y la actuacion conjunta en
favor de la gratuidad y universalizacion de los centros de Atencién Temprana
en toda Espafia. Hasta tanto se verifigue tal cambio normativo, es
indispensable que exista un protocolo de coordinacion en estos sectores.

Una de las prioridades del sistema de formacion para la ocupacion tendria que
consistir en conseguir una integracion real de las personas con acondroplasia,
siendo necesario que para éstas la cualificacion también se asiente sobre una
educacion completa en los distintos niveles, mas una formacién profesional

especifica acorde con sus capacidades.

En la esfera de la salud

La atencidn sanitaria referida a esta patologia no es adecuada ni suficiente.

No existe, de momento, ningun Protocolo de actuacién médica especifico sobre
el tema a nivel nacional.

La baja prevalencia de la acondroplasia no la hace equiparable al resto de
enfermedades, no contando con ningun Centro o Unidad de Referencia a nivel
nacional. A nivel comunitario, Unicamente se encuentra reconocida la Unidad
de Patologias del Crecimiento y Fijaciébn Externa del Institut Catala de
Traumatologia i Medicine de I'Esport (ICATME), ubicado en el USP Instituto
Universitario Dexeus, en Barcelona, como Unidad de referencia para el
diagnéstico y tratamiento de la acondroplasia para la Comunidad Autbnoma de
Catalufa, desde 2003.

La oferta asistencial sanitaria difiere en las diferentes Comunidades
Auténomas, destacando de manera positiva Catalufia. Esta situacién supone
una inequidad asistencial y una inexistente igualdad de oportunidades en
materia de sanidad, al quedar supeditada la atencion sanitaria a los criterios de

cada Comunidad Auténoma.
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Es evidente una desigualdad intercomunitaria en los Servicios de Atencion
Temprana que son valorados de manera muy distinta en cada Comunidad
Auténoma.

Existe una percepcion generalizada de abandono asistencial por parte de la
poblacion adulta, la cual considera que la practica médica de esta patologia se
centra fundamentalmente en la infancia y en la adolescencia para las
intervenciones de elongacion.

Las Fundaciones y Asociaciones de personas con acondroplasia y sus
familiares estan asumiendo las deficiencias del sistema sanitario publico

mediante una labor integral de actuacién en este a&mbito.

Recomendaciones

La Administracion estatal debe asegurar el principio constitucional de igualdad
en materia de discapacidad, por via de planificacion y concertaciéon, que
permita de una parte abordar metédica e igualitariamente el asunto, y de otra
que consienta en sendos acuerdos entre las diferentes Administraciones
territoriales.

Las Comunidades Auténomas deben movilizar sus recursos tanto juridicos,
técnicos vy financieros, teniendo como premisa que la igualdad de cobertura
para todos los ciudadanos se encentran por encima de conveniencias
partidistas. Deben utilizar las diferentes formulas de competencias delegadas y
ejecutorias de los municipios y en virtud de ello, crear una red periférica que
cubra todo el territorio y que sirva de apoyo ejecutivo y administrativo a su

gestion directa.

En la esfera del acceso al empleo y las relaciones laborales

El enanismo es una caracteristica devaluada en el contexto laboral, y las

personas con acondroplasia se enfrentan con frecuencia a una falta de
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aceptacion debido a tal devaluacion, no teniendo las mismas oportunidades
para ser contratadas que las personas sin enanismo.

Una parte de la poblacion con enanismo 6seo ha encontrado en los
espectaculos comicos una de las pocas vias laborales que el tradicional trato
hacia la acondroplasia ha tenido.

En algunos sectores la omision o insuficiencia de evaluaciones de riesgos no
permite la adopcion de medidas preventivas y de proteccidon necesarias para
garantizar la integridad fisica de las personas con acondroplasia.

No se esta aplicando debidamente el régimen sancionador ni en materia
laboral, ni en materia de igualdad de oportunidades, no discriminaciéon y
accesibilidad universal, pese a existir una flagrante vulneracién de derechos en
estos apartados.

Las actividades laborales que realiza parte de la poblacién con enanismo 6seo
no suelen ser de alta cualificacion, consecuencia de una mala formacién de

origen que no tiene en cuenta las peculiaridades propias de la enfermedad.

Recomendaciones

Es importante que ninguna Administracion Pdblica, cualquiera que sea su
ambito, promueva, contrate, financie o ceda espacio publico para la realizacion
de espectaculos o actividades recreativas que conlleven un trato discriminatorio
y atentatorio contra la dignidad de la persona. Para ello, deberan adoptar las
medidas pertinentes que incluya la modificacién o derogacion de su legislacion,
y la erradicacion de costumbres y practicas discriminatorias y vejatorias.

Se requiere que la potestad sancionadora de la Administracion Publica en
materia laboral que viene determinada en la Ley 62/2003, de 30 de diciembre,
de medidas fiscales, administrativas y del orden social (Capitulo 1ll, medidas
para la aplicacion del principio de igualdad de trato en el trabajo) y el Real

Decreto Legislativo 5/2000, de 4 de agosto, por el que se aprueba el texto

94





refundido de la Ley sobre Infracciones y Sanciones en el Orden Social
(Articulos 8.12, 8.13 bis, 15.3 y 16.2) se aplique al conjunto del territorio
nacional respetando los espacios competenciales previstos.

La aplicacion efectiva del régimen sancionador debe extenderse a los @mbitos
que recoge la Ley 49/2007, de 26 de diciembre por la que se establece el
régimen de sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Las ensefianzas de Formacion Profesional deben tener en cuenta no solo las
condiciones psicofisicas de las personas con acondroplasia, sino también las
reales posibilidades que tendrian, de ingresar al mercado laboral competitivo o
protegido, por lo que resulta indispensable ampliar el abanico de competencias
ofrecido por el sistema de Formacién Profesional para posibilitar salidas
laborales de calidad a estas personas.

Las oportunidades laborales de las personas con acondroplasia pasan por
cambios legislativos que mejoren la bonificacion en las cuotas de la Seguridad
Social para aquellos que se establezcan como autbnomos, por la incentivacion
del cooperativismo, y por una actuacidn en materia de accesibilidad, de

autonomia personal, y principalmente de educacion.

En la esfera de la propia imagen y de resguardo de la dignidad personal

Estudios recientes han revelado que los individuos con algun tipo de enanismo
sienten que son tratados de forma humillante y considerados personas de
menor entidad.

La estatura baja y la apariencia desproporcionada mantiene aln una brecha
entre la imagen errobnea que el publico tiene de esta condicidon y la propia
imagen que las personas afectadas tienen de si mismas.

Las personas con enanismo 6seo consideran que su dignidad, tanto en la

dimension individual como social no se encuentran debidamente reconocidas.
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La estigmatizacibn asociada a la acondroplasia produce en los afectados
efectos psicoldgicos y sociales muy graves que abarca todas las facetas de su

vida.

Recomendaciones

Es importante que se creen y divulguen campafas que impulsen un cambio de
actitud hacia las personas con enanismo, que permitan disociar la condicion
fisica con connotaciones culturales y sociales afiejas y erradas.

La dignidad de la persona al estar incorporada al ordenamiento constitucional,
debe marcar el camino de una intervencion de los poderes publicos que resulte

efectiva en la proteccion de las personas con acondroplasia.

En la esfera de la libertad individual y defensa de la dignidad y la imagen personal y

grupal

Varias personas con enanismo 0seo han encontrado en los llamados
espectaculos de curiosidad (comico taurino, comico erético) un oficio como una
de las pocas salidas laborales que la sociedad ha dispuesto para ellos.

La gran mayoria de personas con acondroplasia esta en contra de esta clase
de espectaculos al considerarlos degradantes y continuadores de una imagen
denostada y distorsionada del enanismo.

La oposicion a esta clase de espectaculos se fundamenta en que ellos
perpetdan los prejuicios y estereotipos que estigmatizan a las personas con
enanismo 6seo, y constituyen una agresion a la dignidad de la imagen social
de este grupo de personas.

Si tuviesen la oportunidad de tener otro tipo de trabajo, la mayoria de personas
con acondroplasia dedicadas al mundo del espectidculo cémico taurino lo

dejarian por otro empleo.
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Recomendaciones

= Procede realizar un plan de reciclaje e insercién laboral para aquellas personas
con acondroplasia dedicadas a estos espectaculos con la finalidad de que
puedan acceder a un empleo digno y de calidad.

= Es importante fomentar la sensibilizacion y conocimiento de los profesionales
de todos los medios de comunicacion en relacion con la imagen de las
personas con acondroplasia.

= Los medios de comunicacion, al menos los publicos, deben emplear espacios

para explicar la realidad de la personas con acondroplasia.

Percepcion de la discriminaciéon

Los datos obtenidos con el cuestionario corroboran la existencia de una discriminacion
fundada en el desconocimiento y estereotipos acerca de la acondroplasia que se
extiende a todos los dmbitos de la vida del afectado impidiendo una mejora en la

igualdad de derechos de estos individuos.

Existe una percepciéon por parte de los afectados de acondroplasia, sus familiares y
allegados de que se estan haciendo importantes progresos en lo que se refiere al
reconocimiento de los derechos y de la igualdad de las personas con discapacidad.
Sin embargo, discapacidades como la suya no son conocidas ni reconaocidas, lo que
dificulta sobremanera el desarrollo de una vida plena en igualdad de condiciones que

el resto de poblacion.

Queda patente que para las personas con acondroplasia, la representacion cultural
estereotipada y estigmatizante que mantiene la sociedad sobre su condicién fisica es

un factor identificado que tiene un enorme peso como generador de discriminacion.

97





La imagen personal y grupal es la esfera en donde las personas con acondroplasia
experimentan una mas acusada discriminacion. Asimismo, tienen que sortear
dificultades en ambitos tan cruciales para su desarrollo personal y de integracion,
como la educacion, el empleo, la salud, etc., en donde la discriminacion es advertida,

en diferente grado de acuerdo a la edad del afectado.

Los datos obtenidos con el cuestionario confirman serios obstaculos en la obtencién
del certificado oficial de discapacidad, debido a la insuficiencia del baremo, a
aplicacion bajo modelos afiejos y desfasados, y sin unidad de criterios de actuacion en

todo el territorio espafiol.

También se verifica con los datos obtenidos, que las dificultades de integracion en el
sistema educativo ordinario han sido mayores para las personas con acondroplasia en
edad adulta, las cuales experimentaron que tales inconvenientes venian motivados por
barreras de tipo psicologico. Por su parte, la poblacion con acondroplasia en edad

infantil y adolescencia asocian la dificultad a barreras de tipo fisico.

Los datos recogidos muestran que para la poblacién con acondroplasia adulta, el
empleo constituye el segundo ambito en donde se percibe discriminacién. La
experiencia de discriminacién en el contexto laboral se da en los procesos de
seleccién y contratacién de personal, y en la falta de adecuacién del lugar y puestos

de trabajo.

La informacién recopilada corrobora la persistencia de muchas dificultades ligadas a
la accesibilidad y disefio de espacios, servicios o0 bienes, que estan presentes en

muchas de las situaciones percibidas como discriminatorias.
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Existe una percepciéon mayoritaria en considerar que existe una mayor sensibilizacion,
informacion y atencién hacia otro tipo de discapacidades mas prevalentes y visibles.
También se evidencia en que la organizacion representativa de las personas con
acondroplasia es la que ha dado mas fuerza de unidad y de respaldo para el uso de
mecanismos, legales o de otro tipo, en la lucha contra cualquier forma de

discriminacién por motivo de acondroplasia.
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10. Algunas consideraciones y propuestas de mejora

Los actos discriminatorios contra personas con acondroplasia se suceden en
practicamente todos los dmbitos de la vida social. La percepcion de los mismos
también. No obstante, apenas se emprenden acciones legales contra los mismos,
debido entre otros factores, al desconocimiento generalizado que existe sobre los
instrumentos legales para poder combatirla, o a la sensacion de impotencia por la
pérdida de tiempo, incluso de dinero en actuaciones baldias, ya que, o bien el
resultado, si lo hay, suele tardar considerablemente haciendo ineficaz la pretension

inicial, o bien, las sanciones en caso de imponerse resultan ser insignificantes.

No les falta razén a aquellos que piensan de este modo. Las denuncias, quejas o
demandas de discriminaciéon no suelen ser tratadas con seriedad, puesto que aun es
muy débil la sensibilizacién social respecto de los derechos de las personas con
acondroplasia, no todos son acreedores de la proteccion dispensada a las personas
con discapacidad al carecer del titulo administrativo que le otorgue dicha titularidad,
no existe un verdadero ejercicio de funciones de control y de exigencia del
cumplimiento de la actuacién publica en la materia, y en definitiva no hay un eficaz

desarrollo del proceso de integracion de las personas con acondroplasia.

Sin embargo, se estan abriendo posibilidades de actuacion bajo el amparo de una
creciente legislacion antidiscriminatoria, y fundamentalmente ante un paulatino
despertar de la sociedad civil que actia como un estamento &gil y proximo a los
problemas de las personas con acondroplasia, frente a la lejania y dificil acceso a los
poderes publicos que se pierden en la formalidad de sus procedimientos y entorpecen

la aplicacion de soluciones necesarias.
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Una férmula mixta donde se incite a una mayor accion publica en materia de
discriminacion mediante el aumento de medios materiales, financieros y personales,
asi como de una renovada concepcién de la discapacidad; y al mismo tiempo se vaya
ampliando la participacion social que ya no presenta un mero caracter coyuntural, sino
que es continua en el tiempo, consideramos debe ser el planteamiento estratégico

gque debe guiar la lucha antidiscriminatoria de las personas con acondroplasia.

En este sentido, destacamos tres aspectos que a nuestro juicio resultan relevantes
para dinamizar un verdadero derecho antidiscriminatorio: una mejora de los
instrumentos de conocimiento sobre los actos discriminatorios; una real constitucion a
nivel autonémico de un organismo de lucha contra la discriminacién por motivos de
discapacidad; y una explicitacion de la de discriminacion en razon de discapacidad
por las instancias judiciales mediante una interpretacion de la normativa vigente de
conformidad con la Convencién especifica de personas con discapacidad y la

normativa interna al respecto.

Necesidad de datos sobre discriminacion.

En primer lugar, hay que sefialar que resulta paradéjico que la lucha contra la
discriminacién por motivos de acondroplasia se impulse sin conocer previamente la
verdadera situacion y necesidades especificas del grupo de personas que la padece, y
las formas de discriminacion que les afecta. A través de este informe se ha hecho
evidente que las personas con acondroplasia experimentan discriminaciéon en base a
su condicion fisica. Sin embargo, apenas conocemos sus causas, su naturaleza, la
extensiéon o los efectos de la misma. La falta de datos, entre otros aspectos, es la
explicacion de este poco conocimiento, y lo que ha hecho que se interprete, quizas,

como una inexistencia del problema.
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Pero, ¢ Por qué y para qué necesitamos datos sobre la discriminacién por motivos de
acondroplasia? En realidad, el beneficio de la recogida de datos y seguimiento de las
condiciones de vida, y de las situaciones discriminatorias sufridas por los afectados de
acondroplasia, no es solo la recoleccién de datos esenciales para conocer y explicar
sus condiciones de vida y tener indicadores estadisticos para valorar la extensién de la
discriminacién, o para adoptar resoluciones de tipo igualitario, sino que es un requisito
sine qua non para asegurar que los dispositivos antidiscriminatorios sean coherentes y
operativos; y porque también permite la implicacibn de los operadores sociales
(Administracion Publica, operadores juridicos, Tercer Sector...) en su analisis,
interpretacion, y fundamentalmente en su seguimiento, permitiéndoles desarrollar una
percepcion objetiva de la discriminacion, haciéndoles parte responsable de la
evolucién o estancamiento de las practicas antidiscriminatorias. EI mero hecho del
seguimiento aumenta la conciencia y la percepcion de los mecanismos de la
discriminacion. Activa un proceso de inspeccion y revision de las practicas
antidiscriminatorias, y crea sensibilidad hacia las personas con acondroplasia y su

participacion en la sociedad.

Implementar el Derecho Administrativo Sancionador.

Nunca se habia dispuesto de una proteccion juridica contra la discriminaciéon por
motivos de discapacidad tan intensa como la que ahora existe. La Ley 51/2003, de 2
de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad (LIONDAU) establece un sistema
administrativo de infracciones y sanciones recogido en la Ley 49/2007, de 26 de
diciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones en materia
de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad, orientado a evitar la discriminacién directa e indirecta por
razon de discapacidad; el articulo 5 de la Convencion sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad establece la prohibicion de toda discriminacion por
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motivos de discapacidad, garantizando a todas las personas con discapacidad una
proteccion igual y efectiva contra la discriminacion; la igualdad ante la ley y el derecho
a la no discriminacion son derechos reconocidos en nuestra Constitucion Espafiola de
los que son titulares todos los ciudadanos y ciudadanas (Art.14 CE); el renovado
contenido de la dignidad como principio de intervencion para la actuacion
administrativa en materia de discapacidad. Sin embargo, la proteccion no esti
resultando ni eficaz, ni eficiente, ante la falta de desarrollo autonémico del régimen de
infracciones y sanciones previsto en la LIONDAU, y ante la persistente vision y

actuacion meramente declarativa de la Administraciéon Publica.

Si bien, para el caso concreto de la discapacidad, las cuestiones claves en materia
sancionadora han venido de la mano de los Tribunales atendiendo a una perspectiva
de defensa de los derechos fundamentales, y por tanto, enfocada a asuntos
individuales interesados exclusivamente en mejorar las actividades y prestaciones
administrativas, lo cierto es que, la Administracidn mucho tiene que decir al respecto
por ser la maxima garante de los intereses publicos, generales y colectivos.
Actualmente, la no discriminacion puede proyectarse sobre un colectivo concreto o
sobre las personas que lo integran, es decir, ya no se trata de casos individuales, sino
gue detras de ellos existe una dimension de caracter grupal. Es este nuevo alcance
del principio de igualdad el que le confiere a la Administracién Publica, en todos sus
niveles, la obligacion de garantizar su contenido material, pues de ello depende en

buena medida la eficacia de una estructuracion y control de las diferencias.

En este sentido, un Derecho Administrativo Sancionador por las actuaciones
discriminatorias sufridas por las personas con acondroplasia resulta ser una poderosa
arma para lograr una real eficacia normativa, el nicleo fundamental que recoge la

potestad sancionadora, por cuanto la efectividad de cualquier medida legislativa se
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encuentra siempre subordinada a la articulaciébn de los mecanismos necesarios que
aseguren su aplicacion.

A tenor de lo dicho, resulta indispensable impulsar ademas de las normativa genérica
—la estatal-, el desarrollo en las Comunidades Autonomas del régimen de infracciones
y sanciones, mediante la creacion y mejora de los organismos de lucha contra la

discriminacion.

Impulsar la tutela judicial como garantia para la proteccién frente a las practicas

discriminatorias.

En lo que se refiere a la tutela judicial como garantia del principio de interdiccién de
discriminacion, debemos sefialar que la legislacién a la cual hemos hecho referencia
en el apartado anterior, constituye el acervo normativo para la aplicacion de la tutela
judicial como medida adoptada por los poderes publicos contra la discriminacion. En
toda ella, la discapacidad se ubica como contenido objetivo del proceso de tutela.
Ahora bien, si generalmente la accion antidiscriminatoria es construida bajo el
presupuesto de que se haya vulnerado el derecho a la igualdad y/o dignidad, resulta
interesante dilucidar si la vulneracion exige lesion del derecho, entendiendo por tal una
real restriccion en su disfrute por su titular, o si otras conductas ain no lesivas, al
menos en su actualidad, pueden justificar y legitimar el ejercicio de la accién. ¢Es
posible una tutela judicial preventiva en materia de discriminacién?

Aunque, con caracter general, los tribunales espafioles son reacios a admitir el
ejercicio de acciones en los casos en los que no se dilucide un interés real sino
preventivo, consideramos que en los casos de discriminacion por razén de
discapacidad debe existir por lo menos una matizacion.

La normativa recoge la discriminacion, tanto directa como indirecta ain cuando no
exista victima concreta sobre la que haya recaido un dafio efectivo y mensurable.

Pensemos en el caso del Convenio Colectivo Nacional Taurino que recoge en su
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articulo 15 lo referente a los toreros comicos, el cual como ya hemos sefialado estipula
que éstos deben carecer de capacidad fisica autosuficiente para la lidia. Es decir, lo
que se busca no es la habilidad de la persona con acondroplasia 0 enanismo para
torear, sino la falta de dicha habilidad. En definitiva, el objeto del trabajo es ofrecer
entretenimiento basado en el contraste entre una persona con enanismo y una animal
de proporciones significativamente mayores. Esta situacion es manifiestamente
discriminatoria, seria impugnable y habria accidon contra ella incluso por aquellas
personas con enanismo que no trabajen en ello, y aparentemente no sufran un dafio

concreto.

La accion, aun cuando se careciera de victimas efectivamente perjudicadas, estaria
justificada porque el derecho a la no discriminacién se viola no cuando se causa el
dafio a la victima, que también, sino cuando se constituye la situacién juridica
discriminatoria. En este caso, la discriminacién se imputaria a la fuente de la que
deriva la consecuencia dafiosa. Estariamos vinculando la discriminacion al propio acto

creador de la norma aun cuando esta todavia no se hubiera aplicado.

Lo que identifica actualmente al Derecho antidiscriminatorio no es tanto el atropello
derivado por un trato desigual arbitrario en exclusiva, sino que es la dignidad de todos
los individuos la que esta en juego y por lo que se pone en marcha la tutela juridica
internacional e interna, las cuales se centran de acuerdo a esta interpretacion, ya no,
en el individuo particularmente, sino en ciertos grupos o colectivos sistematicamente

discriminados, lo que refleja un alcance social de mayor magnitud.

Detectar esta discriminacion es una labor que incumbe al poder judicial en la medida
en que les corresponde la concrecion de una normativa abstracta en la resolucién
casuistica. Por tanto, en este orden de ideas, la erradicacion de cualquier trato

inhumano y degradante es una consideracion superior relacionada con el debido
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respeto a la dignidad, en este caso, el de la imagen social de las personas con
enanismo 0seo, que supone una exigencia estructural del sistema juridico de una
verdadera sociedad diferenciada. Una posibilidad, que como ya hemos mencionado,
se ve respaldada tanto por la normativa internacional como la interna. Asi, la entrada
en vigor de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
permite a los érganos judiciales interpretar la normativa vigente de conformidad con la
Convencion, completando las lagunas de nuestro ordenamiento juridico con el propio
texto del tratado internacional, en garantia de los derechos reconocidos en la
Convencion. Por su parte, la propia LIONDAU habla de la prevencion de violaciones
ulteriores contando con una norma que dota de contenido a la tutela, es el articulo
18.1 que abre nuevas perspectivas para una mejor defensa del grupo de personas con
discapacidad, ya que, se pretende que la tutela judicial, incida en la raiz, en la fuente

de la medida discriminatoria, pudiendo incluso prevenir dafios futuros.
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JEFATURA DEL ESTADO

LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promo-
cion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia.

21990

JUAN CARLOS |
REY DE ESPANA

A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo
vengo en sancionar la siguiente ley.

EXPOSICION DE MOTIVOS

1. La atencidn a las personas en situacion de depen-
dencia y la promocion de su autonomia personal consti-
tuye uno de los principales retos de la politica social de
los paises desarrollados. El reto no es otro que atender las
necesidades de aquellas personas que, por encontrarse
en situacion de especial vulnerabilidad, requieren apoyos
para desarrollar las actividades esenciales de la vida dia-
ria, alcanzar una mayor autonomia personal y poder ejer-
cer plenamente sus derechos de ciudadania.

En octubre de 2003 se aprobd en el Pleno del Con-
greso de los Diputados la Renovacion del Pacto de Toledo
con una Recomendacion Adicional 3. que expresa:
«resulta por tanto necesario configurar un sistema inte-
grado que aborde desde la perspectiva de globalidad del
fendmeno de la dependencia y la Comisién considera
necesaria una pronta regulacién en la que se recoja la
definicion de dependencia, la situacion actual de su
cobertura, los retos previstos y las posibles alternativas
para su proteccién».

El reconocimiento de los derechos de las personas en
situacion de dependencia ha sido puesto de relieve por
numerosos documentos y decisiones de organizaciones
internacionales, como la Organizacion Mundial de la
Salud, el Consejo de Europay la Unién Europea. En 2002,
bajo la presidencia espanola, la Union Europea decidié
tres criterios que debian regir las politicas de dependen-
cia de los Estados miembros: universalidad, alta calidad
y sostenibilidad en el tiempo de los sistemas que se
implanten.

Las conclusiones del Informe de la Subcomision sobre
el estudio de la situacidn actual de la discapacidad, de 13
de diciembre de 2003, coinciden en la necesidad de confi-
gurar un sistema integral de la dependencia desde una
perspectiva global con la participacién activa de toda la
sociedad.

En Espana, los cambios demograficos y sociales estan
produciendo un incremento progresivo de la poblacién
en situacién de dependencia. Por una parte, es necesario
considerar el importante crecimiento de la poblacion de

mads de 65 anos, que se ha duplicado en los ultimos 30
anos, para pasar de 3,3 millones de personas en 1970
(un 9,7 por ciento de la poblacion total) a mas de 6,6
millones en 2000 (16,6 por ciento). A ello hay que anadir
el fendmeno demografico denominado «envejecimiento
del envejecimiento», es decir, el aumento del colectivo de
poblacidon con edad superior a 80 anos, que se ha dupli-
cado en sélo veinte anos.

Ambas cuestiones conforman una nueva realidad de
la poblacién mayor que conlleva problemas de depen-
dencia en las ultimas etapas de la vida para un colectivo
de personas cada vez mas amplio. Asimismo, diversos
estudios ponen de manifiesto la clara correlacion exis-
tente entre la edad y las situaciones de discapacidad,
como muestra el hecho de que mas del 32% de las perso-
nas mayores de 65 anos tengan algun tipo de discapaci-
dad, mientras que este porcentaje se reduce a un 5% para
el resto de la poblacion.

A esta realidad, derivada del envejecimiento, debe
anadirse la dependencia por razones de enfermedad y
otras causas de discapacidad o limitacion, que se ha
incrementado en los ultimos anos por los cambios produ-
cidos en las tasas de supervivencia de determinadas
enfermedades crénicas y alteraciones congénitas y, tam-
bién, por las consecuencias derivadas de los indices de
siniestralidad vial y laboral.

Un 9% de la poblacién espanola, segun la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
de 1999, presenta alguna discapacidad o limitacién que le
ha causado, o puede llegar a causar, una dependencia
para las actividades de la vida diaria o necesidades de
apoyo para su autonomia personal en igualdad de opor-
tunidades. Para este colectivo se legislo recientemente
con la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de
Oportunidades, no discriminacion y accesibilidad univer-
sal de las personas con discapacidad.

2. La atencion a este colectivo de poblacion se con-
vierte, pues, en un reto ineludible para los poderes publi-
cos, que requiere una respuesta firme, sostenida y adap-
tada al actual modelo de nuestra sociedad. No hay que
olvidar que, hasta ahora, han sido las familias, y en espe-
cial las mujeres, las que tradicionalmente han asumido el
cuidado de las personas dependientes, constituyendo lo
que ha dado en llamarse el «apoyo informal». Los cam-
bios en el modelo de familiay la incorporacion progresiva
de casi tres millones de mujeres, en la ultima década, al
mercado de trabajo introducen nuevos factores en esta
situacion que hacen imprescindible una revision del sis-
tema tradicional de atencidon para asegurar una adecuada
capacidad de prestacion de cuidados a aquellas personas
que los necesitan.

El propio texto constitucional, en sus articulos 49 y 50,
se refiere a la atencion a personas con discapacidad y
personas mayores y a un sistema de servicios sociales
promovido por los poderes publicos para el bienestar de
los ciudadanos. Si en 1978 los elementos fundamentales
de ese modelo de Estado del bienestar se centraban, para
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todo ciudadano, en la proteccion sanitaria y de la Seguri-
dad Social, el desarrollo social de nuestro pais desde
entonces ha venido a situar a un nivel de importancia fun-
damental a los servicios sociales, desarrollados funda-
mentalmente por las Comunidades Auténomas, con cola-
boracién especial del tercer sector, como cuarto pilar del
sistema de bienestar, para la atencion a las situaciones de
dependencia.

Por parte de las Administraciones Publicas, las necesi-
dades de las personas mayores, y en general de los afec-
tados por situaciones de dependencia, han sido atendidas
hasta ahora, fundamentalmente, desde los ambitos auto-
nomico y local, y en el marco del Plan Concertado de
Prestaciones Bésicas de Servicios Sociales, en el que par-
ticipa también la Administracién General del Estado y
dentro del &mbito estatal, los Planes de Accién para las
Personas con Discapacidad y para Personas Mayores. Por
otra parte, el sistema de Seguridad Social ha venido asu-
miendo algunos elementos de atencidn, tanto en la asis-
tencia a personas mayores como en situaciones vincula-
das a la discapacidad: gran invalidez, complementos de
ayuda a tercera persona en la pension no contributiva de
invalidez y de la prestacion familiar por hijo a cargo con
discapacidad, asimismo, las prestaciones de servicios
sociales en materia de reeducacién y rehabilitacion a per-
sonas con discapacidad y de asistencia a las personas
mayores.

Es un hecho indudable que las entidades del tercer
sector de accién social vienen participando desde hace
anos en la atencion a las personas en situaciéon de depen-
dencia y apoyando el esfuerzo de las familias y de las
corporaciones locales en este ambito. Estas entidades
constituyen una importante malla social que previene los
riesgos de exclusidon de las personas afectadas.

La necesidad de garantizar a los ciudadanos, y a las
propias Comunidades Autdonomas, un marco estable de
recursos y servicios para la atencién a la dependencia y
su progresiva importancia lleva ahora al Estado a interve-
nir en este &mbito con la regulacidon contenida en esta
Ley, que la configura como una nueva modalidad de pro-
teccion social que amplia y complementa la accion pro-
tectora del Estado y del Sistema de la Seguridad Social.

Se trata ahora de configurar un nuevo desarrollo de
los servicios sociales del pais que amplie y complemente
la accidén protectora de este sistema, potenciando el
avance del modelo de Estado social que consagra la
Constitucion Espanola, potenciando el compromiso de
todos los poderes publicos en promover y dotar los recur-
sos necesarios para hacer efectivo un sistema de servi-
cios sociales de calidad, garantistas y plenamente univer-
sales. En este sentido, el Sistema de Atencion de la
Dependencia es uno de los instrumentos fundamentales
para mejorar la situacion de los servicios sociales en
nuestro pais, respondiendo a la necesidad de la atencion
a las situaciones de dependencia y a la promocion de la
autonomia personal, la calidad de vida y la igualdad de
oportunidades.

3. La presente Ley regula las condiciones basicas de
promocion de la autonomia personal y de atencion a las
personas en situacion de dependencia mediante la crea-
cion de un Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia (SAAD), con la colaboracién y participacion
de todas las Administraciones Publicas.

El Sistema tiene por finalidad principal la garantia de
las condiciones basicas y la previsién de los niveles de
proteccion a que se refiere la presente Ley. A tal efecto,
sirve de cauce para la colaboracién y participacion de las
Administraciones Publicas y para optimizar los recursos
publicos y privados disponibles. De este modo, configura
un derecho subjetivo que se fundamenta en los princi-
pios de universalidad, equidad y accesibilidad, desarro-
[lando un modelo de atencidon integral al ciudadano, al
que se reconoce como beneficiario su participacion en el

Sistema y que administrativamente se organiza en tres
niveles.

En este sentido, la competencia exclusiva del Estado
para la regulacion de las condiciones basicas que garanti-
cen la igualdad de todos los espanoles en el ejercicio de
los derechos y en el cumplimiento de los deberes consti-
tucionales (articulo 149.1 CE), justifica la regulacién, por
parte de esta Ley, de las condiciones basicas de promo-
cion de la autonomia personal y de atencién a las perso-
nas en situacion de dependencia mediante la creacion de
un Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia con la colaboracién y participacion de todas las Admi-
nistraciones Publicas, y con pleno respeto de las compe-
tencias que las mismas hayan asumido en materia de
asistencia social en desarrollo del articulo 148.1.20 de la
Constitucion.

La Ley establece un nivel minimo de proteccién, defi-
nido y garantizado financieramente por la Administracion
General del Estado. Asimismo, como un segundo nivel de
proteccion, la Ley contempla un régimen de cooperacion
y financiacion entre la Administracion General del Estado
y las Comunidades Auténomas mediante convenios para
el desarrollo y aplicacion de las demas prestaciones y
servicios que se contemplan en la Ley. Finalmente, las
Comunidades Auténomas podran desarrollar, si asi lo
estiman oportuno, un tercer nivel adicional de proteccién
a los ciudadanos.

La propia naturaleza del objeto de esta Ley requiere
un compromiso y una actuacion conjunta de todos los
poderes e instituciones publicas, por lo que la coordina-
cion y cooperacion con las Comunidades Autonomas es
un elemento fundamental. Por ello, la ley establece una
serie de mecanismos de cooperacién entre la Adminis-
tracion General del Estado y las Comunidades Auténo-
mas, entre los que destaca la creacion del Consejo Terri-
torial del Sistema para la Autonomia y Atenciéon a la
Dependencia. En su seno deben desarrollarse, a través
del acuerdo entre las administraciones, las funciones de
acordar un marco de cooperacion interadministrativa, la
intensidad de los servicios del catalogo, las condiciones
y cuantia de las prestaciones econdmicas, los criterios de
participaciéon de los beneficiarios en el coste de los servi-
cios o el baremo para el reconocimiento de la situacion
de dependencia, aspectos que deben permitir el poste-
rior despliegue del Sistema a través de los correspon-
dientes convenios con las Comunidades Auténomas.

Se trata, pues, de desarrollar, a partir del marco com-
petencial, un modelo innovador, integrado, basado en la
cooperacién interadministrativa y en el respeto a las com-
petencias.

La financiacion vendra determinada por el nimero de
personas en situacion de dependencia y de los servicios y
prestaciones previstos en esta Ley, por lo que la misma
serd estable, suficiente, sostenida en el tiempo y garanti-
zada mediante la corresponsabilidad de las Administra-
ciones Publicas. En todo caso, la Administraciéon General
del Estado garantizara la financiacién a las Comunidades
Autéonomas para el desarrollo del nivel minimo de protec-
cién para las personas en situacion de dependencia reco-
gidas en esta Ley.

El Sistema atendera de forma equitativa a todos los
ciudadanos en situacion de dependencia. Los beneficia-
rios contribuirdn econémicamente a la financiacién de los
servicios de forma progresiva en funcion de su capacidad
econdmica, teniendo en cuenta para ello el tipo de servi-
cio que se presta y el coste del mismo.

El Sistema garantizara la participacién de las entida-
des que representan a las personas en situacién de
dependencia y sus familias en sus érganos consultivos.

Se reconocera también la participacion de los benefi-
ciarios en el sistemay la complementariedad y compatibi-
lidad entre los diferentes tipos de prestaciones, en los
términos que determinen las normas de desarrollo.
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4. La Ley se estructura en un titulo preliminar; un
titulo primero con cinco capitulos; un titulo segundo con
cinco capitulos; un titulo tercero; dieciséis disposiciones
adicionales; dos disposiciones transitorias y nueve dispo-
siciones finales.

En su titulo preliminar recoge las disposiciones que se
refieren al objeto de la Ley y los principios que la inspiran,
los derechos y obligaciones de las personas en situacion
de dependencia, y los titulares de esos derechos.

El titulo | configura el Sistema de Atencién a la
Dependencia, la colaboracion y participacion de todas las
Administraciones Publicas en el ejercicio de sus compe-
tencias, a través de los diversos niveles de protecciéon en
que administrativamente se organizan las prestaciones y
servicios. La necesaria cooperacion entre Administracio-
nes se concreta en la creacion de un Consejo Territorial
del Sistema, en el que podran participar las Corporacio-
nes Locales y la aprobacion de un marco de cooperacion
interadministrativa a desarrollar mediante Convenios
con cada una de las Comunidades Auténomas. Asi-
mismo, se regulan las prestaciones del Sistema y el caté-
logo de servicios, los grados de dependencia, los crite-
rios basicos para su valoracion, asicomo el procedimiento
de reconocimiento del derecho a las prestaciones.

El titulo Il regula las medidas para asegurar la calidad
y la eficacia del Sistema, con elaboracion de planes de
calidad y sistemas de evaluacion, y con especial atencion
a la formacion y cualificacion de profesionales y cuidado-
res. En este mismo titulo se regula el sistema de informa-
cién de la dependencia, el Comité Consultivo del sistema
en el que participaran los agentes sociales y se dota del
caracter de 6rganos consultivos a los ya creados, Consejo
Estatal de Personas Mayores y del Consejo Nacional de la
Discapacidad y Consejo Estatal de Organizaciones no
Gubernamentales de Accidn Social.

Por ultimo, se regulan en el titulo Ill las normas sobre
infracciones y sanciones vinculadas a las condiciones
basicas de garantia de los derechos de los ciudadanos en
situacion de dependencia.

Las disposiciones adicionales introducen los cambios
necesarios en la normativa estatal que se derivan de la
regulacion de esta Ley. Asi, se realizan referencias en
materia de Seguridad Social de los cuidadores no profe-
sionales, en la Ley del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas, en la normativa sobre discapacidad,
gran invalidez y necesidad de ayuda de tercera persona, y
se prevén las modificaciones necesarias para regular la
cobertura privada de las situaciones de dependencia.

La disposicién transitoria primera regula la participa-
cion financiera del Estado en la puesta en marcha del
Sistema en un periodo transitorio hasta el ano 2015, de
acuerdo con las previsiones del calendario de aplicacion
de la Ley que se contiene en la disposicion final primera.

TiITULO PRELIMINAR
Disposiciones generales
Articulo 1. Objeto de la Ley.

1. La presente Ley tiene por objeto regular las con-
diciones basicas que garanticen la igualdad en el ejerci-
cio del derecho subjetivo de ciudadania a la promocién
de la autonomia personal y atencidon a las personas en
situacion de dependencia, en los términos establecidos
en las leyes, mediante la creacion de un Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia, con la colabora-
cién y participacion de todas las Administraciones Publi-
casy la garantia por la Administracion General del Estado
de un contenido minimo comun de derechos para todos
los ciudadanos en cualquier parte del territorio del Estado
espanol.

2. El Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia respondera a una accion coordinada y
cooperativa de la Administracion General del Estado y las
Comunidades Auténomas, que contemplara medidas en
todas las areas que afectan a las personas en situacion de
dependencia, con la participacion, en su caso, de las Enti-
dades Locales.

Articulo 2. Definiciones.

A efectos de la presente Ley, se entiende por:

1. Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y
tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca
de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias asi como de desarrollar las actividades basicas de
la vida diaria.

2. Dependencia: el estado de caracter permanente
en que se encuentran las personas que, por razones deri-
vadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y liga-
das a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u
otras personas o ayudas importantes para realizar activi-
dades basicas de la vida diaria o, en el caso de las perso-
nas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de
otros apoyos para su autonomia personal.

3. Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): las
tareas mas elementales de la persona, que le permiten
desenvolverse con un minimo de autonomia e indepen-
dencia, tales como: el cuidado personal, las actividades
domeésticas basicas, la movilidad esencial, reconocer per-
sonas y objetos, orientarse, entender y ejecutar 6rdenes o
tareas sencillas.

4. Necesidades de apoyo para la autonomia perso-
nal: las que requieren las personas que tienen discapaci-
dad intelectual o mental para hacer efectivo un grado
satisfactorio de autonomia personal en el seno de la
comunidad.

5. Cuidados no profesionales: la atencion prestada a
personas en situacién de dependencia en su domicilio,
por personas de la familia o de su entorno, no vinculadas
a un servicio de atencién profesionalizada.

6. Cuidados profesionales: los prestados por una
institucion publica o entidad, con y sin dnimo de lucro, o
profesional autbnomo entre cuyas finalidades se encuen-
tre la prestacion de servicios a personas en situacién de
dependencia, ya sean en su hogar o en un centro.

