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Analisis economico-financiero
de los centros especiales de
empleo de Espana

Economic and financial analysis of sheltered
employment centres in Spain

|
Resumen

Los centros especiales de empleo
(CEE) son empresas de vital
importancia para las personas

con discapacidad, al facilitar su
incorporacion social y laboral en

la sociedad. Este estudio pretende
contribuir a la visibilidad académica
de estas empresas, que fomentan

el emprendimiento social y son
socialmente responsables. El
objetivo de este trabajo es el analisis
econdmico-financiero de la estructura
de los CEE de Espaiia. Para ello, se
estudian sus principales indicadores
financieros a través de ratios
contables. Las conclusiones obtenidas
seflalan que apenas existen estudios
econdmicos sobre estas empresas

y que la mayoria de los CEE son
pequefios, dedicados a la prestacion
de servicios, con forma juridica de
sociedad limitada y focalizados en
Andalucia, Castilla y Leén, Catalufia
y Madrid. En cuanto a los resultados
de los ratios, de media los CEE
presentan una baja rentabilidad y

un alto nivel de endeudamiento a
corto plazo, aunque su solvencia esta
garantizada.

|
Palabras Clave

Empleo, discapacidad, centros
especiales de empleo, empleo
protegido, andlisis econémico-
financiero, ratios contables.

|
Abstract

Sheltered employment centres

(CEE) are important for people

with disabilities as they facilitate
their social and labour integration

in society. This study aims to
contribute to the academic visibility
of these companies that are socially
responsible and promote the social
entrepreneurship. The objective of
this paper is to analyse the economic
and financial structure of these firms
in Spain. To achieve this goal, their
main financial indicators through
accounting ratios are presented. The
main conclusions are that there is
almost no economic research about
these companies. Most CEE are
small companies limited by shares,
dedicated to provide services and are
located in the regions of Andalusia,
Castile and Ledn, Catalonia and
Madrid. Related to the ratios, on
average, the spanish CEE show a low
profitability and a high level of short-
term indebtedness, although their
solvency is guaranteed.

|
Key Words

Employment, disability, sheltered
employment centres, sheltered
workshop, economic-financial
analysis, accounting ratios.
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|
1. Introduccion’

El empleo tiene un papel central en el desarrollo
y en la vida de todas las personas, incluso més
importante para las personas con discapacidad
ya que, mds alld de los ingresos obtenidos por
el trabajo realizado, les permiten otra serie de
resultados. Para estas personas, el empleo no
sOlo ofrece una remuneracion, sino también
otros beneficios entre los que se incluyen el
refuerzo de su identidad personal y el hecho

de ser un medio para estructurar y ocupar

su tiempo, conseguir contactos sociales,
responsabilidad y participacion productiva vy,
finalmente, dar un sentido de logro personal
(Shepherd, 1989). Otros investigadores
consideran que dar a la poblacion la posibilidad
de mantener o conseguir un empleo es casi mds
beneficioso que cualquier otra intervencion
médica o social (Boardman et al., 2003).

Aun asi, en el pasado, trabajo y discapacidad
fueron incompatibles. La politica bésica llevada
a cabo por parte de los organismos publicos

fue de proteccion hacia las personas con
discapacidad, no previendo que pudieran tener
un trabajo remunerado. Pero en las tltimas
décadas la creciente influencia del movimiento
para la personas con diversidad funcional ha
desafiado esta actitud y, poco a poco, las barreras
se estan eliminando. El acceso de las personas
con discapacidad a la formacion superior,
principalmente a la universidad, también ha
facilitado su acceso a muchos puestos de trabajo
que antes eran imposibles de conseguir.

De hecho, en varios paises desarrollados se estdn
aplicando politicas dirigidas por los gobiernos que
hacen hincapié en la participacion de las personas
con discapacidad en el mercado de trabajo y en

1. Una version preliminar de este articulo fue
presentada en el IT Congreso Internacional
“Universidad y Discapacidad” en Madrid. Las
autoras también agradecen las labores de orien-
tacion del editor de la revista y los comentarios
de los revisores.
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otras actividades de la comunidad y de la vida
publica (Howard, 2005). Por ejemplo, en Estados
Unidos se ofrece formacion profesional en talleres
protegidos, un certificado especial para el trabajo
asalariado, servicios previos a la formacion
profesional, colocaciones de trabajo en grupo y
actividades de tiempo libre (Cimera et al., 2012).
En otros paises, como Suecia, existe un tipo de
empresa de propiedad estatal que proporciona
empleo protegido para personas con discapacidades
severas (denominada Sambhall) que, ademds de
proporcionar empleo para los trabajadores con
discapacidad, les ofrece también rehabilitacion
fuera del Samhall (Skedinger y Widerstedt, 2003).

En Espania, entre las estrategias realizadas a
favor del empleo de personas con discapacidad
(véase entre otros, el Real Decreto 290/2004,
sobre la regulacién de los enclaves laborales
como medidas de fomento de empleo de las
personas con discapacidad), el Gobierno ha
incentivado la creacién de Centros Especiales
de Empleo (CEE). Estos tienen su origen en

la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion
Social de los Minusvalidos (LISMI), que tenia
como principales aspectos bédsicos la integracion
sociolaboral de las personas con discapacidad.

La definicion actual de los CEE se recoge en

el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre, que define a los CEE como “las
empresas cuyo objetivo principal es el de realizar
una actividad productiva de bienes o de servicios,
participando regularmente en las operaciones

del mercado, y tienen como finalidad el asegurar
un empleo remunerado para las personas con
discapacidad; a la vez que son un medio de
inclusion del mayor nimero de estas personas en
el régimen de empleo ordinario”. Ademas de los
servicios de ajuste personal y social de los CEE,
éstos permiten ayudar a superar las barreras,
obstaculos o dificultades que los trabajadores con
discapacidad de estos centros tienen en el proceso
de incorporacion a un puesto de trabajo, asi
como la permanencia y progresion en el mismo
(Real Decreto 469/2006, de 21 de abril).

Los CEE han de tener en su plantilla al menos
un 70 % de personas con discapacidad igual o
superior a un 33 %. Ademds, estas empresas
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cuentan con ciertos beneficios econémicos
(como subvenciones en la cuota de la seguridad
social o para adaptacion al puesto de trabajo)

y pueden crearse desde la iniciativa publica,
privada o mixta, de manera indistinta, ya sea
con o sin animo de lucro (Giménez et al., 2012).
Pueden tener la forma juridica que se desee pero
es indispensable su calificacion e inscripcion en
el Registro de Centros del Servicio Publico de
Empleo Estatal (SPEE) o en el correspondiente
de las Administraciones Autondmicas.

Esta consideracion se consigue mediante el
cumplimiento de todos los requisitos exigidos
por la ley, ademas de la presentacién de una
memoria explicativa de la situacion y actividades
del centro (Camacho-Mifano y Pérez, 2012).