7. Asistencia personal: servicio prestado por un asis-
tente personal que realiza o colabora en tareas de la vida
cotidiana de una persona en situacion de dependencia, de
cara a fomentar su vida independiente, promoviendo y
potenciando su autonomia personal.

8. Tercer sector: organizaciones de caracter privado
surgidas de la iniciativa ciudadana o social, bajo diferen-
tes modalidades que responden a criterios de solidaridad,
con fines de interés general y ausencia de animo de lucro,
que impulsan el reconocimiento y el ejercicio de los dere-
chos sociales.

Articulo 3. Principios de la Ley.

Esta Ley se inspira en los siguientes principios:

a) Elcaracter publico de las prestaciones del Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia.

b) La universalidad en el acceso de todas las perso-
nas en situacion de dependencia, en condiciones de igual-
dad efectiva y no discriminacién, en los términos estable-
cidos en esta Ley.

c) La atencidén a las personas en situacion de depen-
dencia de forma integral e integrada.

d) La transversalidad de las politicas de atencion a
las personas en situacion de dependencia.





BOE num. 299

Viernes 15 diciembre 2006 44145

e) La valoracion de las necesidades de las personas,
atendiendo a criterios de equidad para garantizar la igual-
dad real.

f) La personalizacion de la atencién, teniendo en
cuenta de manera especial la situacion de quienes requie-
ren de mayor accién positiva como consecuencia de tener
mayor grado de discriminacion o menor igualdad de
oportunidades.

g) El establecimiento de las medidas adecuadas de
prevencion, rehabilitacion, estimulo social y mental.

h) La promocion de las condiciones precisas para
que las personas en situacion de dependencia puedan lle-
var una vida con el mayor grado de autonomia posible.

i) La permanencia de las personas en situacion de
dependencia, siempre que sea posible, en el entorno en el
que desarrollan su vida.

j) La calidad, sostenibilidad y accesibilidad de los
servicios de atencion a las personas en situacion de
dependencia.

k) La participacion de las personas en situacion de
dependenciay, en su caso, de sus familias y entidades que
les representen en los términos previstos en esta Ley.

I) La colaboraciéon de los servicios sociales y sanita-
rios en la prestacion de los servicios a los usuarios del
Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia
que se establecen en la presente Ley y en las correspon-
dientes normas de las Comunidades Auténomas y las
aplicables a las Entidades Locales.

m) La participacién de la iniciativa privada en los
servicios y prestaciones de promocién de la autonomia
personal y atencién a la situacion de dependencia.

n) La participacion del tercer sector en los servicios y
prestaciones de promocion de la autonomia personal y
atencidn a la situacién de dependencia.

n) La cooperacidon interadministrativa.

o) Laintegracién de las prestaciones establecidas en
esta Ley en las redes de servicios sociales de las Comuni-
dades Autonomas, en el ambito de las competencias que
tienen asumidas, y el reconocimiento y garantia de su
oferta mediante centros y servicios publicos o privados
concertados.

p) La inclusion de la perspectiva de género,
teniendo en cuenta las distintas necesidades de mujeres
y hombres.

q) Las personas en situacion de gran dependencia
seran atendidas de manera preferente.

Articulo 4. Derechos y obligaciones de las personas en
situacion de dependencia.

1. Las personas en situaciéon de dependencia ten-
dran derecho, con independencia del lugar del territorio
del Estado espanol donde residan, a acceder, en condicio-
nes de igualdad, a las prestaciones y servicios previstos
en esta Ley, en los términos establecidos en la misma.

2. Asimismo, las personas en situacién de depen-
dencia disfrutaran de todos los derechos establecidos en
la legislacion vigente, y con caracter especial de los
siguientes:

a) A disfrutar de los derechos humanos vy libertades
fundamentales, con pleno respeto de su dignidad e inti-
midad.

b) Arecibir, en términos comprensibles y accesibles,
informacion completa y continuada relacionada con su
situacion de dependencia.

c) A ser advertido de si los procedimientos que se le
apliquen pueden ser utilizados en funcién de un proyecto
docente o de investigacién, siendo necesaria la previa
autorizacidn, expresa y por escrito, de la persona en situa-
cion de dependencia o quien la represente.

d) A que sea respetada la confidencialidad en la
recogida y el tratamiento de sus datos, de acuerdo con la

Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion
de Datos de Caracter Personal.

e) A participar en la formulacion y aplicacion de las
politicas que afecten a su bienestar, ya sea a titulo indivi-
dual o mediante asociacion.

f) A decidir, cuando tenga capacidad de obrar sufi-
ciente, sobre la tutela de su persona y bienes, para el caso
de pérdida de su capacidad de autogobierno.

g) A decidir libremente sobre el ingreso en centro
residencial.

h) Al ejercicio pleno de sus derechos jurisdiccionales
en el caso de internamientos involuntarios, garantizan-
dose un proceso contradictorio.

i) Al ejercicio pleno de sus derechos patrimoniales.

j) Ainiciar las acciones administrativas y jurisdiccio-
nales en defensa del derecho que reconoce la presente
Ley en el apartado 1 de este articulo. En el caso de los
menores 0 personas incapacitadas judicialmente, estaran
legitimadas para actuar en su nombre quienes ejerzan la
patria potestad o quienes ostenten la representacion
legal.

k) Alaigualdad de oportunidades, no discriminacién
y accesibilidad universal, en cualquiera de los ambitos de
desarrollo y aplicacion de esta Ley.

I) A no sufrir discriminacion por razén de orientacion
o identidad sexual.

3. Los poderes publicos adoptaran las medidas
necesarias para promover y garantizar el respeto de los
derechos enumerados en el parrafo anterior, sin mas limi-
taciones en su ejercicio que las directamente derivadas de
la falta de capacidad de obrar que determina su situacion
de dependencia.

4. Las personas en situacién de dependenciay, en su
caso, familiares o quienes les representen, asi como los
centros de asistencia, estaran obligados a suministrar
toda la informacién y datos que les sean requeridos por
las Administraciones competentes, para la valoracion de
su grado y nivel de dependencia; a comunicar todo tipo
de ayudas personalizadas que reciban, y a aplicar las
prestaciones econdmicas a las finalidades para las que
fueron otorgadas; o a cualquier otra obligacién prevista
en la legislacion vigente.

Las personas en situacion de dependencia y, en su
caso, sus familiares o quienes les representen, no estaran
obligados a aportar informacion, datos o documentacién
gue obren ya en poder de la Administracion Publica que
los solicite o que, de acuerdo con la legislacion vigente,
pueda ésta obtener por sus propios medios.

Articulo 5. Titulares de derechos.

1. Son titulares de los derechos establecidos en la
presente Ley los espanoles que cumplan los siguientes
requisitos:

a) Encontrarse en situacién de dependencia en
alguno de los grados establecidos.

b) Para los menores de 3 anos se estard a lo dis-
puesto en la disposicidén adicional decimotercera.

c) Residir en territorio espanol y haberlo hecho
durante cinco anos, de los cuales dos deberan ser inme-
diatamente anteriores a la fecha de presentacion de la
solicitud. Para los menores de cinco anos el periodo de
residencia se exigird a quien ejerza su guarda y custodia.

2. Las personas que, reuniendo los requisitos ante-
riores, carezcan de la nacionalidad espanola se regiran
por lo establecido en la Ley Organica 4/2000, de 11 de
enero, sobre derechos y libertades de los extranjeros en
Espana y su integracion social, en los tratados internacio-
nales y en los convenios que se establezcan con el pais de
origen. Para los menores que carezcan de la nacionalidad
espanola se estara a lo dispuesto en las Leyes del Menor
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vigentes, tanto en el &mbito estatal como en el autono-
mico, asi como en los tratados internacionales.

3. El Gobierno podra establecer medidas de protec-
cién a favor de los espanoles no residentes en Espana.

4. El Gobierno establecera, previo acuerdo del Con-
sejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién
a la Dependencia, las condiciones de acceso al Sistema de
Atencion a la Dependencia de los emigrantes espanoles
retornados.

TITULO |

El Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia

CAPITULO |

Configuracion del Sistema
Articulo 6. Finalidad del Sistema.

1. EI Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia garantiza las condiciones basicas y el conte-
nido comun a que se refiere la presente Ley; sirve de
cauce para la colaboracion y participacion de las Adminis-
traciones Publicas, en el ejercicio de sus respectivas com-
petencias, en materia de promocion de la autonomia
personal y la atencion y proteccion a las personas en
situacion de dependencia; optimiza los recursos publicos
y privados disponibles, y contribuye a la mejora de las
condiciones de vida de los ciudadanos.

2. El Sistema se configura como una red de utiliza-
cién publica que integra, de forma coordinada, centros y
servicios, publicos y privados.

3. Laintegracion en el Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia de los centros y servicios a
que se refiere este articulo no supondra alteracién alguna
en el régimen juridico de su titularidad, administracion,
gestion y dependencia organica.

Articulo 7. Niveles de proteccidon del Sistema.

La proteccion de la situacion de dependencia por
parte del Sistema se prestara en los términos estableci-
dos en esta Ley y de acuerdo con los siguientes niveles:

1.° El nivel de proteccién minimo establecido por la
Administracion General del Estado en aplicacion del
articulo 9.

2.° El nivel de proteccion que se acuerde entre la
Administracion General del Estado y la Administracion de
cada una de las Comunidades Autonomas a través de los
Convenios previstos en el articulo 10.

3.° El nivel adicional de proteccion que pueda esta-
blecer cada Comunidad Auténoma.

Articulo 8. Consejo Territorial del Sistema para la Auto-
nomia y Atencion a la Dependencia.

1. Se crea el Consejo Territorial del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia como instru-
mento de cooperacién para la articulacion del Sistema. El
Consejo estara constituido por el titular del Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, y por un representante de
cada una de la Comunidades Auténomas, recayendo
dicha representacion en el miembro del Consejo de
Gobierno respectivo que tenga a su cargo las competen-
cias en la materia. Integraran igualmente el Consejo un
numero de representantes de los diferentes Departamen-
tos ministeriales. En la composicidén tendran mayoria los
representantes de las Comunidades Autbnomas.

2. Sin perjuicio de las competencias de cada una de
las Administraciones Publicas integrantes, corresponde al
Consejo, ademas de las funciones que expresamente le
atribuye esta Ley, ejercer las siguientes:

a) Acordar el Marco de cooperacion interadministra-
tiva para el desarrollo de la Ley previsto en el articulo 10.

b) Establecer los criterios para determinar la intensi-
dad de proteccion de los servicios previstos de acuerdo
con los articulos 10.3 y 15.

c) Acordar las condiciones y cuantia de las prestacio-
nes econdmicas previstas en el articulo 20 y en la disposi-
cion adicional primera.

d) Adoptar los criterios de participacion del benefi-
ciario en el coste de los servicios.

e) Acordar el baremo a que se refiere el articulo 27,
con los criterios basicos del procedimiento de valoracién
y de las caracteristicas de los érganos de valoracion.

f) Acordar, en su caso, planes, proyectos y progra-
mas conjuntos.

g) Adoptar criterios comunes de actuacion y de eva-
luacion del Sistema.

h) Facilitar la puesta a disposicion de documentos,
datos y estadisticas comunes.

i) Establecer los mecanismos de coordinacion para
el caso de las personas desplazadas en situacién de
dependencia.

j) Informar la normativa estatal de desarrollo en
materia de dependencia y en especial las normas previs-
tas en el articulo 9.1.

k) Servir de cauce de cooperacion, comunicacion e
informacion entre las Administraciones Publicas.

El Consejo Territorial del Sistema, una vez constituido,
acordara sus normas en cuanto a funcionamiento y Presi-
dencia.

Articulo 9. Participacion de la Administracion General
del Estado.

1. El Gobierno, oido el Consejo Territorial del Sis-
tema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia,
determinara el nivel minimo de proteccion garantizado
para cada uno de los beneficiarios del Sistema, segun el
grado y nivel de su dependencia, como condicion basica
de garantia del derecho a la promocion de la autonomia
personal y atencién a la situacion de dependencia.

2. Lafinanciacion publica de este nivel de proteccion
correra a cuenta de la Administracion General del Estado
que fijara anualmente los recursos econémicos en la Ley
de Presupuestos Generales del Estado de acuerdo con los
criterios establecidos en el articulo 32.

Articulo 10. Cooperacion entre la Administracion Gene-
ral del Estado y las Comunidades Autonomas.

1. Enelsenodel Consejo Territorial del Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia, la Administra-
cion General del Estado y las Comunidades Auténomas
acordaran el marco de cooperacion interadministrativa
que se desarrollard mediante los correspondientes Con-
venios entre la Administracion General del Estado y cada
una de las Comunidades Autonomas.

2. A través de los Convenios a los que se refiere el
apartado anterior, la Administracion General del Estado y
las Comunidades Auténomas acordaran los objetivos,
medios y recursos para la aplicacion de los servicios y
prestaciones recogidos en el Capitulo Il del presente
Titulo, incrementando el nivel minimo de protecciéon
fijado por el Estado de acuerdo con el articulo 9.

3. En aplicacion de lo previsto en el apartado ante-
rior, el Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia establecera los criterios para
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determinar la intensidad de proteccion de cada uno de los
servicios previstos en el Catalogo, y la compatibilidad e
incompatibilidad entre los mismos, para su aprobacion
por el Gobierno mediante Real Decreto.

4. Los Convenios estableceran la financiacion que
corresponda a cada Administracion para este nivel de
prestacién, en los términos establecidos en el articulo 32
y en la disposicion transitoria primera de esta Ley, asi
como los términos y condiciones para su revisién. Igual-
mente, los Convenios recogeran las aportaciones del
Estado derivadas de la garantia del nivel de proteccién
definido en el articulo 9.

Articulo 11. Participacion de las Comunidades Autdno-
mas en el Sistema.

1. En el marco del Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia, corresponden a las Comuni-
dades Auténomas, sin perjuicio de las competencias que
les son propias segun la Constitucion Espanola, los Esta-
tutos de Autonomia y la legislacion vigente, las siguien-
tes funciones:

a) Planificar, ordenar, coordinar y dirigir, en el
ambito de su territorio, los servicios de promocién de la
autonomia personal y de atencién a las personas en situa-
cion de dependencia.

b) Gestionar, en su ambito territorial, los servicios y
recursos necesarios para la valoraciéon y atencién de la
dependencia.

c) Establecer los procedimientos de coordinacion
sociosanitaria, creando, en su caso, los o6rganos de
coordinacién que procedan para garantizar una efectiva
atencion.

d) Creary actualizar el Registro de Centros y Servicios,
facilitando la debida acreditacién que garantice el cumpli-
miento de los requisitos y los estandares de calidad.

e) Asegurar la elaboracion de los correspondientes
Programas Individuales de Atencion.

f) Inspeccionary, en su caso, sancionar los incumpli-
mientos sobre requisitos y estandares de calidad de los
centros y servicios y respecto de los derechos de los
beneficiarios.

g) Evaluar periodicamente el funcionamiento del
Sistema en su territorio respectivo.

h) Aportar a la Administracion General del Estado la
informacion necesaria para la aplicacién de los criterios
de financiacion previstos en el articulo 32.

2. En todo caso, las Comunidades Autdonomas, de
conformidad con lo establecido en el articulo 7 podran
definir, con cargo a sus presupuestos, niveles de protec-
cién adicionales al fijado por la Administracion General
del Estado en aplicacién del articulo 9 y al acordado, en su
caso, conforme al articulo 10, para los cuales podran
adoptar las normas de acceso y disfrute que consideren
mas adecuadas.

Articulo 12. Participacion de las Entidades Locales.

1. Las Entidades Locales participaran en la gestidon
de los servicios de atencion a las personas en situacion de
dependencia, de acuerdo con la normativa de sus respec-
tivas Comunidades Autdnomas y dentro de las competen-
cias que la legislacién vigente les atribuye.

2. LasEntidades Locales podran participar en el Con-
sejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencioén
a la Dependencia en la forma y condiciones que el propio
Consejo disponga.

CAPITULO Il

Prestaciones y Catalogo de servicios de atencion del Sis-
tema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia

SeccION 1.2 PRESTACIONES DEL SISTEMA

Articulo 13. Objetivos de las prestaciones de depen-
dencia.

La atencion a las personas en situacién de dependen-
cia y la promocién de su autonomia personal deberan
orientarse a la consecucion de una mejor calidad de vida
y autonomia personal, en un marco de efectiva igualdad
de oportunidades, de acuerdo con los siguientes objetivos:

a) Facilitar una existencia autébnoma en su medio
habitual, todo el tiempo que desee y sea posible.

b) Proporcionar un trato digno en todos los ambitos
de su vida personal, familiar y social, facilitando su incor-
poracién activa en la vida de la comunidad.

Articulo 14. Prestaciones de atencion a la dependencia.

1. Las prestaciones de atencion a la dependencia
podran tener la naturaleza de servicios y de prestaciones
econdmicas e irdn destinadas, por una parte, a la promo-
cion de la autonomia personal y, por otra, a atender las
necesidades de las personas con dificultades para la rea-
lizacion de las actividades basicas de la vida diaria.

2. Los servicios del Catalogo del articulo 15 ten-
dran caracter prioritario y se prestaran a través de la
oferta publica de la Red de Servicios Sociales por las
respectivas Comunidades Autonomas mediante centros
y servicios publicos o privados concertados debida-
mente acreditados.

3. De no ser posible la atencion mediante alguno de
estos servicios, en los Convenios a que se refiere el
articulo 10 se incorporara la prestaciéon econdmica vincu-
lada establecida en el articulo 17. Esta prestacién ird des-
tinada a la cobertura de los gastos del servicio previsto en
el Programa Individual de Atencidon al que se refiere el
articulo 29, debiendo ser prestado por una entidad o cen-
tro acreditado para la atencién a la dependencia.

4. EIl beneficiario podra, excepcionalmente, recibir
una prestacion econémica para ser atendido por cuidado-
res no profesionales, siempre que se den condiciones
adecuadas de convivencia y de habitabilidad de la
vivienda y asi lo establezca su Programa Individual de
Atencion.

5. Las personas en situacion de dependencia podran
recibir una prestacion econdémica de asistencia personal
en los términos del articulo 19.

6. La prioridad en el acceso a los servicios vendra
determinada por el grado y nivel de dependencia y, a
igual grado y nivel, por la capacidad econdmica del solici-
tante. Hasta que la red de servicios esté totalmente
implantada, las personas en situacion de dependencia
que no puedan acceder a los servicios por aplicacién del
régimen de prioridad senalado, tendran derecho a la pres-
tacion econémica prevista en el articulo 17 de esta Ley.

7. Alos efectos de esta Ley, la capacidad econdmica
se determinard, en la forma que reglamentariamente se
establezca, a propuesta del Consejo Territorial del Sis-
tema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, en
atencién a la renta y el patrimonio del solicitante. En la
consideracion del patrimonio se tendran en cuenta la
edad del beneficiario y el tipo de servicio que se presta.
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Articulo 15. Catalogo de servicios.

1. EI Catalogo de servicios comprende los servicios
sociales de promocién de la autonomia personal y de
atencion a la dependencia, en los términos que se especi-
fican en este capitulo:

a) Los servicios de prevencién de las situaciones
de dependencia y los de promocion de la autonomia
personal.

b) Servicio de Teleasistencia.

c) Servicio de Ayuda a domicilio:

(i) Atencion de las necesidades del hogar.
(ii) Cuidados personales.

d) Servicio de Centro de Dia y de Noche:

(i) Centro de Dia para mayores.

(ii) Centro de Dia para menores de 65 anos.
(iii) Centro de Dia de atencién especializada.
(iv) Centro de Noche.

e) Servicio de Atencion Residencial:

(i) Residencia de personas mayores en situacion de
dependencia.

(ii) Centro de atencidon a personas en situacion de
dependencia, en razon de los distintos tipos de discapa-
cidad.

2. Los servicios establecidos en el apartado 1 se
regulan sin perjuicio de lo previsto en el articulo 14 de la
Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del
Sistema Nacional de Salud.

Articulo 16. Red de servicios del Sistema para la Auto-
nomia y Atencion a la Dependencia.

1. Las prestaciones y servicios establecidos en esta
Ley se integran en la Red de Servicios Sociales de las res-
pectivas Comunidades Autonomas en el ambito de las
competencias que las mismas tienen asumidas. La red de
centros estara formada por los centros publicos de las
Comunidades Autonomas, de las Entidades Locales, los
centros de referencia estatal para la promocidon de la auto-
nomia personal y para la atencion y cuidado de situacio-
nes de dependencia, asi como los privados concertados
debidamente acreditados.

2. Las Comunidades Auténomas estableceran el
régimen juridico y las condiciones de actuacion de los
centros privados concertados. En su incorporacion a la
red se tendrd en cuenta de manera especial los corres-
pondientes al tercer sector.

3. Los centros y servicios privados no concertados
que presten servicios para personas en situacion de
dependencia deberan contar con la debida acreditacion
de la Comunidad Auténoma correspondiente.

4. Los poderes publicos promoveran la colabora-
cion solidaria de los ciudadanos con las personas en
situacion de dependencia, a través de la participacién de
las organizaciones de voluntarios y de las entidades del
tercer sector.

SEcCION 2.7 PRESTACIONES ECONOMICAS
Articulo 17. Prestacion econdmica vinculada al servicio.

1. La prestacion econdmica, que tendrad caracter
periddico, se reconocera, en los términos que se esta-
blezca, Unicamente cuando no sea posible el acceso a un
servicio publico o concertado de atencion y cuidado, en
funcién del grado y nivel de dependencia y de la capaci-
dad economica del beneficiario, de acuerdo con lo pre-
visto en el convenio celebrado entre la Administracién

General del Estado y la correspondiente Comunidad
Autonoma.

2. Esta prestaciéon econdmica de caracter personal
estara, en todo caso, vinculada a la adquisicion de un
servicio.

3. Las Administraciones Publicas competentes super-
visaran, en todo caso, el destino y utilizacidon de estas pres-
taciones al cumplimiento de la finalidad para la que fueron
concedidas.

Articulo 18. Prestacion econdmica para cuidados en el
entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesio-
nales.

1. Excepcionalmente, cuando el beneficiario este
siendo atendido por su entorno familiar, y se reunan las
condiciones establecidas en el articulo 14.4, se recono-
cera una prestacidon econdmica para cuidados familiares.

2. Previo acuerdo del Consejo Territorial del Sis-
tema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, se
estableceran las condiciones de acceso a esta presta-
cion, en funciéon del grado y nivel reconocido a la per-
sona en situacion de dependencia y de su capacidad
econdmica.

3. El cuidador deberd ajustarse a las normas sobre
afiliacion, alta y cotizacion a la Seguridad Social que se
determinen reglamentariamente.

4. EIl Consejo Territorial del Sistema para la Autono-
mia y Atencion a la Dependencia promovera acciones de
apoyo a los cuidadores no profesionales que incorpora-
ran programas de formacion, informacion y medidas para
atender los periodos de descanso.

Articulo 19. Prestacion econdmica de asistencia personal.

La prestacion econdmica de asistencia personal tiene
como finalidad la promocién de la autonomia de las per-
sonas con gran dependencia. Su objetivo es contribuir a
la contratacién de una asistencia personal, durante un
numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso a
la educacion y al trabajo, asi como una vida mas auto6-
noma en el ejercicio de las actividades basicas de la vida
diaria. Previo acuerdo del Consejo Territorial del Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, se esta-
bleceran las condiciones especificas de acceso a esta
prestacion.

Articulo 20. Cuantia de las prestaciones econdomicas.

La cuantia de las prestaciones econdmicas reguladas
en los articulos de esta Seccién se acordara por el Con-
sejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién
a la Dependencia, para su aprobacion posterior por el
Gobierno mediante Real Decreto.

SEccION 3.7 SERVICIOS DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y DE ATENCION Y CUIDADO

Articulo 21. Prevencion de las situaciones de depen-
dencia.

Tiene por finalidad prevenir la aparicion o el agrava-
miento de enfermedades o discapacidades y de sus
secuelas, mediante el desarrollo coordinado, entre los
servicios sociales y de salud, de actuaciones de promo-
cién de condiciones de vida saludables, programas espe-
cificos de caracter preventivo y de rehabilitacion dirigidos
a las personas mayores y personas con discapacidad y a
quienes se ven afectados por procesos de hospitalizacion
complejos. Con este fin, el Consejo Territorial del Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia acordara
criterios, recomendaciones y condiciones minimas que
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deberian cumplir los Planes de Prevencion de las Situa-
ciones de Dependencia que elaboren las Comunidades
Auténomas, con especial consideraciéon de los riesgos y
actuaciones para las personas mayores.

Articulo 22. Servicio de Teleasistencia.

1. EIl servicio de Teleasistencia facilita asistencia a
los beneficiarios mediante el uso de tecnologias de la
comunicacion y de la informacion, con apoyo de los
medios personales necesarios, en respuesta inmediata
ante situaciones de emergencia, o de inseguridad, sole-
dad y aislamiento. Puede ser un servicio independiente o
complementario al de ayuda a domicilio.

2. Este servicio se prestara a las personas que no
reciban servicios de atencion residencial y asi lo esta-
blezca su Programa Individual de Atencién.

Articulo 23. Servicio de Ayuda a Domicilio.

El servicio de ayuda a domicilio lo constituye el con-
junto de actuaciones llevadas a cabo en el domicilio de las
personas en situacion de dependencia con el fin de aten-
der sus necesidades de la vida diaria, prestadas por enti-
dades o empresas, acreditadas para esta funcion:

a) Servicios relacionados con la atencion de las
necesidades domeésticas o del hogar: limpieza, lavado,
cocina u otros.

b) Servicios relacionados con la atencion personal,
en la realizacion de las actividades de la vida diaria.

Articulo 24. Servicio de Centro de Dia y de Noche.

1. Elservicio de Centro de Dia o de Noche ofrece una
atencidn integral durante el periodo diurno o nocturno a
las personas en situacion de dependencia, con el objetivo
de mejorar o mantener el mejor nivel posible de autono-
mia personal y apoyar a las familias o cuidadores. En
particular, cubre, desde un enfoque biopsicosocial, las
necesidades de asesoramiento, prevencion, rehabilita-
cion, orientacion para la promocion de la autonomia,
habilitacién o atencion asistencial y personal.

2. La tipologia de centros incluird Centros de Dia
para menores de 65 anos, Centros de Dia para mayores,
Centros de Dia de atencién especializada por la especifici-
dad de los cuidados que ofrecen y Centros de Noche, que
se adecuaran a las peculiaridades y edades de las perso-
nas en situacién de dependencia.

Articulo 25. Servicio de Atencion residencial.

1. El servicio de atencion residencial ofrece, desde
un enfoque biopsicosocial, servicios continuados de
caracter personal y sanitario.

2. Este servicio se prestara en los centros residencia-
les habilitados al efecto segun el tipo de dependencia,
grado de la misma e intensidad de cuidados que precise
la persona.

3. La prestacion de este servicio puede tener carac-
ter permanente, cuando el centro residencial se con-
vierta en la residencia habitual de la persona, o tempo-
ral, cuando se atiendan estancias temporales de
convalecencia o durante vacaciones, fines de semana y
enfermedades o periodos de descanso de los cuidadores
no profesionales.

4. El servicio de atencion residencial serd prestado
por las Administraciones Publicas en centros propios y
concertados.

CAPITULO Il

La dependencia y su valoracion
Articulo 26. Grados de dependencia.

1. La situacién de dependencia se clasificara en los
siguientes grados:

a) Grado I. Dependencia moderada: cuando la per-
sona necesita ayuda para realizar varias actividades basi-
cas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tiene nece-
sidades de apoyo intermitente o limitado para su
autonomia personal.

b) Grado ll. Dependencia severa: cuando la persona
necesita ayuda para realizar varias actividades basicas de
la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no quiere el
apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades
de apoyo extenso para su autonomia personal.

c) Grado lll. Gran dependencia: cuando la persona
necesita ayuda para realizar varias actividades basicas de
la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita
el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene
necesidades de apoyo generalizado para su autonomia
personal.

2. Cadauno de los grados de dependencia estableci-
dos en el apartado anterior se clasificaran en dos niveles,
en funcién de la autonomia de las personas y de la inten-
sidad del cuidado que requiere.

3. Losintervalos para la determinacion de los grados
y niveles se estableceran en el baremo al que se refiere el
articulo siguiente.

Articulo 27. Valoracion de la situacion de dependencia.

1. Las Comunidades Autonomas determinaran los
o6rganos de valoracién de la situacién de dependencia,
que emitiran un dictamen sobre el grado y nivel de
dependencia, con especificacion de los cuidados que la
persona pueda requerir. EI Consejo Territorial debera
acordar unos criterios comunes de composicion y actua-
cion de los 6rganos de valoracién de las Comunidades
Auténomas que, en todo caso, tendran caracter publico.

2. El grado y niveles de dependencia, a efectos de
su valoracion, se determinardn mediante la aplicacién
del baremo que se acuerde en el Consejo Territorial del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
para su posterior aprobacion por el Gobierno mediante
Real Decreto. Dicho baremo tendra entre sus referentes
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Dis-
capacidad y la Salud (CIF), adoptada por la Organizacién
Mundial de la Salud.

3. El baremo establecera los criterios objetivos de
valoracién del grado de autonomia de la persona, de su
capacidad para realizar las distintas actividades de la vida
diaria, los intervalos de puntuacion para cada uno de los
grados y niveles de dependencia, y el protocolo con los
procedimientos y técnicas a seguir para la valoracién de
las aptitudes observadas, en su caso.

4. El baremo valorara la capacidad de la persona
para llevar a cabo por si misma las actividades basicas de
la vida diaria, asi como la necesidad de apoyo y supervi-
sion para su realizacion por personas con discapacidad
intelectual o con enfermedad mental.

5. La valoracién se realizarad teniendo en cuenta los
correspondientes informes sobre la salud de la personay
sobre el entorno en el que viva, y considerando, en su
caso, las ayudas técnicas, ortesis y protesis que le hayan
sido prescritas.





44150

Viernes 15 diciembre 2006

BOE num. 299

CAPITULO IV

Reconocimiento del derecho

Articulo 28. Procedimiento para el reconocimiento de la
situacion de dependencia y del derecho a las presta-
ciones del Sistema.

1. El procedimiento se iniciara a instancia de la per-
sona que pueda estar afectada por algun grado de
dependencia o de quien ostente su representacion, y su
tramitacidon se ajustara a las previsiones establecidas en
la Ley 30/1992, de 26 de noviembre, de Régimen Juridico
de las Administraciones Publicas y del Procedimiento
Administrativo Comun, con las especificidades que resul-
ten de la presente Ley.

2. El reconocimiento de la situacion de dependencia
se efectuara mediante resolucion expedida por la Adminis-
tracion Autondmica correspondiente a la residencia del
solicitante y tendra validez en todo el territorio del Estado.

3. Laresolucion ala que se refiere el apartado anterior
determinara los servicios o prestaciones que corresponden
al solicitante segun el grado y nivel de dependencia.

4. En el supuesto de cambio de residencia, la Comu-
nidad Autdnoma de destino determinara, en funcion de
su red de servicios y prestaciones, los que correspondan
a la persona en situaciéon de dependencia.

5. Los criterios basicos de procedimiento para el
reconocimiento de la situaciéon de dependencia y las
caracteristicas comunes del 6rgano y profesionales que
procedan al reconocimiento seran acordados por el Con-
sejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién
a la Dependencia.

6. Los servicios de valoracion de la situacion de
dependencia, la prescripcidon de servicios y prestaciones y
la gestion de las prestaciones econdmicas previstas en la
presente Ley, se efectuardn directamente por las Admi-
nistraciones Publicas no pudiendo ser objeto de delega-
cién, contratacién o concierto con entidades privadas.

Articulo 29. Programa Individual de Atencidn.

1. En el marco del procedimiento de reconocimiento
de la situacion de dependencia y las prestaciones corres-
pondientes, los servicios sociales correspondientes del
sistema publico estableceran un Programa Individual de
Atencion en el que se determinaran las modalidades de
intervencion mas adecuadas a sus necesidades de entre
los servicios y prestaciones econdmicas previstos en la
resolucién para su grado y nivel, con la participacion pre-
via consulta y, en su caso, eleccién entre las alternativas
propuestas del beneficiario y, en su caso, de su familia o
entidades tutelares que le represente.

2. El programa individual de atencion sera revisado:

a) Ainstancia del interesado y de sus representantes
legales.

b) De oficio, en la forma que determine y con la
periodicidad que prevea la normativa de las Comunida-
des Autonomas.

c¢) Con motivo del cambio de residencia a otra Comu-
nidad Autonoma.

Articulo 30. Revision del grado o nivel de dependencia y
de la prestacion reconocida.

1. El grado o nivel de dependencia sera revisable, a
instancia del interesado, de sus representantes o de oficio
por las Administraciones Publicas competentes, por
alguna de las siguientes causas:

a) Mejoria o empeoramiento de la situacion de
dependencia.

b) Error de diagnodstico o en la aplicaciéon del corres-
pondiente baremo.

2. Las prestaciones podran ser modificadas o extin-
guidas en funcion de la situacion personal del beneficia-
rio, cuando se produzca una variacion de cualquiera de
los requisitos establecidos para su reconocimiento, o por
incumplimiento de las obligaciones reguladas en la pre-
sente Ley.

Articulo 31. Prestaciones de analoga naturaleza y fina-
lidad.

La percepcion de una de las prestaciones econdmicas
previstas en esta Ley deducird de su cuantia cualquier
otra prestacion de analoga naturaleza y finalidad estable-
cida en los regimenes publicos de proteccion social. En
particular, se deduciran el complemento de gran invalidez
regulado en el articulo 139.4 de la Ley General de la Segu-
ridad Social, Texto Refundido aprobado por Real Decreto
legislativo 1/1994, de 20 de junio, el complemento de la
asignacion econdémica por hijo a cargo mayor de 18 anos
con un grado de minusvalia igual o superior al 75%, el de
necesidad de otra persona de la pension de invalidez no
contributiva, y el subsidio de ayuda a tercera persona de
la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de los
Minusvalidos (LISMI).

CAPITULO V

Financiacion del Sistema y aportacion
de los beneficiarios

Articulo 32. Financiacion del Sistema por las Adminis-
traciones Publicas.

1. La financiacion del Sistema sera la suficiente para
garantizar el cumplimiento de las obligaciones que
correspondan a las Administraciones Publicas competen-
tes y se determinara anualmente en los correspondientes
Presupuestos.

2. La Administracién General del Estado asumira
integramente el coste derivado de lo previsto en el
articulo 9.

3. En el marco de cooperacion interadministrativa
previsto en el articulo 10, los Convenios que se suscriban
entre la Administracion General del Estado y cada una de
las administraciones de las Comunidades Auténomas
determinaran las obligaciones asumidas por cada una de
las partes para la financiacion de los servicios y prestacio-
nes del Sistema. Dichos Convenios, que podran ser anua-
les o plurianuales, recogeran criterios de reparto teniendo
en cuenta la poblacién dependiente, la dispersion geogra-
fica, la insularidad, emigrantes retornados y otros facto-
res, y podran ser revisados por las partes.

La aportacion de la Comunidad Autonoma sera, para
cada ano, al menos igual a la de la Administracion Gene-
ral del Estado como consecuencia de lo previsto en este
apartado y en el anterior.

Articulo 33. La participacion de los beneficiarios en el
coste de las prestaciones.

1. Los beneficiarios de las prestaciones de depen-
dencia participardn en la financiacion de las mismas,
segun el tipo y coste del servicio y su capacidad econé-
mica personal.

2. Lacapacidad econdmica del beneficiario se tendra
también en cuenta para la determinacidn de la cuantia de
las prestaciones econdmicas.

3. El Consejo Territorial del Sistema para la Auto-
nomia y Atencion a la Dependencia fijara los criterios
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para la aplicacion de lo previsto en este articulo, que
seran desarrollados en los Convenios a que se refiere
el articulo 10.

Para fijar la participacién del beneficiario, se tendra en
cuenta la distincién entre servicios asistenciales y de
manutencion y hoteleros.

4. Ningun ciudadano quedara fuera de la cobertura
del Sistema por no disponer de recursos econdomicos.

TiTuLo 1l

La calidad y eficacia del Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia

CAPITULO |

Medidas para garantizar la calidad del Sistema

Articulo 34. Calidad en el Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia.

1. EIl Sistema para la Autonomia y Atencidon a la
Dependencia fomentara la calidad de la atencién a la
dependencia con el fin de asegurar la eficacia de las pres-
taciones y servicios.

2. Sin perjuicio de las competencias de cada una de
las Comunidades Autonomas y de la Administracion
General del Estado, se estableceran, en el ambito del Con-
sejo Territorial, la fijacion de criterios comunes de acredi-
tacion de centros y planes de calidad del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia, dentro del
marco general de calidad de la Administracion General
del Estado.

3. Asimismo, sin perjuicio de las competencias de
las Comunidades Autonomas y de la Administracion
General del Estado, el Consejo Territorial acordara:

a) Criterios de calidad y seguridad para los centros y
servicios.

b) Indicadores de calidad para la evaluacion, la
mejora continua y el andlisis comparado de los centros y
servicios del Sistema.

c) Guias de buenas practicas.

d) Cartas de servicios, adaptadas a las condiciones
especificas de las personas dependientes, bajo los princi-
pios de no discriminacién y accesibilidad.

Articulo 35. Calidad en la prestacion de los servicios.

1. Se estableceran estandares esenciales de calidad
para cada uno de los servicios que conforman el Catalogo
regulado en la presente Ley, previo acuerdo del Consejo
Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia.

2. Los centros residenciales para personas en
situacion de dependencia habran de disponer de un
reglamento de régimen interior, que regule su organi-
zacion y funcionamiento, que incluya un sistema de
gestidon de calidad y que establezca la participacidon de
los usuarios, en la forma que determine la Administra-
cion competente.

3. Se atendera, de manera especifica, a la calidad en
el empleo asi como a promover la profesionalidad y
potenciar la formacién en aquellas entidades que aspiren
a gestionar prestaciones o servicios del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia.

CAPITULO Il

Formacion en materia de dependencia

Articulo 36. Formacion y cualificacion de profesionales y
cuidadores.

1. Se atendera a la formacion basica y permanente
de los profesionales y cuidadores que atiendan a las per-
sonas en situaciéon de dependencia. Para ello, los poderes
publicos determinaran las cualificaciones profesionales
idoneas para el ejercicio de las funciones que se corres-
pondan con el Catalogo de servicios regulado en el
articulo 15.

2. Los poderes publicos promoveran los programas
y las acciones formativas que sean necesarios para la
implantacion de los servicios que establece la Ley.

3. Con el objetivo de garantizar la calidad del Sis-
tema, se fomentard la colaboracion entre las distintas
Administraciones Publicas competentes en materia edu-
cativa, sanitaria, laboral y de asuntos sociales, asi como
de éstas con las universidades, sociedades cientificas y
organizaciones profesionales y sindicales, patronales y
del tercer sector.

CAPITULO IlI

Sistema de informacion

Articulo 37. Sistema de informacion del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia.

1. El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, a tra-
vés del organismo competente, establecera un sistema de
informacion del Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia que garantice la disponibilidad de la infor-
macion y la comunicacion reciproca entre las Administra-
ciones Publicas, asi como la compatibilidad y articulacién
entre los distintos sistemas. Para ello, en el seno del Con-
sejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién
a la Dependencia se acordaran los objetivos y contenidos
de la informacién.

2. El sistema contendra informacién sobre el Cata-
logo de servicios e incorporara, como datos esenciales,
los relativos a poblacion protegida, recursos humanos,
infraestructuras de la red, resultados obtenidos y calidad
en la prestacion de los servicios.

3. Elsistema de informacion contemplaréa especifica-
mente la realizacién de estadisticas para fines estatales en
materia de dependencia, asi como las de interés general
supracomunitario y las que se deriven de compromisos
con organizaciones supranacionales e internacionales.

Articulo 38. Red de comunicaciones.

1. El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, a tra-
vés de la utilizacion preferente de las infraestructuras
comunes de comunicaciones y servicios telematicos de
las Administraciones Publicas, pondra a disposicion del
Sistema para la Autonomia y Atenciéon a la Dependencia
una red de comunicaciones que facilite y dé garantias de
proteccion al intercambio de informacion entre sus inte-
grantes.