Son muchas las ventajas que ofrecen los CEE
para las personas con discapacidad, entre

otras, la labor social de crear empleo para este
colectivo con mds garantias que el empleo
ordinario. Ademds en los CEE la calidad del
empleo es bastante satisfactoria (Gémez et al.,
2010) y durante la crisis han desempefiado un
papel de “refugio de empleo”, evitando que las
personas con discapacidad pierdan el contacto
con el mercado de trabajo (Rodriguez, 2012).
Analizando la literatura existente sobre CEE

se destaca su importancia para las personas

con discapacidad, favoreciendo su complicada
integracion social y laboral (De Lorenzo, 2004;
Cueto et al., 2008; Calderén y Calderodn,

20125 Redondo y Martin, 2014). Los estudios
realizados por varios investigadores en Espafia
han revisado la evolucion de los CEE en los
ultimos afos (Laloma, 2007; Cueto et al., 2008;
Rodriguez et al., 2009; Jordan de Urries y
Verdugo, 2010; Camacho-Mifiano y Pérez, 2012;
Gelashvili et al., 2015) y los resultados obtenidos
muestran su importante crecimiento durante las
dos dltimas décadas. Teniendo en cuenta esta
evolucion, se puede considerar que los CEE son
empresas rentables. Sin embargo, los CEE, al
igual que el resto de empresas, se enfrentan al
problema de su viabilidad econémico-financiera
(Gelashvili et al., 2015), aspecto que apenas ha
sido tratado vy, en ocasiones de manera parcial,
en la literatura previa (Redondo, 2013; Redondo
y Martin, 2014; Gelashvili et al., 2015); aunque
ninguno de ellos analiza los principales ratios
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contables utilizando la muestra de todos los
CEE de Espaiia. Por lo tanto, el objetivo de este
estudio es el analisis de la estructura econdémico-
financiera de los CEE de Espafia a través de los
ratios contables mds importantes.

La principal contribucion de este estudio es que

se constata, una vez analizada la literatura previa,
que apenas existen estudios empiricos sobre estas
empresas desde un enfoque econdémico. La mayoria
de los CEE en Espafia son empresas pequeiias,
dedicadas a la prestacion de servicios, con forma
juridica de sociedad limitada y situados en las
comunidades auténomas de Andalucia, Cataluna,
Castilla y Le6n y Madrid. Los resultados del
andlisis economico-financiero de los CEE muestran
que son empresas solventes, especialmente a corto
plazo, presentan una baja rentabilidad y una
elevada deuda acumulada. Todo ello garantiza su
viabilidad futura en el mercado, apostando por el
empleo de las personas con discapacidad.

|
2. Antecedentes. La importancia de los CEE
en la sociedad

El sector de la economia social agrupa actualmente
a mds de 42.900 empresas en Espana, lo que
representa el 10 % del PIB en facturacion y casi dos
millones y medio de empleos (CEPES, 20152). Son
empresas competitivas, generadoras de empleo,
que estin comprometidas con las personas y

tienen por finalidad construir una sociedad mds
equitativa, solidaria e integradora en el plano social
y econémico. De hecho, se trata de un sector plural
y diverso, que aglutina cooperativas, sociedades
laborales, mutualidades, empresas de insercion y
cofradias de pescadores, entre otras. También los
CEE tienen una gran importancia en el marco de la
economia social.

Las personas con discapacidad pueden encontrar
un puesto de trabajo, apoyo educativo y facilidades
para su incorporacion social y laboral a través de
los CEE. De hecho, la formacion y el empleo son

2. Para mas informacion véase: http://www.cepes.es
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los dos ambitos en los que se ha desarrollado, con
una mayor intensidad, el movimiento asociativo de
las personas con discapacidad (Calvo, 2004). Un
estudio realizado por KPMG destaca que la tasa de
empleo de personas con discapacidad en Espaiia se
sitda en valores inferiores al 30 %, por debajo de

la que se registra en otros paises avanzados como
Suecia, Alemania o Reino Unido (KPMG, 2013).
Debe considerarse que la dificultad de las personas
con discapacidad a la hora de obtener y conservar
un empleo puede ser superable con la adopcion de
politicas adecuadas, tendentes a la integracion de
este colectivo preferentemente en el mercado de
trabajo ordinario, o en su defecto en el mercado
protegido, con el objetivo claro y el convencimiento
de que el empleo es el paso fundamental para la
integracion social de las personas con discapacidad
(Alcaide, 2005).

En los tdltimos afios, diversas iniciativas
parlamentarias y gubernamentales pro
discapacidad han favorecido el desarrollo de
programas de rehabilitacion especificos, han
apoyado la insercion laboral adaptdndose al
entorno social y han facilitado la coordinacion
entre las entidades colaboradoras externas tales
como administraciones locales, autonémicas,
ONG, etc. (Barea y Monzon, 2008; Huete y Diaz
Velazquez, 2011). Asimismo, las empresas publicas
o privadas que empleen a 50 o mds trabajadores
estdn obligadas a que al menos 2 % de éstos sean
trabajadores con discapacidad (Real Decreto
364/2005, de 8 de abril). Pero en comparacion
con otras medidas, los CEE son la principal
politica de integracion laboral de las personas con
discapacidad en Espafia. De hecho, la “Estrategia
Global de Accion para el Empleo de Personas con
Discapacidad 2008-2012” los sigue reconociendo
como tales, aunque se trate también de reforzar su
funcién de puente hacia el empleo ordinario. Sin
embargo, hay que admitir que podrian servir como
empleo estable para los trabajadores que, debido

a su grado de discapacidad y dependencia, tengan
dificultades para entrar en el mercado ordinario, y
como camino de vuelta cuando un trabajador no se
adapte al empleo ordinario (Cueto et al., 2008).

No obstante, la plena integracion de las personas

con discapacidad en el entorno social todavia es un
problema (Calderén y Calderén, 2012) y el apoyo
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que, tanto el preparador laboral como el supervisor
natural o el compaiiero de trabajo mas inmediato,
proporcionan al trabajador con discapacidad
resulta imprescindible en las fases iniciales de su
insercion y también para el mantenimiento del
empleo. Ademas, el apoyo de la familia es muy
importante, ya que generalmente contribuye a
reforzar y ejercitar las habilidades que el trabajador
debe mejorar (Alomar y Cabré, 2005). Por eso,

la Estrategia Espafiola sobre Discapacidad 2012-
2020 tiene como propdsito facilitar a las personas
con discapacidad todos sus derechos, que estin
centrados fundamentalmente en la educacion,
integracion laboral, pobreza y exclusion social.

En resumen, podemos afirmar que la efectividad
de los CEE como instrumento de integracion
laboral es vilida, sobre todo para aquellas
personas con discapacidad que presentan mds
dificultades de insercion laboral, contribuyendo

a reducir sus indices de paro, asi como su
inactividad y su integracién en la sociedad (Cueto
et al., 2008; Rodriguez et al., 2009; Calderén y
Caldero6n, 2012). Una de las tareas pendientes

de los CEE es aumentar su percepcion publica
como organizaciones modernas, eficientes y que
contribuyen de manera significativa y directa a

la riqueza nacional (KPMG, 2013). En la tltima
década se ha avanzado positivamente en la
integracion de las personas con discapacidad en
la sociedad espafiola y para que los principios de
solidaridad, cooperacién y compromiso civico
sean los motores que rijan nuestra sociedad con el
fin dltimo de darles visibilidad social y politica.

En Espafia muchos trabajos han estudiado

el comportamiento econémico financiero de
diferentes sectores empresariales (entre otros,
Fernandez y Garcia, 19971; Ferndndez et al., 1996;
De Andrés, 2000; Carmona et al. 2013), aunque
hay pocos estudios empiricos sobre la situacion
econdmico-financiera de los CEE (Redondo,
2013; Redondo y Martin, 2014; Gelashvili et
al., 2015). Teniendo en cuenta todo lo expuesto
anteriormente, consideramos interesante analizar
la situacién econémico-financiera de los CEE,
empresas que tienen un valor para la sociedad

y para la economia del pais. En el siguiente
epigrafe, analizaremos de manera descriptiva la
situacion reciente de este tipo de empresas.
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3. Analisis descriptivo de los CEE de toda
Espana

A finales del afio 2013 habia en Espafia 1.834
CEE. Ya que la regulacién y organizacion

de este tipo de empresas son competencia
autonomica, salvo en el Pais Vasco, Melilla y
Ceuta que dependen del Ministerio de Empleo,
la informacion se encuentra muy desagregada.
S6lo hay una comunidad auténoma, Madrid,
que publica informacién detallada sobre sus
CEE con acceso gratuito. Otras comunidades
auténomas, como Aragoén y Galicia, tienen la
informacion sobre los CEE existentes accesible
a través de internet, aunque es incompleta y, por
tanto, sesgada. En el resto de las comunidades
no es posible el acceso online a la informacion
relativa a sus CEE. También existen diversas
confederaciones de CEE (tales como Aceca,
Feacem, Conacee, Fecetc o Fecepas) pero no
hay ninguna que aglutine a todos ellos a nivel
nacional. Por este motivo, se hace complicado
un estudio detallado y global de este sector.

A través del Servicio de Seguimiento de la
Gestion y Apoyo al Empleo de Personas

1

con Discapacidad adscrito a la Secretaria de
Estado para el Empleo (SEPE), dependiente

del Ministerio de Empleo y Seguridad Social,

se pudo acceder al nombre de todos los

CEE existentes en nuestro pais. Después del
tratamiento y limpieza de los datos, se buscé su
informacion econémica-financiera en la base de
datos de empresas SABI.

El primer criterio utilizado para el analisis de los
CEE es su localizacién geogréfica. La mayoria
de estas empresas estan ubicadas en cuatro
comunidades auténomas: Andalucia, Castilla y
Ledn, Catalufia y Madrid. Como se observa en
el gréfico 1, en la comunidad de Andalucia hay
308 CEE, lo que representa un 16,7 % del total
nacional. Curiosamente, segun la Encuesta de
Poblacién Activa, en junio del afio 2013 esta
comunidad auténoma era la que aglutinaba

el mayor porcentaje de desempleo nacional
(35,7 %). Castilla y Le6n estd en segundo lugar
con 222 centros (12,1 % del total), Cataluiia
ocupa el tercer puesto con 212 CEE (11,5 % del
total) y la Comunidad de Madrid cuenta con el
10 % del total de estas empresas. Logicamente,
Ceuta y Melilla son los territorios que, dada su
extension en tamafo, tienen menos centros.

Grafico 1. CEE por comunidades auténomas (2013)
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Fuente: elaboracion propia a través de la documentacion facilitada por el Servicio Pablico de Empleo Estatal.
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Si comparamos esta distribucién con el nimero
global de empresas existentes en Espaiia, hay
que destacar que Andalucia (alrededor de
470.000 empresas, 17,4 % del total nacional)
y Castilla Leén (alrededor de 162.000
empresas, 6 % del total nacional) no son las
comunidades auténomas que mayor nimero
de empresas tienen. También es interesante
subrayar el elevado porcentaje de CEE en
Galicia, Extremadura y Asturias, comunidades
de pequena extension territorial y con poco
tejido empresarial global. De estas cifras y su
comparativa a nivel nacional se desprende

que la existencia de CEE depende de la
sensibilidad politica de unas comunidades
frente a otras. De hecho, al estar los CEE
regulados por cada comunidad auténoma,
unas legislaciones favorecen mds su creacion
frente a otras, con ayudas especificas y planes
de apoyo especiales. Madrid y Catalufia son
comunidades emprendedoras y concentradoras
de empleo a nivel nacional pero hay otras que,

sin tener esa vocacion, son emprendedoras y
concentradoras de empleo para las personas
con discapacidad.

El segundo criterio de andlisis es la forma
juridica que tienen estas empresas, que podria
ser una proxy de su tamafo. Es decir, las
sociedades an6nimas, al requerir una cifra
minima de capital social de mas de 60.000
euros, son de mayor tamano que las sociedades
limitadas, en las que se exige por ley un capital
minimo de 3.000 euros. En el grafico 2 se
observa que existe una gran disparidad en
cuanto a la forma juridica de estas empresas,
desde asociaciones a cooperativas, pasando

por congregaciones e instituciones religiosas y
corporaciones locales. Sin embargo, la mayoria
de estos centros son empresas con formas
juridicas tradicionales. El 65 % de los CEE son
sociedades de responsabilidad limitada, frente al
16 % que tienen forma juridica de asociaciones y
el 10 % de ellos que son sociedades anénimas.

Grafico 2. Forma juridica de los CEE. Porcentajes

l Otros tipos no definidos en el resto de claves
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Fuente: elaboracién propia a través de la documentacion facilitada por el Servicio Piblico de Empleo Estatal.
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La idea que subyace del anterior grafico es que
los CEE no son centros ocupacionales en ningtin
caso, sino empresas. De hecho el articulo 9 del
Real Decreto 2273/1985, de 4 de diciembre,

por el que se aprueba el Reglamento de los CEE
establece literalmente que se “vendran obligados
a realizar una gestion sujeta a las mismas
normas y requisitos que los que afectan a

cualquier empresa del sector a que pertenezcan”.