2. Elusoytransmisién de la informacion en esta red
estard sometido al cumplimiento de lo dispuesto en la Ley
Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de
Datos de Caracter Personal, y a los requerimientos
de certificacion electrdnica, firma electrénica y cifrado, de
acuerdo con la legislacion vigente.

3. Através de dicha red de comunicaciones se inter-
cambiara informacién sobre las infraestructuras del sis-
tema, la situacion, grado y nivel de dependencia de los
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beneficiarios de las prestaciones, asi como cualquier otra
derivada de las necesidades de informacién en el Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia.

CAPITULO IV

Actuacion contra el fraude
Articulo 39. Accion administrativa contra el fraude.

Las Administraciones Publicas velaran por la correcta
aplicaciéon de los fondos publicos destinados al Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, evitando
la obtencion o disfrute fraudulento de sus prestaciones y
de otros beneficios o ayudas econdémicas que puedan
recibir los sujetos que participen en el Sistema o sean
beneficiarios del mismo. Igualmente estableceran medi-
das de control destinadas a detectar y perseguir tales
situaciones.

A tales efectos, las Administraciones Publicas desa-
rrollardn actuaciones de vigilancia del cumplimiento de
esta Ley y ejerceran las potestades sancionadoras con-
forme a lo previsto en el Titulo Il de la misma, haciendo
uso, en su caso, de las formulas de cooperacién interad-
ministrativa contenidas en esta Ley.

CAPITULO V

Organos consultivos del Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia

Articulo 40. Comité Consultivo.

1. Se crea el Comité Consultivo del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia como érgano
asesor, adscrito al Ministerio de Trabajo y Asuntos Socia-
les, mediante el cual se hace efectiva, de manera perma-
nente, la participacion social en el Sistema y se ejerce la
participacion institucional de las organizaciones sindica-
les y empresariales en el mismo.

2. Sus funciones seran las de informar, asesorar y
formular propuestas sobre materias que resulten de espe-
cial interés para el funcionamiento de dicho Sistema.

3. La composicién del Comité tendra caracter tripar-
tito, en tanto que integrado por las Administraciones
publicas, las organizaciones empresariales y las organiza-
ciones sindicales, y paritario entre Administraciones
Publicas por una parte y organizaciones sindicales y
empresariales por otra, en los términos establecidos en el
siguiente apartado. Los acuerdos del Comité se adopta-
ran por mayoria de los votos emitidos en cada una de las
partes, requiriendo asi la mayoria de los votos de las
Administraciones Publicas y la mayoria de los votos de
las organizaciones sindicales y empresariales.

4. ElComité Consultivo estara presidido por el repre-
sentante de la Administracion General del Estado que
designe el titular del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales. Su funcionamiento se regulara por su regla-
mento interno. Estard integrado por los siguientes miem-
bros, nombrados en los términos que se establezcan
reglamentariamente:

a) Seis representantes de la Administracion General
del Estado.

b) Seis representantes de las administraciones de
las Comunidades Auténomas.

c) Seis representantes de las Entidades locales.

d) Nueve representantes de las organizaciones
empresariales mas representativas.

e) Nueve representantes de las organizaciones sindi-
cales mas representativas.

Articulo 41.  Organos consultivos.

1. Seran dérganos consultivos de participacion insti-
tucional del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia los siguientes:

El Comité Consultivo del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia.

El Consejo Estatal de Personas Mayores.

El Consejo Nacional de la Discapacidad.

El Consejo Estatal de Organizaciones no Guberna-
mentales de Accidn Social.

2. Las funciones de dichos o6rganos seran las de
informar, asesorar y formular propuestas sobre materias
que resulten de especial interés para el funcionamiento
del Sistema.

TiTULO 1l
Infracciones y sanciones

Articulo 42. Responsables.

1. Soélo podran ser sancionadas por hechos constitu-
tivos de infraccion administrativa las personas fisicas o
juridicas que resulten responsables de los mismos.

2. Se consideran autores de las infracciones tipifica-
das por esta Ley quienes realicen los hechos por si mis-
mos, conjuntamente o a través de persona interpuesta.

3. Tendran también la consideracion de autores
quienes cooperen en su ejecucion mediante una accién u
omisién sin la cual la infracciéon no hubiese podido lle-
varse a cabo.

Articulo 43. Infracciones.

Constituira infraccion:

a) Dificultar o impedir el ejercicio de cualesquiera de
los derechos reconocidos en esta Ley.

b) Obstruir la accion de los servicios de inspeccion.

c) Negar el suministro de informacion o proporcio-
nar datos falsos.

d) Aplicar las prestaciones econémicas a finalidades
distintas a aquellas para las que se otorgan, y recibir ayu-
das, en especie o econdmicas, incompatibles con las
prestaciones establecidas en la presente Ley.

e) Incumplir las normas relativas a la autorizacion de
apertura y funcionamiento y de acreditacion de centros
de servicios de atenciéon a personas en situacién de
dependencia.

f) Tratar discriminatoriamente a las personas en
situacion de dependencia.

g) Conculcar la dignidad de las personas en situa-
cion de dependencia.

h) Generar danos o situaciones de riesgo para la
integridad fisica o psiquica.

i) Incumplir los requerimientos especificos que for-
mulen las Administraciones Publicas competentes.

Articulo 44. Clasificacion de las infracciones.

1. Las infracciones se clasificardn en leves, graves y
muy graves, de acuerdo con criterios de riesgo para la
salud, gravedad de la alteracidn social producida por los
hechos, cuantia del beneficio obtenido, intencionalidad,
numero de afectados y reincidencia.

2. Se calificaran como leves las infracciones tipifi-
cadas de acuerdo con el articulo 43 cuando se hayan
cometido por imprudencia o simple negligencia, y no
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comporten un perjuicio directo para las personas en
situacion de dependencia.

3. Se calificardn como infracciones graves las tipifi-
cadas de acuerdo con el articulo 43 cuando comporten un
perjuicio para las personas, o se hayan cometido con dolo
o negligencia grave. También tendran la consideraciéon de
graves, aquellas que comporten cualesquiera de las
siguientes circunstancias:

a) Reincidencia de falta leve.

b) Negativa absoluta a facilitar informaciéon o a pres-
tar colaboracion a los servicios de inspeccion, asi como el
falseamiento de la informacion proporcionada a la Admi-
nistracion.

c) Coacciones, amenazas, represalias o cualquier
otra forma de presion ejercitada sobre las personas en
situacion de dependencia o sus familias.

4. Se calificardn como infracciones muy graves
todas las definidas como graves siempre que concurran
alguna de las siguientes circunstancias:

a) Que atenten gravemente contra los derechos fun-
damentales de la persona.

b) Que se genere un grave perjuicio para las personas
en situacion de dependencia o para la Administracion.

¢) Que supongan reincidencia de falta grave.

5. Se produce reincidencia cuando, al cometer la
infraccion, el sujeto hubiera sido ya sancionado por esa
misma falta, o por otra de gravedad igual o mayor o por
dos o mas infracciones de gravedad inferior, durante los
dos ultimos anos.

Articulo 45. Sanciones.

1. Las infracciones a la presente Ley seran sanciona-
das por las administraciones competentes con pérdida de
las prestaciones y subvenciones para las personas bene-
ficiarias; con multa para los cuidadores no profesionales;
y con multa y, en su caso, pérdida de subvenciones, cese
temporal de la actividad o cierre del establecimiento, local
0 empresa para las empresas proveedoras de servicios.
En todo caso, la sancion implicaré el reintegro de las can-
tidades indebidamente percibidas.

2. La graduacién de las sanciones sera proporcional
a la infraccion cometida y se establecera ponderandose
segun los siguientes criterios:

a) Gravedad de la infraccion.

b) Gravedad de la alteracion social y perjuicios cau-
sados.

c) Riesgo para la salud.

d) Numero de afectados.

e) Beneficio obtenido.

f) Grado de intencionalidad y reiteracion.

3. La graduacion de las multas se ajustard a lo
siguiente:

a) Porinfraccion leve, multa de hasta 300 euros a los
cuidadores y hasta treinta mil euros a los proveedores de
servicios.

b) Por infraccion grave, multa de trescientos a tres
mil euros a los cuidadores; y de treinta mil uno a noventa
mil euros a los proveedores de servicios.

¢) Porinfraccion muy grave, multa de tres mil uno a
seis mil euros a los cuidadores; y de noventa mil uno
hasta un maximo de un millon euros a los proveedores de
servicios.

4. En los supuestos en los que se acuerde la sus-
pension de prestaciones o subvenciones, ésta se gra-
duara entre uno y seis meses segun la gravedad de la
infraccion.

5. Ademas, en los casos de especial gravedad, rein-
cidencia de la infraccidén o trascendencia notoria y grave,
las infracciones muy graves se sancionaran con la sus-
pension temporal de la actividad por un maximo de cinco
anos o, en su caso, con el cierre de la empresa o la clau-
sura del servicio o establecimiento.

6. Durante la sustanciacidon del procedimiento san-
cionador, la Administracion competente podra acordar,
como medida cautelar, la suspension de cualquier tipo de
ayudas o subvencion de caracter financiero que el par-
ticular o la entidad infractora haya obtenido o solicitado
de dicha Administracion Publica.

7. Durante la sustanciacién del procedimiento por
infracciones graves o muy graves, y ante la posibilidad de
causar perjuicios de dificil o imposible reparacion, la
Administracién competente podra acordar, como medida
cautelar, el cierre del centro o la suspensién de la activi-
dad.

Articulo 46. Prescripcion.

1. Las infracciones a que se refiere la presente Ley
prescribiran:

a) Alano, las leves.
b) A los tres anos, las graves.
c) Alos cuatro anos, las muy graves.

2. El plazo de prescripcion comenzara a contarse a
partir del dia que se haya cometido la infraccion y se inte-
rrumpira por la iniciacion, con conocimiento del intere-
sado, del procedimiento sancionador.

3. Las sanciones impuestas por faltas muy graves
prescribiran a los cinco anos, por faltas graves a los cua-
tro anos y por faltas leves al ano.

Articulo 47. Competencias.

1. Las Comunidades Autdénomas desarrollaran el
cuadro de infracciones y sanciones previstas en la pre-
sente Ley.

2. Laincoacidn e instruccion de los expedientes san-
cionadores, asi como la imposicion de las correspondien-
tes sanciones, correspondera a cada Administracion
Publica en el &mbito de sus respectivas competencias.

3. En el ambito de la Administracion General del
Estado serad érgano competente para imponer las sancio-
nes por conductas previstas como infracciones en el
articulo 43:

a) El titular de la Direccion General del Instituto de
Mayores y Servicios Sociales, cuando se trate de sancio-
nes por la comision de infracciones leves.

b) El titular de la Secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familias y Discapacidad, cuando se trate de san-
ciones por la comision de infracciones graves.

c) El titular del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, cuando se trate de sanciones por la comision de
infracciones muy graves, si bien se requerira el acuerdo
previo del Consejo de Ministros cuando las sanciones
sean de cuantia superior a 300.000 euros o en los supues-
tos de cierre de la empresa o clausura del servicio o esta-
blecimiento.

Disposicién adicional primera. Financiacion de las pres-
taciones y servicios garantizados por la Administra-
cion General del Estado.

La Ley de Presupuestos Generales del Estado de cada
ejercicio determinard la cuantia y la forma de abono a las
Comunidades Autonomas de las cantidades necesarias
para la financiacion de los servicios y prestaciones previs-
tos en el articulo 9 de esta Ley.
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Disposicién adicional segunda. Régimen aplicable a los
sistemas de Concierto y Convenio.

La financiacion de los servicios y prestaciones del Sis-
tema en la Comunidad Auténoma del Pais Vasco y en la
Comunidad Foral de Navarra que corresponda, segun lo
previsto en el articulo 32 de esta Ley, a la Administracion
General del Estado con cargo a su presupuesto de gastos
se tendra en cuenta en el calculo del cupo vasco y de la
aportacion navarra, de conformidad con el Concierto Eco-
némico entre el Estado y la Comunidad del Pais Vasco y
con el Convenio Econdmico entre el Estado y la Comuni-
dad Foral de Navarra, respectivamente.

Disposicién adicional tercera. Ayudas econdmicas para
facilitar la autonomia personal.

La Administracion General del Estado y las adminis-
traciones de las Comunidades Autdonomas podran, de
conformidad con sus disponibilidades presupuestarias,
establecer acuerdos especificos para la concesion de ayu-
das econdmicas con el fin de facilitar la autonomia perso-
nal. Estas ayudas tendran la condicion de subvencion e
iran destinadas:

a) A apoyar a la persona con ayudas técnicas o ins-
trumentos necesarios para el normal desenvolvimiento
de su vida ordinaria.

b) A facilitar la accesibilidad y adaptaciones en el
hogar que contribuyan a mejorar su capacidad de despla-
zamiento en la vivienda.

Disposicién adicional cuarta. Seguridad Social de los
cuidadores no profesionales.

Reglamentariamente el Gobierno determinara Ila
incorporacién a la Seguridad Social de los cuidadores no
profesionales en el Régimen que les corresponda, asi
como los requisitos y procedimiento de afiliacién, alta y
cotizacion.

Disposicién adicional quinta. Registro de Prestaciones
Sociales Publicas.

La prestacién econémica vinculada al servicio, la pres-
tacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y
la prestacion econdémica de asistencia personalizada,
reguladas en esta ley, quedan integradas en el Registro
de Prestaciones Sociales Publicas. Con tal fin, las entida-
des y organismos que gestionen dichas prestaciones
vendran obligados a suministrar los datos que, referentes
a las que se hubiesen concedido, se establezcan en las
normas de desarrollo de esta Ley.

Disposicién adicional sexta. Modificacion del Real
Decreto Legislativo 3/2004, de 5 de marzo, por el que
se aprueba el texto refundido de la Ley del Impuesto
sobre la Renta de las Personas Fisicas.

Se anade un nuevo apartado al articulo 7 del texto
refundido de la Ley del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas, aprobado por Real Decreto Legisla-
tivo 3/2004, de 5 de marzo, con el siguiente texto:

«v) Las prestaciones econdmicas publicas vincula-
das al servicio para cuidados en el entorno familiar y de
asistencia personalizada que se derivan de la Ley de Pro-
mocion de la Autonomia Personal y de Atencién a las
personas en situacion de dependencia.»

Disposicién adicional séptima. Instrumentos privados
para la cobertura de la dependencia.

1. El Gobierno, en el plazo de seis meses, promovera
las modificaciones legislativas que procedan, para regular
la cobertura privada de las situaciones de dependencia.

2. Con el fin de facilitar la cofinanciacion por los
beneficiarios de los servicios que se establecen en la pre-
sente Ley, se promovera la regulacion del tratamiento
fiscal de los instrumentos privados de cobertura de la
dependencia.

Disposicién adicional octava. Terminologia.

Las referencias que en los textos normativos se efec-
tuan a «minusvalidos» y a «personas con minusvalia», se
entenderan realizadas a «personas con discapacidad».

A partir de la entrada en vigor de la presente Ley, las
disposiciones normativas elaboradas por las Adminis-
traciones Publicas utilizaran los términos «persona con
discapacidad» o «personas con discapacidad» para
denominarlas.

Disposicién adicional novena. Efectividad del reconoci-
miento de las situaciones vigentes de gran invalidez y
de necesidad de ayuda de tercera persona.

Quienes tengan reconocida la pension de gran invali-
dez o la necesidad de asistencia de tercera persona seguin
el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de Proce-
dimiento para el reconocimiento, declaracion y califica-
cion del grado de minusvalia, tendran reconocido el
requisito de encontrarse en situacién de dependencia, en
el grado y nivel que se disponga en el desarrollo regla-
mentario de esta Ley.

Disposicién adicional décima. Investigacion y desarrollo.

1. Los poderes publicos fomentaran la innovaciéon
en todos los aspectos relacionados con la calidad de vida
y la atencion de las personas en situacion de dependen-
cia. Para ello, promoveran la investigacion en las areas
relacionadas con la dependencia en los planes de 1+D+l.

2. Las Administraciones Publicas facilitaran y apoya-
ran el desarrollo de normativa técnica, de forma que ase-
gure la no discriminacion en procesos, disefos y desarro-
llos de tecnologias, productos y servicios, en colaboracion
con las organizaciones de normalizacién y todos los agen-
tes implicados.

Disposicidén adicional undécima. Ciudades de Ceuta y
Melilla.

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales suscribira
acuerdos con las Ciudades de Ceuta y Melilla sobre cen-
tros y servicios de atenciéon a la dependencia en ambas
Ciudades, pudiendo participar en el Consejo Territorial
del Sistema en la forma que éste determine.

Disposicién adicional duodécima. Diputaciones Forales,
Cabildos y Consejos Insulares.

En la participacion de las entidades territoriales en el
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
se tendran en cuenta las especificidades reconocidas a las
Diputaciones Forales en el caso de la Comunidad Auto6-
noma del Pais Vasco, a los Cabildos en el caso de la
Comunidad Auténoma de Canarias y a los Consejos Insu-
lares en el caso de la Comunidad Auténoma de llles
Balears.
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Disposicién adicional decimotercera. Proteccion de los
menores de 3 anos.

1. Sin perjuicio de los servicios establecidos en los
ambitos educativo y sanitario, el Sistema para la Autono-
mia y Atencion a la Dependencia atenderd las necesida-
des de ayuda a domicilio y, en su caso, prestaciones eco-
ndémicas vinculadas y para cuidados en el entorno familiar
a favor de los menores de 3 anos acreditados en situacién
de dependencia. El instrumento de valoracidn previsto en
el articulo 27 de esta Ley incorporara a estos efectos una
escala de valoracién especifica.

2. La atencion a los menores de 3 anos, de acuerdo
con lo dispuesto en el apartado anterior, se integrara en
los diversos niveles de proteccion establecidos en el ar-
ticulo 7 de esta Ley y sus formas de financiacion.

3. Enelsenodel Consejo Territorial del Sistema para
la Autonomia y Atencidn a la Dependencia se promovera
la adopcidon de un plan integral de atencion para estos
menores de 3 anos en situacion de dependencia, en el
que se contemplen las medidas a adoptar por las Admi-
nistraciones Publicas, sin perjuicio de sus competencias,
para facilitar atencion temprana y rehabilitacion de sus
capacidades fisicas, mentales e intelectuales.

Disposicién adicional decimocuarta. Fomento del empleo
de las personas con discapacidad.

Las entidades privadas que aspiren a gestionar por via
de concierto prestaciones o servicios del Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia deberan acreditar
con caracter previo, en el caso de que vinieran obligadas a
ello, el cumplimiento de la cuota de reserva para personas
con discapacidad o, en su defecto, las medidas de caracter
excepcional establecidas en el articulo 38 de la Ley 13/1082,
de 7 de abril, de Integracion Social de los Minusvalidos, y
reguladas en el Real Decreto 364/2005, de 8 de abril.

Disposicion adicional decimoquinta. Garantia de accesi-
bilidad y supresion de barreras.

Las Administraciones Publicas, en el ambito de sus
respectivas competencias, garantizaran las condiciones
de accesibilidad en los entornos, procesos y procedimien-
tos del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Depen-
dencia, en los términos previstos en la Ley de igualdad de
oportunidades, no discriminacion y accesibilidad univer-
sal de las personas con discapacidad.

Disposicién adicional decimosexta. Pensiones no contri-
butivas.

Se modifica el apartado 2 del articulo 145 del Texto
Refundido de la Ley General de la Seguridad Social, apro-
bado por Real Decreto legislativo 1/1994, de 20 de junio,
en los siguientes términos:

Las cuantias resultantes de lo establecido en el apar-
tado anterior de este articulo, calculadas en computo
anual, son compatibles con las rentas o ingresos anuales
de que, en su caso, disponga cada beneficiario, siempre
que los mismos no excedan del 25 por 100 del importe, en
coOmputo anual, de la pension no contributiva. En caso
contrario, se deducira del importe de la pension no contri-
butiva la cuantia de las rentas o ingresos que excedan de
dicho porcentaje, salvo lo dispuesto en el articulo 147.

Disposicién transitoria primera. Participacion en la finan-
ciacion de las Administraciones Publicas.

Durante el periodo comprendido entre el 1 de enero
de 2007 y el 31 de diciembre de 2015, y para favorecer la

implantacién progresiva del Sistema, la Administracion
General del Estado establecera anualmente en sus Presu-
puestos créditos para la celebracion de los convenios con
las administraciones de las Comunidades Auténomas de
acuerdo con el articulo 10 de esta Ley.

Disposicién transitoria segunda.

Durante un periodo maximo de seis meses desde la
fecha de inicio para la presentacion de solicitudes de
reconocimiento de la situacion de dependencia, quedara
en suspenso lo previsto en el articulo 28.6 sobre delega-
cién, contratacion o concierto.

Disposicién final primera. Aplicacion progresiva de la
Ley.

1. La efectividad del derecho a las prestaciones de
dependencia incluidas en la presente Ley se ejercitara pro-
gresivamente, de modo gradual y se realizara de acuerdo
con el siguiente calendario a partir del 1 de enero de 2007:

El primer ano a quienes sean valorados en el Grado Il
de Gran Dependencia, niveles 2y 1.

En el segundo y tercer ano a quienes sean valorados
en el Grado Il de Dependencia Severa, nivel 2.

En el tercero y cuarto ano a quienes sean valorados en
el Grado Il de Dependencia Severa, nivel 1.

El quinto y sexto ano a quienes sean valorados en el
Grado | de Dependencia Moderada, nivel 2.

El séptimo y octavo ano a quienes sean valorados en
el Grado | de Dependencia Moderada, nivel 1.

2. El reconocimiento del derecho contenido en las
resoluciones de las administraciones publicas competen-
tes generara el derecho de acceso a los servicios y presta-
ciones correspondientes, previstos en los articulos 17 a 25
de esta Ley, a partir del inicio de su ano de implantacién
de acuerdo con el calendario del apartado 1 de esta dispo-
sicion o desde el momento de su solicitud de reconoci-
miento por el interesado, si ésta es posterior a esa fecha.

3. Transcurridos los primeros tres anos de aplica-
cién progresiva de la Ley, el Consejo Territorial del Sis-
tema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
realizard una evaluacion de los resultados de la misma,
proponiendo las modificaciones en la implantacion del
Sistema que, en su caso, estime procedentes.

4. En la evaluacion de los resultados a que se refiere
el apartado anterior se efectuara informe de impacto de
género sobre el desarrollo de la Ley.

Disposicion final segunda. Consejo Territorial del Sis-
tema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia.

En el plazo maximo de tres meses desde la entrada en
vigor de la presente Ley, debera constituirse el Consejo
Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia regulado en el articulo 8.

Disposicién final tercera. Comité Consultivo.

En el plazo maximo de tres meses desde la entrada en
vigor de la presente Ley, debera constituirse el Comité
Consultivo del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia regulado en el articulo 40.

Disposicién final cuarta. Marco de cooperacion interad-
ministrativa para el desarrollo de la Ley.

En el plazo maximo de tres meses desde su constitu-
cion, el Consejo Territorial del Sistema acordara el marco de
cooperaciéon interadministrativa para el desarrollo de la Ley
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previsto en el articulo 10, asi como el calendario para el
desarrollo de las previsiones contenidas en la presente Ley.

Disposicién final quinta. Desarrollo reglamentario.

En el plazo maximo de tres meses tras la constitucion
del Consejo y de conformidad con los correspondientes
acuerdos del Consejo Territorial del Sistema, se aprobara
la intensidad de proteccidén de los servicios previstos de
acuerdo con los articulos 10.3 y 15, asi como el baremo
para la valoracién del grado y niveles de dependencia
previstos en los articulos 26 y 27.

Disposicion final sexta. Informe anual.

1. EIl Gobierno debera informar a las Cortes anual-
mente de la ejecucidn de las previsiones contenidas en la
presente Ley.

2. Dicho informe incorporarad la memoria del Con-
sejo Territorial y el dictamen de los Organos Consultivos.

Disposicién final séptima. Habilitacion normativa.

Se faculta al Gobierno para dictar cuantas disposicio-
nes sean necesarias para el desarrollo y ejecuciéon de la
presente Ley.

Disposicién final octava. Fundamento constitucional.

Esta Ley se dicta al amparo de la competencia exclusiva
del Estado para regular las condiciones basicas que garanti-
cen la igualdad de todos los espanoles en el ejercicio de los
derechos y el cumplimiento de los deberes constitucionales,
conforme al articulo 149.1.1.% de la Constitucion.

Disposicion final novena. Entrada en vigor.

La presente Ley entrara en vigor el primer dia del mes
siguiente al de su publicacion en el «Boletin Oficial del
Estado».

Por tanto,
Mando a todos los espanoles, particulares y autorida-
des, que guarden y hagan guardar esta ley.

Madrid, 14 de diciembre de 2006.
JUAN CARLOS R.

El Presidente del Gobierno,
JOSE LUIS RODRIGUEZ ZAPATERO

21991 LEY 40/2006, de 14 de diciembre, del Estatuto

de la ciudadania espanola en el exterior.

JUAN CARLOS |

REY DE ESPANA

A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado y Yo
vengo en sancionar la siguiente Ley.

EXPOSICION DE MOTIVOS

1. La emigracion espanola ha constituido un feno-
meno politico, social y econdmico que ha caracterizado

nuestra historia, acentuandose desde la segunda mitad
del siglo XIX hasta mas alla de mediados del siglo XX.

2. Las primeras leyes sobre la emigracion, que datan
de 1907 y 1924, nacieron con el mero objetivo de procla-
mar la libertad de emigracion y de propiciar los desplaza-
mientos de los espanoles al extranjero, sin que se con-
templasen medidas especificas de proteccion una vez
instalados en el pais de acogida.

3. Durante los siglos XIX y XX, en diversos periodos,
se produjeron oleadas de exiliados politicos de distintas
orientaciones y signos; asimismo, como consecuencia de
la Guerra Civil espanola y de la dictadura, a partir de 1939
comienza a producirse un éxodo de refugiados politicos y
una emigracion de caracter econdémico a otros paises,
motivada por las duras circunstancias de la posguerra
que se viven en Espana, y atraida por las buenas perspec-
tivas de trabajo y el mayor nivel de vida derivado del
crecimiento econdmico existente en esos paises.

El exilio, como consecuencia de la Guerra Civil espa-
nola vy la dictadura significé, sin duda, una pérdida para el
desarrollo econémico, cultural y social de Espana. En sen-
tido inverso, los paises que acogieron a los refugiados
espanoles pudieron beneficiarse con la formaciéon acadé-
mica, cientifica y profesional de los exiliados.

4. La Ley 93/1960, de 22 de diciembre, de Bases de
Ordenaciéon de la Emigracién y el Decreto-ley 1000/1962,
de 3 de mayo, que aprueba el texto articulado de dicha
Ley, elaborados durante el régimen de dictadura, ignoran
la existencia de cientos de miles de exiliados en Europa e
Iberoamérica, si bien es cierto que marcan un cambio de
criterio en el enfoque de la corriente migratoria.

5. Las razones de este cambio obedecen a la volun-
tad de regular la emigracidn de la poblaciéon espanolavy, al
mismo tiempo, impulsarla. A resultas de ello, se manten-
dra con un crecimiento constante, hasta 1967, aquel fené-
meno migratorio, —-fundamentalmente dirigido hacia los
paises europeos mas desarrollados—, que habia comen-
zado a producirse hacia 1959.

6. Los factores que determinan este desplazamiento
masivo de trabajadores al exterior en pleno régimen fran-
quista son, por una parte, el notable incremento demo-
grafico de Espana que provoca un excedente de mano de
obra que las estructuras econdmicas, basadas en una
economia rural y de escasa industrializaciéon no pueden
absorber y, por otra, la expansién industrial y el creci-
miento econdmico de los paises europeos.

7. La emigracién de la década de los anos sesenta,
asi como la de las décadas anteriores, tuvo efectos bene-
ficiosos, tanto para el trabajador, que tenia la posibilidad
de obtener un empleo mejor remunerado y de mejorar su
cualificacion profesional y sus condiciones de vida, como
para el crecimiento econdmico de Espana, ya que la
entrada de divisas enviadas por los emigrantes permitié
sufragar parte del déficit comercial y equilibrar la balanza
de pagos, facilitando las importaciones de bienes de
equipo destinados a la modernizacion de las empresas.
Esta situacién contribuyd en gran medida a la expansién
industrial de Espana en los anos sesenta y setenta.

8. De forma paralela a estos efectos beneficiosos, la
realidad de la emigracién y del exilio exige poner también
de relieve las consecuencias negativas para los trabajado-
res emigrantes, los exiliados y sus familias derivadas del
desarraigo social y cultural de Espana, consecuencia poli-
tica del régimen franquista surgido de la Guerra Civil, de
las dificultades de insercion social y laboral en el pais de
acogida y de los problemas que habian de abordar en su
proyecto de retornar a Espana y, en algunos casos, de la
represion politica sufrida en el pais de acogida.

9. Mencidn especial cabe hacer de las mujeres que
tuvieron que emigrar, casi siempre en el contexto de un
traslado familiar, padeciendo la doble jornada de trabajo
doméstico y del trabajo fuera de la casa. A la discrimina-






Reportaje

e

La vida diaria de las personas con acondroplasia

Gente
menuda

Leonor Pérez

cermi.este periddico de la discapacidad

Ni los valores personales ni la inteligencia ni la
capacidad de trabajo guardan relacion con la estatura.
Las personas de talla baja son herederas del lastre de
una historia que los arrinconaba como seres grotescos,
‘malditos’, merecedores de menores atenciones, 0 acaso
ninguna, y que los privaba de derechos ciudadanos y de
oportunidades para normalizar su vida. No quieren ser
estrellas del espectéculo, ni causar risa, solo que sean
respetados los derechos a una vida digna en igualdad de
oportunidades. Una guia relata las caracteristicas y
experiencias de este grupo humano y abre un nuevo
horizonte para fomentar su inclusion social

veces pienso que los medios
de comunicacion creen que
serenano es una profesion’,
asi comienza el testimonio
denuncia de Carmen Alonso Alvarez,
madre de un chico con acondroplasia
y coordinadora de la Fundacién ALPE.
Desde hace dieciséis anos, Carmen
lucha con todas sus fuerzas por de-
fender los derechos y capacidades de
las personas que nacen con esta en-
fermedad genética, pero todavia se
siente indefensa ante la cantidad de
prejuicios que pesan en nuestra so-
ciedad sobre este sector social.
Aunqgue sigue siendo una enferme-
dad desconocida, la acondroplasia es,
actualmente, la causa mas comun de
enanismo, en la que se ve afectado el
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crecimiento éseo en su proceso de for-
macién y crecimiento. Su incidencia
varia, segln diversas estimaciones,
entre 1/25.000 y 1/40.000 nacimien-
tos vivos. Teniendo en cuenta estas ci-
fras, se calcula que en Espana la pre-
valencia de esta discapacidad oscila
entre los 950 y los 1.050 casos.

Através del libro Un nuevo horizon-
te. Guia de la acondroplasia, |a Funda-
cién Alpe y el Real Patronato sobre Dis-
capacidad describen las dificultades
de las personas con problemas de cre-
cimiento para demostrar que su ade-
cuada integracion permite,en muchas
ocasiones, el éxito profesional que se
merecen. La publicacion se divide en
dos grandes partes: una primera dedi-
cada a la investigacién genéticay la
enumeracion de las pruebas médicas
necesarias para un diagnostico ade-
cuadoy,una segunda, en la que se re-
copilan experiencias de personas con
acondroplasia.

“Llevdbamos mucho tiempo —dice
Carmen Alonso— queriendo elaborar
un libro de estas caracteristicas, ya que
detectamos mucho desconocimiento
sobre la acondroplasia y creemos que
va a ser de gran ayuda tanto para las
familias como para los médicos de
atencion primaria, que no hayan tra-
tado antes casos similares”.

Alonso explica que hoy en dia, gracias
al analisis genético molecular, los pa-
dres conocen la incidencia de este tipo
de enfermedades en el bebé desde la
vigésima semana de gestacion.

Ademas, esta discapacidad se refle-
ja al nacer en diferentes aspectos fisi-
cos como que las personas que la pre-
sentan tienen la cabeza mas grande
que el cuerpo, el puente nasal hundi-
do, los dedos en forma de tridente, los
pomulos hacia fuera, la frente promi-
nentey las extremidades muy cortas.
“La acondroplasia no sélo es un pro-
blema de crecimiento sino que puede
traer aparejadas otras dificultades ana-
didas, que, a través de los profesionales
de atencion temprana, hay que atajar
cuanto antes”. Los primeros afios de
vida seran claves en el desarrollo de las
personas de talla baja y sus familias
porque ambos tendran que aprender
a superar una serie de dificultades que
implica esta discapacidad.

Carmen Alonso incide en el cambio
radical que supone tener un hijo con
estas caracteristicas: “Durante muchos
anos hay que estar pendiente de ellos
todo el dia y esto implica modificar los
hdbitos de la familia y, a veces, hasta
abandonar el trabajo”. Por este motivo,
sostiene que la Ley de Autonomia Per-
sonal y Atencién a las Personas en Si-
tuacion de Dependencia deberia cubrir
estos casos de necesidad transitoria y
ayudar al circulo familiar préximo a
que continte con su actividad laboral.
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ACOSTUMBRARSE A LA DIFERENCIA

La incorporacion del nifio con proble-
mas de crecimiento a la escuela in-
fantil es uno de los pasos mas compli-
cados para los padres, ya que les sur-
gen muchos miedos derivados de la
reaccion de los compafieros de aula,
de la atencion del profesorado y de las
adaptaciones que haya que realizar.La
mayoria de los nifios de talla baja ne-
cesitan ayuda para utilizar el bafio,
bajar el perchero hasta su altura, apo-
yar los pies para que no cuelguen de la
silla, e incluso, escribir con la mesa in-
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El papel que han tenido a lo largo de
la historia las personas de talla baja
ha cambiado. Hoy gracias a las aso-
ciaciones que los representan, los
prejuicios y la ignorancia han dado
paso al respeto por los derechos de la
persona. A la derecha, Carmen
Alonso, coordinadora de la Fundacion
Alpe y de la guia de la acondroplasia

clinada para llegar al principio de la
hoja. Son pequefias modificaciones
que nointerceden en la actividad dia-
ria del aula, pero que resultan impres-
cindibles para fomentar la integracion
de estos ninos en el grupo.

La preocupacion de los padres por
fomentar la inclusién del nifo con
acondroplasia sera una constante du-
rante toda su vida. Esto se traduce ha-
bitualmente en multiples atenciones
relacionadas con la participacién en
actividades extraescolares, el cuida-
do de su alimentacién, e incluso, se

convierten en expertos costureros
para adecuar la ropa al tamafo de los
ninos. “Lo importante es que se sien-
tan integrados y que tengan el mdxi-
mo de oportunidades para interactuar
con sus comparneros, es decir, que pro-
cure hacer lo que hacen los demds,
comer lo necesario para no presentar

obesidad y vestir como ellos”.

La guia, también, desarrolla amplia-
mente los problemas que afrontan
estas personas durante la adolescen-
cia.Uno de los mas destacados es
tomar la decision de someterse a la
operacion de alargamiento de extre-
midades, algo que supone un esfuer-
zo muy importante, tanto para el pa-
ciente como para la familia, ya que,
normalmente, la rehabilitacion puede
extenderse mas de tres afos. “Es una
decision dificil que hay que valorar en
cada caso, pero sin llevarse a engaros,

—

porque aunque ganen calidad de vida
van a sequir teniendo acondroplasia y
a presentar dificultades derivadas de su
discapacidad”.

La Coordinadora de la Fundacion Alpe
recalca que los estereotipos y laimpor-
tancia que damos a la imagen perjudi-
ca, drasticamente, a este grupo de po-
blacién, debido a que para accederaun
puesto de trabajo no se les valora en
funcién de los estudios que hayan cur-
sado sino por su apariencia fisica: “E/
mayor deseo de una persona con acon-
droplasia es pasar inadvertida y esto
llega hasta el punto de afirmar que él o
ella asiste a un colegio de iguales siendo
diferente. Esto les hace esforzarse cons-
tantemente para sentirse parte del grupo
y les provoca mucho estrés”.

Para saber mas: ‘Un nuevo horizonte.
Guia de la acondroplasia’. (Real Patrona-
to sobre Discapacidad/ www.cedd.net)
y Fundacién Alpe Acondroplasia
(www.fundacionalpe.com) [
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EXITO PROFESIONAL

elipe Orviz tiene
F 27 anos, es licen-
ciado en Derechoy
Ciencias Politicas por
la Universidad de Sa-
lamancay presenta
acondroplasia. “Yo he
conseguido encontrar
un trabajo acorde con
mi formacion acadé-
mica, pero reconozco
que no es lo habitual
porque, en muchos casos, tener esta disca-
pacidad nos limita mucho”. Reconoce, ade-
mas, que no observa dificultades en el des-
empenio laboral como asesor fiscal en una
empresa eléctrica y pide respeto para este
grupo humano: “creo que la acondroplasia
es la tinica discapacidad que causa risa”.

Los medios de comunicaciény los espec-
taculos taurinos en los que se ridiculizan a
estas personas son grandes culpables de las
injusticias que vive en su cotidianidad Feli-
pe. Confiesa que ha tenido que acostum-
brarse alas miradas indiscretas,a las risas y
hasta a los insultos, puesto que no pueden
desarrollar una vida desde la normalidad de
cualquier ciudadano: “Los medios deberian
apostar por la integracion, trasmitiendo una
vision positiva y normalizada y dejando atrds
esa perspectiva jocosa del pasado”.

La mas importante de las demandas de
este sector es la creacion de un centro de re-
ferencia para atender a los casos que naz-
can con problemas de crecimiento, pero
también asesorar a las familias y aplicarles
un protocolo especifico que les facilite su in-
tegracion en la sociedad. También, piden
mayor sensibilizacién ante sus circunstan-
cias y la aplicacién de criterios de accesibi-
lidad estandar en todos los ambitos, ha-
ciendo hincapié en el escolar. La especiali-
zacion de profesionales adecuados sobre
esta enfermedad resultara indispensable
para mitigar el desconocimiento que im-
pera actualmente.

“Me siento afortunado por haber tenido
una familia que me ha ayudado en todo y
me ha ensenado a ser fuerte”. Al vivir en un
pueblo pequeno a Felipe le ha resultado
mas facil conservar a sus amigos de la in-
fancia, que siempre le han tratado como
uno mas. Sin embargo, todavia recuerda los
comentarios de la gente cuando se trasla-
dé a estudiar a Salamanca, que cuestiona-
ban la idoneidad de un cambio tan radical.

Con los hechos Felipe ha demostrado
cuales son sus capacidades y que las per-
sonas con acondroplasia pueden tener
una vida personal plena: “Siempre tene-
mos que demostrar mds que el resto, por-
que los segundos que transcurren entre
que te presentan a alguien y le demuestras
que tu inteligencia no va acorde con tu es-
tatura son claves para establecer cualquier
relacion con esa persona’. u







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
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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
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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
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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.

35-







<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /CMYK
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice




(/U/L/ NWILEN D
novizownte.

Guia de la acondroplasia.

ALPE <Sof

ACONDROPLASIA ' 'Q






Edita: Real Patronato sobre Discapacidad
Coordinacion: Carmen Alonso Alvarez
Documentalista: Estefania Gonzalez Alvarez
Supervision médica: Sergio Sefén Llerena
Disefio y maquetacion: Loreto Gonzalez Alvarez
Cuidado de la edicién y distribucion:

Centro Espafiol de Documentacion sobre Discapacidad
del Real Patronato sobre Discapacidad

Serrano 140. 28006 Madrid

Telf.: 91 745 24 49/46 - Fax: 91 411 55 02
www.cedd.net cedd@futurnet.es

12 Edicion: Diciembre 2007

Imprime: Icono Imagen Grafica, S.A.

Deposito legal: M-3154-2008

N.I.P.O.: 214-07-031-6





ndice de
contenLolos.