En cuanto al criterio de la actividad que
desarrollan, los CEE de Espafia pertenecen a
diversos sectores, como se observa en el grafico
3. En primer lugar, sefialar que se dedican a

13

actividades muy diversas, desde el manipulado
e industria hasta publicidad, marketing y artes
gréficas. Sin embargo, hemos encontrado
muchas empresas que no estdn adscritas a
ninguna actividad y también CEE que realizan
multiples actividades (35 % del total). Destacan
las empresas de actividades de limpieza

(16,8 %), manipulados (16,7 %) y transporte
(5,4 %). Las dos primeras actividades, limpieza
y manipulados, requieren de tareas rutinarias en
su mayoria, que suelen ser realizadas de manera
muy competente por los trabajadores con
discapacidad.

Grafico 3. CEE segun la actividad que desarrollan (2013)
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Fuente: elaboracion propia a través de Servicio Publico de Empleo Estatal.
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Si agrupamos estas actividades por sectores,

el principal es el de servicios. Este resultado
estd en linea a nivel estatal con la informacion
del Instituto Nacional de Estadistica (INE),

que recoge que el 70 % del tejido empresarial
espafol esta formado por empresas de servicios.
Concretamente las actividades de limpieza y
mantenimiento de edificios son las actividades
empresariales con una estabilidad asegurada

en el mercado, debido a que la demanda es
estable e incluso creciente, ya que en muchos
hogares este servicio se hace practicamente
imprescindible. Esto esta motivado por el
incremento de la capacidad adquisitiva media en
los hogares donde los dos miembros trabajan y
la incorporacién plena de la mujer al mercado
laboral. Especificamente, la actividad de
limpieza es necesaria para el desempefio diario
de las empresas e instalaciones. De hecho,
segun el informe especial de DBK, “Grupos
Multiservicios”, el 30 % de las franquicias
también agrupan estas actividades. Segtun

datos del INE en el afo 2013 las actividades
industriales de limpieza (c6digo 812 del CNAE-
20093) agrupan a mas de 24.000 empresas
dedicadas a estas actividades, ocupando a mas
de 462.000 trabajadores. Es de destacar que
casi el 80 % de estos trabajadores son mujeres
que, comparado con los hombres, acumulan
mayores tasas de desempleo. Sin embargo, este
sector tiene una competencia muy agresiva, con
remuneraciones bajas -muy ajustadas al salario
minimo interprofesional- y con escasa fidelidad
por parte de algunos clientes.

|
4. Muestra y metodologia del estudio

4.1. Muestra

A través del niimero de identificacion fiscal de
las empresas hemos podido acceder a las cuentas
anuales de los CEE, utilizando la base de

3. CNAE-2009 son las siglas de clasificacion nacional de
actividades econémicas, revisado el afio 2009.
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datos SABI. En el momento de realizar nuestro
estudio, el tltimo afio disponible de las cuentas
anuales fue 2013. Sin embargo, no fue posible
obtener los datos del balance de situacién y

la cuenta de resultados de todos los CEE de
Espafia. La muestra de la investigacion al final
se limit6 a 530 CEE, lo que supone el 29 % de la
muestra total+.

La media de antigiiedad de las empresas de

la muestra es de 11 afios, es decir que tienen
experiencia en el mercado. En cuanto a las
actividades que desarrollan los CEE de la
muestra final, los datos han sido recodificados
siguiendo el sistema de clasificacion de las
actividades NACE rev.2 . En el grafico 3 se
muestran los CEE segtn SEPE. Sin embargo,

al reducirse la muestra dicha clasificacion

estaba muy sesgada. Por este motivo hemos
utilizado los c6digos por actividades incluidos
en SABI. Segun esta informacion, el 26 % de
estas empresas desarrollan sus actividades en el
area de actividades administrativas y servicios
auxiliares (esta seccion incluye las actividades de
limpieza), el 25 % estan operando en la industria
(alimentaria, textil, extractivo, manufacturera)

y el 18 % realizan actividades de comercio

al por mayor y al por menor, reparacion de
vehiculos, transporte y almacenamiento. Por
ultimo, el 10 % de las empresas se dedican a
prestar servicios de informacion y comunicacion,
actividades profesionales, cientificas y técnicas.
Los restantes realizan actividades diversas.

Segun la forma juridica de las empresas de

la muestra final, el 90 % son sociedades de
responsabilidad limitada, el 9 % de estas
empresas son sociedades anénimas y el 1 %
restante presentan diferentes formas juridicas.

En el grafico 4 se presenta la distribucion por
localizacion de la muestra final.

4. Hay que tener en cuenta que algunos de los centros no estan
obligados a presentar sus cuentas en el Registro Mercantil.
Esto hace que muchas empresas presten poca atencion en la
elaboracién de la informacion contable.
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Grafico 4. Distribucion de la muestra final por comunidades auténomas
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Fuente: elaboracion propia a través de la base de datos SABIL.
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Segun el grafico 4, las comunidades auténomas 1.

que mayor namero de CEE tienen en la muestra
final son Andalucia, la comunidad de Madrid,
Catalufia y la comunidad Valenciana. Las
ciudades de Ceuta y Melilla no disponian de
datos financieros para 2013, por eso estdn
excluidas de la muestra final.

4.2, Los ratios contables utilizados

Las variables utilizadas son aquellas que sirven
para analizar la situacién econémico-financiera
actual de los CEE. Normalmente, para el andlisis
econémico-financiero de una empresa se utilizan
ratios contables o razones/proporciones entre
dos variables econémicas. Un estudio realizado
por Carmona et al. (2013) utiliza los ratios

para el diagndstico econdémico-financiero de

las empresas cooperativas. Dada las similitudes
de gestion entre CEE vy las cooperativas, se han
usado aquellos ratios que mejor analizan si una
empresa es rentable, si estd endeudada vy si es

solvente. A continuacion se presentan cada una 2.

de estas variables (véase tabla 1):

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 7-24

Los ratios de rentabilidad determinan si

la empresa genera los suficientes recursos

en funcion de los medios econémicos o
financieros de los que dispone. Existen
diferentes tipos de rentabilidad empresarial.
Las mas utilizadas son la rentabilidad
econdémica o ROA, que mide la eficiencia de
la empresa a través de sus inversiones y la
rentabilidad financiera o ROE, que trata de
medir la capacidad de remuneracion de la
empresa a favor de sus accionistas. Cuanto
mayor sea el ratio de rentabilidad, mas
eficiente serd la empresa y mejor desarrollara
su actividad principal, objeto social de la
misma. Hemos incluido en el andlisis otros
ratios de rentabilidad como REN1, REN2,
REN3 y REN4 que miden la rentabilidad
comparando los resultados antes de
impuestos con las inversiones realizadas por
los propietarios, con los recursos propios,
con los recursos ajenos y las ventas. Todos
ellos se recogen en porcentajes.

Los ratios de endeudamiento o de
estructura financiera determinan si la
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empresa tiene demasiado nivel de
deudas y analizan la proporcion del
patrimonio neto en relacion a sus deudas
a corto o a largo plazo; es decir, la
relacion entre la financiacion externa y la
autofinanciacion que posee la empresa.
END representa la totalidad de la deuda
acumulada por la empresa, EF1 y EF2
analizan la deuda de la empresa a corto
y largo plazo, y EF3 y EF4 son los ratios
que miden el coste de la financiacion
ajena y los gastos financieros en las

Los ratios de solvencia a corto/largo plazo
analizan si una empresa puede hacer frente
0 no a sus deudas a corto/largo plazo. Se
dice que una empresa es solvente a corto/
largo plazo si puede pagar sus deudas

a corto/largo plazo. Por lo tanto, los

ratios SOLV_CPt y SOLV_CP2 miden la
capacidad de la empresa para pagar sus
deudas a corto plazo y las ratios SOLV_LP3
y SOLV_LP4 analizan la solvencia de la
empresa a través de recursos generados

y miden la solvencia de la empresa

ventas. globalmente.

Tabla 1. Ratios contables analizados
Ratios de rentabilidad
ROA% (Resultado Explotacion/Total Activo)*100 RE/TA
ROE% (Resultado del Ejercicio /Fondos Propios)*100 RE/FP
REN1% (Resultado del Ejercicio antes de impuestos/Total Activo)*100 REAI/TA
REN2% (Resultado del Ejercicio antes de impuestos /Fondos Propios)*100 REAI /FP
REN3% (Resultado del Ejercicio antes de impuestos /Pasivo Total)*100 REAI /PT
REN4% (Resultado del Ejercicio/Importe neto Cifra de Ventas)*100 RE/INCV
Ratios de endeudamiento
END Pasivo Total/Patrimonio Neto PT/PN
EF1 Pasivo no Corriente/Fondos Propios PNC/FP
EF2 Pasivo Corriente/Fondos Propios PC/FP
EF3 Gastos Financieros/Pasivo Total GF/PT
EF4 Gastos Financieros/Importe Neto Cifra de Ventas GF/INCV
Ratios de solvencia
SOLV_CP 1 Activo corriente/Pasivo Corriente AC/PC
SOLV_CP 2 (Activo corriente - Existencias)/Pasivo Corriente (AC-E)/PC
SOLV LP 3 5?:2:’::;)% ei?\l/oEj%f;Tim Impuestos sobre sociedades+ Inmovilizado (RE+ISS+IMY/PT
SOLV_LP4 Patrimonio neto/Pasivo Total PN/PT

Fuente: elaboracion propia a través de la base de datos SABI.
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5. Resultados

5.1. Ratios de rentabilidad

En la tabla 2 se recogen los resultados de los
ratios de rentabilidad de los CEE de la muestra.
La rentabilidad econ6mica de los CEE es del
1,4 % lo que supone que son empresas con baja
rentabilidad. De cada 1oo euros de inversion

en activo, se genera 1,4 euros de resultado

de explotacion; es decir, generan 1,4 euros

por la realizacion de su actividad principal.

Si comparamos la rentabilidad de los CEE

con empresas similares, como pueden ser las
cooperativas, podemos ver que no hay mucha
diferencia, incluso los CEE resultan mas rentables
en todos los aspectos menos en la rentabilidad
de las ventas, donde los CEE durante 2013

han tenido un resultado negativo (- 2,2 %).
Asimismo se puede observar que las inversiones
realizadas por los propietarios en CEE son

mas altas (20,52 %) que en las cooperativas

(9 %). Para profundizar en los resultados se ha
efectuado un andlisis por cuartiles, ya que dicho
analisis permite dividir los CEE en cuatro partes
iguales y analizar cada una de ellas. La tabla

2 muestra que los CEE situados en el primer
cuartil tienen, en media, rentabilidad econémica
(ROA) negativa (- 23,79 %), mientras que los
cuartiles 2, 3 y 4 presentan una rentabilidad
econdmica positiva. También es llamativa la cifra
de rentabilidad de los CEE del cuarto cuartil
(23,75 %), lo que supone que hay centros que
tienen una rentabilidad muy alta, mientras que
otros luchan para sobrevivir en el mercado con

rentabilidades practicamente nulas. En cuanto

a la rentabilidad financiera (ROE) de los CEE,

es del 16,4 % lo que supone que de cada 100
euros que invierten los accionistas, se recuperan
16,4 euros en el ejercicio. Si comparamos ROA

y ROE, la media del ROA es significativamente
mas baja que de la ROE, eso implica que los CEE
tienen mds capacidad de remuneracion a favor de
sus accionistas.

Si comparamos los diferentes tipos de
rentabilidades, la mas elevada es la que compara
los resultados con los fondos propios de la
empresa seguida de la que los compara con el
endeudamiento de la empresa. El ratio REN4
que compara el resultado del ejercicio con el
importe neto cifra de ventas presenta la cifra

es mds baja comparando con otros ratios de
rentabilidad. De hecho, la rentabilidad obtenida
por las ventas no ha sido positiva para los CEE
en el periodo de estudio. Quizds el impacto de
la crisis econémica ha sido el causante de una
disminucién de las ventas, en linea con lo que
plantean Herndndez y Millan (20715).

Sin embargo, los ratios de rentabilidad mds
elevados son también los que tienen mayor
desviacion tipica, ROE y REN2, lo que supone
que hay un mayor grado de dispersion de las
observaciones respecto a la media. Analizando
los cuartiles de los ratios de rentabilidad,

se observa que el 50 % de los CEE son
empresas rentables y llegan a una rentabilidad
satisfactoria (Q3; Q4). El 25 % de los CEE de
la muestra final presentan una rentabilidad
negativa (Q1) y el otro 25 % presenta bajos
resultados economico-financieros (Q2).

Tabla 2. Estadisticos descriptivos de los ratios de rentabilidad. CEE 2013

Variable | Minimo Maximo Q1 Q2 Q3 Q4 Media | Desv. tipica
ROA% -224,25 308,67 -23,79 0,79 5,15 23,75 1,48 26,76
ROE% -1378,81 5372,34 -61,44 2,36 12,36 112,44 16,4 252,3
REN1% -224,25 280,02 -25,64 -0,003 4,23 23,24 0,46 26,88
REN2% -1378,81 7163,12 -73,44 2,34 13,88 139,48 20,52 329,9
REN3% -564,02 433,57 -39,89 0,00 9,16 77,14 11,58 65,68
REN4% -315,26 368,42 -38,33 -0,19 4,60 25,11 -2,20 39,51

Fuente: elaboracion propia a través de la

base de datos SABI

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2):
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5.2. Los ratios de endeudamiento o de
estructura financiera

En la tabla 3 se resumen los principales ratios
que miden el endeudamiento de los CEE. El
valor 6ptimo de este ratio END se sittia entre 0,4
y 0,6. Cuando el valor de ratio es superior a 0,6
indica que la empresa tiene un endeudamiento
elevado. Los CEE estdn fuertemente
endeudados, es decir, de cada 100 euros de
financiacion interna, de media, soportan 377
euros de financiacion externa. Sin embargo,

hay una gran dispersion. Esta variacién supone
un riesgo de gran endeudamiento para algunos
CEE, lo que les podria llevar a una posible
descapitalizacion empresarial, ademds de
elevados costes financieros.