PIOIOZO eviiieeeee et 5
PreSEntacion ..o 7
Informacion MeEdiCa ......ouvvueeeeeeiiiiiiiiiiiceeeeee e 11 A
Qué es la acondroplasia 1
Etapas y revisiones médicas 15
Complicaciones médicas de la acondroplasia 44
Alargamiento de las extremidades 52
Un Nuevo Horizonte .........ccceeveeeeiieecieeecieeeee e 57
Bienvenidos a Holanda ...........ccccooiviiieiiiniiieieeeeee e 59
Un paisaje diferente ..........ccocevivviiniiiiniiininiinienennn, 63
La familia ...ocooovvveeeiiiiiiec e 79
El duelo 81
ettt





Qué hacer, en qU€ orden ..........ccceeeciieeeeiiiee e 87

Infancia 87
Orientaciones para la escuela ..........cccceevevieriniieneeiieseeeseeeene 91
La estigmatizacion social en la acondroplasia ..........ccccecevernennene 123

Adolescencia 132

Juventud 143
Riquete el del COPEte .....covevvieiiriieieciieieee e 159

RECUISOS .uvviiiiiiieeiiiiieeee ettt e e e e e e e eeneeee e 171

Organizaciones de talla baja 171

Entidades relacionadas con la investigacion de la discapacidad 177

Organizaciones de personas con discapacidad ..........cocevueeennennnes 179

Organismos oficiales de ambito estatal 181

Organismos y entidades de Ambito autonémico y provincial .... 182





Prologpo.

El papel que han jugado las personas con acondroplasia ha
cambiado a lo largo de la historia. En la actualidad, y gracias
a la labor de concienciacion emprendida por las asociaciones
de personas afectadas que empezaron a luchar contra la igno- A

rancia y los prejuicios, esta vision de las personas de talla baja :
ha ido modificandose en nuestra sociedad. :

Por ello, el Real Patronato sobre Discapacidad, en su labor
de apoyo a aquellas instituciones que trabajan por la integra-
cion de las personas en situaciones de discapacidad, ha impul-
sado la publicacidon de esta Guia, iniciativa de la Fundacion
ALPE, que se va a convertir en un referente para la integra-
cion y el reconocimiento social de las personas con acondro-
plasia y de sus familias. '

Desde la publicacion de los primeros protocolos para las
revisiones médicas de los nifios con acondroplasia han ido
apareciendo nuevas informaciones, especialmente las relativas
a la genética molecular de este desorden. Asimismo, se han
ido recopilando datos cada vez mas completos acerca de como
minimizar o evitar las complicaciones graves. Este trabajo que





hoy les presentamos: 'Un nuevo horizonte. Guia de la acon-
droplasia', incorpora los ultimos avances en investigacion
médica de esta discapacidad.

La mayoria de los nifios con acondroplasia evolucionan
favorablemente, la mayoria tienen inteligencia normal y a lo
largo de la vida son capaces de llevar vidas independientes y
productivas. Sin embargo, y debido a su estatura baja, pueden
surgir problemas psicosociales. En la segunda parte de esta
publicacion se han incorporado testimonios de personas con
acondroplasia, con el fin de que sus experiencias positivas
puedan ser ejemplo para otras personas en su misma situacion.

Queda mucho trabajo por hacer para que la discapacidad
no se convierta en un elemento dramatico para las familias
cuando se presenta en uno de sus miembros y para que la
sociedad no levante mas barreras y obstaculos a las personas
con discapacidad que limiten sus derechos e impidan que se
cumplan los principios de igualdad de oportunidades y no dis-
criminacioén que nuestras leyes recogen. Pero estoy convenci-
da de que, con el esfuerzo de todos, cada dia que pasa estamos
mas cerca de poder cumplirlos, en una sociedad justa e igual.

Amparo Valcarce Garcia
Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad

Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad





Presentaclon.

No tenemos pretension de llenar el vacio que se apodera de A
quien descubre tener un hijo diferente. S6lo un proceso que se
alarga relativamente en el tiempo puede hacer que donde hubo :
tal vacio ocupe otra vez su lugar la vida. E

Si podemos pretender estar ahi cuando alguien, desespera-
do por encontrar, abra las paginas de esta guia. Quiza dejar
caer, como semillas, algunas ideas para que, casi solas, den
vueltas en su mente. Quiza poner en palabras sencillas lo que '
ya sabe el lector, pues la mejor lectura es la que expresa aque-
llo que sabiamos pero de lo que no éramos conscientes o que
no podiamos expresar con claridad. :

Es un proyecto de hace afos la creacion de una Guia sobre :
la acondroplasia. El sentimiento de pérdida ante el desconoci-
miento de la alteracion, ante lo ocasional que es encontrar a
alguien con enanismo o a alguien que haya tenido un hijo con
enanismo, es abrumador. Hace unos afios lo era mucho mas. :
Ahora Internet estd presente en nuestras vidas y resulta mucho 5






mas facil encontrar informacién, ponerse en contacto con
organizaciones que nos puedan ayudar o hablar e intercambiar
experiencias con otras personas que comparten nuestras cir-
cunstancias; comunicarnos, en suma.

Es esta mayor accesibilidad a los contenidos concretos la
que nos ha llevado, casi sin querer, a dar a esta guia una orien-
tacion que no habiamos programado en aquel proyecto inicial
de hace afios. Hemos querido que no contuviera solo informa-
cion de tipo médico sobre pruebas, valoraciones o riesgos,
pues tal informacion ya existe, aunque quiza no sea tan mane-
jable o accesible como la que aqui ofrecemos.

Hemos querido que fuera una guia mas amplia, que ofrecie-
ra, ademas de la necesaria y bésica informacion médica y
cientifica, contenidos de tipo psicologico, social, e incluso éti-
co. Porque el enanismo es, como sabemos, una condicién que
nos afecta en todos los planos. El enanismo condiciona nues-
tra existencia hasta ser uno de los rasgos -si no el rasgo- esen-
ciales de la misma.

El patrocinio y la comprension del Real Patronato sobre
Discapacidad nos han concedido finalmente la posibilidad de
dar a la luz esta pequenia obra de referencia, que confiamos
pueda ofrecer a cada uno lo que en un cierto momento busque
o, al menos, una pequena parte de lo que busque. A los padres
recién aterrizados, a los adolescentes acondroplasicos, a los
jovenes, a los adultos. Un pensamiento que pueda resultar util
para cada uno.
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Son ya bastantes afios conociendo a gente sabia, a personas
que han vivido la experiencia de crecer con enanismo en un
mundo de personas altas y que nos han ensefiado cosas senci-
llas y dificiles.

A ellos, sobre todo, que saben, sin necesidad de mencionar
sus nombres, quiénes son, va dedicado este libro y nuestro
mas profundo agradecimiento, por su mera existencia.

También queremos agradecer al Presidente de la Fundacion A
ALPE Acondroplasia, el Dr. Philip Press y a su familia, su '
apoyo impagable y su confianza. Asimismo agradecemos a la :
familia Lewis y Lopez Hidalgo. A todos ellos nuestro recono-
cimiento por su gran esfuerzo; en esta Fundaciéon y en otros
ambitos, mas estrictamente cientificos, seran recordados,
durante muchisimos afios, por las personas con enanismo vy :
sus allegados. :

Fundacion ALPE Acondroplasia











InFOrvaacLOon
MEOLCO .

¢Qué es la acondroplasia? |

La acondroplasia es la causa mas comun de enanismo.
‘rmino acondroplasia siginifica "sin formacion cartila- :

El té dropl fica " f tila- :
ginosa". :

La acondroplasia forma parte de la familia de las condro-
distrofias, y en ella se ve afectado el crecimiento 6seo endo-
condral, que es un complejo proceso por el cual se forman y :
crecen los huesos. La osificacion endocondral se produce prin- :
cipalmente en las epifisis de los huesos tubulares, en los hue-
sos de la base del craneo y en determinadas zonas vertebrales.

La acondroplasia es bien conocida desde la antigiiedad
aunque su etiologia no fue establecida con exactitud hasta la
década de los noventa, cuando dos equipos independientes
(Rousseau, 1994; Shiang, 1994) localizaron el origen de la :
mutacién en el brazo corto del cromosoma 4, concretamente
en la region 4p16.3. :





Actualmente existen técnicas que permiten establecer un
diagnodstico prenatal con un elevado indice de fiabilidad. El
diagnodstico generalmente se hace en base a unas caracteristi-
cas clinicas y radiograficas muy especificas entre las que se
incluyen la reduccion de la base del craneo, pelvis cuadrangu-
lar (con muesca sacrocidtica pequeia), acortamiento de los
pediculos intervertebrales, acortamiento rizomélico (proximal)
de huesos largos, manos en tridente, fémures proximales
radiolucidos y epifisis femorales distales en forma de copa.

Otros enanismos rizomélicos como la hipocondroplasia o la
displasia tanataforica forman parte del diagndstico diferencial,
presentando un fenotipo mas suave en la hipoacondroplasia o
mas severo en la displasia tanataforica invariablemente letal.
Esta sospecha diagnoéstica deberd confirmarse mediante un
analisis molecular del gen FGFR3 (Fibroblast Growth Factor
Receptor 3). Debido a que practicamente todas las mutaciones
ocurren en el mismo lugar dentro del gen, el anélisis molecu-
lar ofrece gran fiabilidad a la hora de confirmar la evaluacion
clinica, lo que permite diferenciar la acondroplasia entre otras
osteodisplasias similares o en neonatos que presenten caracte-
risticas atipicas.

La acondroplasia es una enfermedad monogénica con una
herencia autosomica dominante con penetrancia completa. Su
incidencia varia, segin las diversas estimaciones, entre
1/25.000 y 1/40.000 nacimientos vivos. Teniendo en cuenta
estas cifras, y ajustando las mismas por la esperanza de vida
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media, se calcula que actualmente en Espafia la prevalencia de
la AC es de aproximadamente 950 -1.050 casos.

En la casi totalidad de los casos, la mutacion se localiza en
el gen que codifica para el Receptor tipo 3 del Factor de Cre-
cimiento Fibroblastico (FGFR3), concretamente en el nucleo-
tido 1138, (transicion de una Guanina por una Adenosina o
una transversion de una Guanina por una Citosina), lo que
provoca un cambio en un aminoacido de su cadena localizado
en la region del receptor que se halla dentro de la membrana A
celular (el aminoacido 380 del dominio transmembrana pasa :
de Glicina a Arginina). La funcion de este receptor de mem- :
brana celular es pivotar sobre los procesos de crecimiento de
las células cartilaginosas de la placa de crecimiento 6seo que
conforman un andamiaje sobre el que creceré el nuevo tejido :
6seo. Las mutaciones en el receptor de este factor de creci- :
miento provocan una disminucién en la proliferacion y creci-
miento de las células cartilaginosas, que se traduce en un
menor crecimiento longitudinal de los huesos. :

La penetrancia de la mutacion es del 100%, lo que signifi-
ca que todos los individuos que alberguen la mutacion tendran :
acondroplasia. Un 80 % de los casos no tienen padres afectos;
ello es debido a que la mutacidn se produce en las células ger-
minales de los progenitores. Se ha sostenido que la alta fre-
cuencia de mutaciones en el mismo lugar es debida a la loca- :
lizacion del gen en un area de ADN inestable. En algunos
estudios se ha establecido incluso una relacion con la edad





paterna cuando esta sobrepasa los 35 afos. Sin embargo,
observaciones recientes han ofrecido una explicacion alterna-
tiva a este hecho, sefialando que los gametos con la mutacion
en FGFR3 tienen una ventaja selectiva respecto a los que no
la tienen, lo que podria explicar que el nimero de células ger-
minales que albergan la mutacion tengan un aumento relativo
con la edad.

La acondroplasia provoca una alteracion morfoldgica de los
huesos que pueden originar numerosas complicaciones que
deberan manejarse con tratamientos especificos. El colectivo
afectado de acondroplasia tiene unas necesidades bien diferen-
ciadas respecto al resto de la poblacion no afecta que actual-
mente no estan siempre bien cubiertas. Como otros incidentes
en cualquier ambito de la vida, la aparicién de eventos poco
frecuentes en el terreno sanitario desconcierta tanto a quienes
los padecen como a aquellos encargados de dar respuesta a sus
preguntas. Las complicaciones asociadas a esta condrodispla-
sia provocan a menudo situaciones de desamparo en los afec-
tados y desconcierto en los facultativos debido en gran medi-
da a la baja frecuencia de los mismos en el &mbito sanitario.

Los nifios afectados de acondroplasia presentan un aumen-
to en la morbimortalidad durante los primeros afios de la vida
debido a complicaciones neuroldgicas probablemente evita-
bles y relativamente sencillas de prevenir en cuanto a su pro-
cedimiento técnico. Asimismo en estos nifios se observa una
elevada incidencia de transtornos respiratorios por complica-
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ciones obstructivas de la via superior que pueden ser evitadas
si son adecuadamente diagnosticadas y tratadas. Hay otras
alteraciones de menor importancia clinica, pero con una inci-
dencia muy alta entre los afectos que pueden ser evitadas o
corregidas con las medidas adecuadas como las complicacio-
nes ortopédicas, cifosis, hipoacusia, retraso en el aprendizaje,
problemas de lenguaje, etc.

Etapas y revisiones médicas.
A
1. Periodo prenatal. :

Ante la sospecha de que el feto presente alteraciones eco-
graficas en las dimensiones dseas se recomienda acudir al con-
sejo de un pediatra, que puede ser completado a su vez por :
especialistas en genética clinica o en obstetricia. El pediatra :
deberia asistir a la familia en el proceso de la toma de decisio-
nes y suministrarles la informacién adecuada, considerando en
aquellos casos en que esté indicado, y que estén al amparo de :
la legalidad vigente, la posibilidad de un aborto terapéutico. :

Habitualmente el diagndstico prenatal de acondroplasia se
basa en el hallazgo ecografico incidental del acortamiento de '
las extremidades (fémur), en torno a la semana 26 de edad
gestacional, o en la presencia de polihidramnios (exceso de
liquido amnidtico), aunque estas caracteristicas se observan
también en un grupo hetereogéneo de otras alteraciones prena- :
tales. Por desgracia son frecuentes los diagndsticos incorrectos





y la inexactitud en el consejo a las familias. La confirmacion
del diagnostico basado en las caracteristicas ecograficas debe
realizarse a través del analisis molecular prenatal de FGFR3,
sin el cual el consejo familiar debe realizarse con cautela avi-
sando a la familia del caracter provisional del mismo. Los test
diagndsticos genéticos in utero estan disponibles desde 1995,
a través de un estudio del ADN fetal en aquellos casos en que
por ecografia se detecte un retraso en el crecimiento de los
huesos largos fetales. La obtencion de muestras se realizan por
amniocentesis (extraccion de liquido amnidtico) a partir de la
semana 15 de gestacion o muestreo de las vellosidades corio-
nicas en la semana 11-13 de gestacion. Se ha propuesto tam-
bién la funipuncion (puncion de cordon umbilical). El diag-
ndstico prenatal es de certeza cuando uno o ambos
progenitores poseen esta condicidon, siendo generalmente
conocedores de las caracteristicas, tipo de herencia y pronos-
tico del individuo.

En el supuesto de que el diagndstico sea establecido con
cardcter inequivoco, bien sea por el caracter familiar del des-
orden o por diagnostico molecular prenatal, se recomienda a
los facultativos seguir los siguientes pasos:

-Revisar, confirmar y demostrar el diagnostico a través de
técnicas de laboratorio o por estudios de imagen.

-En casos de diagnoéstico prenatal precoz, contemplar las
distintas opciones que pueden incluir la discusion sobre la
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interrupcion del embarazo, continuacion del embarazo y crian-
za del nifo en casa, la atencion externa o la adopcion.

-En caso de interrupcion del embarazo, aborto o muerte
fetal es importante confirmar el diagnostico para que la fami-
lia reciba consejo respecto a la posible recurrencia.

-Explicar que al menos el 75% de los casos de acondropla-
sia ocurre en familias en las que ambos progenitores tiene
estatura media, por una mutacion esporadica en uno de los A
gametos progenitores. :

-Si la madre padece acondroplasia puede desarrollar pro-
blemas respiratorios durante el tercer trimestre del embarazo,
por lo que se deben realizar estudios basicos de funcionamien-
to pulmonar. Asimismo, informarle de que el parto se realiza-
ra por cesarea, debido al caracteristico tamafio pequefio de la
pelvis, lo que implica una anestesia general debido a la difi-
cultad de la anestesia epidural. E

-La acondroplasia homocigotica puede ser diagnosticada en !
fase prenatal a través de test molecular, tanto por la muestra de :
vellosidades coridnicas como por amniocentesis. :

-Cuando ambos progenitores son de estatura baja despro-
porcionada, evaluar la posibilidad de doble heterocigosis '
(doble mutacién en uno de los alelos). Algunas formas de
heterocigosis doble derivan en problemas que suponen una 5






amenaza para la vida; los bebés con acondroplasia homocigo-
tica (mutacion en los dos alelos) normalmente nacen muertos
o mueren al poco tiempo de nacer.

-Se debe dar una explicacion clara de los mecanismos por
los que se produce la acondroplasia y revisar la evolucion
natural y manifestaciones de la misma, incluyendo la variabi-
lidad.

-Revisar los avances en tratamientos e intervenciones dis-
ponibles, incluyendo los datos sobre la eficacia, complicacio-
nes, efectos adversos, costes y otros gravamenes asociados a
estas intervenciones.

2. Revisiones médicas desde el nacimiento hasta la edad
de un mes: recién nacidos.

Después del parto se debe confirmar el diagnoéstico median-
te estudios fisicos y radiograficos. La talla inicialmente se
encuentra en el limite inferior de la normalidad y no es hasta
los dos afios cuando se aprecia el cambio sustancial en la pro-
gresion del crecimiento. En el pasado, hasta un 20% de los
casos han pasado desapercibidos en la exploracion fisica neo-
natal inicial.

Se documentaréan los registros de las medidas del neonato
sobre las tablas de crecimiento especificas para acondroplasia
en las que estan establecidos la curva estandar y los percenti-
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les de la poblacién afecta, con especial interés en la circunfe-
rencia occipito-frontal (COF) que deberd medirse mensual-
mente en los controles pediatricos, en la longitud y peso cor-
poral y en el indice corporal superior/inferior. Se han
desarrollado curvas especiales de crecimiento para la acondro-
plasia asi como graficos de desarrollo infantil. La talla al nacer
no difiere mucho de los nifios normales (42-52 cm).

Es sumamente importante que los padres reciban el apoyo
psicologico y familiar oportuno. Deberan recibir informacion A
por personal cualificado sobre los siguientes aspectos:

-Asesorar sobre la manera de comunicar a la familia y ami- :
gos el problema de crecimiento de su hijo. :

-Indicar la posibilidad de establecer contacto con individuos :
afectados y con sus familias, asi como ofrecer referencias sobre
los grupos de apoyo y asociaciones de afectados existentes. '

-Proporcionar informacion sobre los problemas funcionales
reales de los individuos afectados. Incidir en que la mayoria
de los individuos con acondroplasia llevan vidas productivas e
independientes. :

2.1. Los padres deben recibir consejo genético. incluyendo: :

-Informacion sobre las caracteristicas de la herencia autoso-
mica dominante. '






-El riesgo de recurrencia en otros hijos de los mismos pro-
genitores no afectos se halla por debajo de un 1%.

-La mayoria tienen una inteligencia y una esperanza de
vida normal. Sin embargo la apariciéon de complicaciones
serias durante la infancia se encuentra entre un 5% y un 10%.

-Las hormonas del crecimiento, otras terapias con medica-
mentos y los suplementos alimenticios o vitaminicos no son
efectivos para aumentar significativamente la estatura. Pero
estos tratamientos deberan considerarse nicamente dentro de
un marco experimental. La terapia con hormona del creci-
miento puede dar lugar a un aumento transitorio en la tasa de
crecimiento; sin embargo éste disminuye al continuar el trata-
miento. Ningln estudio ha demostrado claramente un benefi-
cio significativo respecto a una estatura adulta definitiva. El
alargamiento Oseo recurriendo a técnicas de distraccion qui-
rurgica puede lograr incrementos sustanciales en la altura defi-
nitiva pero se trata de un proceso arduo, costoso y no exento
de riesgos, aunque las técnicas quirdrgicas han mejorado nota-
blemente.

2.2. Posibles complicaciones médicas graves en la primera

infancia v métodos de prevencion.

-La muerte subita se da aproximadamente entre el 2% y el
5% de todos los nifios con acondroplasia. La causa parece ser
la apnea central (cese de estimulo respiratorio) secundaria a la
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compresion de arterias a nivel del foramen magnum (orificio
mayor de la base del craneo que establece la continuidad del
sistema nervioso central hacia la columna vertebral). Ademas,
el estrechamiento del foramen magnum puede dar lugar a una
compresion de la medula espinal. Estos dos riesgos se pueden
minimizar con una evaluacion e intervencion apropiadas. Se
debe aconsejar a los padres que usen, durante el mayor tiem-
po posible, un asiento o cochecito infantil con un respaldo fir-
me que sostenga el cuello y un asiento de seguridad para el
automovil orientado hacia la parte trasera. Se evitara el movi-

A

miento incontrolado de la cabeza alrededor del pequefio fora-

men magnum instruyendo a los padres en el manejo y sujecion
de su cabeza, ayudando en este sentido al nifio hasta que
comience a soportar su polo cefalico. A esta situacion se :

suman un aumento del peso craneal por la macrocefalia relati- :
va y la hipotonia muscular generalizada en los primeros meses
de vida. Hay ejemplos de nifios con acondroplasia que no

mostraron ninguna anomalia clinica en los examenes, que eran
asintomaticos, y que murieron por esta causa. Por todo ello, y :
ya que se trata de salvar vidas, el cuidado de cada nifio con !

acondroplasia deberia incluir una evaluacion de los riesgos de :
la articulacion craneocervical, que comprenda el historial y un :
examen neuroldgico cuidadoso, neuroimdgenes y polisomno- :

grafia (estudio de apneas durante el suefio). Las neuroimage- :
nes pueden ser por escaner (Tomografia Axial Computarizada '

TAC, TC en 3 dimensiones) o por imagenes de resonancia :

magnética (RM). Si se encuentran problemas severos (p. €j.
anomalias importantes en la exploracion neurologica, tales :






como hipotonia profunda o espasmo del tobillo mantenido;
tamano del foramen magnum significativamente reducido en
comparacion con el estandar de acondroplasia; deformacion
sustancial de la médula cervical alta; episodios hipoxémicos
con saturaciones de oxigeno minimas por debajo del 85%),
habra que remitir urgentemente a los padres a un neurociruja-
no o a otro médico con practica y experiencia en el cuidado y
tratamiento de problemas neuroldgicos de nifios con acondro-
plasia.

-La hidrocefalia (aumento de liquido intracraneal) es un
riesgo cronico pero lo més probable es que se desarrolle
durante los dos primeros afos. El perimetro craneal debe ser
cuidadosamente monitorizado durante este tiempo. Si este
perimetro supera los percentiles de la circunferencia de la
cabeza en la gréfica especifica para la acondroplasia (Figs. 3 y
4), lo apropiado es remitir al nifio a un neurélogo pediatrico o
a un neurocirujano pediatrico. El TAC o la Resonancia Mag-
nética basica (realizada conjuntamente con imagenes de la
articulacion craneo-cervical) son valiosas si existe sospecha de
hidrocefalia. Habria que considerar la repeticion de estas prue-
bas si hay aceleracion del crecimiento de la cabeza compara-
do con los estandares para la acondroplasia u otras sefiales
como protuberancias, fontanela dura o sintomas de letargo
inusual o desarrollo de una irritabilidad intratable. No obstan-
te un cierto grado de hidrocefalia es corriente en la acondro-
plasia y no debe interpretarse como indicativo de la necesidad
de colocacion de un catéter de descompresion.
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-La enfermedad pulmonar restrictiva como consecuencia
del menor tamaio de la caja toracica ocurre en menos del 5%
de los nifios con acondroplasia menores de 3 afios. Si hay
senales de distress respiratorio o evidencia de escaso aumento
de peso pese a la adecuada ingesta de calorias, habria que con-
siderar una oximetria del pulso (mientras come, cuando llora
y durante el descanso) para monitorizar la oxigenacion.

3. Revisiones médicas desde el mes hasta el afio de edad.

-Evaluar crecimiento y desarrollo en comparacion solo con
nifios con acondroplasia. Revisar el crecimiento de la cabeza '
en las gréficas especificas para acondroplasia de la circunfe-
rencia de la cabeza. (Figs. 3y 4) :

-Remitir al nifio a un neurdlogo pediatrico para su valora- :
cion, o a un neurocirujano pediatrico si el tamafio de la cabe-
za es desproporcionadamente grande o supera los percentiles,
si hay sefales o sintomas de hidrocefalia, o si hay indicado- :
res de posible compresion de la articulacion craneocervical,
incluyendo reflejos excesivamente enérgicos, reflejos asimé-
tricos, espasmo de tobillo, hipotonia extrema o preferencia de
mano precoz. Considerar la repeticion de estudios de neuroi- :
magen si hay alguna sefial de compresion de la articulacion
craneo cervical, como aceleracion del crecimiento de la cabe-
za, hipotonia severa persistente. El crecimiento del foramen
magnum se puede comparar con los estdndares especificos :
para la acondroplasia. :






-Comprobar otitis media serosa media debido al corto
tamafno de las trompas de Eustaquio (conducto cartilaginoso
que une el oido medio con la faringe). Indicar la convenien-
cia de un examen de oido en caso de infeccidén persistente o
severa del tracto respiratorio superior o cuando los padres
sospechen que hay dolor de oido. Revisar los riesgos entre los
6 y 12 meses. Entre los 9 y los 12 meses deberia realizarse
una evaluacion formal audiométrico comportamental. El
retraso en el lenguaje podria presentarse secundario a la pér-
dida de audicién. (Fig. 7)

-La mayoria de los nifios con acondroplasia desarrolla
cifosis toracolumbar (curvatura convexa de la columna verte-
bral) asociada a la debilidad de la musculatura del tronco.
Una cifosis mds severa estd asociada con la posicion sentada
sin apoyo antes de que haya una adecuada fuerza muscular
del tronco. Los padres deben evitar la posicion sentada sin
apoyo y los dispositivos que provoquen una posicion sentada
curva o en forma de "C", como cochecitos "estilo paraguas"
y asientos suaves de lona durante el primer afio de vida.
Deberan recomendarse los asientos para comer que mantie-
nen una postura erguida. Si comienza a desarrollarse una
cifosis severa, se debe considerar una evaluacion pediatrica-
ortopédica para determinar la necesidad de refuerzos. La cifo-
sis toracolumbar severa es un mecanismo que puede dar lugar
a estenosis espinal. Es por eso que se desaconseja la posicion
sentada sin apoyo antes de que exista una adecuada fuerza
muscular del tronco.
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-Ser consciente de que la rotacion externa de las caderas
estd presente habitualmente y normalmente desaparece espon-
taneamente cuando el niflo empieza a soportar su peso. Este
hecho no requiere refuerzos para el nifo.

-Comprobar y estudiar el desarrollo motor; anotarlo en los
graficos de referencia para acondroplasia (Fig. 7). Se contem-
pla retraso motor pero no retraso social ni cognitivo.

-El pediatra de referencia debera revisar el apoyo personal A
disponible para la familia, el contacto con grupos de apoyo, :
observar el estado emocional de los padres y las relaciones
interfamiliares, preguntar a los padres si han instruido a los
miembros de la familia sobre la acondroplasia; estudiar los ajus-
tes entre hermanos y la normal socializacion con otros nifios.

-Iniciar el seguimiento en los servicios de Atencion Tem- :
prana.

4. Revisiones médicas de 1 a 5 afios de edad: primeros :
afios de la infancia. :

-Evaluar el crecimiento y desarrollo del nifio segin las
tablas de crecimiento para la acondroplasia. (Figs. 1 y 2) :

-Continuar el seguimiento de la proporcion del crecimiento
de la circunferencia de la cabeza segin las tablas de creci- :
miento especificas para la acondroplasia. (Figs. 3 y 4) :





-Continuar observando la cifosis toracolumbar. Evitar el
uso de andadores, chalecos o sistemas de transporte en la
espalda. Cualquier cifosis presente deberia desaparecer cuan-
do el nifio empieza a soportar peso. Suele desarrollarse lordo-
sis lumbar pero raramente requiere una intervencion especifi-
ca. Puede tardar en soportar su peso y andar, sin embargo, se
espera que lo consiga entre los 2 y los 2,5 afios. Cuando
empieza a soportar su peso, la rotacion externa de las caderas
deberia corregirse sola hacia una orientacién normal al cabo
de 6 meses.

-Prever cierto arqueamiento en las piernas. Muchos nifios
tendran también inestabilidad de los tejidos blandos que rode-
an la rodilla asi como torsion tibial interna. Si la deformidad
posicional y la inestabilidad ocasionan dificultades al andar,
un movimiento forzado de la rodilla (movimiento lateral o
medial descontrolado al desplazar el peso), o dolor cronico,
consultar con un ortopedista pediatrico.

-Comprobar las caderas del nifio en relacion a las contrac-
turas en la flexion de la cadera. Si estuviera indicado, prescri-
bir ejercicios que puedan reducir la lordosis lumbar y las con-
tracturas en la flexion de la cadera. Comprobar la rotacion
externa de las caderas. Remitir al nifio a un ortopedista pedia-
trico si fuera necesario.

-Examinar la audicion todos los afios. Si la historia otoldgi-
ca, el examen auditivo o el desarrollo del discurso hicieran
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surgir dudas sobre la audicion deberia obtenerse una evalua-
cion audioldgica formal.

-Realizar una evaluacidon fonoaudioldgica a los 2 afios
como muy tarde. Si el inicio del habla se retrasa deberia
excluirse una pérdida auditiva conductiva atribuible a una oti-
tis media serosa cronica.

-Vigilar la apnea obstructiva del suefio secundaria a una via
de aire de menor tamafio que la media y la hipertrofia de ade-

A

noides fisioldgica. La mayoria de los nifios con acondroplasia :

roncan. Sin embargo, si se sospecha de apnea obstructiva o '
respiracion desordenada durante el suefio (retraccion de las !

costillas y uso de la musculatura accesoria, ahogo, respiracion :

intermitente, apnea, suspiros profundos compensatorios, :
incontinencia urinaria secundaria, despertar nocturno recurren- :

te o vomitos).

-El reflujo gastroesofagicoagal puede ser mas comun en :

nifios con acondroplasia y mas atin en aquéllos con complica- '

ciones neurorrespiratorias. Si el reflujo es severo, ademas de
los tratamientos habituales, considerar enviarlo a un especia- :

lista pediétrico con experiencia en el tratamiento de bebés vy :

nifios con reflujo gastroesofagico.

-No interpretar un sudor mayor de lo habitual como indica-

tivo de problemas médicos serios; es normal en nifios con

acondroplasia.






-En las raras ocasiones en que el diagnostico de acondro-
plasia se retrasa mas alla del afio determinar la necesidad de
neuroimagenes en base a las sefiales y sintomas clinicos.

4.1. Prevencion: adaptacion e integracion en el entorno.

-Considerar la adaptacion del hogar al nifio para que pueda
ser independiente (por ej. bajar los enchufes de la luz, usar
palancas en las manillas de las puertas y en los tapones del
lavabo y fregadero, hacer el aseo accesible, y proporcionar
taburetes).

-Estudiar la adaptacion del inodoro para permitir un uso
cémodo e independiente, con una varita alargada para la lim-
pieza, si fuera necesario.

-Determinar la necesidad de una consulta sobre terapia ocu-
pacional.

-Estudiar la adaptacion de ropa apropiada a la edad con cie-
rres de facil apertura.

-Estudiar la adaptacion de juguetes, especialmente triciclos.

-Estudiar el uso de un taburete para que no le cuelguen los
pies al sentarse. Los pies tienen que estar apoyados mientras
el nifio esta sentado a la mesa, en una silla o en el inodoro. Un
cojin en la espalda puede hacer falta para mantener una buena
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postura y prevenir el dolor de espalda cronico. Para una pro-
teccion Optima aconsejar a los padres el uso de una silla de
seguridad convertible para el coche orientada hacia la parte
trasera, con el peso y altura maximos permitidos por el fabri-
cante de la silla. Una silla orientada hacia la parte trasera pro-
porciona la mejor proteccion y angulo de apoyo para un nifio
con macrocefalia y displasia Osea.

-Revisar el control del peso y los habitos de comida para
evita la obesidad, que a menudo se convierte en un problema A
hacia la mitad final de la infancia. (Figs. 5y 6) :

-Estudiar los refuerzos de ortodoncia en el futuro y la posi-
ble necesidad de una evaluacion de ortodoncia temprana para :
considerar una expansion palatal. :

-Animar a la familia a desarrollar actividades en las que el
nifio pueda participar; evitar la gimnasia, zambullidas, trampo- '
lines y deportes de choque. :

-Estudiar como hablar con el nifio y los amigos o miembros
de la familia sobre la baja estatura. '

-Animar a la asistencia preescolar para que el nifio apren-
da a socializarse de manera apropiada a su edad, y trabajar
con los padres para preparar al profesorado y a los compaiie-
ros de forma que el nifio no reciba privilegios especiales :
innecesarios. :





-Estudiar el uso del servicio en la escuela infantil y las
adaptaciones especiales que la escuela requiera dada la baja
estatura del nifio.

5. Revisiones médicas de los 5 a los 13 aifos: ultimos
anos de la niiez.

-Evaluar y revisar el crecimiento, desarrollo y adaptacion
social del nifo.

-Trazar graficos de medidas para la acondroplasia de peso
y altura. (Figs. 1,2, 5y 6).

-Revisar el control del peso. Tal vez haya que restringirle la
ingesta de comida y deba comer menos que un nifio de altura
normal.

-Completar un examen fisico de orientacion general y neu-
rologica.

-Comprobar anualmente los reflejos del tendon profundo en
busca de asimetria o reflejos aumentados que sugieran esteno-
sis espinal.

-Continuar evaluando el historial en busca de posible apnea
obstructiva del suefio.

-Examinar la audicion cada afio.
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5.1. Prevencion: adaptacion e integracion en el entorno.

-Determinar si estd preparado para asistir a la escuela y si
eventualmente necesitase auxiliar cuidador.

-Estudiar la adaptacion de la escuela y del profesorado a un
nifo de baja estatura.

-Preparar al nifio para las preguntas y la curiosidad de los
otros. Asegurarse de que el nifio o la nifia saben explicar por A
qué son bajos y saben pedir ayuda de forma apropiada. Los :
nifios con acondroplasia suelen estar dentro de los programas
educativos regulares. :

-Revisar la socializacion y la independencia externa.

-Estudiar el contacto con grupos de apoyo. Son especial-
mente valiosos a esta edad.

-Sugerir a la escuela adaptaciones necesarias respecto a
puertas pesadas, tiradores altos, perchas, acceso a la pizarra,
apoyo para los pies en las sillas, y una mesa adecuada al tama-
fio. Asegurarse también de que el nifio puede utilizar el aseo :
de forma auténoma. :

-Aconsejar a los padres el uso de una silla de seguridad de :
automovil para nifios con un arnés completo con el peso méxi- :
mo autorizado por el fabricante de la silla y con el mejor ajus- :






te posible para el cinturon de seguridad de la silla. En el trans-
porte escolar, exigir cinturén de seguridad apropiado.

-Considerar la obtencién de una evaluacidon ortopédica
cuando el nifio tiene aproximadamente 5 afos para hacer pla-
nes apropiados de tratamiento si fuera necesario.

-Poner énfasis en la postura correcta y animar al nifio a
reducir conscientemente la lordosis lumbar "metiendo las nal-
gas". Si la lordosis es severa, considerar una terapia fisica para
ensefiarle a reforzar la musculatura abdominal baja y la rota-
cion pélvica.

-Desarrollar un programa de actividades adecuadas como la
natacion y el ciclismo. El nifio deberia evitar la gimnasia y los
deportes de choque por el riesgo potencial de complicaciones
neuroldgicas secundarias a la estenosis espinal cervical. Si jue-
ga al fatbol, deberia prohibirsele golpear el balon con la cabeza.

-Revisar el estado de la ortodoncia y la diccion.

6. Revisiones médicas de los 13 a los 21 aiios: de la ado-
lescencia a los primeros afios de la edad adulta.

-Continuar registrando los parametros de crecimiento.
(Figs. 1y 6)

-Revisar el control del peso y la dieta.
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-Monitorizar en busca de cualquier sefial o sintoma de com-
presion nerviosa y comprobar los reflejos del tendon profun-
z i 1 estuviera indi .
do, tono y hallazgos sensoriales, si estuviera indicado

-Continuar evaluando el historial en busca de una posible
apnea del suefio obstructiva.

6.1. Guia preventiva.

-Verificar la adaptacion social. A
-Revisar la ortodoncia.
-Continuar el asesoramiento sobre el peso.

-Considerar estudios universitarios, preparacion profesional :
u otros planes después de la Ensefianza Secundaria. :

-Fomentar la independencia en todos los dmbitos de la
vida. '

-Continuar animando a la participacion en actividades socia- :
les y grupos de apoyo. Es especialmente 1til a estas edades.

-Ayudar en el paso a la edad adulta.

-Estudiar los posibles métodos de contracepcion que debe-
ria ser discutida tanto con varones como con mujeres. Encon- :





trar el método anticonceptivo adecuado para un uso prolonga-
do puede requerir consulta con un ginecélogo experto. Las
mujeres con acondroplasia desarrollan a menudo problemas
respiratorios hacia el final de la gestacion, por lo que son reco-
mendables estudios basicos de la funcion respiratoria en la pri-
mera fase de la gestacion. Todas las mujeres embarazadas con
acondroplasia requeriran parto por cesarea debido al pequefio
tamano de la pelvis. La anestesia epidural no se recomienda
por la existencia de estenosis espinal, y a la mayoria de las
mujeres con acondroplasia se les deberia aplicar anestesia
general para el parto por cesarea. Si el compafiero de la mujer
con acondroplasia tiene una estatura dentro de la media, el
riesgo de que el nifio tenga acondroplasia serd del 50%. Si el
compaifiero tiene también baja estatura, el riesgo especifico de
recurrencia y la posibilidad de que el nifio se vea severamen-
te afectado deberan ser determinados a fin de atender debida-
mente la gestacion y al recién nacido. El diagndstico prenatal
deberia ser estudiado para facilitar la atencion durante la ges-
tacion y garantizar un parto optimo.

-Animar a la familia y a la persona afectada a establecer
objetivos laborales y vitales altos y apropiados, igual que a
otros miembros de la familia. Ayudar en la adaptacion a una
vida independiente y en la obtencion del permiso de conducir.
Los conductores requieren habitualmente un vehiculo adapta-
do con pedales alargados; existen alargadores que pueden ser
facilmente montados y desmontados cuando se necesiten. Las
familias pueden necesitar asesorarse con un especialista en
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rehabilitacion de conductores que esté cualificado para evaluar
las necesidades de transporte del conductor y que puede faci-
litar una lista de modificaciones apropiadas para el vehiculo.
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Fig. 1. Estatura para varones con acondroplasia (+/- 2,8 desviacion
estandar) comparada con las curvas estandares normales. El grafico proce-
de del estudio de 189 varones. (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr.
1978; 93:435-438).
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Fig. 2. Estatura para mujeres con acondroplasia (+/-2.8 desviacion
estandar) comparada con las curvas estandares normales. El grafico proce-
de del estudio de 214 mujeres. (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr.
1978; 93:435-438). :
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Fig. 3. La circunferencia de la cabeza para varones con acondroplasia
comparada con curvas normales (lineas discontinuas). El grafico procede
del estudio de 189 varones. (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr.
1978; 93:435-438).