En cuanto al vencimiento de las deudas, se
observa que el endeudamiento a largo plazo
(EF1) es muy inferior al de corto plazo (EF2).

Es decir, que los CEE tienen, como media, 0,37
euros de deudas a largo plazo por cada euro de
fondos propios, mientras que alcanzan 3,4 euros
de deudas con vencimiento a corto plazo por

cada euro de fondos propios. Asimismo el ratio
que mide los costes de financiacién ajena (EF3)
presenta un 2 % del total de los pasivos, lo que
implica que su coste no es elevado, a pesar de
estar fuertemente endeudados. El ratio EF4, que
compara los gastos financieros con las ventas,
tiene un valor inferior a 0,04. Esto significa
que los gastos financieros sobre ventas no son
excesivos. En lineas generales, estas empresas
estan siendo financiadas a bajo coste, quizds
debido al impacto de las ayudas publicas o la
posibilidad de endeudamiento sin coste a través
de organismos publicos como el Instituto de
Crédito Oficial (ICO).

En cuando a los cuartiles podemos decir que
las empresas que estdn situadas en el cuarto
cuartil tienen un endeudamiento bastante alto,
mientras que centros que estan en el primer
cuartil presentan un endeudamiento negativo.
De alli podemos decir que 25 % de los CEE de
la muestra final estan fuertemente endeudados.
En cuanto a los ratios EF3 y EF4 vemos que la
diferencia entre los cuatro cuartiles es escasa, eso
significa que estos dos ratios tienen un impacto
similar en los resultados financieros de los CEE.

Tabla 3. Estadisticos descriptivos de los ratios de endeudamiento o estructura financiera. CEE 2013

Variable Minimo Maximo Qi Q2 Q3 Q4 Media | Desv. tipica
END -101,34 914,27 -4,04 0,57 1,58 17,00 3,77 40,99
EF1 -68,66 31,97 -1,16 0,03 0,23 2,81 0,37 4,50
EF2 -49,13 914,27 -2,49 0,37 1,10 14,65 3,40 40,43
EF3 0,00 0,13 0,00 0,005 0,01 0,06 0,02 0,02
EF4 0,00 1,66 0,00 0,002 0,01 0,09 0,03 0,12

Fuente: elaboracién propia a través de la base de datos SABI.
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5.3. Ratios de solvencia a corto/largo plazo

En la tabla 4 podemos observar los principales
estadisticos descriptivos de los ratios de
solvencia a corto y largo plazo. Para los

ratios de solvencia, el valor ideal es un valor
igual o superior a 1,5. En general, los datos
demuestran que los CEE son empresas
solventes, especialmente en el corto plazo.

Los ratios SOLV_CP1 y SOLV_CP2 tienen
una media casi igual a 3. Esto indica que con
los recursos disponibles a corto plazo pueden
hacer frente a sus deudas con un vencimiento
inferior a T2 meses, aunque su desviacion
tipica también es alta. El ratio que menos
valor presenta con respecto a la solvencia de
los CEE es SOLV_LP3 con una media de 0,80,
que compara los recursos generados antes de

impuestos con la deuda total de la empresa. Para

el funcionamiento de las empresas en su dia a
dia, lo importante es que tengan unos ratios de
solvencia a corto plazo superiores a los ratios
de solvencia a largo. Esto les otorga una mayor
capacidad a la hora de desarrollar su objeto
social.

Analizando el ratio de solvencia SOLV_LP4,
también llamado de garantia, que mide la

solvencia global de los CEE a largo plazo, vemos

19

que hay una gran dispersién aunque, de media,
la garantia ofrecida a sus acreedores es elevada.

Si analizamos la solvencia de los CEE

por cuartiles, vemos que un 25 % de las
empresas presentan una solvencia muy alta,
independientemente del plazo, es decir, tanto en
el largo como en el corto plazo. Las empresas
que se sittan en los cuartiles 2 y 3 tienen

una solvencia a corto plazo mds alta que la
solvencia a largo plazo, pero siguen siendo
empresas solventes. En caso del primer cuartil,
Q1, se observa que la solvencia a largo plazo
es negativa para las empresas que estdn en este
cuartil, mientras que solvencia a corto plazo es
positiva, aunque presentando un valor bastante
bajo.

|
6. Conclusiones

El objetivo de este estudio es el andlisis
econdémico-financiero de los CEE en nuestro
pais. En primer lugar, hemos constatado que
existen muy pocos estudios previos sobre

la viabilidad econémico-financiera de este
tipo de empresas. En segundo lugar, los

Tabla 4. Estadisticos descriptivos de los ratios de solvencia a largo/corto plazo. CEE 2013

Variable Minimo Maximo Q1 Q2 Q3 Q4 Media Desv. tipica
SOLV_CP 1 0,01 80,31 0,61 1,22 2,03 7,65 2,87 5,74
SOLV_CP 2 0,01 80,24 0,46 1,09 1,85 7,43 2,71 5,73
SOLV_LP 3 -5,36 29,19 -0,18 0,32 0,74 2,33 0,8 1,74
SOLV_LP4 -0,85 128,55 -0,09 0,42 1,23 7,44 2,25 7,77

Fuente: elaboracion propia a través de la base de datos SABI.
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andlisis muestran que los CEE estan situados
principalmente en cuatro comunidades
auténomas, son mayoritariamente sociedades
limitadas y estan centrados en la prestacion de
servicios. Como hemos constatado realizando
este estudio, existen dificultades para acceder

a los datos de estas empresas. Salvo en la
Comunidad de Madrid, la informacién publica
recogida en internet estd sesgada o no existe.
Esta falta de transparencia de la informacién
conlleva una falta de visibilidad de esta
realidad social y, en ocasiones, justifica la poca
sensibilidad hacia el empleo de las personas con
discapacidad.

Analizando los datos financieros de los CEE
disponibles a finales del afio 2013 se observa
que sus rentabilidades medias son bajas, ya que
sus activos no generan suficiente rendimiento
en la realizacion de su actividad principal,

si bien son rentables para sus accionistas.

Por tanto, cumplen con el mandato del Real
Decreto Legislativo 1/2013 de ser empresas
cuyo objetivo principal no es maximizar sus
beneficios sino realizar un trabajo productivo,
participando regularmente en las operaciones
del mercado. En cuanto al endeudamiento, se
observan unas elevadas tasas de deuda a corto
plazo, por término medio, lo que pone en
cuestion la viabilidad presente de algunos CEE,
aunque son empresas solventes. La pregunta
que subyace a continuacion es la siguiente:
¢qué factores podrian condicionar la solvencia
de estas empresas? Una posible futura linea

de investigacion deriva hacia un andlisis mds
profundo de la situacién econémico-financiera
de los CEE, afiadiendo variables que podrian
ser explicativas de estos resultados. Una de estas
variables podria ser la cuantia de las ayudas
publicas, o la localizacion de la empresa en una
determinada region.

Las perspectivas de empleo de una persona
con discapacidad no estan simplemente
determinadas por su grado de discapacidad,
ya que las politicas de empleo protegido, de
rehabilitaciéon y apoyo para su integracion en
el mercado de trabajo ordinario son claves
para su normalizacion laboral y social. Dentro
del empleo para personas con discapacidad,

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 7-24

los CEE son una buena estrategia, tanto
empresarial como social, para cumplir con la
responsabilidad empresarial hacia la sociedad.
Estas empresas, recogidas dentro del epigrafe de
economia social, constituyen una salvaguarda
para la verdadera normalizacién e integracion
de personas con discapacidad. Nadie estd exento
de un accidente grave o una enfermedad, por

lo que los organismos publicos deben potenciar
el rol que estas empresas juegan en la sociedad
actual. Es mds, en un contexto de crisis como

el actual, el emprendimiento se ha convertido
en una salida a la misma. El emprendimiento
social se traduce en la creacion de empresas en
las que los fines sociales son la prioridad y el
beneficio empresarial no es mas que el resultado
del trabajo bien hecho, y no la maximizacién
del beneficio econémico. Para promover la
colaboracion institucional publico-privada

para el desarrollo de iniciativas emprendedoras
de caracter social, la Asociacion Espanola de
Contabilidad y Administracion de empresas
(AECA)s ha constituido un grupo de trabajo
sobre empresa social. Esta iniciativa tiene

una firme vocacion de dar visibilidad a las
empresas sociales, identificando claramente sus
necesidades y tratando de comprender mejor
este modelo de organizacion.

Finalmente, para mejorar la situacion existente
hay que remover las barreras socioculturales,
legales vy fisicas, tanto arquitectonicas como

de comunicacién, que adn dificultan el acceso
al empleo de las personas con discapacidad.
Habria que realizar campafas informativas
dirigidas a empresarios, profesores y a otros
agentes sociales sobre materias tales como:

la diversidad de los tipos de discapacidad,

las capacidades laborales potenciales de las
personas con alguna discapacidad, la existencia
de los CEE, su legislacion y viabilidad como
parte del emprendimiento social, etc... Ademds
de esto hay que poner en marcha campaiias

de motivacion dirigidas a las personas con
discapacidad para que se encaminen hacia la
vida laboral activa: informando sobre recursos

5. http://www.compromisoempresarial.com/tercersector/
emprendedores-sociales-2/2014/03/aeca-constituye-un-grupo-
de-trabajo-sobre-empresa-social/
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formativos, recursos para acceder al mercado
de trabajo, o sobre como inscribirse como
demandantes de empleo, sensibilizando de
manera especifica a las pequefias y medianas
empresas y a los trabajadores sin discapacidad
sobre las potencialidades de las personas con

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 7-24

discapacidad y sobre los beneficios que para
todos supone compartir actividad con ellos,
en linea con el informe de “Estrategia Global
de Accioén para el Empleo de Personas con
Discapacidad, 2008-2012”.
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Inclusion educativa. Actitudes
y estrategias del profesorado

Inclusive education. Attitudes and strategies

of teachers

|
Resumen

La educacion inclusiva da respuesta al
alumnado escolarizado en los centros
educativos, independientemente de

sus caracteristicas y necesidades. Esto
ha supuesto cambios metodoldgicos,
curriculares y actitudinales por parte
del profesorado.

Los objetivos del estudio son

evaluar las actitudes de los docentes
hacia la inclusién, conocer las
estrategias utilizadas en el aula y
evaluar la incidencia de variables
sociodemograficas y relacionadas con
la practica profesional, utilizando una
metodologia cuantitativa a través del
cuestionario Actitudes y prdcticas del
profesorado relativas a la inclusion.

La muestra estd formada por

82 docentes. Los resultados
determinan actitudes positivas hacia
la inclusién y un uso frecuente de
estrategias inclusivas en las aulas,

a mayor actitud positiva mayor

uso de estrategias. Las variables
profesionales tienen mayor incidencia
que las sociodemogréficas tanto en
las actitudes como en las estrategias
utilizadas por los docentes.

|
Palabras clave

Inclusién educativa, actitudes,
estrategias docentes, necesidades
educativas especiales, discapacidad,
metodologia cuantitativa.

|
Abstract

Inclusive education serves the

entire population of students at
schools independent of their diverse
characteristics and needs. This
situation has required methodological,
curricular and attitudinal changes
among teachers.

The objectives of this study are to
evaluate teachers” attitudes towards
inclusion and the strategies used

in the classroom. Furthermore

this study pretends to evaluate

the influence of sociodemographic
variables and variables related

to professional practice on these
attitudes and strategies. A quantitative
methodology, which included the
application of the questionnaire
Attitudes and practices of teachers
related to inclusion, was used.

The sample is formed by 82 teachers.
The results indicate the presence of
positive attitudes towards inclusion
and a frequent use of inclusive
strategies. There is a correlation
between the attitudes and the use of
inclusive strategies: the more positive
the attitudes the more use of inclusive
strategies. Professional variables have
a greater impact on the attitudes and
the strategies than sociodemographic
variables.
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|
Introduccion

La educacion inclusiva es el resultado de un
largo camino de transformacion de la educacion.
Los modelos inclusivos empezaron a cobrar
relevancia en 1994, cuando la Declaracion

de Salamanca proclama la inclusién como

el medio més eficaz para educar a todos los
alumnos en el sistema educativo ordinario y

que éstos accedan a una educacién de calidad
independientemente de sus caracteristicas y
necesidades individuales (Unesco, 1994). La
inclusiéon como principio rector de la educacion
ha sido fundamental para convertir las escuelas
en centros inclusivos que den respuesta a la
diversidad del alumnado, no tinicamente al
alumnado con necesidades educativas especiales
(Ainscow, 2o12). El modelo de educacién actual
basado en la equidad, la participacién y la
efectividad, principios todos compartidos a nivel
internacional, debe garantizar el desarrollo de
las capacidades del alumnado, adaptarse a la
diversidad de necesidades indistintamente de sus
condiciones personales, sociales y culturales y
trabajar por y para una educacion inclusiva; es
un derecho de todos acceder a una educacion de

calidad.