38





EDAD (afios)
2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

200 - - .
190
H2DS]
g 180
g 170
2 Media
160
S 95
=
i 150
a
<
o 140
=
gé 130
A
i1 207
QO
o
O 110 A 60
58
100
56
90 54
52
80 50
48
70 46
60 44
42
50 40
38
40 36
34
32
30 30

0 2 4 6 8 1012 14 16 18 2022 24
EDAD (meses)

Fig. 4. La circunferencia de la cabeza para mujeres con acondroplasia '
comparada con curvas normales (lineas discontinuas). El grafico procede :
del estudio de 145 mujeres (Reproduccion autorizada por el J. Pediatr. :
1978; 93:435-438).
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Guia para las revisiones médicas en la acondroplasia

ﬁ;&l Infancia: de un mes a un afio de edad Nifiez temprana: de 1 a 5 afios de edad m?; Qgﬁlce.z
De | De
r:\f;; mezses m:ses meﬁses megses mges mges mges mgses aﬁsos ar”?os SA:ula:i 1/?&;1
Diagndstico
Radiografia Si se sospecha el diagnostico
Revisar fenotipo Si se sospecha el diagnostico
Revisar proporciones Si se sospecha el diagnéstico
Test molecular (FGFR3) t::;et:) Si no hay certeza en el diagndstico
Asesoramiento genético
Intervencion precoz X
Riesgos recurrencia X X X
Opciones reproduccion X X | X
Apoyo familiar X X X X | X
Grupos de apoyo X X X X | X
Planificacion largo plazo X X X | X
Evaluacion médica
Crecimiento/Peso/OFC X [ X[ X[ X[ X]|X][X X X | X | X
Consulta ortopédica
Consulta neurolégica
Audicién XR XR XR | XR
Preparacion vida social S S S| S
Ortodoncia R|IR|R
Discurso S/0 [S/0|S/O|SI0O| O | O
Evaluacion médica
Radiografia slo para
diagnostico o si hay X
complicaciones CT/MRI
espina cervical/cerebro
Polisomnografia X Sigdee . > > > > > > > D> D> D
Adaptacion social
Psicosocial S S S S|S
Comportamiento y desarrollo S/0 | S/0| SIO |S/O | S/O | S/IO |S/O |SIO |SIO S/0 | SIO
Escuela 0|]0]|O0
Sexualidad X

Esta guia se corresponde con las recomendaciones de la Academia Ame- :
ricana de Pediatria para las revisiones médicas pediatricas preventivas. :

(FGFRS3: receptor tipo 3 del factor de crecimiento fibroblastico; X: se debe llevar a cabo;
S: subjetivo, depende del historial; O: objetivo, a través de un método de evaluacion estanda-
rizado; R:estudiar consulta a especialista; -: continuar monitorizando). :





Complicaciones médicas
de la acondroplasia.

1. Complicaciones neurolégicas.

1.1. Uniodn cérvico-medular.

Las alteraciones en la osificacion endocondral sobre los
huesos de base del craneo del acondroplasico provocan modi-
ficaciones estructurales en la fosa posterior, reduciendo el
tamafio del foramen magnum (FM), siendo ésta mas marcada
sobre el diametro transverso. Se observa asimismo una fusion
prematura de los huesos de la fosa posterior que en condicio-
nes normales se produce a los siete afios de vida y en la acon-
droplasia ocurre en el primer afio de vida. A estos factores hay
que afadir la inestabilidad en la articulacion atlanto-axoidea
por hipotonia generalizada, por tener el axis una apoéfisis
odontoide corta y una mayor laxitud ligamentosa y un mayor
peso craneal debido a la macrocefalia relativa.

Segun el estudio de Pauli (1995), el riesgo de mielopatia
(afectacion medular) es elevado y estd presente virtualmente
en todos los nifios con acondroplasia, uno de cada 10-15 nifios
afectados puede morir por compresidon cervico medular
(CCM), siendo por tanto fundamental intentar detectar a los
nifios con elevado riesgo. La presencia de hiperreflexia o clo-
nus en las piernas (movimientos musculares repetitivos al esti-
rarse la extremidad inferior), medidas de los didmetros del
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foramen magnum por debajo de la media y apnea central son
indicadores de la presencia de compresion cervico-medular,
por lo que recomiendan llevar a cabo una evaluacion exhaus-
tiva a todos los nifios acondroplasicos.

El diagnostico se establecerd mediante estudios de imagen
con resonancia magnética (RM) o tomografia axial computeri-
zada (TAC) que permitan visualizar la compresion a nivel del
FM, las dimensiones del orificio magno y de los orificios
yugulares, la base del craneo hipoplasica, y la presencia de A
hidrocefalia. E

En el caso de que no se detecten factores de riesgo, debe
repetirse la exploracion neuroldgica y respiratoria detallada
cada seis meses vy, si existe algtn factor de riesgo, debe reali- :
zarse una RM de la union cervico-medular. Si se demuestra '
compresion en presencia de algun otro factor de riesgo, se
recomienda el tratamiento quirtrgico descompresivo, en tanto
que en su ausencia recomiendan repetir la RM cada 4 meses :
hasta los 2 afios. E

Los potenciales evocados somatosensoriales (PES) han
demostrado tener una buena especificidad respecto a la com- :
presion clinica o radiologica, y ademds permiten diagnosticar
casos con clinica minima. La polisomnografia ha sido amplia-
mente utilizada para el estudio de las apneas de origen central
asociadas a la compresion cérvico-medular, normalmente aso- :
ciada a las técnicas anteriores (TAC, RM, PES). :






El tratamiento de esta complicacion es la descompresion
quirurgica de la unién cérvico-medular agrandamiento del
FM, que suele incluir también la laminectomia de C1 (extrac-
cion de las laminas posteriores del atlas).

1.2. Hidrocefalia.

Es frecuente en los nifios con acondroplasia que presenten
macrocefalia, aunque no suelen tener sintomas de hipertension
endocraneal. La hidrocefalia puede ser debida a un aumento
de la presion venosa, principalmente por la estrechez de los
agujeros de salida yugulares lo que dificulta el retorno veno-
so, 0 por obstrucciones intermitentes en la circulacion del
liquido cefalorraquideo intracraneal debido a variaciones ana-
tomicas en la morfologia cerebral.

Las técnicas diagnosticas frente a la sospecha de hidrocefa-
lia son diversas, la ventriculomegalia por TAC y la monitori-
zacion de la presion intracraneal (PIC) permiten valorar en
presencia de hipertension endocraneal (HTE). El tratamiento
de descompresion a través de una valvula de derivacion ven-
triculo-peritoneal estara indicado cuando se presente sintoma-
tologia secundaria a la HTE.

1.3. Estenosis del canal lumbar.

La estenosis del canal lumbar constituye un hallazgo cons-
tante en los acondroplasicos. Esta complicacion es secundaria
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a una alteracion de la osificacion endocondral provocando
unos pediculos vertebrales cortos y una disminucion de la dis-
tancia interpedicular. Con la edad, la degeneracion discal
estrecha el espacio discal y se produce la formacion de osteo-
fitos que, junto a la hipertrofia de las carillas, reduce mas el
espacio y crea un compromiso en el canal vertebral y en el
foramen articular.

Si se presenta como compresion medular avanzada, aparte
del dolor, puede aparecer ataxia, incontinencia, hipotonia, A
parestesias, paraparesia progresiva o hasta la quadriparesia.
Otros factores adicionales como la hiperlordosis lumbasacra :
presente en la practica totalidad de los individuos acondropla-
sicos contribuyen al compromiso del canal lumbar. :

La sintomatologia neurologica tiene su aparicion general-
mente entre la tercera y cuarta década de vida, y seglin los gra-
dos de intensidad van desde la simple lumbalgia hasta la para-
paresia y claudicacion neurogena. :

El diagnoéstico de la estenosis del canal lumbar debe hacer-
se con las técnicas habituales, ya sea con radiografia simple, :
TAC, RM, electromiografia y electroneurografia. Las técnicas
de imagen permitirian ver las deformidades vertebrales aso-
ciadas a las hernias discales, la presencia de osteofitos espon-

diloartriticos, cufas cifoticas, lordosis lumbar excesiva, ani-
llos fibrosos deformados y mal alineados o inestabilidad :
vertebral. :






El tratamiento es la descompresion a nivel de la lesion,
aunque la recidiva no es rara.

La prevencion y tratamiento de la lordosis lumbosacra se
ha asociado a la utilizacion de la técnica ICATME para la
elongacion femoral. Esta técnica modifica la estatica de la
columna lumbar, con lo que también previene la aparicion de
complicaciones neuroldgicas por estenosis del canal lumbar.

2. Complicaciones respiratorias.

Las complicaciones respiratorias en los individuos con AC son
fundamentalmente debidas a trastornos restrictivos (limitacion en
la expansion pulmonar) u obstructivos de la via aérea a los que
en ocasiones se suman los trastornos de origen neuroldgico cen-
tral, que pueden derivar en apnea central y muerte subita. La
hipoxemia (cantidad de oxigeno en sangre) mantenida se ha rela-
cionado también con déficit cognitivos de los acondroplésicos.

Entre las causas que pueden provocar alteraciones respirato-
rias obstructivas encontramos estrechez en la via respiratoria
superior (estrechamiento a su paso por faringe, laringe, fosas
nasales) hipertrofia amigdalar y macroglosia. Desproporcion en
el tamafio mandibular inferior relativo y deformidades torécicas.

Los procedimientos diagnosticos a través de una Polisom-
nografia (PSG estudio de apneas durante el suefio) y una gaso-
metria permiten detectar alteraciones respiratorias.
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Si hay historia de neumonias de repeticion, antecedentes de
dificultad para la alimentacion, alteracion del suefio, regurgi-
tacion o reflujo gastro-esofagico esta indicado realizar un
Tréansito Esofagico Baritado.

El tratamiento de los trastornos obstructivos (asociado o no
a un Sindrome de Apnea Obstructiva de Suefio SAOS), puede
ser quirurgico, aunque eminentemente se realiza tratamiento
con un dispositivo de presion aérea positiva continua (CPAP)
que es bien tolerado, asociado con una dieta para fomentar la A
pérdida de peso. :

3. Complicaciones auditivas.

En torno a un 70% de la poblacién sufrird una otitis media '
durante el primer afio de vida. La infeccion multiple y la oti- :
tis media crdnica tienen una maxima incidencia a los tres afios
a pesar de que afecta a muchos individuos hasta mucho mas
alla de los 10 afios. La recidiva de las otitis medias obliga en :
muchos casos a la colocacion de tubos de drenaje o de venti-
lacion del oido medio. :

La asociacion entre acondroplasia, otitis media e hipoacu- :
sia estd bien demostrada. En general se trata de alteraciones de
la conduccidn, secundarias en su mayor parte a cambios agu-
dos tras las otitis medias, el resto de los casos son atribuibles
a alteraciones estructurales, ya sea en la cadena 6sea de trans- :
mision o en las estructuras que la rodean. :






La dificultades y retraso en la adquisicion del habla deben
ser valoradas en los nifios a partir de los dos afios. Se asocia
normalmente a una alteracion auditiva, aunque también deben
considerarse las posibilidades de una desproporcion mandibu-
lo-lingual, articulares, deformidades faciales, etc., como cau-
santes de este retraso. El tratamiento debe ser individualizado
en funcion de la causa que lo provoque y acompanarse de
logopedia. Es importante que se detecte precozmente para
facilitar una integracion social y escolar adecuada.

4. Complicaciones ortopédicas.
4.1. Alteraciones de la columna vertebral.

Los lactantes tienen una pequefia y leve cifosis lumbar que
desaparece cuando el nifio empieza a ganar altura. La causa de
la cifosis se debe a que los pediculos son cortos, la distancia
entre las carillas articulares es menor de lo normal acortando-
se aun mas por la carga sobre la estructura. Ademas los liga-
mentos estan afectados por la laxitud y el acortamiento de las
costillas impide una posicidon erecta del tronco.

En nifios hipotdnicos -normalmente menores de 18 meses-,
la sedestacion junto con el marcado peso de la cabeza genera
una tendencia a la flexion ventral de la columna, lo que favo-
rece el acufiamiento de la primera y la segunda vértebras lum-
bares. Este acufiamiento da lugar a una cifosis que no solo no
es transitoria sino que en muchas ocasiones empeora y requie-
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re de tratamiento protésico agresivo. Por tanto, hay que preve-
nir en estos nifios la sedestacion hasta que hayan adquirido
suficiente fuerza en el tronco, sentandolos a 45° o permitién-
doles una deambulacion libre en decubito supino o prono. La
aparicion de esta cifosis conlleva una mayor incidencia de
estenosis del canal lumbar y de sus complicaciones en el adul-
to, puesto que estas raramente aparecen en el nifio o el lactan-
te. Ademas de la cifosis, aparece asociada frecuentemente la
escoliosis leve. Su deteccion precoz es importante puesto que
el tratamiento conservador con corsé€ ortopedico es posible. A

4.2. Deformidades de la extremidades.

Las alteraciones en las extremidades superiores se asocian
a una limitacion de la extension completa del codo y a veces :
se acompafia de luxaciones posterolaterales de la cabeza :
radial, existe también en ocasiones una limitacion de la movi-
lidad del hombro. A esto hay que anadir las deformidades
caracteristicas de las manos (mano en tridente con separacion :
entre los dedos anular y corazon). E

Normalmente la cadera del acondroplasico se encuentra en
varo y anteversion, se observa asimismo una contractura en
flexién que aumenta con la edad. :

La articulacién de la rodilla y las deformidades tibiales se :
asocian normalmente a genu varo (piernas arqueadas), genu :
recurvatum (rodilla con recurvatura) y a torsion lateral secun- :






daria al crecimiento relativo del peroné. Esto provoca también
un pie en varo con limitacién de la pronacién (movimiento
exterior), y pueden corregirse mediante plantillas ortopédicas
o mediante correccion quirurgica.

Alargamiento de las extremidades.

El procedimiento quirtrgico de alargamiento global de los
segmentos dseos es el unico tratamiento terapéutico eficaz que
en la actualidad permite normalizar el tamafio de las extremi-
dades en los individuos acondroplésicos mejorando la alinea-
cion axial y las limitaciones funcionales asociadas a las defor-
midades esqueléticas. Se dan una serie de circunstancias en
los individuos con acondroplasia que favorecen los métodos
de elongacion, debido a la gran laxitud de los tejidos, a la
hipertrofia de las partes blandas y a la velocidad de consolida-
cion del tejido 6seo.

El alargamiento dseo proporciona una talla corporal al indivi-
duo que le permite superar barreras fisicas y arquitectonicas, eli-
minando o reduciendo su grado de minusvalia y mejorando el
desarrollo y la integracion social. Sin embargo se trata de un pro-
cedimiento controvertido entre los profesionales de la ortopedia
y también entre los propios afectados. No toda persona afecta
debe ser sometida a un proceso de alargamiento quirtrgico.
Aquella que lo solicite debe ser informada con detalle de las ven-
tajas e inconvenientes del procedimiento verificindose la idonei-
dad de la intervencion en base a las caracteristicas del paciente.
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Un nuevo horizonte

El alargamiento 6seo es un tratamiento complejo y de larga
duracién. Es necesario realizar una seleccion adecuada de los
pacientes realizando una valoracion integral del individuo y de
los efectos de la intervencion en un proceso multidisciplinar
en el que colaboran cirujanos ortopédicos, rehabilitadores,
pediatras y psicologos clinicos. La edad recomendada es entre
los 8 y los 12 afos, por lo que se requiere la maxima colabo-
racion del nifio y su familia.

Los aspectos psicologicos en la valoracion preoperatorlaA
son de importancia capital, no sélo por el impacto sobre el :
paciente de talla baja, sino porque las técnicas son dolorosas y
requieren un alto compromiso y motivacion en el cumplimien-
to de los objetivos terapéuticos tanto por parte del paciente

como de la familia.






Hay descritas principalmente tres técnicas:

-Técnica de Bastiani: elongacion de extremidades inferior a
los 20-25 cm.

-Técnica de Ilizarov: que consigue una elongacion de las
extremidades inferiores de unos 30 cm y de los humeros de
9-14 cm.

-Técnica de Villarrubias (o técnica ICATME): que consigue
una elongacion de las extremidades inferiores de unos 30 cm
y de las superiores de 9-14 cm.

La modernizacion de las técnicas ha permitido reducir el
tiempo de hospitalizacion, siendo en general superior a los dos
afos, aunque la duracion del procedimiento completo depende
del alargamiento planificado y de la aparicion de posibles
complicaciones.

Riesgos v complicaciones

Como cualquier intervencion de cirugia ortopédica los pro-
cedimientos quirurgicos de elongacion pueden presentar ciertos
riesgos y complicaciones (infeccion de la herida quirdrgica,
embolia pulmonar, lesiones neuroldgicas y vasculares periféri-
cas), sin embargo éstos ocurren en menos del 1% de los casos.
Otras complicaciones propias del procedimiento como desvia-
ciones en el eje del hueso alargado, suelen solucionarse duran-
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te el proceso. El porcentaje de aparicion de complicaciones
aumenta con la edad del paciente (mayores de 14 afios). La
consolidacion del callo 6seo de los pacientes mayores de 29
afos tarda el doble que en los menores de 12 afos.

Después del alargamiento, puede aparecer rigidez parcial
de alguna articulacion, especialmente en rodilla y cadera, por
lo que debe insistirse mucho en la rehabilitacion.

Otras complicaciones menores como las estrias cutaneas, A
ufia encarnada del primer dedo del pie, dedos en garra e infec- :
ciones superficiales de los orificios de los clavos pueden sur- :

gir durante el proceso.
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Bienvenidos a Holanda.

Emily Pearl Kingsley

A menudo me piden que describa la experiencia de criar a
un nifio con una discapacidad, que intente ayudar a la gente
que no ha compartido esa experiencia unica a imaginar como

se sentirian. Es asi...

Cuando vas a tener un bebé es como planear unas vacacio-
nes fabulosas en Italia. Compras un monton de guias y haces
tus maravillosos planes. El Coliseo. El David de Miguel
Angel. Las gondolas de Venecia. Puede que aprendas algunas

frases utiles en italiano. Es todo muy emocionante.

Después de meses de ansiosa anticipacion, finalmente lle-
ga el dia. Preparas tus maletas y alla vas. Varias horas mds '
tarde el avion aterriza. La azafata viene y dice: "Bienvenido a
Holanda". :

-;Holanda? - dices -. ;Como que Holanda? Yo me embar-
qué para Italia. Se supone que estoy en Italia. Toda mi vida he :
sortado con ir a Italia. :

-Pero ha habido un cambio en la ruta de vuelo. Han aterri-
zado en Holanda y aqui se debe quedar. :





Lo importante es que no te han llevado a ningun lugar
horrible, asqueroso y sucio, lleno de pestilencia, hambruna y

enfermedad. Simplemente es un sitio diferente.

Asi que tienes que salir y comprarte nuevas guias. Y tienes
que aprender una lengua completamente nueva. Y conocerds
a un grupo entero de gente que nunca habrias conocido.

Simplemente es un sitio diferente. Camina a un ritmo mas
lento que Italia, es menos aparentemente impresionante que
Italia. Pero cuando, después de haber estado un rato alli, con-
tienes el aliento y miras alrededor, empiezas a notar que en
Holanda hay molinos de viento. Holanda tiene tulipanes.

Holanda tiene incluso Rembrandts.

Pero todo el mundo que conoces esta muy ocupado yendo
v viniendo de Italia y todos presumen muy alto de qué mara-
villosamente se lo han pasado en italia. Y, durante el resto de
tu vida, diras "Si, ahi era donde se suponia que yo iba. Eso es

lo que habia planeado.”

Y ese dolor nunca, nunca, nunca, se ira, porque la pérdida

de ese sueno es una pérdida muy importante.

Pero si te pasas la vida quejandote del hecho de que nun-
ca llegaste a Italia, puede que nunca tengas libertad para dis-
frutar de las cosas, muy especiales, maravillosas, de Holanda.
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Este pequeino texto que, junto al nombre de su autora, rue-
da por Internet, expresa metaforicamente coémo, cuando la rea-
lidad no coincide con nuestras expectativas, lo primero que
debemos hacer es olvidar aquéllas y proveernos de otras nue-
vas, mas conformes con los hechos.

Nuestros sentimientos hacia nuestros hijos adquiriran asi
matices de sabiduria que antes, probablemente, no tenian. Apre-
ciaremos valores mds basicos como la tranquilidad y la felici-
dad cotidianas, en vez de buscar en las creencias sociales, que A
normalmente no sometemos a analisis, ideales irrealizables. :

Querremos que nuestros hijos crezcan sin grandes traumas, :
darles la mejor educacién que sea posible, y que puedan de- :
sarrollarse en sus diferentes facetas. :

Si hasta ahora habiamos apreciado la opinion social hasta
un punto que, sin darnos nosotros mismos cuenta, nos presio-
naba y deformaba nuestra perspectiva de la vida, habremos de
aprender a tener nuestros propios criterios sobre lo bueno y lo
malo. :

Muchos padres reconocen que, tras tener un hijo con una :
discapacidad, se han hecho mas sabios. Es cierto, y ocurre
porque nuestro edificio de valores y prioridades se desmorona,
y lo volvemos a construir de nuevo, de una manera mas
modesta, mas acorde con la realidad, la nuestra y la de los
nuestros. :






Si habias esperado que tu hijo pareciera un modelo de
moda infantil, qué remedio, habras de aprender que la gracia,
esa cualidad de algunas personas, se puede encontrar en la
mirada, en una sonrisa. Quizd, como la autora del siguiente
testimonio, decidas, en un gesto que te asiente en la realidad,
comprarte una maquina de coser para hacer arreglos en la
ropa.
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AN alsaje
diferente.

"Cuande un nifie difevente viene al mundo. tedo. tiembla” , qué
acetada es esta frase de Cavmen Wlonse, perque es uadadque‘
tode tiembla, se viene abajoe. ;

%oupequemiﬁu}jamdiﬁaentepamﬁamdwpué&deg
dar a luz.

Me he prequntade muchas veces si hubiese side mejor sabier-
le, como otra gente, durante el embaraze, pere ya ne hay wes-
puesta a esa pregunta. Fui una embiorazada muy feliz, me sen-
tia espléndida, y cree que ese tiempe de espera es tan
unpwttantequenameunpwdaﬁa&edammda,dtgamm,en@a
mds pura ignovancia. Fue asi, y ya estd. :

Cuande aquel pediatia me dijo que alge ne iba bien, ese dia
aciage que ya se ha quedade grabade a fuege, me vesisti hacer-
&caoa.é@napwnundé@apafa&macandwpﬂmiaynuwﬁaé
mencs "l otra” (el escuipulo médic les impedia sex mas cla-





Suponge que alge dentro de mi se negabia a aceptarlo: "ne
puede ser, no puede ser” me nepetia incansabile. .. pexc si, si que
ewa y en aquel momente nos sumergimos en un max de inceuti-
dumbre, dolor y desdnime.

U Uinkica le gusta estar en mi negazo cuando me siento a
facer cosas en el ordenader. Me pide constantemente que le

ensefie fotos de su prima o de ella misma, sclixe tade afiora que
tiene unas muy chulas montada a catialle.

Le gusta vewse, y ver a las que quiere.
.. &te Yon, ete tic Inaki, ete Daniel. ..

......... welata sin parar cen esa media lengua tan salada
que tienen los nifies de des afies. Su fevmanc a su edad también

e muy graciese.
Foy estamas un poce enfadadas porgue hiemas empezade a

setinarde el paial y esta tarde leva ya tres braguitas en el
nadiadex.

.. 60ninal?, cninal ne.
« Pues la mami se enfada.

Me pregunta qué estoy haciende. Ne le cantesto. Si supiera
que escribie sabre ella. ...
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Ne Uorné mucho, per alguna extraiia wazin se me secaron bas
bagrimas. Ne me impota porque cuando lore se me hinchan
les cjos muchisime y ne me hubiese gustade gue PDaniel, mi otro
fijo, me viese asi. Na sé si lo cansequi. Wguin dia esperc salier
wealmente lo que él vivid de toda esto.

Cuande fuimes con Uinkhea per primera vez a nuestro centra
de salud Jsabel, su pediatra, me dijo:

. Se a5 pasard. A

yaeanwmﬂamcapa/zdemantemmeomna,canwenuda
queeﬂda&mnaoataowm/pweneagmganta yperwa&amow g

Que ese horan tenia wemedic. 5

Durante la baja matewmal vivi como en una nube: cuande la
gente me panaba pex la calle para conccer a la nifia me falta-
ﬂatiempapwzacantwt@aqueﬂeauwah,camaoiwaoinwddad%
me&ﬁmwtaduecwme&wuanﬂaomwadaocampmwao,a&ao

Jor la noche, cuande me levantabia para dale el peche, pro-
cunabia tener un libne preparade en la estanteria de su habitacidn.

Leia mientras eﬁﬁaoeamamanlaﬂaydewaﬁamawmegmhé
alejar de mi calieza ese mantillee gue me taladrabia: ”ax:ambta-é
pﬂaom,acambtap&wm ." la nache es tan inmensa, tan mala.... :





Alinfa, gué haces sin calcetines!

. SE, ven aqui que te las penge.

.....

Y se apresura a intentar colocdanselos, con la lengua fuera
paor el esfuerzo de acercar el pie a su manc.

For bas madianas, cuando la prepare para i a la guarderdia,
tenemas bewdinchie fijo porgque ne la dejo vestivse sela; aiin no
puede y vamas pilladas de tiempe.

&s incredile su afdn de hacer tode per s¢ misma, pox sex inde-
pendiente. . .tan pequeiia. En la guardevia me dicen que es una
luchadora; me alegro. Le vendid muy bien sexlo.

Ne sé muy bien en gué memento dejé de compadecenme de mi
misma, de nosctros, y comencé a minar hacia delante.

8¢ necuende tener la sensaciin de perder el tiempe, de sentir-
me inmduvil ante mi hija, ignorante y scla, éalge se pedid hacer
na?... Wpe y Cavmen lonse fueren mi respuesta.

"Por supueste que puedes hacer cesas por tu hija, tienes
mucho que fhacer” me decia Carmen en el primer centacte que
tuvimes. Uinkea tenia ya cuatrte meses.
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Me puse en marcha: minusvalia, atencidn temprana....

Recuerde que cuando legd a casa el dictamen wecenaociendo
su discapacidad lWeré come una nifia....exa tan tste: mi hija
minusvdlida, mi nifia.. pero. ne podia quedarme asi. Ni por ella,
ni por mi familia. ..ni per mi. Ne merecia la pena viviv envuel-
ta en esa congoja.

Creo que tiene fiebre, estd demasiade parada.

Ne me vey a quejar: a su edad cen su feunane y sus bron-
ta,naaﬁottmte,de@apaoiﬂiﬁidaddeﬁhbmeﬁa&a,yoaﬂutadag
dequeouoadiaonapmentenpw&ﬂemao.Seuieaquetengaqueé
ser. Supenge que si nos mantenemos alenta siempue send mejor,
en ciexte sentide estamaes preparados pwmfaq,uepuedaaawm.é
&n el centro de (tencién Jemprana la tienen vigilada, es un ali-

&amntaeﬂgma&eﬁeﬁaceeﬁeclamuxge,wmaaaeﬁemw,
poniende tede "patasawiba’’, y sendiende cen les cjos...eses

Supeq,uenumwudaﬁa&mmunudaﬂamtuacwncumdame
fabli de cemprar la mdquina de cosex: :

..5end)temaoquewme9£w¢£eoiem/pw£awpa,oegwwque€a§
amaontizamas. 5





Clare que si, tenia wazin. 6Probilemas?, pues seluciones, qué
carambia. Una mdguina de coser: Uinkea tenia que luciv siem-
pre bien bonita y qué mejor que su padie (mil veces mds hdbil
que yo) para weformar la wepa a su medida y que todes la

vean precicsa.

&Es una liberaciin lo. de quitar el padial a un nific, desde lue-
go. Uunque resulte engoviosa esta primera fase de descontrol. ..

&Es came cuande cemenzd a andar, ya cewca de los des afics.
Farecia que ne lo iba a consequir nunca, ese tene muscular tan
bajo....peno, come suelen facer los nifics, un dia decidid cami-
nar y lo hize. Ya estaba preparada.

U los nifies, a tedos los nifies, hay que darles tiempe. Cada
cosa, para cada une, tiene su memento.

Coma suele acuwwiin en estes casos a mi alrededor fubic gente

que supe eaccienax...y gente que no. Hay quien aiin sigue sin
facerlo.

Muches se asustan, atros simplemente prefieten mirar hacia
atre lade, ne quieren sentiv nuestro delox, les incomada.

Estay segura de que algune de ellos piensa que estamas
tundides en la misedia y vagames wesignades cen nuestra pena:
isi supienan!, isi se malestasen en salier!. .bah, no merece la

pena.
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CQuiene a la gente valiente a mi lade, la que sabe sonreir y
ver en mi fija lo que es: una nifia de des afics. Una preciocsa

muna.

Ne necesite bamentos, tenge muy clare que ella debiex necoger
de su entorno la autoestima necesaria para afrontar su diferen-
cia.... No la conseguird de quien duda sine de quien la acepta
come es, asi que procuraré, en lo posilile siempre, que se vea
wodeada de ellos.

inkoa siente aderaciin per los chices mds mayores que
eﬁ@a,camaﬁaaamigaodeouﬁe)unana.&mndauawnoupadfw;
a(imcm@aaﬂca&giaoeﬁace@aintmwantepmque@edigané
casas... y ellos nespenden divertides ef veto. Daniel ya les ha |
contade que su hevmana tiene acondeplasia. No sé si se han
enterade muche pero ne parece impertarles, al menas de
momento. :

&pméwimaavwacanwmmdabtaﬂcaﬁe,a@nubmaqueoué
fenmanc. ”Baaddwwmaorrmcﬁa”mediceatbddn,unadeouoé
amigas...ne bo dude. 5

Séqueenaﬁgdnmamenta,aﬂp’tmcépw,wta&aoegwwcdenag
tener fuenzas para afuentar tede este, que me sentia devotada,
come cansada de antemane. :

W final, come pasa en "Buscande a Neme” (su pe&cu@a
faverita) hasta el padie mds pusildnime, el que parece mds





frdgil encuentra un sitie donde anclarse y desde alli empezar a
subin y trabajar por sus hijes.

Fte encontrade ayuda en el camine: nuestras familias, algu-
nes amigos (viejos y nuevos ), también el apeyo de gente estu-
penda desde algunas instituciones que mexece tode mi reconoci-
mienta.

La mire y piense: mexece la pena. o supueste.

Maria Oguiza

Los humanos nos encontramos entre una intimidad que se
insinda, una instancia que llamamos yo porque desde ella
existimos, y un universo que nos rodea y contra el cual nos
definimos. Somos uno y parte a la vez.

Somos parte de un grupo social que nos presta sus creen-
cias, gustos y rasgos. Este grupo (o grupos) puede ser defini-
do, seglin a qué demos mas importancia, por el sexo, la raza,
la edad, la ideologia, la religion, la clase social, el nivel cultu-
ral, la zona de residencia. Todos categorizamos a los demds en
funcion de ciertos signos externos que nos sirven de pistas.
Hay un prototipo de cada categoria, y este prototipo puede ser
positivo o negativo segun nos incluyamos a nosotros mismos
en ella o no.
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Quien dice prototipo dice, casi, estereotipo. O cliché.

Por otro lado, hay que tener en cuenta que la sociedad es
histdrica, lo cual quiere decir que se transforma sin que ningu-
na de sus categorias llegue a destruirse. Todas cambian y el
conjunto se reestructura constantemente.

A pesar de no haber sido nunca realmente un grupo, un
"colectivo", por lo poco frecuente de la alteracion, los "ena-
nos" han sido, histéricamente, no sélo excluidos, sino objeto A
de burla. Y resulta muy dificil eliminar del imaginario social :
todos esos clichés que pesan, qué duda cabe, en la actitud de !
la sociedad hacia las personas con acondroplasia. Aun hoy en
dia es frecuente ver a personas con enanismo participar en
espectaculos en los que ofrecen su imagen para escarnio. :

Ademas de ese condicionamiento histdrico hay, para la par-
te mas primitiva de nuestros cerebros, la mas inconsciente e
incontrolable, una serie de rasgos en la "diferencia" (por :
hablar de una manera muy general) que provocan miedo o
angustia: a lo incomprensible, a lo inesperado, a lo semejante
a nosotros a través de un espejo. Probablemente haya algo ata-
vico en el sentimiento de extrafieza que nos producen las per- :
sonas con acondroplasia, o con alguna alteracion: iguales pero
diferentes. :

Contra ese tipo de sentimientos instintivos qué mejor que la
cultura. La educacion de los nifios y de los adultos, nuestra :






participacion en la vida publica para provocar una reflexion,
sera lo unico que pueda, poco a poco, modificar esta imagen
social humillante.

Ne sey acendreplisice pero, a pesar de elle, me efendid pro-
fundamente la informacidin que emitid Jelecince sabire el mencio-
se emplearon palabas efensivas, sin duda inintencionadamen-
te, pere no per elle dejaban de ser hirientes. Ul menas en TVE]
tuviewon la delicadeza de utilizar la expresiin "un desfile de
gente diferente”.

Yo s0y tatamude (pertenezce a un foro solive la tartamu-
dez) y siempre me ha sexprendide la incengruencia y estupidez
de algunas persenas que se tienen por educadas y que nunca se
fubieran weido, per ejemplo, de un ciego, un cojo etc. y, sin
embiargo, se wen de una pewsona pequeiia o de un tatamude.
Jarece cama si hubiera "bula” para neinse de nuestras peculia-
sidades de forma socialmente aceptabile..y pareciera come si a
nesetros ne nos delieva le mds minime y hasta tuviésemos que
centemporizar con la broma.

Fe escuchade en televisién y leide welatos de personas
pequeiias naviande situacienes de falta de espete y puedo ase-
guranes que comprendo. pexfectamente lo que esas pexsenas han
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sentido, porque en mi cendicién de tatamude fe experimentade
alge muy parecide...c, mejor diche, igual.

U muchas pexsenas parece que les cuesta entender que todaes
las senes humanas, abisclutamente todaes, sean tatamudas o flui-
des, acendrepldsice e ne, tenemas ba misma necesidad imperio-
sa de wespeto y dignidad, y que cuande alguien se wie de nos-
otwas por nuestra peculionidad nes hace sufrin, con la misma
clase de sufrimiento que la pewsena que no compate nuestra

Hemos de cuidar y trabajar en nuestra psique, aprendiendo
la manera correcta de analizar los problemas y de resolverlos,
y hemos de trabajar también, a la vez, sin que lo uno suponga
un impedimento para lo otro, para cambiar un poquito este '
mundo, para que sea un lugar mas justo para nuestros hijos y
los hijos de nuestros hijos. :

Asi pues, la atencion a todo el proceso de socializacion,
tanto del nifio como de la familia, es tan importante como la :
atencion a sus y nuestros sentimientos. Porque van unidos. :





Porque un cambio en el contexto conlleva un cambio en el yo
y un cambio en nuestra manera de ver y actuar se dejara sen-
tir en una modificacion en lo que nos rodea.

&n la Univewsidad de San Carles, ba mayoeria semes estudian-
tes y trabajadaeres, por lo que una tiene que sex autedisciplinada,
le cual me gusta. Jwaté de relacionaume con gente muy pasitiva
que le echa ganas a la vida y no cen gente negativa, porgue una
ya tiene sus prolilemas y al juntarse cen pewsenas asi se pone
peer. Uqui conoci a una amiga que un dia que yo estaba depri-
mida, me dijo: "Chochi, es tiempe que entendds que la mentasia
jamds va a Uegar a vos, tu situacidn es diferente, quenids o na,
pox b que tenés que cambiar de actitud y mientras esc ne suceda
las cosas ne van a cambiax. Vos tenés que hacer que las cosas
sucedan”, y con el tiempo me di cuenta de que s¢ funcicna.

La gente la mira a una dependiendo de la actitud que tenga.
Si una dice me siente gonda y se ve a cada wate el estéimage, la
gente también lo ve asi, peva es perque una le pene importancia.
Untes, cuando participabia en actividades, cree gue ne lo hacia pox
mi, sine para demostuade a los demds que exa capaz, per en la
Usac aprendi que no tenia que demostrade nada a nadie, sine
que a mi misma, bo cual ne fue fdacil. Dejé de viviv per y para la
gente y empecé a vivit por mi y ensequida me di cuenta de que las
cosas que hacia sepewcutian en los que estabian a mi alwededos.

Resa Jdalia Uldana Salguera
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La historicidad de las creencias y opiniones de la socie-
dad, es decir, su estado de constante transformacion, es lo
que nos impulsa a creer que hemos de controlar el uso que
de la palabra "enano" y de la imagen de las personas con
enanismo se haga, sobre todo, en los medios de comunica-
cion de masas. La palabra, tan dolorosa durante los primeros
anos de la vida de nuestros hijos, no es, en si, como no lo es
ninguna palabra, ni buena ni mala. El uso si puede serlo,
dafiino, o insultante, y no hemos de aceptar con una sonrisa
que se frivolice con ella, ni, desde luego, que se utilicen los A
rasgos peculiares del enanismo para ridiculizar a alguien. Y '
cuanta més resonancia tenga un uso concreto, mas dafiino es: :
la television refleja una época y un lugar, pero también con-
tribuye a conformar su sustancia ideoldgica, sus creencias.
Enviar un e-mail, una carta, o hacer un comentario amable,
son maneras de expresar nuestra opinion, algo a lo que tene- :
mos derecho, al igual que tenemos derecho a reclamar respe-
to, siempre que recordemos, claro, que el respeto hay que
tenerlo para poder pedirlo. :

Sin sacar las cosas de quicio, podemos exigir, por parte de
esas personas que, por su profesion, tienen una enorme capaci-
dad de influir en la sociedad, cierta responsabilidad. El sentido :
del humor no justifica todo; no, al menos, si no se ha llegado a
un grado de cinismo en el que ya nada nos afecta y todo tiene
la misma importancia: lo cierto, lo falso, lo perjudicial, lo sano.
No somos intolerantes por pedir respeto. Es intolerante quien :
no escucha. Generalmente, s6lo es necesario provocar una 5






reflexion, un temporal acercamiento a otro punto de vista, para
que la mayoria de la gente sea comprensiva.

Existen tode tipe de discriminacienes, pere pocas veces se
habla de la disciiminaciin de la altura. Parece que se puede
decin cualquier cosa negativa solive la altura (sobize la peca
altura ) de los individuos sin que nadie se dé cuenta de que tam-
bién es una fouma de discriminaciin. La persena que desprecia
a alguien pex cuestiin de waza es un racista; quién desprecia a
la mujen par sen mujer es machista, pera por reinse aliientamen-
te de alguien muy pequeiic perque es pequeiic no parece que
nadie vaya a sex llamade "altista” (come, es verdad, tampace
fay gerdistas, o feistas ). Las pensenas de talla pequeiia nunca
se han formade como guupe, ni ellos se ven a si mismeos cemo
grupe ni la sociedad los ve de este maode, y por este carecen de
peder y de voz pelitica o legal. Es verdad que no tedas las pex-
senas de talla pequeiia tienen la misma talla, y alguien de
metwe cincuenta puede sentivse muy cfendide si es Uamade
"enanc”, porque es sabide que las enancs no pasan nunca del
metwe cuarenta. (U tode el munde le gusta mivar pex encima de
alguien, y para muchas pexsenas es la dnica manera de sentir-
se superiores.

Raguel Ribd
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Ne hay que hacer un manual de cime twatar a las pewsenas de
talla baja; simplemente luchar por no. quedarncs en la apaviencia,
no medir sus capacidades de acuende a su estatura y espetar su
dignidad fumana, coma la de cualquier persena en el munde.

Ya estanda en el sigla XX I, ne pedemas seguir con las con-
ceptos ewviinecs de la histedia, en ba cual los enancs evan amu-
letas, bufones, pentenencia de la nolileza.

Queremas sentin la lilientad de utilizar el téumine "enanc” sin
que se escuche despective, omadeta@ﬁwtmaqueoewpmeuna‘
caractenistica como. deciv gondo ¢ flace, blance o meenc... sin
que la pewsona que la pesea se sienta incémoda ni efendida.

&oi,woencilfﬂaoibmtanwaaﬁaodemdocamaq,uwemaoqueé
nes traten a nesetres mismas; oipen/.wmw/.smuy(h’e:n&vtq,ueoeE

va a deciv y hacer; otapwndemaoamcandcaxa/zanpaww
le esencial e invisible a los ojos.











La familia.

Una crisis implica un cambio
brusco, una situacion dificil o

A

complicada, pero también un ;
momento decisivo, tras el cual
puede salir el sujeto tanto fortaleci- :

'A""‘. do como derrotado. Hemos de serg
conscientes de la complejidad de :

w  definitivamente.

B CoE T T P T L LY LT PO P LT LIYS
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esta palabra, desde su étimo grie-

" go original, con su doble refe-
rencia a "peligro" y a "posibili- :

‘- dad", porque, tras una crisis,
una familia, o una persona o una
institucion, puede hacerse mejor en
varios sentidos, o puede quebrarse :

Un nifio diferente irrumpe en :
una organizacion tal como es la :
familia, cuyos miembr0s§
estan estrechisimamente

.t





unidos entre si. Segln el estado previo de la familia y sus
recursos y capacidades, y segiin como reaccione y se adapte a
la nueva situacion, sera de dificil la llegada del nuevo miem-
bro. Si, por ejemplo, habia problemas en la pareja anteriores al
diagnédstico del nifio, qué duda cabe de que la situacion se
agravard a menos que los padres reaccionen de manera muy
inteligente y decidan sus prioridades con claridad.

Si hay problemas economicos, o de subsistencia, por ejem-
plo, serd muy dificil la adaptacion a la nueva situacion, con las
necesidades de atencion, cuidados, desplazamientos e incluso,
aunque cada vez hay mas cobertura social, de especialistas que
este nuevo ser requerira. Sera indispensable una buena organi-
zacion del hogar y, otra vez, tener muy claras las nuevas prio-
ridades.

En general, una buena comunicacion entre los miembros de
la familia y entre la familia y su contexto social se revela fun-
damental para poder salir airosos de la crisis. Tener una red,
de otros familiares, como abuelos o hermanos, de amigos, o de
instituciones, que nos den apoyo en los primeros momentos y
después, a lo largo del desarrollo del nifio, es otro de los fac-
tores que nos ayudaran a salir con buen pie.
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El duelo.

Es normal asustarse y es normal sentir que el mundo se
desmorona. Ante cualquier hecho doloroso en la vida, y el
nacimiento de un niflo con una alteracion genética como el
enanismo lo es, resulta necesario atravesar una etapa de due-
lo, y es sano que asi sea.

La primera fase del duelo es el golpe. Es tan fuerte que no
cabe mucho que decir, ya que lo conocemos. El mazazo. EsA
una fase de incredulidad, dolor agudo, angustia suprema. :

Después no es raro que atravesemos una etapa de no acepta-
cion, en la que neguemos de alguna manera el problema, bien
desentendiéndonos de ¢l, bien negandonos a mirar, huyendo, o
bien mostrando una indiferencia y una fortaleza que mas ansia-
mos que poseemos. Puede ser que haya un desequilibrio entre
los progenitores y que sea solo uno el que se aferre a esta fase,
provocando la desesperacion y soledad del otro. :

Una vez que nos vemos obligados a aceptar la nueva situa-
cion aparecen la angustia, el miedo, la culpa, la vulnerabili- :
dad. Los sentimientos respecto al nifio o el feto son sumamen- :
te turbios: ternura, proteccion, ira, rechazo total, deseo de
muerte, compasion. También sentimos compasion por nos-
otros mismos, a menudo buscamos culpables, entre los que :
podemos estar nosotros mismos, y no son infrecuentes las '
recriminaciones. :






Al cabo de cierto tiempo, que en cada uno sera diferente
pero que no deberia ser superior a unos meses, un afio quiza,
las cosas empezaran a funcionar nuevamente. Reajustaremos
nuestras expectativas y nuestras capacidades para adaptarnos a
este nuevo mundo en el que habita un bebé adorable por el
que sentimos gran temor y, como el viajero que es bienvenido
a Holanda, empezaremos a caminar por el nuevo paisaje.

fiona me encuentro mejor. Jengo. wates en los que vuelve esa
sensacidn de fracase y pdnice pene cada vez los supene mejor. (0
veces me da la sensaciin de que estoy baje los efectos de algiin
twanquilizante gue me face ver tade de otra forma. Voy ecabian-
de teda la infernmaciin que puede pace a pace, habile mucho de
mi nifia, intento pexmanecer sexena para que nadie se sienta vio-
lento habilande conmige. Jenge que conseguir una cietta "nouna-
lidad” a mi alwededor para gue mi hija crezca de la feuma mds
calida posibile y que todos la vayan aceptando sin prolilemas.

Casi me parece mentina encontranme asi. Sequramente tendié
secaidas, no. lo s¢, pera mientras mis amigos y mi gente estén cer-
ca para wecegewme y vea a mis hijes bien suponge que lo podié
supernar. (Ne hay mal que dure cien afics... ni cuerpe que lo wesis-
ta éne? ). Si que necesito lorar un poce mds, desafiogaune mejor,
ya encontrarné la fouma de hacerlo sin que afecte a mi familia.

Jnmaculada Muniay
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Es necesario que nos mantengamos atentos y solicitemos
ayuda de profesionales cuando creamos que no somos capaces
de salir adelante solos. No seamos reticentes a acudir a un psi-
cologo, cuyo trabajo consiste, precisamente, en ayudar a per-
sonas en nuestra situacion a aceptar las nuevas circunstancias
y a reestructurar planteamientos vitales para que lo nuevo pue-
da tener un lugar y el equilibrio se mantenga.

No hay que olvidar a los hermanos, que se pueden resentir
de muchas maneras diferentes por la llegada de este pequefio A
que acapara tanta atencion. Es necesario prepararnos para no :
provocar dafios en ellos, debido a nuestra preocupacion exce- '
siva por el recién llegado, debido a una negacion a aceptar el
problema que nos haga actuar como si no existiera, o a una
descarga de responsabilidad sobre sus fragiles espaldas. Tam- :
bién para ellos sera dificil crecer. :

Por otra parte, hemos de estar dispuestos a aprender de
ellos, de los hermanos, que no tienen los prejuicios que nos- :
otros, como seres adultos, tenemos, y lo percibirdn, a su her-
manito o hermanita, con naturalidad y, si nos ven a nosotros
alegres, con alegria. Intentemos que nuestra mirada se parezca
a la de los nifios: veamos el presente, la realidad, con calma.
Veamos lo pequeno.

También es muy aconsejable tomar parte en el movimiento
asociativo de personas que tienen en comun esta relacion con :
el enanismo, por ser ellos mismos de talla baja o por haber






tenido un hijo con ella, o incluso algln otro tipo de discapaci-
dad o alteracion que sintamos semejante. Aunque puede llevar
un tiempo darse cuenta de la importancia de sentirse parte,
sentirse parte de, es fundamental para el ser humano no estar
aislado, no verse solo en el mundo. Hay muchas personas
como nosotros, aunque puede que no estén en nuestro pueblo.
Un grupo organizado puede ofrecernos informacion valiosa,
consejos, y orientarnos sobre cuestiones cotidianas de una
manera que no puede hacerlo un pediatra, por ejemplo.

En las ultimas paginas de esta guia encontraréis un directo-
rio de organizaciones de talla baja o de discapacidad a las que
podéis dirigiros.

Es un momento delicado para todos el de explicar a amigos
y no amigos las caracteristicas de la alteracion. Debemos
exponer con claridad, haciendo uso de material impreso a ser
posible, lo que ocurre. Familiares y amigos estaran en mejor
posicion de ayudarnos si saben a qué atenerse. Han de cono-
cer la acondroplasia y acercarse a ella como los propios
padres, quiza mediante una guia como ésta.

En cuanto a los extrafios, probablemente nos sintamos agre-
didos con frecuencia, pero debemos recordar que nosotros
tampoco conociamos la palabra "acondroplasia" y que com-
prender es el primer paso para respetar: hablémosles sin
temor, mostrandonos tranquilos y racionales, y ellos nos escu-
charan con simpatia. Expliquémosles todo lo que necesiten
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Un nuevo horizonte

saber, ensefi¢mosles el nombre correcto para la alteracion de
nuestro hijo o hija, acondroplasia, o pseudo acondroplasia, o
hipoacondroplasia o el que sea (sabéis ya que hay mas de 200
tipos de displasias Oseas que producen enanismo), y confie-
mos en ellos. Puede ocurrir, desde luego, que nos encontremos
con una de esas personas que por cobardia o pura incapacidad
no pueden intentar comprenderlo, en cuyo caso, ;qué nos
importa lo que piensen o digan?

Comunicar nuestros sentimientos es importante, ser capa- A
ces de desahogar los temores, la rabia o la impotencia con un :
amigo o un familiar es importante. El nacimiento de un nifio
diferente afecta a todo el mundo. No somos débiles por llorar.

Dejaremos de hacerlo pronto.

Para empezar, hay que poner manos a la obra.











Rue hacey,
ene gué orolen.

Infancia.
A
0-3 aiios. 5

Lo primero que hemos de hacer es tener un buen diagnos-
tico y una buena valoracion médica. En las tltimas paginas de
esta guia encontraréis una seccion de recursos con direcciones :
y teléfonos a los que podéis acudir para solicitar informacién '
y orientacion. :

En la primera parte, ademads, hay un buen esquema de las
etapas de desarrollo y las pruebas y cuidados médicos y clini-
cos correspondientes a cada una de ellas. Tenedlo presente y
compartidlo con vuestro pediatra, al igual que el resto de
informacion de que dispongais. :

La atencion temprana.

La atencion temprana en la acondroplasia es fundamental.
Tenéis que solicitar que vuestro hijo o hija sea valorado en la :





Unidad de Atencién Temprana mas cercana. Si llamais a la
Consejeria de Bienestar Social, o institucion superior de servi-
cios sociales, de vuestra Comunidad Autonoma, os informaran
de lo que debéis hacer. No dejéis de hacerlo, ni de exigirla.

La atencion temprana o estimulacion psicomotriz se ofrece
a nifios hasta de seis afnos de edad que presentan o pueden pre-
sentar transtornos en su desarrollo. Entre éstos se encuentran
los nifios con acondroplasia. Su objetivo es satisfacer las nece-
sidades que puedan presentar desde una perspectiva global que
incluye, por tanto, al propio nifio, la familia y el entorno.

En la unidad de atencion temprana encontraremos un equi-
po multidisciplinar que nos ayudara, en primer lugar, a acer-
carnos a nuestro hijo.
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A las primeras sesiones acuden los padres con el nifio, hasta
que éste es capaz de mantener una relacion con el terapeuta sin
intermediacion de los padres. La relacion que en estas sesiones
se establece entre los padres y el nifio es un paso importante
para aceptar al nuevo ser, tan distinto del nifio imaginado.

Pero hay otra razon para acudir a la Unidad de Atencion
Temprana: hacer algo. La sensacién de poder hacer algo por
nuestro hijo, por poco que sea, nos ayuda a no sentirnos abso-
lutamente bloqueados, incapaces de prestarles ayuda y sin la A
menor confianza en nosotros mismos. :

La falta de control nos angustia. Tener una tarea, algo que
hacer un par de veces por semana con el bebé, nos dard &nimo
para caminar, y poco a poco, nuestros pasos se iran haciendo '
mas firmes. :

Saqewpwtaenmaﬁuaanpaaﬁcadewnﬁ&dmﬂaudaun
mmwﬂumapﬂwmnuwpmmmaﬁaoupmcwndeﬂa
cuisis que supuse el nacimiente de mi hija cen acendwoplasia:
q,ueﬁeeotadapmente?}aueap@aotwanwnteﬂamaﬁucwnde
un cenflicto camo una espiral. Un cenflicto es ung;umwdema
y negue, ceviade, que nos ahoga y nes incapacita para la
acdén.ﬁamdodecioiua,e@nwmentawwia@,wawon&munm-é
q,uicia,unﬁi@aoueﬁta,unacapadwajmtadade@uquetbmé





para ix desenedande, per asi decitle, toda el cimulo de tensio-
nes y nudes. Poce a poce, tivande, asumiende, analizande, el
ruicleo denso y oscure se neduce y aquel hilille primere del que
tiramas se desenvalla exuberante como una flox.

Juan Guillenme Sepiilveda

Ir a atencidén temprana, ir al pediatra, son acciones que nos
permitiran empezar a tirar del hilo.

También se tira del hilo al recordar canciones o juegos para
llamar su atencidén y conseguir que sonria, acariciar, hacer al
bebé cosquillas, seguirlo en sus experimentos vocales, cuci-
es... Tirados sobre la cama. O con €l a horcajadas, para poder
abrazarlo mejor. Todo eso es estimulacion. Os comunicaréis
sin palabras durante largos momentos, y os daréis cuenta de
que eso que hacéis con vuestro hijo no es otra cosa que amor.

Le probaréis y compraréis ropa para que sea todo un prin-
cipito y os miraréis en el espejo con €l. Porque tenéis que
saber que la belleza de un padre o una madre que sostiene o
juega con un bebé¢ estd en esa relacion absoluta y secreta que
hay entre ellos.

Recordad que a veces no podemos distinguir la apariencia
de la realidad, asi que intentad sonreir; poco a poco, tanta son-
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risa se filtrara hacia dentro. En serio: si sonreimos parece que
hace mejor dia.

Levantadlo y decid con €l: aqui estd mi nifio, 0 mi nifia.
[ Verdad que es precioso? Es acondroplésico.

Y recordad esto: lo que a vosotros os ha caido encima de
repente y habéis tenido o tendréis que asimilar en un curso
intensisimo, vuestros hijos tienen toda su etapa de crecimien-
to para aprenderlo, cuando mas receptivos e inteligentes son. A
Lo que para vosotros supone tener enanismo, en una sola '
racion, lo iran afrontando ellos poco a poco, con més calma. '
Mejor que vosotros. :

La inteligencia tiene mucho que ver con la aceptacion, la
adaptacion, las expectativas y la tranquilidad. Y la felicidad es
un concepto relativo que para cada uno y en cada momento
significa algo diferente. Es un concepto que, si no tenemos :
cuidado de pensarlo con coherencia, puede hacer mucho dafio.
Reflexionad sobre ello con calma y pragmatismo. :

ORIENTACIONES PARA LA ESCUELA

El objetivo principal que debe perseguirse en la escolari-
zacion de un nifio con alguna diferencia, sea por tener una
discapacidad o por no hablar bien aun la lengua del lugar en
que resida, es la normalizacién. Esto quiere decir, en el caso :
de la acondroplasia, por ejemplo, que ha de intentarse que las





adaptaciones que sea necesario hacer sirvan para todos, o
puedan ser hechas para todos o, al menos, para varios. Por
ejemplo, si se baja la percha del nifio o nifia con enanismo
para que pueda ser autonomo a la hora de colgar su ropa o
su mandilon, deberdn bajarse todas las demas, o unas cuan-
tas, para que el nifio o nifia en cuestion no sea el unico.

Otro rasgo, relacionado con lo mismo, sobre las adaptacio-
nes ha de ser su diserio armonioso con el resto de la decora-
cion. Han de ser diseriadas para que se integren en el estilo
general, y han de poder servir para mas nifios que aquel del
que nos ocupamos.

Es importante no facilitarle mas que aquellas actividades
en las que no se pueda desenvolver por si mismo, sin exigirle

nunca que dé menos de lo que puede dar.

Autonomia personal.

Las adaptaciones que se requieren en el mobiliario son
sencillas y, con la ayuda del carpintero del colegio y la cola-
boracion de padres y ensenantes, se pueden tener listas en
unos dias.

En primer lugar, la silla ha de ser la misma que la que uti-
licen los demas ninios, aunque deberd instalarse una platafor-
ma para que el nifio pueda apoyar los pies mientras estd sen-
tado y utilizarla también como escalon para subir y bajar. Es
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necesario también que la espalda del pequerio descanse en
algun respaldo mas cercano a ella, no tan alejado como el
respaldo normalizado de las sillas.

Un taburete en la clase, para que el nifio llegue a los sitios
mas altos y otro para el lavabo. Estos taburetes, como velis,
seran utiles para otros ninios también.

Escalones para el inodoro, que también puedan utilizar
otros ninos. A

Perchas mas bajas. Recordad que han de bajarse todas, o
varias, al menos, para mantener la armonia de la clase.

El material al que tenga que acceder el nifio o nifia debe- :
ria estar en los estantes mds bajos para que no tuviera que :
subirse a ningun sitio. '

En realidad casi todas las
adaptaciones en mobiliario (y
en el curriculo, que también
puede adaptarse cuando hay
necesidades educativas espe-
ciales) son de sentido comun,

como se suele decir, siempre

contando con la buena volun- .
tad y la conciencia del maestro de tener un cuidado un poco '
especial con un nifio un poco especial. :





Para el vestido y desvestido y la higiene se puede proponer,
en los primeros cursos de infantil, la presencia de un cuida-
dor. Si no, es de esperar, que el maestro sea tan amable como
para no provocar un conflicto insuperable. No obstante, es
importante recordar que todo el proceso de adquisicion de
autonomia se lleva a cabo tanto en el colegio como en casa:
es por el bien del nifio que sea capaz de ir al servicio solo o
que sepa vestirse.

Los padres pueden y deberian colocar unas trabillas o
cintas en los pantalones y ropa interior del nifio para faci-
litarle la tarea de subirselos y bajarselos. Es importante ir
trabajando la habilidad del nifio para que sea autonomo.
Esto se puede hacer mediante ejercicios especificos de fisio-
terapia que también son muy convenientes para cualquier
nifio, con o sin acondroplasia, y pueden practicarse con
toda la clase. El profesor
puede ponerse en contacto
con el o la fisioterapeuta del
nifio para recibir orientacion
sobre la mejor manera de

hacer esto. ‘ ':E'-D
- -

Todas estas adaptaciones

son las mismas que deben lle- . ;
T W
]

varse a cabo en torno a la ' -
-

edad en que el nifio empieza a
ser independiente, en el hogar.
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Psicomotricidad.

Una buena postura es muy importante. Hay que procurar
que los nifios con acondroplasia se sienten en la silla sin cru-
zar las piernas, bien pegado el culito atras para que la espal-
da se apoye en el respaldo. Deben mantenerse erguidos por-
que suelen echar el cuerpo hacia delante. El adulto se lo
recordara al nifio poniéndole la mano en la espalda para que
sepa que debe estar recto.

Es aconsejable que el nifio esté firente al profesor para que
no tenga que girarse. Si se girara hacia atrds para mirar a
sus comparnieros, la solucion seria ponerlo aun frente al profe-
sor, mas atras. :

Hay una serie de ejercicios que no debe hacer, como aqué-
llos en que la cabeza vaya hacia atras y/o la espalda se
arquee, saltos, tumbarse boca abajo en el suelo. Si se tumba,
que sea boca arriba. Tampoco debe sentarse en el suelo con '
las piernas estiradas hacia delante, sino que ha de cruzarlas,
"en indio". Y para levantarse ha de hacerlo de la manera mads
correcta, apoydndose en una rodilla, en lo que se llama la
"postura del caballero. '

La psicomotricidad fina.

También debe trabajarse la psicomotricidad fina y son bue- :
nos para ello ejercicios de recortar, pegar, picar, repasar, :





plastilina etc. Es decir, ejercicios que son beneficiosos para
todos los ninios. También el lapiz que utilice puede ser adap-
tado para mejorar su grafomotricidad, cortandolo a la mitad
v/o utilizando un adaptador de goma. Se recomienda utilizar
punzones de madera, mejor que de plastico.

Orientaciones para el lenguaje.

En el aula se pueden realizar ejercicios para la mejora de
la movilidad bucofacial (praxias), ejercicios de soplo, de res-
piracion... Si el maestro tiene interés se puede poner en con-
tacto con el logopeda del nifio y pedir los ejercicios para tra-
bajarlos con todos los alumnos, a quienes les resultaran
también muy beneficiosos.

Otros aspectos a tener en cuenta.

Debe beber mucha agua para su hidratacion, por lo que
también necesitard ir mas veces al servicio.

Equipo de Atencion Temprana de APROSUBA, Olivenza,
en colaboracion con la Fundacion ALPE.
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La escuela infantil (3 - 6 afios).

La escuela es el lugar donde transcurrira la parte mas
importante de la existencia de nuestros hijos, si exceptuamos
la familia, el nido.

La escuela infantil es el primer entorno de socializacion, en
el que el nifio tomara conciencia de su diferencia. En esta eta-
pa se dara cuenta de que se queda bajito, y llegaran las prime-
ras preguntas.

Es imprescindible que en todo momento habléis con el nifio
con palabras sencillas sobre su condicion, sin derrotismo ni
negacion de la realidad. Cuando el nifio sabe lo que le ocurre
esta preparado para responder a las preguntas que le hagan, o
incluso para que no le cojan desprevenido ciertas miradas de :
extraineza. Debemos ensefar al nifio a encogerse de hombros
en muchas ocasiones y a explicar amablemente lo que le ocu-
rre en otras. |

"No estoy enfermo; naci asi."

"Se llama acondroplasia. Significa que no voy a crecer tan- :
to como una persona normal."

"Le puede pasar a cualquiera. A mi me pasé por casualidad, :
cuando estaba en la barriga de mama."






"No, no quiero echarte una carrera porque mis piernas son
mas cortas y estd claro que no podria ganarte. Podemos correr,
pero sin competir."

La capacidad para comprender uno o varios hechos es
importante para que €stos no nos sobrepasen. Ciertos concep-
tos relativos a la sociabilidad del ser humano son necesarios
para analizar nuestra experiencia y permitirnos asumirla, com-
prenderla, metabolizarla. Se trata de tendencias y actitudes que
se muestran desde los primeros afios de vida y que bien pue-
den percibirse ya en las relaciones que los niflos establecen en
los primeros cursos.

La diferencia.

Nosotros hemos de aceptar, para que el nifio lo acepte, el
hecho innegable de que es diferente en virtud de unos rasgos
fisicos que lo acompafiaran siempre, insistentemente, y de los
que no podra desprenderse. Reflexionar sobre lo que ello sig-
nifica nos permitird ayudar a reflexionar a nuestros hijos.

Es cierto que las sociedades (un grupo de personas con una
cierta organizacion y tradicion cultural es una sociedad; decir
"la sociedad" no es lo mismo que decir "una persona") hacen,
en mayor o menor grado, objeto de marginacion a aquellos de
sus miembros que tienen rasgos diferentes. Ahora bien, es
necesario recordar que interactuamos con los demas constan-
temente, y que serd nuestra personalidad la que defina el tipo

98





de relacion después de superado el primer momento, el del
conocimiento. Si nuestro aspecto provoca reacciones que
aprenderemos con el tiempo a conocer y a las que nos acos-
tumbraremos, sera nuestra conversacion la que haga que, al
cabo de un rato o de unos dias, aquella persona con la que
hablamos olvide esos rasgos que tan llamativos le resultaron al
principio.

Nuestra personalidad se compone de muchas facetas. Una
de ellas es la de ser acondroplasico que, dada su extrafieza (en A
el sentido de infrecuencia, de rareza, de ocasional) llama
poderosamente la atencién haciendo que tengamos la sensa- '
cion de no ser mas que "eso", el rasgo: el enanismo. La pala-
bra odiada: un objeto; nos sentimos cosificados, todo aquello
de nuestro ser que no es el enanismo despreciado, no percibi- :
do. En esto consiste la exclusion de que podemos ser objeto :
las personas con acondroplasia: en la absorcion de todo nues-
tro ser por una de sus partes, en la reduccion de "humanidad"
a "enanismo". :

Lo mismo pueden sentir una "mujer objeto" o un albino,
una persona en un entorno en el que es Unica, por su raza, por
su altura, por su tono de voz, o su peso. El caso de las perso- :
nas con obesidad morbida, o de aquellas personas que han
sido desfiguradas por un accidente o por alguna mutacion
genética, es muy similar, en este sentido, al de las personas
con enanismo. Si de la gran complejidad y originalidad del ser :
humano eliminamos todos los rasgos menos uno estamos pri- :






vando a la gente de su humanidad. Con esto habra que apren-
der a lidiar pero, para ello, es fundamental que nosotros lo
sepamos, que nuestros hijos lo sepan y que aprendan a comu-
nicarlo con su actitud: "Soy mucho, infinitamente mas que eso
que de mi es lo unico que has visto al principio."

La relacion con los otros.

En esta época es bueno que conozcan a otras personas
como ellos, tanto nifios y nifias como jovenes y adultos. Acu-
dir desde que son muy pequefios a las reuniones que los colec-
tivos de personas con enanismo organicen resulta tan util para
los padres como para los nifios y sus hermanos. Relacionarse
con otros que, como ellos, se sienten Unicos en su contexto
cotidiano, el colegio y la familia, evitara un posible rechazo
futuro a su imagen, el llamado "efecto espejo".

Las personas que no han visto a otros con esos rasgos fisicos
tan particulares, o han visto muy esporadicamente a alguno de
lejos, sienten un rechazo tajante cuando crecen, como si no fue-
ran capaces de afrontar ese "espejo" que los otros significan.
Para que se acepten a si mismos con normalidad, para que asu-
man su enanismo, es importante que se acostumbren a ver a
otros como ellos. No son sélo quienes no tienen la alteracion los
que perciben con extrafieza a los que si la tienen, sino ellos mis-
mos los que, si no se acostumbraran, se verian a si mismos
como "bichos raros", y podemos imaginar que eso no afiadiria
nada bueno a un desarrollo personal de por si dificil.
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Aunque es posible, por supuesto, tener vidas plenas e inte-
gradas sin haberse relacionado con el colectivo (ahora, en los
ultimos tiempos, si podemos empezar a hablar de "un colecti-
vo") de personas de talla baja, comunicarnos con otras perso-
nas que tienen en comun con nosotros una parte tan basica de
sus vidas como es el ser acondroplasico supone siempre una
experiencia positiva, a veces una especie de iluminacion inte-
rior, y no cesaremos de enfatizar su importancia.

Empezar en un colegio nuevo.

Cada vez que el nifio empiece en un colegio nuevo o cam- :
bie de etapa seria aconsejable que alguien diera una pequefia
charla sobre la acondroplasia a sus compafieros. Ello sirve
para que los alumnos reflexionen sobre ciertos conceptos '
como el respeto, la igualdad, la diversidad, la justicia, la soli- :
daridad. Dicen que los nifios pueden ser crueles, y es cierto,
pero, ante todo, los nifios son influenciables, moldeables, y
responderan con el corazén a cualquier llamada honesta y cer- :
cana y responderan con sus conciencias cuando se apele a
ellas. De nada sirve actuar como si algo no existiera. Hablar
con los niflos es siempre muy util, tanto como hablar con los
adultos. :

Otra idea que algunos podriais decidir seguir es la de hablar
o entregar informacion, folletos, cartas, etc., tanto a los padres
de los compafieros de vuestro hijo o hija como al equipo de
profesores. Toda comunicacion es buena, y la gente suele res- :






ponder de corazon cuando se les habla con €l y cuando se ape-
la al sentido comun.

El que sigue es un modelo de una carta de presentacion que
podriais decidir entregar en el colegio, con las modificaciones
que considerarais pertinentes. Es, tan solo, una introduccion a
la acondroplasia, una llamada de atencion:

Estimados profesores y personal del Colegio

de

tiene un problema de crecimiento llamado acon-
droplasia. A pesar de que todos hemos visto alguna vez un
"enano", muy poca gente es consciente de como esa falta de
altura puede afectar a una vida. La acondroplasia es muy
poco conocida, tanto desde un punto de vista clinico como
social y, por ello, hemos decidido reunir las siguientes obser-
vaciones y una minima informacion, que intentara dar res-
puesta a muchas de las preguntas que os podéis hacer tanto
vosotros como vuestros alumnos.

Los nifios, tanto en la escuela como en casa, seguramente
se mostraran curiosos; es bueno que cuando hagan preguntas
o comentarios sobre la estatura de se les respon-
da de manera abierta.
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La palabra acondroplasia proviene del griego "sin forma-

cion cartilaginosa", aunque tal simplificacion estad lejos de la
realidad.

Los tejidos cartilaginosos se convierten en hueso durante
el desarrollo fetal y la nifiez. En las personas acondroplasi-
cas sucede un proceso anomalo durante el crecimiento, espe-
cialmente en los huesos mas largos. Las células cartilagino-
sas de las placas de crecimiento se convierten en tejido oseo
de forma demasiado lenta debido al bloqueo de la produc- A
cion de cartilago en las apdfisis de crecimiento. Este proceso :
da lugar a huesos cortos y como consecuencia, la baja esta-
tura. Por el contrario, los huesos formados a partir de osifi-
caciones membranosas (parte del crdaneo y huesos faciales)
son normales. :

El resto de los mecanismos de crecimiento (columnizacion,
hipertrofia, calcificacién y osificacién) tienen lugar normal-
mente, aunque la cantidad formada es significativamente
menor. Se trata, por tanto, de un trastorno del desarrollo y del
crecimiento oseo. :

La etiologia de la acondroplasia es genética, se produce
por la mutacion en el brazo corto del cromosoma 4 del gen
del receptor 3 del factor de crecimiento del fibroblasto. Esta
mutacion tiene lugar aleatoriamente, en su inmensa mayoria :
en padres sin ningun antecedente, en 1 caso cada 20.000
habitantes. La posibilidad de tener un hijo acondropldsico es





del 50% si uno de los padres presenta la alteracion y del 75%

si ambos son acondroplasicos.

Las caracteristicas anatomicas de las personas con acon-
droplasia son las siguientes.

-Talla adultos: 122-144 cm. (hombre);, 117-137 cm.
(mujer).

-Desproporcion entre tronco normal y extremidades cortas.
-Caja toracica pequeria y aplanada antero-posteriormente.
-Craneo ancho y cara pequena.

-Frente y mandibula prominentes.

-Puente nasal deprimido en su parte superior.

-Discreta desproporcion entre el desarrollo muscular y el
esqueleto.

-Suele haber un exceso de tejidos blandos en relacion a la

longitud osea.

-Manos caracteristicas en tridente: aumento del tercer
espacio interdigital.
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-Abdomen discretamente abombado, debido a la debilidad
de la musculatura abdominal. Suele provocar una hiperlordo-
sis lumbar que, muchas veces, es compensada con una cifosis
dorsal baja.

-Articulaciones con gran amplitud articular, provocada por
una hiperlaxitud ligamentosa. Es objetivable en los lactantes
de forma bastante generalizada y en adultos a nivel de rodi-
llas (genu recurvatum).

-Articulaciones con limitacion a la extension. Muy frecuen- :
tes los flexos a nivel de codo y cadera. Alteraciones en los ejes :
de las extremidades inferiores: genu varo y genu valgo. Mas
frecuente el primero por la tendencia que tienen a la rotacion
externa de cadera. :

-A nivel radioldgico nos encontramos con conductos verte-
brales pequeiios debido a la estrechez de los arcos posteriores
vertebrales y a la disminucion de los espacios entre pediculos,
que definen el espacio medular. Esta anomalia puede provo-
car una compresion medular. :

-En la resonancia magnética nuclear y la tomografia axial :
computerizada se puede observar una disminucién del fora-
men madgnum. Asi, el diametro transversal del mismo en un
acondropldsico adulto es igual al de un recién nacido y, a su
vez, igual al de un lactante de 2 ajios en su didmetro sagital.
Esta estrechez puede provocar una compresion cérvico-medu- :





lar, manifestandose signos y sintomas de alta mielopatia cer-
vical, apnea central o ambas. En casos graves es incompati-
ble con la vida.

-En un recién nacido, nos encontramos con una hipotonia
muscular generalizada que conlleva un retraso en la adquisi-
cion de las habilidades motrices.

Las intervenciones quirurgicas se llevan a cabo en la
pubertad o adolescencia, si asi se decide, y pueden aumentar
la talla considerablemente. De momento es el unico método
indiscutible que existe para conseguir que los huesos crezcan,
v son operaciones complejas y dificiles. Hay medicacion para
desordenes de crecimiento de tipo hormonal (por ejemplo, los
hipofisarios), pero no para la acondroplasia o, al menos, no
aceptada por unanimidad. También se ha iniciado un estudio
sobre un protocolo de tratamiento de medicina alternativa
pero falta la evidencia de una base de datos suficientemente
amplia.

Desde un punto de vista social, las personas con acondro-
plasia viven marcadas por lo que en psicologia social se
denomina "estigma'", un rasgo fisico que parece ocultar el
resto de la personalidad, y que tiene graves consecuencias.
Estudios recientes apuntan a que, cuando las personas victi-
mas de discriminacion (rechazo) atribuyen ésta a alguna
caracteristica esencial que las define frente a los demas de
forma generalizada y en diferentes contextos sociales (como,
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por ejemplo, el sexo en el caso de la discriminacion a las
mujeres, la raza en otros casos, la apariencia fisica en el
caso de personas muy obesas o, por supuesto, el enanismo)
la percepcion de la discriminacion afecta negativa y signifi-
cativamente a la autoestima y al estado de animo. La necesi-
dad de pertenencia que todo ser humano siente, cuando se ve
amenazada, tiene consecuencias muy negativas que pueden
llevar a la persona a un estado de deconstruccion cognitiva
(letargo y pasividad, bloqueo de las emociones, percepcion
distorsionada del tiempo, con la sensacion de que transcurre A
mds lentamente; focalizacién en el momento presente, con
tendencia a no pensar en el futuro y a no retardar las grati- :
ficaciones, bloqueo de las funciones significativas de la men-
te que se traduce, por ejemplo, en dificultades para realizar
tareas que requieren elaborar y procesar significados; ten-
dencia a evitar la auto-percepcion). :

En este sentido deseamos hacer una serie de reflexiones o '
consejos que puedan facilitar la convivencia y la adaptacion :
de los ninios acondroplasicos. '

La palabra "enano", en primer lugar, es dificil de utilizar,
a pesar de ser la mds clara y descriptiva, por todas sus con- :
notaciones negativas, hay otros términos para referirse a ellos
que pueden sonar menos despectivos, como "persona con pro-
blemas de crecimiento” o "de talla baja", que las personas :
acondropldsicas prefieren por no tener la carga negativa de :
"enano”. :





Los adultos tienden a sobreproteger y a tratar como a
bebés a los nifios que parecen pequerios, y en ocasiones son
menos exigentes con ellos que con otros nifios de la misma

edad.

Si hay algun trato especial que querriamos para ____, es
que intenten, en todas las situaciones que sea posible, tratar-
la/o de acuerdo con su edad y no por su altura; tanto los ense-
fiantes como los padres han de ser conscientes del efecto que
la talla de  puede tener en sus relaciones con él/ella.

En general, y también como resumen, deseariamos que
tuvierais en cuenta los siguientes puntos en el trato con

Recordad a los otros nifios que lo traten segun su edad y
no segun su altura.

Dejad que haga tantas cosas por si mismo como sea posi-
ble. Hay que animarlo para que sea totalmente independien-
te. Muchas veces habra que encontrar una manera creativa de
llegar a algun lado o de realizar alguna tarea. Puede ser tan
sencillo como arrimar un escalon. Es importante que haga
estas cosas sin ayuda.

Las adaptaciones precisas para la silla (un escalon para
descansar los pies, un respaldo mds cercano), los estantes, el
servicio, o las perchas son sencillas y se pueden llevar a cabo
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con ayuda de un carpintero en unos dias. No es necesaria, en
principio, ninguna adaptacion curricular, dado que los nifios
con acondroplasia no tienen ningun problema cognitivo. No
obstante, no se deben despreciar los efectos que lo social o lo
psicologico pueden tener en una persona, y han de tenerse en
cuenta todos los aspectos a la hora de evaluar la evolucion de
un nino concreto.

No dejéis que los otros nifios lo levanten en el aire. Lo
hacen a menudo pero, ademas de no ser bueno para él ser tra- A
tado como un muiieco o un bebé, puede ser peligroso para su
espalda. :

Si les hacéis formar en fila para subir o bajar escaleras,
mirad de no poner a delante. Los escalones son altos
para sus piernas y tarda mds en subir y bajar. Los nifios se
suelen empujar y se podria hacer dario. :

Los nifios con acondroplasia sudan mds que los otros y :
necesitan expulsar el calor corporal, por ello suelen beber :

r

mas.

seguramente tardard mads tiempo en desvestirse y en
utilizar el lavabo. :

Como sus extremidades son mas cortas y la cabeza es mds
grande y pesa, suelen caerse a menudo. Excepto por alguna '
raspadura de mds, no es motivo de preocupacion. :





Los nifios con hipocrecimiento tienen bastantes problemas
de obesidad, por ello es importante que ya de pequernios se
acostumbren a adquirir habitos correctos a la hora de comer;
a pesar de que los nifios son mas activos y queman mads calo-
rias, la cantidad que necesita para su desenvolvimien-
to fisico es inferior a la de los nifios de su edad.

Os agradeceriamos que os fijéis en si necesita ayuda para
hacer cosas que los nifios de su edad hacen independiente-
mente, si hay actividades fisicas, a la hora de jugar o de tra-
bajar en clase, que estan restringidas para él/ella debido a
su talla, o si su campo visual en la clase es el adecuado.
Algunos problemas son faciles de resolver con una caja
resistente, taburetes o una escalera de tijera. Pensad que
hay obstaculos fisicos que se pueden superar con una pizca
de ingenio.

Cualquier nifio necesita sentirse seguro en los lugares don-
de pasa el tiempo, tanto si es en casa, como en la guarderia,
en la escuela y, finalmente, en el mundo. Si se producen bur-
las o ataques verbales que van mds alla de lo que es normal
entre los nifios o que estan relacionados con la condicion de

, los maestros o adultos a quien corresponda habrian de
estar informados, la supervision de un adulto puede frenar las
batallas y burlas antes de que lleguen a ser graves.

Cuando en los textos aparezcan referencias a los "enanos"
o "enanitos" tened cuidado de que ello no sea motivo de risas
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o burlas, que no haya una identificacion entre y el per-
sonaje de cuento.

Tened en cuenta, cuando observéis quiza una charlataneria
excesiva, que no es infrecuente que estos ninos intenten de-
sarrollar, como mecanismo de compensacion, relaciones
estrechas con sus amigos, y una vertiente social que para ellos
es mucho mas importante que la pedagogica.

Creemos que seria muy conveniente que, antes de empezar A

la clase, hubiera una explicacion en todas las aulas

sobre este nifio que va a ser su compariero y que tiene un pro-
blema de nacimiento que hace que crezca menos que el resto.
Contadles que es en todo normal, un nifio como ellos, que ha
nacido asi como otros pueden nacer sin oido (a los que se lla-
ma "sordos") o sin vista (a los que se llama "ciegos")... Expli-
cadles, en suma, qué es una discapacidad. Que este nifio no
"estd malito”, sino que es asi, diferente en altura, pero igual
que ellos en todo lo demds. Creemos que estas charlas po-
drian evitar el primer choque brusco o problemas que quizd
aparecieran mas adelante por un descuido y que habria que
solucionar de manera mas conflictiva entonces. :

Todos sabemos que nuestra sociedad tiende a juzgar a las
personas por su apariencia fisica y que el no coincidir con los
patrones estéticos puede ser muy doloroso. Hacerles conscien- :
tes de que hay valores mds importantes es enriquecedor para :
todos los nifios. Recordarles que todo el mundo es capaz de





hacer algo por los demds es una leccion importante. Fomen-
tar la autoestima, la apreciacion realista de sus posibilidades,
hacer seres humanos independientes y comodos en su entorno,
es tarea que se realiza a lo largo de una serie de impercepti-
bles detalles, en un trabajo cotidiano. Quiza parezca, al pro-
ponérselo como una tarea fuera de nuestro alcance, quiza "asi
somos los humanos" sea la tentacion que todos tenemos cuan-
do pretendemos cambiar el mundo. Pero, para una sola per-
sona, y una persona es un mundo, esa sucesion de signos y de
intentos, puede ser fundamental. Actuar en el patio de recreo,
en la clase, en el parque, en casa, es actuar en el mundo ente-
ro. Es el principio...

Os agradecemos desde este momento todo el interés y el
deseo de cooperar que habéis mostrado y todos, todos esos
pequerios momentos y actos cotidianos en que ensenaréis a
nuestros hijos a ser mejores personas.

P.D. Si desedis cualquier otra informacion, o hablar con
expertos en diferentes campos, no dudéis en decirnoslo.

Por supuesto, en la guia de recursos encontraréis organiza-
ciones en las que alguien estara dispuesto a ayudaros y a inter-
venir para hacer mas fluida la relacion con el colegio.
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Un nuevo horizonte

La misma carta, con algunas modificaciones, puede servi-
ros como modelo para redactar una que cumpla una funcion
semejante, de informacion y reflexion, respecto a los padres
de los compaiieros del nifio o nifia.

Educacion primaria.

Esta suele ser una época placida. Nuestro hijo se dedica a
crecer, a formarse como persona, a aprender. Nosotros ya no :
estamos tan angustiados, podemos relajarnos un poco y reto-
mar parcelas de nuestra vida que habiamos dejado de lado; :

mirar hacia dentro o hacia fuera, pensar en nuestras relaciones, :
en las aficiones olvidadas, en proyectos postergados.

Hemos de mantener una relacion fluida y frecuente con el
colegio. Poder hablar con los profesores de nuestros hijos de :
su adaptacion en la escuela, de su manera de afrontar los retos, :






de su tranquilidad o nerviosismo, es importante, para conocer-
los, para atajar los problemas cuando surjan, si surgen, y pre-
pararnos nosotros y a ellos mismos para afrontar paso a paso
el camino.

El deporte.

Es sano, para todo nifio y todo adulto, hacer ejercicio, estar
cerca de nuestro cuerpo. Porque nuestro cuerpo no es ajeno
sino parte esencial de nosotros, y sentirlo agil, adecuado a lo
que pedimos de ¢l, fuerte, nos proporcionara bienestar. Por el
contrario, el que huye de su cuerpo, no tiene una buena rela-
cion con ¢€l, estd negando una parte de su persona, esta limi-
tandose.

Los nifios y nifias con acondroplasia pueden practicar cual-
quier deporte con moderacion. Si no es esporadicamente, hay
algunos que son menos aconsejables que otros, como los de
contacto, aquéllos en que haya botes (montar a caballo, por
ejemplo) o aquéllos en los que no se desarrolle el cuerpo
armonicamente. De todos modos, es siempre la tltima la pala-
bra del médico o del rehabilitador.

Es logico, desde luego, no instilar en nuestros nifios un sen-
tido de la competitividad que habra de verse en el futuro sin
duda defraudado. Mas bien, educarlos en la apreciacion del
deporte como cultivo del cuerpo en aras de una armonia del
conjunto de la persona, en una perspectiva global.
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La nutricion.

Muy relacionado con lo anterior es el cuidado que hemos
tener de proporcionarles una alimentacion adecuada, baja en
grasas. Las personas con acondroplasia tienen tendencia al
sobrepeso y han de tener un cuidado especial ya desde peque-
fos. Si para cualquiera la obesidad o un sobrepeso son incé-
modos, nos hacen sentirnos mas cansados y menos agiles, para
una persona acondropldsica es aun mas acentuada la diferen-
cia. Una nutricidn variada, con una buena proporcion de vege-
tales, hara mucho bien a los nifios.

A

Por ejemplo, si entre todos, el nifio, los padres, los médicos, :

toman la decision de que se someta a un proceso de elonga- :

cioén de huesos, un peso adecuado sera de gran ayuda.

Las terapias paralelas.

Sin obsesionarse ni intentar hacer "todo" ya que, como dice :

el refran, "quien mucho abarca poco aprieta”, hay algunas tera- :
pias que pueden ayudar a nuestros hijos. Segun el tipo de pro- :

blemas que muestren nos decantaremos por alguna o algunas.

La homeopatia.

Hay terapias de tipo alternativo a las que muchos de vo-
sotros puede que recurrdis cuando os sentis mal, como la

homeopatia. Existe, de hecho, un protocolo de tratamiento de :






homeopatia enfocado directamente a nifios con acondroplasia
que lleva afios siendo estudiado y del que la gran mayoria de
los padres se sienten muy satisfechos. Ademas hay variados
aspectos de la condicién de acondroplasia, relativos a la ten-
dencia de los nifios a las otitis, catarros, o de cualquier otro
tipo, que pueden ser tratados por la homeopatia.

La homeopatia no es excluyente, de ningun modo, y nunca
debemos abandonar las revisiones y valoraciones habituales,
ni pretender sustituir un tipo de medicina cientifica por un tipo
de medicina alternativa, sino combinar, si asi lo decidimos,
ambas perspectivas con sentido comun.

La osteopatia.

La osteopatia es una practica médica de tipo holistico (con-
cepcion del cuerpo como una unidad, una atotalidad en la que
todo esta indisolublemente relacionado) basada en los princi-
pios de autorregulacion del cuerpo (estos principios son com-
partidos por la homeopatia) y de relacion entre la forma o
estructura de un 6rgano y su funcion. Mediante manipulacio-
nes externas, la osteopatia afecta el funcionamiento interno de
los organos. Para la osteopatia muchas enfermedades son
debidas a la pérdida de la integridad estructural.

Hay varios tipos de osteopatia, aunque comparten los mis-
mos principios: la osteopatia craneo-sacra, la osteopatia
estructural, la funcional o la visceral.
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Aunque no esta dentro de las disciplinas aceptadas por la
medicina oficial, su aceptacion por parte de muchas institucio-
nes y personas es tan alta (los deportistas de élite recurren con
mucha frecuencia a la osteopatia, por ejemplo) que en diver-
sos paises estd empezando a ser contemplada como una técni-
ca mas.

Muchos padres de nifios con acondroplasia se encuentran
muy satisfechos de los efectos positivos que la osteopatia tie-
ne en sus hijos. A menudo el Centro de Atenciéon Temprana A
podré ofreceros orientacion o servicio de osteopatia, y ayuda-
ros a decidir si desedis continuar con esta terapia. :

La ortodoncia.

Es aconsejable que el nifio o nifia sea valorado por un buen :
ortodoncista, ya que tienen una clara tendencia al prognatismo
y otros problemas que a veces, ademds de consecuencias esté-
ticas, pueden traducirse en defectos de pronunciacion, de oclu- '
sion y de masticacion y, cuando son adultos, de digestion, de
inflamacion de encias y en un mayor desgaste de la dentadu-
ra. Estos problemas se pueden corregir, mientras los pacientes
son nifios, en gran medida, con ortodoncia, y ello evitara una
posterior cirugia maxilofacial mas agresiva. :

Es importante que el ortodoncista trabaje de manera muy
cercana con un logopeda, para mejorar la funcién de la lengua :
y de los labios. '






La logopedia.

Es una disciplina que engloba el estudio, prevencion, eva-
luacion y diagnostico de los problemas del lenguaje. Estos se
manifiestan a través de trastornos en la voz, en el habla, en la
comunicacion y en las funciones orofaciales.

La terapia miofuncional tiene como objetivo educar y reha-
bilitar el desequilibrio que hay en la anatomia funcional. Es
muy importante en el contexto de la odontologia y la ortodon-
cia. Trabaja la voz, la adquisicion del lenguaje, la expresion
verbal, la pronunciacion de la lectura y de la escritura, el len-
guaje expresivo y comprensivo, la fluidez del habla y, sobre
todo, en el caso de nifios con acondroplasia, la respiracion, la
succion, la masticacion y la deglucion.

La natacion.

La natacion es especialmente beneficiosa para los nifios y
nifias con acondroplasia, y mas aln si es controlada por un
fisioterapeuta.

La natacion terapéutica y las actividades acudticas pueden
aplicarse con vistas a la mejora de la salud y el bienestar. Los
recursos que nos ofrece el agua, junto con las adaptaciones de
movimientos globales o especificos dentro de este medio son
innumerables: hay multiples ejercicios y recursos para disefiar
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sesiones a medida de las principales dolencias, sobre todo apa-
rato locomotor y especialmente columna vertebral.

En la acondroplasia, los beneficios que se pueden buscar
con la terapia acudtica son los siguientes:

-Aumento de la caja toracica y de la capacidad pulmonar.
-Alineacion del cuerpo.

-Sujecion de la cabeza.

-Fortalecimiento de la musculatura de los miembros supe-

riores y mejora en la movilidad articular de los mismos, inci-
diendo sobretodo en la extension de codo. :

-Elongacion de la musculatura de la columna vertebral.






-Fortalecimiento de la musculatura de la columna vertebral
y la musculatura abdominal.

-Aumento de la capacidad respiratoria.
-Mejoria en el equilibrio y la coordinacion.

Si el monitor de natacion lo desea puede informarse sobre
los estudios que existen sobre la terapia acudtica enfocada a la
acondroplasia.

Los estudios.

La educacion primaria es una etapa de estabilidad. Los
nifios y nifas se dedican a su infancia, tan absorbente. Han de
aprobar todas sus asignaturas, estudiar mucho, y no es mala
idea si pueden seguir una disciplina a lo largo de la cual des-
arrollar valores como la constancia, la paciencia y la voluntad
y que, ademas, les ofrezca un campo de sociabilidad. La musi-
ca, por ejemplo, u otra que les proporcione un medio de expre-
sion y comunicacion con el mundo.

&L feche de estudiar muisica cree que fa side muy importan-
te en mi vida come pewsena con acendwoplasia por multitud de
aspectos. En primer lugar, en la infancia, estudiande pianc fe
conseguide muchas veces ser feliz y ver come los demds se sen-
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tian avgulloses de mi, después de alguna de mis intevpretacio-
nes. Esa, estoy segura que ayudaba a que me sintiera feliz en
mi familia y ver la aceptaciin de los demds hacia mi. For etra
paite, el fecho de estudiar una disciplina cemo la miisica, con-
Uleva el tener que tacar en publice a menude, cen lo que nunca
fie sentido vergiienza alguna de mostravme en puablice, al con-
twaia, te hace tener muchos mds wecurses para saber desenval-
verte en una situaciin que, de pex si, proveca un estade de ner-
vies comuin en otres jivenes muisicos que por su timidez o

(i misme, cen el estudio de claninete, come de cualquier otre
irwbuunentadeuientaaamda(adifmendaddpiana)q,ueoeé
tacaencaijttacamaawmtaa&anda,mﬁapemu’tidainte-é
granme secialmente de una founa mds fdcil que si tal vez, ne
hubiera tenide b eportunidad de hacer miisica. Me explice, ef |
ﬁecﬁadetacmencamjunta,tepmmitewfacianwdecanmucﬁaoé
abmpmanmque,antetada,mmeﬁanuioicaqta@m,pu&g
dantenwcie)daodudaoadwcarwcimientaantemmtdadb)capa-é
cidadiniciafmente,pmque,gxaakwaﬂanuioica,ﬁayunmed:hé
dew@aciéncatminenbwamﬁmpmanm,quepwmitcwﬁaaanwué
teoinpwﬁﬁemaquue,ademdopwducegzmndwoaﬁoﬁacdam.é

:Tafcabtaﬂada,camﬁedicﬁamte/dmmente,ﬁamdoicawé
también una disciplina y como tal, cbliga a un estudio conti- :
nuade y constante si se quieren cbtener buencs vesultades. Esc,

Uevadae a persenas canacandmap&wm,&;ueamuyﬁaumcedax
para estabilecer los hdbitos de estudio y censtancia necesarias,





patenciar el afdn de superacidn y sex pexseverantes en las taxe-
as, pues nada es fdcil, y en miisica tampoce y ante tode, hay
que trabajar y tener claro que deliemas esforzarncs.

Mar Gawiga

Es muy importante que, desde esta etapa, nos ocupemos de
que los nifios no queden retrasados en su educacion. Los nifios
con enanismo suelen estar muy preocupados de su faceta
social. Las amistades ocupan para ellos un espacio muy
importante, ya que los arropan y les dan seguridad, y muchas
de sus energias las pueden dedicar a hacerse agradables, aun-
que, por supuesto, esto es una generalizaciéon que, como todas,
tiene tanto de falsa como de certera. Cada nifilo, como se sue-
le decir, es un mundo.

De todos modos, es fundamental ser conscientes de que si
una formacion adecuada es importante para cualquiera, para
una persona con enanismo, para la cual estan vedados muchos
trabajos que requieren cierto esfuerzo o condiciones fisicas, o,
mal que nos pese, muchos para los que los solicitantes pueden
ser rechazados por su aspecto, es alin mas necesaria. Nuestros
hijos han de prepararse para tener un trabajo que les permita
encontrar un lugar en la sociedad, que les permita sentirse par-
te activa de la misma, y ello sélo se consigue estudiando y
desarrollando los valores de constancia y espiritu positivo.
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8¢ que hay una cosa clara que quiere emarcar afiera ya de
entrada: a mds fevmaciin menes pese de nuestro fisice, y por
le tanto mayoer posibilidad de integraciin social, y a menex for-
macién mds pese asume nuestre fisice, pox tante mayer dificul-
tad para pedewse integra.

Josep Maria Ulaiia

Es posible que el estado animico afecte negativamente a los
estudios. En los ultimos afios se han estudiado en profundidad,
en el Departamento de Psicologia Social y de las Organizacio-
nes de la Facultad de Psicologia de la UNED (Universidad '
Nacional de Educacion a Distancia), los efectos cognitivos y
afectivos de la exclusion social tanto en la infancia como a lo
largo de la vida de las personas con enanismo. La estigmatiza- |
cion social que conlleva el enanismo, la amenaza de exclusion
que supone, estara presente a lo largo del desarrollo de la per-
sonalidad y afectard de muchas maneras a la experiencia de
cada persona, que se enfrentara a ella con la habilidad y ayu- :
da de que disponga. :

La estigmatizacion social en la acondroplasia

Un estigma social se define como un atributo que diferen- :
cia a una persona o a un grupo de personas frente a los demds





y que, en determinados contextos sociales, implica la devalua-
cion de la persona a los ojos de la mayoria de los miembros
de los grupos sociales dominantes. La persona estigmatizada
tiene por ello un elevado riesgo de ser victima de discrimina-
cion, exclusion social y ostracismo.

Son muchos los tipos de estigmas sociales que existen:
Por ejemplo, en muchos paises occidentales en los que la
poblacion es mayoritariamente de origen europeo, la piel de
color oscuro, el origen étnico latino, arabe, africano, asiati-
co, gitano, etc. continua siendo una potente marca que deva-
lua a priori a la persona a los ojos de los demas. Ser mujer
es también en algunas circunstancias una fuente de estigma-
tizacion social muy poderosa: en nuestras sociedades actua-
les para mucha gente ser mujer continua siendo un atributo
que, para determinadas cuestiones, tiene implicaciones
negativas.

El estigma social es contextual. Hoy en dia en el contexto
del deporte de élite en Estados Unidos, por ejemplo, ser negro
no tiene implicaciones peyorativas, sino todo lo contrario. Sin
embargo, en el contexto de las altas finanzas, de la abogacia
o la politica, ser negro si puede implicar un fuerte estigma
social. De igual forma, ser mujer puede facilitar la tarea de
encontrar un trabajo como educadora infantil o psicologa,
pero puede convertirse facilmente en un factor estigmatizante
en el campo de la ingenieria industrial, la politica o la direc-
cion empresarial.
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La acondroplasia es una fuente de estigmatizacion social.
Tener acondroplasia no siempre significa unica y exclusiva-
mente ser diferente a los demas, o tener determinados proble-
mas médicos o de accesibilidad fisica. Ser pequerio y tener los
rasgos fisicos caracteristicos de la acondroplasia es percibi-
do, en muchos contextos sociales y por muchas personas,
como una caracteristica peyorativa, lo cual tiene consecuen-
cias extremadamente graves para la persona que afectan a
todos los niveles de la vida de la persona.

Desde marzo de 2006 se estd llevando a cabo un Proyecto :
de Investigacién desde el Departamento de Psicologia Social
vy de las Organizaciones de la Facultad de Psicologia de la
UNED sobre las consecuencias psicosociales del estigma aso-
ciado a la acondroplasia. En el marco de este estudio se ha :
comprobado las siguientes cuestiones: :

1. Percepcion de la devaluacion y del estigma.

Las personas con enanismo 6seo perciben desde edades
muy tempranas que los otros les ven y les tratan, no solo como
personas fisicamente diferentes, sino también como personas
de menor entidad o estatus social. Ya desde la educacion :
infantil los comparieros de los nifios con acondroplasia se
asombran de que éstos estén en su clase "siendo tan peque-
fios" y hacen comentarios al respecto preguntindoles, por
ejemplo, por qué no llevan paiiales o por qué no van en :
cochecito como los bebés. También desde edades muy tempra-





nas los nifios y nifias con acondroplasia y otras formas de
enanismo tienen consciencia de que reciben miradas indiscre-
tas por parte de los desconocidos cuando van por la calle,
miradas que a menudo van acompanadas de comentarios
peyorativos o burlescos. A medida que van creciendo la
"capacidad" que las personas con enanismo tienen para
atraer las miradas de la gente aumenta y los comentarios
peyorativos no disminuyen.

Desde muy temprano la persona con enanismo oseo perci-
be en muchas ocasiones que los demas le tratan de manera
despectiva, infravalorando su entidad como personas o su
identidad. Muy a menudo perciben que no se les considera
para las interacciones sociales o para la actividad social.
Todo ello mina el bienestar psicologico de la persona y sus
oportunidades de desarrollo en el campo laboral, formativo y
personal.

2. El estigma en el contexto escolar.

En el contexto escolar es muy habitual que las personas
con enanismo perciban que muchos de los otros nifios no les
tienen en cuenta como a un igual a la hora de relacionarse
con ellos. Las personas con enanismo se ven con frecuencia
excluidas de actividades escolares y extraescolares por moti-
vos fisicos (durante las excursiones, por ejemplo, o durante
las actividades deportivas, ya sean en la clase de Educacion
Fisica o en la actividad deportiva voluntaria). Pero también

126





las personas con enanismo sufren a menudo en el colegio
burlas, insultos y desprecios relacionados con su condicion,
que conducen a la exclusion y al ostracismo por motivos de
identidad personal (al margen de la capacidad fisica). En
algunos casos las burlas, los insultos y los desprecios provie-
nen solamente de una minoria de comparieros. Cuando este
es el caso, es facil infravalorar la gravedad que dichos insul-
tos tienen para la persona afectada. A menudo los profesores
intentan animar al nifio argumentando que quienes se burlan
de él son una minoria y solo en casos aislados. Sin embargo, A
aunque sea vinicamente un compariero quien insulta o se bur-
la de la persona con enanismo, cuando el insulto estd rela-
cionado con el objeto del estigma (el enanismo o la diferente
apariencia fisica), el danio producido en la persona afectada
es siempre mucho mayor que el que haria cualquier burla o
insulto no relacionado con el objeto del estigma. Esto es asi :
porque un desprecio de la persona basada en el estigma pone
de relieve la vulnerabilidad de la identidad de la persona
frente a los demds, haciendo saliente para la persona afecta-
da que, para mucha gente, ella tiene un valor reducido como '
individuo. No es infrecuente, por otra parte, que los insultos
y desprecios que comienzan siendo protagonizados por una
minoria se generalicen. En estos casos la persona con el :
estigma se convierte en el centro del acoso y del desprecio
del resto de los comparieros sumiéndola en una situacion de
completo aislamiento. También es frecuente que se den en el :
enanismo casos de lo que se llama en psicologia social "el :
estigma por asociacion”. El estigma por asociacion se produ-





ce cuando una persona sin el estigma percibe los inconve-
nientes de la estigmatizacion en primera persona al estar
junto a una persona estigmatizada. Esta sensacion provoca el
deseo de no acercarse a la persona estigmatizada o de no
exponerse junto a ella en situaciones sociales, lo cual ahon-
da aun mas el peligro de ostracismo y exclusion social de las
personas con enanismo.

3. Las consecuencias indirectas de la estigmatizacion: la
devaluacion de la identidad y la amenaza a la necesidad de
pertenencia.

Todas estas experiencias se van acumulando en los prime-
ros anos de vida de la persona. El mensaje que la persona
afectada va interiorizando es que su cuerpo, su persona, es
para muchas personas y en muchos contextos de menor valor,
pero no solo en un plano meramente fisico, sino que esta
devaluacion abarca a su identidad. Esta constatacion suele
tener una consecuencia fundamental: la persona con enanis-
mo se siente vulnerable socialmente o, en otras palabras,
percibe amenazada su necesidad de pertenencia. La necesi-
dad de pertenencia se ha definido en psicologia como la
necesidad basica y universal de todo ser humano de pertene-
cer a grupos y redes sociales. Cuando una circunstancia
como el estigma amenaza la inclusion de la persona en gru-
pos sociales aparecen una serie de efectos bien documenta-
dos en la literatura psicosocial. Entre ellos destacan la apa-
tia, la desmotivacion y el bloqueo emocional. La persona
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estigmatizada que percibe el rechazo de los otros, y a raiz de
ello se pregunta sobre sus posibilidades para ser un miembro
de pleno derecho de la comunidad en la que vive, se vuelve
muy sensible a las muestras de rechazo y con frecuencia le da
vueltas de manera casi obsesiva a sus posibilidades de rela-
cion con los demas y a la valia que los demds conceden a su
identidad. Esta preocupacion, la apatia y la desmotivacion
que normalmente aparecen como consecuencia de percibir
amenazada la pertenencia, junto al bloqueo emocional aso-
ciado, dificultan a menudo un rendimiento académico optimo A
¥ no son raros los casos de personas con enanismo que sufren
un rotundo fracaso escolar debido a las consecuencias de la :
estigmatizacion social. :

Otra clara consecuencia de percibirse estigmatizado es el :
miedo a exponerse en contextos sociales en los que potencial-
mente puede surgir el rechazo y la exclusion. Para un joven
con enanismo salir a lugares de ocio supone normalmente un
esfuerzo mayor que para personas sin estigma o sin un estig-
ma tan evidente como el enanismo. La razén, de nuevo, no es '
la accesibilidad, sino la vulnerabilidad a las miradas y
comentarios de los otros que le recuerdan su condicién de :
estigmatizado. :

Es también muy frecuente el miedo a pasar a nuevos con-
texto (pasar del colegio al instituto o del instituto a la univer-
sidad o del instituto al entorno laboral, por ejemplo). La per-
sona con enanismo a menudo reconoce que le preocupa





mucho enfrentarse a contextos sociales de este tipo por prime-
ra vez y a menudo este miedo se resuelve evitando dichos con-
textos.

4. Las consecuencias directas de la estigmatizacion: la dis-
criminacion laboral.

Las desventajas psicosociales asociadas a un estigma
como la acondroplasia o el enanismo son también a menu-
do directas: son muchos los ejemplos en los que injustamen-
te se deja de lado o se discrimina a personas estigmatiza-
das. Las ocasiones mds claras de discriminacion son las
que se dan en el contexto laboral. Las personas con acon-
droplasia no reciben las mismas oportunidades para ser
empleados que las personas sin enanismo, manteniendo
constante el resto de variables como la capacitacion, la
edad, el género, etc. Muchas personas con enanismo son
llamadas a la entrevista de trabajo a raiz del curriculum
vitae, pero muy pocas veces son contratadas una vez el
entrevistador percibe el enanismo. A la hora de ascender
por méritos en la organizacion, la discriminacion también
se hace igualmente patente.

Todas estas cuestiones tienen un profundo impacto en el
bienestar psicologico de la persona afectada. Una persona
con enanismo tiene que enfrentarse a lo largo de su vida a
barreras de dimensiones muchas veces descomunales debido,
no a sus limitaciones fisicas, sino, sobre todo, a las limitacio-
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nes que se derivan de la devaluacion de su identidad por par-
te de los otros a raiz de su condicion.

Saulo Fernandez Arregui
para la Fundaciéon ALPE Acondroplasia.






Adolescencia.
Hacia la inclusion.

La adolescencia es una edad de cambios bruscos en los pla-
nos bioldgico, psicologico y social, lo que hace de ella una
etapa dificil para muchas personas. Biologicamente tiene lugar
el desarrollo de la sexualidad. Psicoldgicamente es la edad de
la asuncion de la imagen corporal, asuncidon necesaria para la
consolidacion de la propia identidad.

Asi las cosas, es evidente que esta etapa serd mas comple-
ja, aun, para los adolescentes con acondroplasia. Las armas
con que contaran seran las mismas que cualquier otro adoles-
cente: una alta autoestima, una buena comunicacion con sus
padres, una red social, de amigos, de familiares, que les apo-
ye, hardn que atravesarla sea mds facil. Por el contrario, la
baja autoestima, la incomunicacion y falta de apoyo, el senti-
miento de pérdida o soledad, la hardn mas dificil. Es impor-
tante recordar siempre la existencia del psicoterapeuta y no
sentir rechazo o tener prejuicios respecto a su uso.

&n septiembine me presenté a los exdmenes y aprobé y aho-
wa estay feliz porque me voy a cambiar de institute ¢y vey a

conacer a gente nueva. Pero ese también me atevworiza bastan-
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te. Llegar a un sitic nueve y cenocer gente y ti ser diferente a
ellos, y no salier cime van a reaccionar, me asusta, pero ten-
go que ser fuete parque en la vida hay que arviiesgarse y, si
sale mal, no deviumbarse, perque de tode se aprende y siem-
pre hay alguien a tu lade, come tus familiares y amiges ver-
daderes. Buena, esta es mi historia. Espere que as haya gus-
tade y sdile quiere deciv a teda penwsona que sea diferente a
les demds que ne se encievie en casa, que salga, que se divier-
ta y que, si alguien le dice alge que le moleste, ne le haga
case, porgue segure gue esa pexsena estd deprimida per alge A
y no sewd censciente de sus actes, g, si alguna vez ¢s devuum-
bdis per le que seis, no lo hagdis, porgue seguramente que
vosatros valéis la pena como perwsona y seis mejores que una
persena que ne tenga ninguna discapacidad. Us dey este con-
seje perque yo si me he devuumbade y me he deprimide ¢ lo
fie pasade verdaderamente mal y gracias a tedas las perse-
nas queﬁanwtadawnmigaﬁeuue&aao%ﬁe@bzyawnﬁmé

en mi misma.

La familia puede promover una inclusion social adecuada
durante la adolescencia. Lo mejor es conocer las aficiones y
gustos del joven y estimularlas, prestandole todo el apoyo :
posible, ya se trate de la guitarra eléctrica, del ajedrez, de la
esgrima o de dibujar comics. Respetar sus gustos, pues es su





vida la que estd construyendo. Tener intereses comunes, apa-
sionarse con las mismas cosas, es la mejor manera de desarro-
llar una amistad o de integrarse en un grupo. También es muy
posible que una persona pueda llegar a convertirse en un
experto o a destacar en aquel campo que despierta su interés.
A diferencia de la infancia, cuando un nifio sigue de mejor o
peor gana las ideas de las personas que admira, en la adoles-
cencia ha de ser el propio adolescente el que busque su cami-
no. El papel de la familia serd buscar recursos, enfatizar sus
logros, animarlo en todos los sentidos.

El alargamiento.

En esta etapa se lleva a cabo, cuando asi se decide, el pro-
ceso de elongacion Osea, que tendrd una importancia capital
para el adolescente y para la familia y alrededor del cual gira-

ran aspectos muy variados.

Antes de decidir someterse a un proceso de elongacion dsea
es necesario valorar varios aspectos:

. Esta el nino psicoldgicamente preparado?

Para responder a esta pregunta el nifio tiene que disponer
de toda la informacion posible y haber tenido la oportunidad
de ver y hablar con otros que estén en pleno proceso de alar-
gamiento y con otros que lo hayan terminado. Que sea el nifio
el que hable con ellos, el que decida, si quiere intentarlo.
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Esta es otra de las muchas razones para estar en contacto con
el movimiento asociativo de personas de talla baja, ya que las reu-
niones y la relacion con otras personas con enanismo posibilitaran
que este conocimiento tenga lugar lentamente, a un ritmo adecua-
do para que el nifio lo sopese bien y se mentalice con calma.

Yea quiero hacer la elongaciin para pader mirar a les ajos
a la gente. A

. Qué debemos hacer los padres?

Los padres hemos de darle nuestro apoyo tome la decision
que tome. Claro que es imposible y, en realidad, no deseable, :
no transmitirles nuestra opinién al respecto, pero hemos de
intentar, al menos, no presionarlos y mostrarles las ventajas y
desventajas sin engafarlos. :

. Cual es el momento mas adecuado?

El final de la educacion primaria es el momento mas ade-
cuado para comenzar el proceso de alargamiento. El pensa- :
miento abstracto permitird a los nifios y nifias asumir el pro- :






blema de una manera mas logica, mas clara y compleja, y ver
los beneficios de un sacrificio presente, aunque sean a largo
plazo, como no los puede ver un nifio mas pequefio.

No es infrecuente, de todos modos, que los nifios tengan ya
alguna experiencia con este tipo de proceso, pues algunos se
ven obligados a someterse a un enderezamiento de tibias en el
que suelen anadirse unos centimetros. A veces es necesario
hacerlo cuando atn son pequefios, y de nada vale negarse. Si
no se ha hecho con anterioridad, de todos modos, en el alarga-
miento propiamente dicho también se lleva a cabo este ende-
rezamiento de las tibias.

;Podemos copar con ello?

La familia deber4 reorganizarse en funcion del alargamiento.
Durante cierto tiempo toda la energia estard enfocada a ello,
desde los horarios y turnos necesarios para acompafar al nifio y
hacerle las curas, a llevarlo a rehabilitacion o al médico, etc.

Es de esperar que todo el mundo se comprometa a colabo-
rar en la medida de sus posibilidades para facilitar el proceso

y hacerlo mas llevadero para todos, empezando por el chico.

Algunos aspectos que conlleva el proceso de elongacion.

-Decidir en qué centro hacer la intervencion. En esta deci-
sién son factores importantes la experiencia del centro, el
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tipo de técnica, el equipo, los testimonios de otras personas
que se hayan sometido al proceso en el mismo centro, la cer-
cania del lugar de residencia, la cobertura por la Administra-
cion Sanitaria de la Comunidad Auténoma en la que habite-
mos... Como veréis, también en todos estos aspectos es
invaluable la relacioén con otras personas que hayan atravesa-

do esta etapa.

-Solicitar las ayudas pertinentes a la Administracion publi-

ca y dar los pasos necesarios para obtenerlas.

-Hacerse con una silla de ruedas y adaptarla. Preguntar a '
otros padres serd la mejor opcidn para ello. Tener en cuenta las :
medidas del ascensor, de los vanos de las puertas, etc., antes :

de comprarla.

-Adaptar muebles en casa y en la escuela para que el nifio
pueda proseguir con su vida lo mas normalmente posible. Para
esta adaptacion hay que tener en cuenta, sobre todo, las medi-
das de la silla de ruedas, con la plataforma afadida, en su
caso, para que las piernas se mantengan extendidas hacia
delante (por ejemplo, los ascensores tradicionales no son lo

suficientemente profundos).

-Hacerle ropa especial, que se pueda quitar y poner con
facilidad a pesar de los fijadores, o escayolas, en su caso. :





-Aprender a limpiar heridas. Contad con que también en el
Centro de Salud que nos corresponda habra personal que nos
ayudard en estas tareas, pero han de ser los padres o la fami-
lia quienes lleven a cabo las curas diarias.

-No permitirle abandonar la disciplina de los estudios o de
una rehabilitacion adecuada.

Foy despenté, soy alta, mido. casi en metro setenta, me levan-
te y wealize tode lo de costumbre previe a iv a la eficina sin
necesidad de subiv a una escalena o al bance que use casi para
tode le que es facil para los demds, como apagar y encender
una luz e temar un vase del galiinete aérea en la cocina, etc.,
esta madana no le pedi favor a nadie, pude alcanzar tode lo
que necesitalbia.

Caminé hacia la parada del bus y por primera vez ne tuve
ninguin inconveniente en tomade, primere el pilato pard de inme-
diate al hacerle la parada come covespende, ba grada exa jus-
ta para mis piewnas largas y delgadas, guau, extendi el brazo
para sujetarme de la bava que estd en el techo del bus y de
nueve guau yo estaba impresicnada, lo alcancé sin mayor
esfuerze, esta vez el pilote no hize ningin cementaric cuando
tamé el bus y tampoce ningune de los pasajencs. Llegd el
mamento de bajaune y sin peditle a ninguna ctra pewsona que
tocar el timbie para bajavme, le hice yo misma, apaste de no
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enfrentarme a ninguna bavena fisica también experimenté ser
parte de tades y de ningunc, nadie me veia difetente, pasé des-
apewcibida y en la oficina saludé y nadie se pexcati de mi exis-
tencia, ni siguiera pedi que alivienan la puerta de la eficina pox-
que alcanzaba pefectamente ba chapa de la puerta, cosa que
hasta ayer ne pedia hacex.

Cuande empezabia a disfutar el fecho de pasar casi inad-
vedtida pex tedes y todas, de no sentiv aquellas miradas que te
comen fasta los fueses, que te ven cen despuecie, cen chistes yA
sisas, gente que te insulta sclamente pex sex fisicamente diferen- :
te a ellos.

%aymepwtdaameeﬁmarwén,mﬁwapmeﬁpéﬁataoéﬁaé
sey una pasajera mds, de no tenen que esfovzarme ef doble
para hacer las cosas que son simples pa}ta&mdemdquue
ﬁaotaaqe%pwmmiexancamaunwta,demen{%entwmaﬂaoé
bawieras de accesibilidad al espacie fisice y medics de trans-
pa&teque(}uatema@atienepwm@aopwanmcandiocapaddad,é
ic;uiénnad«b[imtwuhdewa!i(lql@émameemaakmépwpmané
pmp*dmaamdwapmciﬁidaoacia@menteqnaomdaﬂjetaé
burlesce del dia de tedas las persenas que me veian...

De nepente. .. ﬂ?auuuumnnngunnnngeﬁdmpe'dadwcﬁmou
funcidn; exactamente a las cmcadeeammmamedwpatac&a
wealidad ¢ exa un sueiic? De inmediate me levanté y covi hacia
dwpqh,mgmﬁadaqimeﬁecw!&amoueﬁa...mbtmidamg





es decin, auin sey una mujer pequeiia. Respiné prefunde y me
dije: "UHTF, gracias a Dies exa sdlo un sueiic.” Sé que en mate-
sia de accesibilidad al espacie fisico, a les medios de transponte,
a la salud, educaciin, al mewcade labional, a la insewcidn social y
cultunal bas pensanas pequeiias, al igual que tedas las pexsenas
cen discapacidad debiemos esforzarnos y luchar contra estenecti-
pos saciecultunales estabilecides y con una fuenza interion it wem-
piende paradigmas, devibande baveras hasta alecanzar eses
espacies de participaciin en la seciedad guatemalteca.

Qué emacidn senti cuande vi que mi cuexpe aiin exa congruen-
te can mi lucha y mis ideales. Sueiic con un pais igualitazio,
juste, selidarie, con una Guatemala wespetuesa de las diferen-

cias y una Guatemala Uena de cpertunidades en igualdad de
cendiciones para tedes y tedas.

Chochi (Resa Idalia AUdana Salguers)

Temporizacion.

Aunque cada proceso es diferente, podemos decir que, en
general, y como periodos ideales, el alargamiento ocupara:

-Un afio y medio a los doce afos.

-Descanso de un ano.
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-Un afio a los catorce afnos.
-Descanso de uno o dos afnos.
-Un afo y medio a los 16 0 17.

Este es un plan ideal. Pero la experiencia nos dice que es
adecuado, no desde un punto de vista exclusivamente médico
sino desde un punto de vista general, teniendo en cuenta la
madurez del chico y las fases en los estudios. A

Por otra parte, segin el lugar en que se lleve a cabo la elon-
gacion, hay diferentes momentos que responden a diferentes
métodos. Ademas, afortunadamente, hay estudios destinados a
mejorar el proceso, a acortar los tiempos de cicatrizacion 6sea '
y, por tanto, el tiempo total del proceso de elongacion, etc. :

Come dije antes, no fue nada fdcil. Operarme implicaba '
dejar de lade muchas cosas impertantes en mi vida, come lo.
ommicwuma,bmﬁqa,oaﬁdmcanandgaa,diuewién,etc.ffuue;
Wpam@mmmoaﬁw@aﬁafamapmdeddixquémﬁaé
bmaﬁao(éaquedwma/pmunadamentee@btatamwntacam-
aiies que me quedan por viviv. Volviends al tema de la enfer-
medadenolf:JMucﬁmuece/ooucedethfaamtiéndefapeq,ue-g





fiez fisica es transpetada inconscientemente al aspecto. intetion
de la pewsona. La pexsena en este case se siente disminuida, no
sdlo fisicamente sine también intelectualmente desvalorizada, se
subestima a si misma. Este sentimiento aunque ne nos demas
cuenta es transmitide a les demds; por la tanto si nesetras mis-
mas ne nes valovamaes ceme pewsenas que semes, 6eéme. pade-
mas pretender que los demds lo hagan? Es per ese que en estas
cases, mds que en ningunc, se delie poner muche énfasis en el
crecimiento. interion, deliemaos destacar nuestras cualidades inte-
lectuales. Por ejemplo; cuande a una pexsena le faltan los bra-
z0s; ésta desavalla y estimula al maxime. el movimiente de sus
piewnas y pies para peder asi de la mejor manewa vencer los
abistaculos que la vida le pone en su camine. Lo misme ocwi-
wa cen nosotres. Unte una carencia, ne debiemos quedarnos llo-
wande per lo que no tenemos o por le que la vida ne nes die,
sine tratar de buscar la mejor parte de une y explotarta al
mdaxime y asi enfrentar al munde.
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Fer ese dige y sostenge que mucha depende de nosetros y asi
el munde nes vend cemo nosotres queramos que nes vean, sin
negar pox supueste que en muchos cases la situaciin estd fue-
na de nuestio control y de le muche que pedamas hacex.

Harnina Ventolilla
Juventud. A

La juventud es una época intensa de construccion de un
lugar en el mundo. Las necesidades surgidas en la adolescen- :
cia toman una forma maés concreta de asuncion o elaboracion :
de una identidad, de eleccion de una carrera profesional y de,
a veces angustiosa, busqueda de una pareja. Nos enfrentamos
a la selva con las armas desiguales con que nos ha favorecido :
o desfavorecido la vida. E

Los hijos abandonan el hogar y los padres los siguen con la
mirada, el alma en vilo, sintiendo que se acaba una fase de su :
propia vida. Es importante para los jovenes con acondroplasia,
ser capaces de valerse por si mismos. Ir a estudiar a otra ciu-
dad es una opcion aconsejable, como lo es también desarrollar
alguna actividad que promueva nuestra sociabilidad y nos :
integre en un grupo. :





Con 18 aiies, me fui para etra ciudad, sin cenacer a nadie (y
le peer de tade con el disquste de mis padues ); alli se fue un
chice de Pola de Laviana diferente en su condicidn fisica pero en
igualdad cen los demds, en lo neferente a la ilusidin de conocer
una nueva ciudad, una nueva comunidad, el munde univewsita-
e, nueva gente, nuevas ilusiones, etc. U estuve casi 7 aios,
donde estudié Derechio y Ciencias Foliticas.

Felipe Owiz Owiz

En cuanto a la eleccidon de una carrera profesional ya
hemos mencionado la importancia de una buena formacion:
cuanto mas completa, menos marginacion sufriremos, y vice-
versa. Ademas de los beneficios de cultivar nuestro mundo
interior, de afinar nuestra sensibilidad para poder apreciar pla-
ceres que si estan al alcance de todos, de reflexionar con buen
sentido y, en general, de todas las virtudes de la educacion,
hay razones muy poderosas de tipo mas pragmatico. Aunque
no todos queramos o debamos ser doctores o ingenieros, si
hemos de ser capaces de desempefiar un trabajo eficazmente,
una actividad que nos permita ganarnos la vida y sentir una
seguridad econdmica. Y que no nos empuje a recalar en las
areas marginales a que se vieron y alin se ven abocadas
muchas personas de talla baja.
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Un nuevo horizonte

Llamaba para solicitar una entrevista, me hacian varias
preguntas y cumplia los requisitos, pero, cuando me veian en
persona, jzas!, ya no los reunia, me faltaba buena presencia;
no, no iba sucia ni mal vestida, iba como tenia que ir, pues a
pesar de todo reconozco que soy algo presumidilla. Entonces,
Jqué era buena presencia? Como le dije en una ocasion a un
sefior, estando en una de esas situaciones, ;por qué no ponen
en el anuncio que como requisito se necesita 1,80 de altura y
medidas 90-60-90? No pude evitarlo y me enfadé mucho.
Pero, a pesar de todas las decepciones, segui preparandome y
buscando trabajo. .





hera me sienta feliz, siento que valga, tenge ganas de viviv,
puede estar tuiste a veces, pere, clare, came tede el munde, y

seconazce que algiin complejo me ataca de vez en cuando, pero
salge adelante.

Doy gracias a aguel médico cen pudcticas que me salvd la
vida. (L mi madue, a mi padre y a mi hevmana, pex ver su ima-
gen cuando me fundia, por estar siempre ali, por ne dejaune
nunca. Guacias a mi familia y amiges.  mis compaiiercs de
trabiajo, gracias por ser compaiienas y amigaes.

Mariluz Fuiguere

Todas las personas adultas con acondroplasia coinciden en
la importancia de varias cosas que la familia puede darles:
amor, desde luego; una alta autoestima, seguridad en la propia
capacidad; y una educacién que incida en la paciencia y cons-
tancia necesarias para cumplir los objetivos.

Las personas que tienen acondroplasia y se declaran con-
formes con sus vidas son realistas y, en consecuencia, tienen
la capacidad de afianzar los pies en el suelo para caminar. No
piden demasiado y no desfallecen. Aceptan el mundo, se acep-
tan a si mismos, y miran hacia delante.

146





-Ye antes estaba amargada.
-6Umargada? Qué es "estar amargade”?

-8¢, amarngada. Odiaba tede. Jede me ivitaba, sentia rabia
facia tedo el munde, nadie me gustaba, nada me gustatba.
Siempre estaba de mal fumor.

-6Y qué pasd?
A
-Na sé. Suspendi bas apasicienes. Estabia deprimida. Perdida.
Supange que me vi en el Umite. Jenoeque@aq,ueﬁmmapwt-g
mdewenwmmtaomﬁaqueﬁm%aeemtademtmda,ymeé
diwwtadewemwmwa.&wwededdi,oi,midecidi,é
no desperdiciar mi vida. Fue una decisién. Y tode cambid. :

anaoabwo,eaaadu&aocanacandwpfaamq,uewtamaoﬂe&~
mdeuiui&,owenq,ueéwwtamaomintiendaaqueewaopwmé
sus hijos quieten alge muuwwuwuuuuuche mejox. :

tratade me da la sensaciin que lo dnice que les intevesa es que
su hije crezea para ne pasar vengiienza. Es due, pero es Zaque
sienta. Si les digaq,ueoepuedeﬁaceztwmuidamma@,oembta-é





iian g si les dige que se puede ser feliz, directamente, piensan
que estoy loca o come me fan dicho pex covea gue "ne creen que
tenga acendwoplasia’.

La asuncion de la propia imagen es una de las tareas de la
juventud, y, como cualquier joven, los de talla baja hemos de
invertir nuestra parcela de energia en mirarnos al espejo. En la
mayoria de las tiendas de ropa se hacen arreglos. Los nifios no
han de usar ropa de bebé, ni los adultos ropa de nifios.

De la estética a la ética: una sequnda lnea de trabajo
estaria en la linea de "de la estética a la ética”. Una de las
cuestiones que mds se me ha revelade come una situacidn incd-
moda en mi vida ha side el vestir. EC probiavme nopa ha side -
y cenfiese que durante muche tiempa, piense que demasiade-
, un verdadero towmento, una forma de complejo, de hacer
patente mi discapacidad, y me ha levade, por lo tante, a ser
un enemige de la meda, de la estética, del juege de la seduc-
cién, de tede aquelle que veia en las personas "estindar”
come un privilegic que tenian y que yo no tenia ni tendria. Eso
afectabia a mds esferas perwsenales: en la wopa, en los zapa-
tas, bas muebles, los colares, en na tener gusto o estilo propics.
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Sin embarge piense que aqui s¢ podemas facer una revoluciin
copernicana. Podemas darle la vuelta a ese, del tede. Crea fir-
memente que fiemas de ser protagenistas de nuestra fouma de
vestiv y vivit, y pedit, desde la colaboraciin, el peder cenju-
gar buen guste, estética y comedidad, y también dale una
patente de censo. Como dice una amiga mia, que podamas
escuchar esa frase: "iMira, una persena de talla baja, pere
fljate qué zapatos nojos mds bonites Ueva..!”. Esa es lo que
me gustaria transmitiv, gue al final ne vean la discapacidad,
sine el guste, los zapates nojes. Eote si cnec que es una apues- A
ta importante, y ademds fdcil de hacer, aunque psicoligica-
menteadndiﬁciedeuaﬁajm.Senwaameq,ueoepuedewta~2
blecer una linea de colaberacién cen diseiiaderes y estilistas '
pwazpadwbtama@gunao&nmdewueaqueﬁauwman
las petencialidades de cada une, es decin, que todes tendiia-
cana@gtinaowamdeimagenq,uemaqudaawcagw&hmdeé
wepa, zapates, etc.

Ferque si semas capacwdemcamwmaoﬂwnpandenbwy
paor fuera, estaremas haciende lo mejor que padamas Fwwe;tpwr,
nosetres mismes, que es quererncs, aceptamncs y echar a andax |
para adelante en ol camine de la vida. En esta etapa hay que
ayudar a los padies a entender también este. Muchos padues
fian tivade o teabla en este campe, tendiendo hacia un unifor- |
misme asexuade, de wpa, zapates, estiles, etc. aqmtamﬁwn
de sex lo que unc|a quiera ser y que se sienta cémode, y por ello





tamtbién pasiblemente se tendiia que negociar cen el sector indus-
tuial sabre nuestra excepcicnalidad en zapates, en wopa.

Josep Maria Uaiia

Muchos hombres y mujeres de talla baja se casan con pare-
jas de talla normal, otros se emparejan con otros también de
talla baja, y algunos no llegan a vivir en pareja. Unos tienen
experiencias insatisfactorias y breves, tanteos, y otros encuen-
tran a una persona a la que ir conociendo a lo largo de una
vida. Unos viven el sexo o la carencia de ¢l con normalidad y
otros con un profundo sentimiento de frustracion.

Cuande escucho o participe en alguna cenvewaciin dende
indiscutiblemente sale el tema de la sexualidad entre persenas
que come nosetras tienen una discapacidad fisica, comprendo en
ciette mada esa angustia, ese anfiele de sex amade, de ser dese-
ade per etra persena, esa bisqueda del cempaiiero|a ideal con
quien compaxtin tus momentes mds intimes, de ese principe azul
de cuento que viene a wescatar a la amada y sen felices etexna-
mente.

La experiencia me leva a cenfivmar que no existe ese ideal
de amex, pero también me atreve a decivos que ne debiemos cen-
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tuar nuestras vidas séle en alge tan bdsico y primaric come
puede ser el sexe. La vida es demasiade benita e intensa, para
pader llegar a clisesionarse por no encontiar ese sueiic que des-

Clare gue 05 enamenareis, a veces de quien na se debie, ba diga
por propia expediencia, también sufrinéis, pues quien ha diche
que ne se sufre por amaox. ..

Senéis amadas, y,amwtew,wtmoentmuentawapwca,dandeA
das y necilies, unas veces mds que atras, pere esc es alge infie-
wzteatadaoﬁao&umanao,nuncaquueumbmdwcapaa-?
dad es haga sex diferentes en este aspecte. E

Lo que se revela fundamental para la persona es no sentir- :
se desgarrado. La vida sexual ha de ser, y generalmente lo es,
parte de una vida afectiva sana y no traumatica. Lo que bus-
camos, como cualquiera, es alguien a quien amar, y el amor,
contrariamente al topico, no es algo externo que se posesiona :
de nosotros, sino que se construye y no esta, desde luego, refii-
do con el sentido comun, o la tranquilidad. Compartir proyec-
tos, compartir rutinas e ilusiones, de tal manera que los dias
sean mejores al lado de una persona que lejos de ella, eso es
amor. :





Fola buenas noches,

Untes de contaros una cesa tenge que decires que ne sé ni
porqué vey a escriliin esto, pere buene, supongo que quiere que
as entenéis de mi, a pesar de tade buena, experiencia -¢ ne, aun
na lo tenge muy clare-.

Veréis, me lame Rafa, soy de Sevilla y, aunque por pece,
aiin tengo 26 afios; hace foy justo un aiio, estande de marcha
en una discoteca ceneci a una chavala. Hasta afi tode exa nor-
mal. Ella tenia 20 afies, era "nounal”, quiene deciv que no exa
acendwplasica, eva bastante guapa, fisice nounal y lo mejor
de tade, se la veia que tenia un ser interior mds bonito que ella
por fuera, que ya exa decir; estuvimos bailande, chalande,
siende, en fin, lo novmal que se face en una disceteca. La cosa
empieza cuande al dia siguiente volvemes a quedar, volvemas
a chadar, volvemes a webt y, coma casi exa de esperar, nes enve-
Uamas; a pativ de ahi lo que fue un encentronaze en una dis-
cateca se conviente en una "amistad-wolle” y muy pece mds tar-
de le gue exa "amistad-welle” se conviente en el sentimiente mds
bonite que tenemas las pewsenas en este munde, se conviedte en
AMOR.

Desde ahii hasta el dia de hoy hemos pasade muchas cosas
juntos, casi todas muy buenas y muy bonitas. Pere, coma en casi
tedas las nelaciones, también hubio cosas malas; bien, hasta alii
tade es novmal, ¢ por le menos yo lo vee asi, peno... Jode ne es
caloy de wosa, pues una de esas cosas malas ha pedide cen esta
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selacidn: su madie, desde el primer momente en el que se enterd
de nuestra welacidn, siempre ha estade en contra de ella hasta
tal punte que, aungue lo intenté infinidad de veces, jamds qui-
sa vewme ni conocevme, sélo fubio un par de convernsaciones tele-

finicas y la verdad es que no fueron muy gratificantes.

Con tal viente en contra, el baxce, y céanme, tras un large
aiie luchande contra marea, hioy ne ha podide seguir navegan-
de teniendo que encallar en un pueito que no exa su destine, y
e@mwanuay@aowenaoeﬁantemdaqueoepmmcamﬂmndaouA
max, per un mar de bdgrimas. -

élue pasard afona..? Quizds ba sivena guie etva quilla, qui-
mdmmwacuandadqjedenauegwtaﬂadmweg;waé
etre puerte y vuelva ilusicnanse con otwa larga travesia, o qui-
Me(fuientaamainey(faobtenayeemwdnewuueeumanaue-é
ijo.&dwummunid,moepmyaﬁammomé
manes estd; lo dnice que ¢s puede asequrar es que este marine- |
1o jamds aﬁuidwuiaﬂaoiwnaque@agzdépm@aommwde@ué
felicidad plena y que cada noche de su vida saldui a la borda
deouﬂwwaqwgalwuiunouopbmaﬂmwcpwcoiaq,udﬂaoim&é
na pasa cexca y lo necoge alguin dia.

Con ligrimas en los ajos se despide este marinera...

Rafa Sea





FHala Rafa: Espera que en el tiempe transcuriide desde que
escriliiste hayas supera la situaciin o al menas estés en camine
de hacerle.

Verds, tuve una expetiencia similar cuande tenia 22 aiies y
me enamoré de una compaiiena de ba Univensidad que tenia 19.
Jade parecia maravillose hasta que se enteraron los padies g,
para evitar actes de vielencia, dejamas de verncs. Fara mi fue
muy dalenase. Eva la primera vez que me pasabia alge asi. Sin
embiarge me dejd muchas enseiianzas (de bas malas cesas tam-
bién se aprende)a sabier:

1.- aprendi que tenia capacidad de amar y que podia sex
amade;

2.- aprendi que el estar enamaorade me hacia feliz y per la
tante ne podia renunciar a seguir buscindaole;

3.- aprendi que si una vez habia sucedide podia volver a
suceder y tenia que estar preparade;

4.- aprendi que el probilema que se planteatia ne o pedia
selucionar, pues ne pedia, por mds que quisiena, crecer ni un
sale centimetre y por lo tante el prolilema ne exa ye sine aque-

deseché enseguida) que me siwienon para pasar los momentes
de saledad, siempre sintiendo que esa felicidad tenia que voluer.
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Fasaron varies afies, hubie otros amores con suertes divensas
y finalmente, la Divina Previdencia hize que concciera a mi
actual mujer. si hace casi 22 afies que estamos juntes. Nadie
se epuse y los que pudiewon hacerle ditectamente desaparecie-
non de nuestras vidas. Clare, ella era una mujer de 28 aiies y
podia ignorar le que le dijeran en mi contra. Je aclare, también,
que la nelaciin cen mi suegra fue excelente.

Bien, Rafa, espera que esta pequeiia historia te siwa para
tenezﬂeenq,ueenalgxinmamentamamcanbmﬁaquedwe-é
as y quizds sea supetion a le gue afiara te han negade.

Je mande un abraze y muchisimas felicidades

Udivina quién viene a cenar esta nache.

&tituﬁadewtemema{je,wdndomadeumwwpmdapeﬂ(-é
cuba del aiic 1967, puotagenizada per Sidney Feitier, Spencer |
Fuacy, Hathavine Fepburn y Hatharine Feughton. éLa sipne-
sis? Una chica de una familia acemodada tega de sus vaca-
cianeoen.?éawai,acaoadeompaabm,ﬁmtaaﬁitadana&ma&;
éEL problema?, Uega acempaiiada de un médice, del que se ha
enamamdaycane@quepierwacazswwe.Suﬁamdiaqueoewn-é
sidera litienal, se le nompen los eoquema/scumdadwatﬁwnque
ol hombne es neguo. La chica no ve of probilema, los padues no





lo Uevan bien, y é sabe que tede van a ser canflictos... Peno al
final tviunfa el amex.

6l qué viene tada este wollo? Pues para que veas que no sile
la gente can acondraplasia tiene probilemas para que las fami-
lias de sus parejas acepten que su hijafe se va a casaxr o tiene
welacidn cen alguien difetente. La gente le tiene miede a lo dife-
sente; negrnos, mones, chines, gitancs, gente en silla de wuedas,
enancs..... Coma se suele decir, todes los padies guieren lo mejor
para sus hijos, pexe somas nosctros, los hijes los que deliemas
decidix con quién quetemos pasar el este de nuestra vida. Ju
sinena, para mi epiniin, es muy joven para enfrentase a la
apasicidn de su madie, y ne tuve quiza el valer ¢ ne fiubo el
suficiente amar para hacede. Yo tenge de vecines a un matii-
monic, que éL tiene acendwoplasia y ella mide 1,80. Tienen des
hijos de altura newmal. Y ne sen gente joven, (me nefiere a
nuestra edad ). Sen gente nozande los 50, con lo que te puedes
imaginar que hace tiempo esta lucha era mayor, y sin embargo
la superaron. Y esta no es la dnica histeria que conozco.

Ne debies pensar que el amox ba tenemas prehibide, yo por la
menos tengo la esperanza de que ne es asi. S es ciento que es
mds cemplicade, que deben de aceptarle de etra manewa, pero
ceme ya te dije antes, ne sile nes pasa a nosctros, le pasa a

tode el que es diferente.

Quizd ti también deberias habieste enfrentade a su madie de
atre mode. Si ne cage el teléfone, si no quiere vente, pdlala en la
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calle, e intenta hacedla entrar en nazin, y que tu novia te acom-
paiie, y que se ponga de tu lade, que le dé un ultimdtum a su
madie. AL final, de un mede ¢ de otre, cederd. Y si al final tedo
se estropea, nada sale bien, por le menas date el guste de decir-
le a esa tipa un par de verdades a la cara y cintale las cua-

senta, pex lo menos asi te quedards a guste.

Crea que el amar lo vence tode, quizd vesetros ne teniais
tedavia ese amen tan fuente come para superar lo que se os vine
encima, y puede que si esta relaciin no. te salid bien sea porque )
tedavia ne te legd el memente ni la pevsona, y el dia que lle- :
gue no. habind impedimentes ni probilemas qtadam&mfl’uede
también que tu sivena descubra que ti eves su marinero y vuel-
va a ti, después de enfrentar tedes les probilemas, entonces '
padiéis estar sequros de tener un amor verdadero. g

Ne te fundas, y sigue viviendo. S¢ que es muy ficit decinle, y
dificil Uevarke a cabe, (yo también he sufride pox amer), pero |
debies hacedlo, pergue si cievias los ejos al weste del munde pox
unpwﬁﬁemaentuuida,puedequetepieulaomucﬁmcaoao,yé
enbtee@ﬁaoe@encanbtwtunnueuaamwt,unamwcomamdwwneo
que supere tades las ebistdculos que paddis encontranes. :

ninguna de mis palabiras. Ne exva mi intencidn.

Deseo que tade te vaya bien y superes este mal memento.





Y la nave va...

Mis hijes son altes. Nowmales, quiere decit, clare. Cuando
eran pequeiies hacian alge muy cuiose: traian a sus amiges a
casa para que me vievan. Cemprobaban su weaccién. Si evan
naturales ¢ ne, e si se peunitian intexcambiarn un geste con algiin
atwo. Jode ese lo intevpretaban ellos, eva una pueba de fuego
para sus amiges.

Jgnasi Comas

158





R’Lqmte
el del Copete.

A

Era una tarde gris y lluviosa aquélla en que nacio Riquete.

Tenia el pelo rojo, como su padre, pero era lo unico en el
bebé que recordaba al afamado caballero que habia sido en
tiempos modelo del pintor de la corte. Su efigie podia contem-
plarse en un gran lienzo que colgaba en el vestibulo del pala-
cio real. Iba ataviado en el cuadro como Mercurio, con dos
pequerias alas que salian de sus tobillos y, cada vez que se
contemplaba, de paso a su audiencia :
mensual con el soberano, no
podia evitar una sonrisita de

orgullo.

Su madre era una mujer
sosegada, que apreciaba en la
vida, mas que nada, la seguri-
dad. Cualquier agitacion en su w7
metddico existir la sacaba de sus
casillas y temia caer por el negro





pozo del caos. Cuando en alguna rara ocasion, se veia obli-
gada a emprender un viaje, se ponia enferma de aprension
una semana antes, imaginando los caminos solitarios, el insu-
frible bamboleo de la carroza, los traidores catarros y los sal-
teadores escondidos entre las perias. Habia estado muy enfer-
ma durante su infancia y siempre sentia cernirse sobre ella
una sombra. Se habia casado con el susodicho caballero no
solo por su cardacter afable y calmado, sino también porque
era una rica, bastante rica, heredera. Se amaban, qué duda
cabe, pero apreciaban de esta vida aspectos muy diferentes,
definiéndose él a si mismo como un amante de la belleza, y
disfrutando ella, en realidad, mds que nada, de una calida
madriguera.

Cuando nacio Riquete lo primero que paso por la mente
de su padre fue que el nifio no era suyo. La madre, enroje-
cio, y luego empalidecio, y volvio a enrojecer y a empalide-
cer, como si fuera un amanecer indeciso. Ambos eran dema-
siado delicados para expresar sus temores en voz alta, pero
la vieja aya, Dana, que tenia mucha confianza en la familia,
pues habia cambiado los paniales del caballero muchos arios
atras, dijo, levantando los hombros y sin echarle mas de una
mirada:

-Bueno. De todo tiene que haber en el mundo.

-Es... es raro, es diferente a otros nifios -lo miraba perple-
jo el caballero.
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-Bueno, seguro que no posara como Mercurio -dijo la vie-
Jja, que siempre trataba al caballero con cierta condescenden-
cia, como si _fuera un nifio aun.

-Pero... pero... -farfullaba el caballero. -Pero por qué es
asi, si nosotros no... jyo no tengo ese mechon de pelo como
una brocha en la cabeza!

-;Con lo que me afectan las cosas que llaman la atencion,
lo estruendoso, lo diferente! [Yo, que todo lo que pido es una A
vida tranquila! ;Por qué a mi? -balbuceo la dama. '

Ella le echo una mirada dura.
-;Y por qué no?

-Porque... porque... jno sé! /

RS
-Pero... jcomo serd? R
0 =
@.> oY
En aquel momento e

Riquete dijo, con una voz p ' %ﬁ
ol
suave como una flor: Y

-Gu -y aun anadio -gu, gu,
gu, y gu -intentando con su
manita apresar el brillo de un colgan-
te en el pecho de su madre.





La vieja le clavo dos ojos que chispearon alla en el fondo
de sus cuencas.

-Me parece que serd curioso, y una de esas personas que
hacen sentir a gusto.

-;Como que "hacen sentir a gusto"?

-Si, a los demas. Sentir a gusto a la gente -los miro a ellos.
-Que tendra sentido, seso, si necesitdis mas explicacion.

Los padres se miraron entre si como dos ciervos sorprendi-
dos por un relampago mientras Dana se alejaba.

A Riquete, con el tiempo, lo llamaron Riquete el del Cope-
te, porque tenia sobre la frente una especie de escobilla que lo
hacia parecer siempre alerta, un poco achispado. A pesar de
que su madre casi habia muerto de miedo, y de que su padre
se lo quedaba mirando a veces como si se preguntara qué iro-
nia del destino habia dado tal hijo a Mercurio encarnado,
ambos sentian que, a su lado, la vida era mas interesante. El
nifio parecia prestarles su mirada sensible y gozosa, y les
hacia fijarse en detalles en los que nunca habian reparado,
como el delicioso contraste del verde de los cipreses en medio
del ligero hayedo, lo parecido que podia ser un escarabajo a
un diamante, o la manera de caminar del aya, con todas aque-
llas sayas y polisones, que él imitaba con gracia, como si su
propia forma de caminar no fuera graciosa.
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El rey tuvo a bien darle un pase libre para utilizar la
biblioteca de palacio que, por otra parte, cogia mds polvo del
deseable, y le presto al instructor y a la institutriz que habian
cuidado de la educacion de sus hijos. Ya no los necesitaban
ellos, que se hallaban lejos, gandandose fama de caballeros,
intentando deshacer algun entuerto o matar algun dragon, y
odiando aquella maldita moda de la caballeria. Su infancia
transcurrio placida, en general, porque siempre se considero
especial y, sin sentirse superior a cualquier otro hombre,
sabia, sentia, que era infinitamente mas que nada. La vida era
un regalo y estaba decidido a aprovecharlo. :

Sucedio que, mas o menos por la misma época del naci-
miento de Riquete, la de la Guerra Necesaria, que ofrecia una
vistosa batalla, exclusiva para caballeros, una vez cada sep-
tiembre, nacié en un reino vecino la descendencia de los :
monarcas, entre fuegos artificiales y celebra- :
ciones del pueblo. Consistia ésta en
un par de mellizas, a cual mas
diferente: una era como una s

manana de primavera, y la otra

se parecia, mas bien, a una cas- e
tania caida, recogida, y asada. :

A los reyes les parecio suma-

mente injusta tal reparticion de -
belleza y descuidaron un poco la :
educacion de Aurora, mientras que
ofrecieron todas las ventajas a Valeria, Ceoocr





que rapidamente se hizo con el cariiio de toda la corte. Era
simpatica, dicharachera y siempre tenia una observacion
ingeniosa en la punta de la lengua, de modo que, siendo aun
muy joven, los diplomaticos de lejanos paises gustaban de
conversar con ella y solia tener uno o dos caballeros zumban-
do a su alrededor, riendo o defendiendo, excitados, alguna
idea propia. Estudio filosofia, canto, historia y astronomia.
Por su parte, Aurora, no sabia verter agua en un vaso sin
derramarla, no tenia paciencia para bordar, exasperaba a su
instructor de baile y en los actos sociales siempre iba acom-
panada de alguna azafata para protegerla de sus propios des-
lices. Sus meteduras de pata se habian hecho célebres;, como
aquella en que alabo el asado de la cocinera, Mariana, con
tanta pasion, que se le derramo un rastro de baba sobre la
pechera bordada; y ademas, no dijo ";Oh, qué sabroso esta el
asado de pato de Mariana!", sino ";la pata asada de Maria-
na!"; lo cual, por cierto, ofendio tanto a la cocinera, que era
muy mal tomada, que estuvo haciendo natillas agrias y cor-
tando la mayonesa dos o tres meses.

La pobre Aurora se acostumbro a estar sola, porque ni
siquiera su belleza era suficiente para atraer a los frivolos
cortesanos, que temian, por aquello de tratarse de una prin-
cesa y de estar todo el mundo pendiente de ella, acercarse
demasiado y que un coqueteo fuera tomado por un cortejo
serio. Asi, preferian admirarla de lejos, no de cerca; de pala-
bra, y no de carne; de suerio, y no de realidad. Le componian
algun poema, mas de uno jocoso. A veces cantaban, acompa-
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niandose con una lira, bajo su balcon, sobre todo en verano y
con buena luna, y, por supuesto, habiendo tenido buen cuida-
do de avisar a media corte para que apreciaran lo estético de
la situacion. Otras, le hacian al pasar un gesto con la mano
como si le ofrecieran el corazon. En general la utilizaban
para practicar todos los usos cortesanos porque eran muy tea-
treros, pero no, ninguno pedia su mano. Tenia una fama terri-
ble de boba, que se extendio mas alla de su propio reino.

Se hizo célebre entre el pueblo un poemilla que le dedicé el A
afamado juglar Dolian: :

La bella Aurora sale por el Este

Y yo huyo, como la luna, por el Aquél,
Porque temo ser herido y clavado,
Por los mansos rayos de sus pestarias,
En el medio dia vacio.

El mismo, con cierta crueldad, para demostrar sus prefe-
rencias, dedico otro poema a Valeria. '

Tu valor es superior al del oro, Valeria,

Y mas tu gracia me acomparia que el sabor del vino.





Mis huesos son templados por el brillo de tu alma
Cuando tienes a bien dedicarme un epigrama.

Cuando Aurora tenia dieciséis arnos, y estaba un dia pase-
ando por los jardines de palacio, acariciando suavemente al
caminar, con la mano, las puntas de las espigas, aparecio ante
ella un hombre con un extraino penacho rojo en la cabeza. Sus
ojos eran azules y tan pequenios que apenas se distinguia su
color, a diferencia de su nariz, que era parecida a
una patata que quisiera ser zanahoria. El hombre
le estaba regalando, sin motivo aparente, una
sonrisa que a ella le parecio sdlo se podia
ofrecer a alguien a quien se conociera y
apreciara, y a punto estuvo de mirar a los
lados para asegurarse de que era a ella a
quien miraba.

-Me habéis sorprendido como un ama-
necer adelantado.

-Ese es mi nombre -dijo ella, sobreponiéndose a su timidez.
Era inevitable, hasta para ella, aprovechar la coincidencia de
su nombre: -Aurora.

-Oh -el joven cerro la sonrisa. -;Sois la princesa?

-Veo que habéis oido hablar de mi.
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-Si.
-Habréis oido que soy torpe.
-Si.
Hizo un gesto de resignacion.

-Pero no lo creo -sonrio de nuevo él.
A
Ella lo miro. Incluso sonrio un poco, con las comisuras de
su linda boca. :

-Si me prometéis que seréis mi esposa, yo os mostraré, uno
tras otro, durante el resto de nuestra vida, vuestros dones. '
[ Tenéis tantos!

Ella lo volvio a
mirar, entre ofendida
v halagada. ;Era una
broma? De repente se

le ocurrio que, aunque
no era ciertamente
apuesto, tenia una gallar-
dia interesante. Sus ojos, en
virtud de su expresividad,
parecieron crecer, el tono de su
voz, junto a aquella sonrisa tan prome-






tedora, hicieron que destacara cierta cualidad atrayente de su
piel y, en fin, sus manos se movian con la gracia de un mago.

-;Qué os parece? Yo puedo hacer que vuestra alma se
expanda, porque sé apreciar cosas en esta vida que otras
personas son incapaces de percibir, sus cedazos demasiado

bastos, y vos, lo sé, ya empezadis a sentiros comoda a mi
lado.

-Pero... -trago saliva.

-Cuando me oigdis hablar querréis saber como es mi tac-
to, y después descubriréis que mi abrazo es como regresar al
hogar.

-Lo... lo pensaré.

-De acuerdo. Os veré aqui mismo en una semana. Y os
robaré un beso.

La princesa Aurora regreso a sus aposentos con alas en los
pies, como Mercurio. Desde la ventana vio, sentados en un
banco del jardin, a Valeria y al Chambelan de Economia, que
intentaba convencerla de la bondad de algun proyecto y
coger, a la vez, su mano, y no la envidio. Se tumbo en su cama
y miro al techo. ;Verdaderamente era tan tonta? Sonreia,
como si tuviera un secreto, y penso en lo que ocurriria la
semana siguiente. Sentia como si tuviera un gorrion en la gar-
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ganta que aleteara cuando recordaba la mirada y la voz de
Riquete.

Se casaron un anio mas tarde. Valeria fue reina, pues para
ello habia sido educada, y Aurora estuvo de acuerdo en que lo
fuera. Ella, una vez que Riquete la hubo apreciado lo suficien-
te, gano una seguridad que sento muy bien a su atolondra-
miento. Lucho porque hubiera una escuela en cada pueblo, y
porque también las nifias aprendieran a
leer y a hacer cuentas, y lo consiguio. " o A
El por su parte, fue el padre mds :
orgulloso del mundo, y escribio
libros que hicieron sentirse especia-
les a millones de personas antes y
después de su muerte. Tampoco
era mal pintor, y sus retratos
destacaban porque sabian mos-
trar, en todos y cada uno de
nosotros, aquello que nos hace
infinitamente mds que nada.

Fin.










RECUVSDS.

Organizaciones de Talla Baja

Espaiia

Fundacion ALPE Acondroplasia A
Corrida 16 - 3° 33206 Gijon :
985176153

acondro@netcom.es
www.fundacionalpe.com

Asociacion Nacional para

Problemas de Crecimiento CRECER

Cuartel de Artilleria 12 - bajo - 30002 Murcia
968346218

crecer(@crecimiento.org

WWW.crecimiento.org

ADAC

(Asociacion para las Deficiencias que afectan al Crecimiento y Desarrollo)
Enrique Marco Dorta 6 - 41018 Sevilla '
902195246

consulta@asociacionadac.org

http://www.asociacionadac.org/ :





AFAPA

(Asociacion de Familias Afectadas por Acondroplasia)
Bravo Murillo, 34 - 1.°D

35219 Ojos de Garza - Telde, Gran Canaria
609581189

AFAPAC

(Asociacion de Familiares y Afectados de Patologias de Crecimiento)
Sabino Arana 5 - 19, Planta 2 - 08028 Barcelona
932054362

afapac(@afapac.org

http://agora.ya.com/francescafapac/

APAC

(Asociacion Aragonesa para Problemas del Crecimiento)
Julio Garcia Condoy 1 - Local 3 - 50015 Zaragoza
976742791

info@asociacion-apac.org

WWwWw.asociacion-apac.org

AGAeFA

(Asociacion Galega de Afectados e Familiares de Acondroplasia)
Outeiro-Bugadillo 15895 Ames - A Coruia
651668180

agaefa@hotmail.com
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Fundacion MAGAR

C/ Corufa 50 - 1° C 36208 Vigo - Pontevedra
678704625

fundacionmagar@hotmail.com
www.acondroplasia.com

Fundacion Lépez-Hidalgo
(Miembro del Patronato de la Fundacion ALPE)
ml.hergon@terra.es

PEGRAL A
Travesia Madrinita 7 - Santo Domingo 5
38440 La Guancha - Tenerife

922361151

asociacionpegral@yahoo.es

www.pegral.com

Otros paises

Gente Pequefia de Guatemala
50257322741
gente.pequefiaguatemala@gmail.com
http://littlepeopleguatemala.spaces.live.com

Asociacion Civil Zoe

Av. Callao 1290, 1 C - 1023AA Buenos Aires - Argentina
541148117730

zoe_ac@yahoo.com.ar
www.zoeacondroplasia.blogspot.com





Pequetios Gigantes de Colombia

Carrera 15 No. 147-25 Int. 3 Apto 301 Rincon de las Margaritas,
Bogota

5712740520

asociacionpgc@yahoo.com

WWWw.pequenosgigantes.com

Pequetia Gente de México
5556025920
chapoxavier(@att.net.mx

Gente Pequena de México
gentepequeniademexico@hotmail.com

Asociacion de Personas Pequefias de Peru

Calle Beta C-50 Urb. Juan XXIII San Borja - Lima 41
(00511)223-082

contacto@acondroplasiaperu.com
http://www.acondroplasiaperu.comg¢

Acondroplasia Uruguay

Grito de Gloria-1360 Montevideo
59899120454
acondroplasiauruguay@gmail.com
www.acondroplasiauruguay.org

Little People of America (Estados Unidos de América)
www.lpaonline.org
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Restricted Growth Association (Reino Unido)

http://www.rgaonline.org.uk/

AISAc (Italia)

http://www.aisac.it/

VKM (Alemania)
http://www.kleinwuchs.de/

BKMF (Austria)
http://www.bkmf.at/

LFV (Dinamarca)
http://www.lfvdk.dk/uk/default.asp (inglés)

Lyhytkasvuiset-Kortvéxta ry (Finlandia)
http://www.lyhytkasvuiset.fi/

APPT Association des Personnes de Petite Taille (Francia)
http://www.appt.asso.fr/

LPK Little People of Kosova
http://www.lpkosova.com

NiK (Noruega)

http://www.kortvokste.no :
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BVKM (Paises Bajos)
http://www.bvkm.nl/

DHR (Suecia)
http://www.tkv.se/english.php

VKM (Suiza)
http://www.kleinwuchs.ch/

Short Persons Support
http://www.shortsupport.org/
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Entidades relacionadas
con la investigacion de la discapacidad.

UNED (Universidad Nacional de Educacién a Distancia)
Facultad de Psicologia

Departamento de Psicologia Social y de las Organizaciones
Juan del Rosal 10 - Ciudad Universitaria 28040 Madrid
Saulo Fernandez Arregui

slfernandez@bec.uned.es A

Centro de Biologia Molecular "Severo Ochoa"

Facultad de Ciencias

Universidad Auténoma 28049 Cantoblanco Madrid
914975070

www.cbm.uam.es

Centro de Investigaciones Biologicas (CSIC)
Ramiro de Maeztu 9 28040 Madrid
918373112

www.cib.csic.es

Centro de Investigacidon sobre Anomalias Congénitas
(CIAC - ECEMC)

Instituto de Salud Carlos 11

Sinesio Delgado 6 - Pabellon 6 28029 Madrid
913877800

www.isciii.es





Federacion de Asociaciones Cientifico-Médicas Espafiolas
Londres 17 - 2 Drcha. 28028 Madrid
917256987

www.facme. org

Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols"
Arturo Duperier 4 28029 Madrid
915854400

www.lib.uam.es

Instituto de Neurobiologia "Ramoén y Cajal”
Doctor Arce 37 28002 Madrid
915854750

www.cajal.csic.es

Servicio de Informacion Telefénica para la Embarazada
(SITE)

Sinesio Delgado 6 28029 Madrid

918222436

www.infodisclm.com/atemprana/site.htm

Centro Estatal de Atencion al Dafio Cerebral (CEADAC)
Rio Bullaque s/n 28034 Madrid
917355190

ceadac.imsrso@mtas.es
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Organizaciones de personas
con discapacidad.

Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad (CERMI)

Recoletos 1 bajo 28001 Madrid

913601678

WWW.cermi.es

Comité Paralimpico Espafiol (CPE)
Consejo Superior de Deportes

Avda. Martin Fierro s/n 28040 Madrid
915896700

www.mec.es/csd

Confederacion Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos
de Espafia (COCEMFE) :
Luis Cabrera 63 28002 Madrid

917443600

www.cocemfe.es

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
Avda. San Francisco Javier 9 planta 10 modulo 24
41018 Sevilla

954989892

www.enfermedades-raras.org





Federacion Nacional ASPAYM

Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo
Apartado de correos 497 45080 Toledo
925255379

fed-aspaym(@terra.es

Fundacion ONCE
Sebastian Herrera 15 28012 Madrid
9150688188

www.fundaciononce.es

FUNDOSA Social Colsulting
Bernardino Obregon 26 28012 Madrid
914688500

fsc.atencion.cliente(@fsc.es

Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE)
José Ortega y Gasset 18 28006 Madrid
914365300

WWW.0nce.cs

Plataforma Representativa Estatal de Discapacitados Fisicos
(PREDIF)

Avda. Dr. Garcia Tapia 129 Local 5 28030 Madrid
913715294

www.predif.org
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Organismos de ambito estatal.

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias

y Discapacidad

Direccion General de Coordinacion de Politicas Sectoriales
sobre la Discapacidad

Agustin de Bethencourt 4 28071 Madrid

913630000

www.mtas.es A

Real Patronato sobre Discapacidad
Serrano 140 28006 Madrid
917452444
sgrealpatronato(@mtas.es
http://www.rpd.es

Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO)
Avda. de la Ilustracion s/n ¢/v Ginzo de Limia 58
28071 Madrid

913638888

www.seg-social.es/imserso

Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas
(CEAPAT) :
Los Extremefios 1~ 28028 Madrid

913634800

www.ceapat.org





Defensor del Pueblo

Paseo Eduardo Dato 31 y Calle Zurbano 42
28010 Madrid

914327900

registro@defensordelpueblo.es
www.defensordelpueblo.es

Defensor del Telespectador

Despacho 1/161

Edificio Prado del Rey

Avda. Radio Television 4 28223 Pozuelo Madrid
http://www.rtve.es/RTVE Defensor/mailform_defensor ie.htm

Organismos y entidades
de ambito autonémico y provincial.

Andalucia

Consejeria para la Igualdad y el Bienestar Social
Avda. de Hytasa 14 4071 Sevilla
955048000

Aragén

Departamento de Servicios Sociales y Familia

C° de las Torres 73 50071 Zaragoza
9767144000
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Canarias

Consejeria de Empleo y Asuntos Sociales
Leoncio Rodriguez 7 - 5* planta

38071 Santa Cruz de Tenerife

922477000

Cantabria

Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales
Marqués de la Hermida 8 39009 Santander

942207705 A

Castilla - La Mancha

Consejeria de Bienestar Social

Avda. de Francia 4 45071 Toledo
925267299

Cataluna

Departamento de Accion Social y Ciudadania

Pza. de Pau Vila . Palau del Mar 08003 Barcelona
934831124

Comunidad Auténoma de Illes Balears ;
Consejeria de Asuntos Sociales, Promocion e Inmigracion
San Juan de la Salle, 7 07003 Palma de Mallorca
971177400

Comunidad de Castilla y Leon

Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades
Padre Francisco Sudrez 2 47071 Valladolid
983413960





Comunidad de Madrid

Consejeria de Familia y Asuntos Sociales
Alcala 63 28071 Madrid
914206900

Comunidad Valenciana

Consejeria de Bienestar Social

Direccion General de Integracion Social de Discapacidad
P° Alameda 16 46071 Valencia

963428500

Extremadura

Consejeria de Bienestar Social

P° de Roma s/n 06800 Mérida Badajoz
924005929

Galicia

Vicepresidencia de la Igualdad y del Bienestar

Edif. Administrativo - San Caetano 15704 Santiago de Com-
postela A Coruna

981544619

Navarra
Departamento de Bienestar Social, Deporte y Juventud
Instituto Navarro de Bienestar Social

Gonzalez Tablas s/n 31003 Pamplona
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Pais Vasco

Departamento de Vivienda y Asuntos Sociales
San Sebastian, 1 01010 Vitoria
945018000

Principado de Asturias

Consejeria de Vivienda y Bienestar social

Alférez Provisional s/n 33005 Oviedo
985105500

Region de Murcia

Consejeria de Trabajo y Politica Social

Avda. de la Fama 3 30071 Murcia
968362642

La Rioja

Consejeria de Juventud, Familia y Servicios Sociales
Vara del Rey 3 26071 Logrofio
941291100

Ceuta

Consejeria de Sanidad y Bienestar Social

Pza. de Africa s/n 51701 Ceuta
956528200





Melilla

Consejeria de Bienestar Social y Sanidad

Pza. de Espafia 1 52801 Melilla
952699100
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