Los pasos que se estan generando hacia la
educacion inclusiva no estdn resultando
sencillos, el camino es largo y serpenteante.
Actualmente, en este viaje se reconoce que en
el éxito o fracaso de modelos inclusivos en
los centros influyen distintos factores, uno de
ellos son las actitudes del profesorado hacia la
inclusion de personas con discapacidad en las
aulas ordinarias (Avramidis y Norwich, 2002
Dart, 2007; Scruggs y Mastropieri, 2003) y
otro el desarrollo de estrategias educativas
inclusivas que implementa el profesorado en
las que participan todos los alumnos (Chiner,
2011). Ambos aspectos han sido objeto de
estudio de muchas investigaciones con el fin
de conocer las actitudes del profesorado hacia
la discapacidad para modificar y/o cambiar
las actitudes negativas en actitudes positivas
y conseguir la inclusién de todos los alumnos
(Dendra et al., 1991; Garcia y Alonso, 1985;
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Verdugo et al., 1994). Conscientes de que un
profesor del siglo XXI debe ser un profesor no
solo capaz de reflexionar sobre su practica sino
capaz de adquirir actitudes positivas hacia la
diversidad se plante6 este trabajo. Las actitudes
que manifiestan los docentes en las aulas pueden
convertirse en una barrera o un facilitador en el
proceso de ensefianza-aprendizaje de todos los
alumnos a la vez que repercuten en la utilizacion
de un mayor o menor uso de estrategias
inclusivas.

Como se ha sefialado anteriormente, en el
sistema educativo se han ido produciendo

de forma gradual cambios que determinan y
muestran el camino hacia la inclusion educativa
de todo el alumnado en el contexto escolar.

Es importante contextualizar la inclusion para
conocer de donde venimos y hacia dénde nos
dirigimos (Ainscow y Booth, 2000; Granada et
al., 2013). Se ha evolucionado de un modelo
segregado basado en los déficits a un modelo
médico, organicista y biologico con una
concepcidn estatica de las diferencias y luego a
un modelo de integracion bajo la influencia de
las corrientes pedagodgicas surgidas en Canada,
Suecia y Estados Unidos emergente a partir de
los afios 70 y paradigma construido bajo el
principio de normalizacion en el que se reconoce
el derecho de todas las personas a tener una vida
lo mas normalizada posible, independientemente
de sus caracteristicas y necesidades, y el derecho
a educarse en escuelas ordinarias. En este
modelo el alumno se adapta al curriculo, a los
métodos de ensefianza y a los valores y normas
que rigen la escolarizacion.

El modelo de integracion contribuy6 a un
modelo de inclusién en torno a los afios 8o,
apoyado por las ideas del Movimiento “Regular
Education Initiative” (REI) denominado
inclusion (full inclusion). La inclusion educativa
aspira a hacer efectivo para todo el alumnado el
derecho a una educacién de calidad y la igualdad
de oportunidades, preocupandose especialmente
de aquellos que por diferentes causas estin
excluidos o en riesgo de marginacion. Ademads,
pone el énfasis en que no son los alumnos los
que tienen que adaptarse al sistema educativo

o al curriculum, sino que son éstos los que
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se tienen que adaptarse a las necesidades y
caracteristicas de cada alumno (Abellan et al.,
2010; Arnaiz, 2004; Barrio de la Puente, 2009;
Echeita y Ainscow, 20113 Escudero, 2012
Parrilla, 2002; Verdugo, 2003 y 2009), siendo la
diversidad fuente de enriquecimiento para toda
la comunidad educativa.

Para que se desarrollen modelos educativos
inclusivos en los que todos los alumnos estén
presentes, participen y aprendan, es necesario
repensar la educacion, hacer cambios profundos
y reestructurar las culturas, las politicas y las
practicas de los centros para dar respuesta a la
diversidad y a la heterogeneidad del alumnado
(Ainscow et al., 2006).

La inclusién educativa es un proceso complejo
que puede llegar a entenderse mejor si se

tiene en cuenta que las actitudes de toda la
comunidad educativa, en concreto las actitudes
del profesorado, son claves para atender la
diversidad del alumnado. Las actitudes han sido
estudiadas desde el punto de vista psicolédgico
por diferentes autores (Ovejero, 1998; Verdugo
et al., 1994). Para Triandis (1971: 2-3) una
actitud es “una idea cargada de emocién que
predispone a una clase de acciones ante un
determinado estimulo”. En esta definicion se
reflejan los tres componentes que constituyen
una actitud: la idea (componente cognitivo), la
emocion asociada a ella (componente afectivo)
y la predisposicion a la accién (componente
conductual) (Verdugo et al., 1994). Estudios
actuales demuestran cdmo estos componentes
influyen en la inclusion de alumnos con
necesidades educativas especiales. En
concordancia con ello, se definen las actitudes
como “constructos psicosociales inferidos

e individuales que estan bajo el dominio de
estimulos especificos y objetos de referencia
capaces de facilitar una respuesta por parte del
sujeto” (Verdugo et al., 1995: 83).

Con la finalidad de lograr una educacién de
calidad para todos en contextos inclusivos, es
importante que los docentes tengan actitudes
positivas hacia la inclusién y la educacion
inclusiva, reconozcan la diferencia y la
diversidad como valores de la escuela y de la
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educaciéon y comprendan que el alumnado forma
parte del contexto educativo. Si las actitudes son
negativas se pueden modificar y/o transformar

y desarrollar actitudes mds positivas, ¢como?,

a través de diversos modos de hacer, como el
condicionamiento instrumental, el modelado o
el refuerzo vicario, la formacion e informacién
(Verdugo et al., 1994 y 1995).

Algunos estudios recogen como las actitudes
del profesorado dependen en cierta medida de
variables como la edad, el género, la formacion
recibida, los afios de experiencia, la etapa
educativa, el tipo de centro y el contacto que
hayan tenido con personas con discapacidad
(Agran et al., 20025 Avramidis et al., 2000;
Bhatnagar y Das, 2014; Cornoldi et al., 1998;
De Boer et al., 201 1; Martinez Martin y Bilbao
Leén, 20115 MiroSevic y Lozandc 2014; Pernell
et al., 1985; Van Reusen et al., 2000; Stauble,
2009; Vaz et al., 2015). Otras investigaciones
muestran que el tipo de actitud depende

de las caracteristicas de los alumnos, de la
disponibilidad de recursos, del apoyo vy el tiempo
disponible (Cardona, 2006; Cook y Cameron,
2010; Horne y Timmons, 2009; Huang y
Diamond, 2009), asi como de la formacion
docente y capacitacion que tienen los maestros
para ensefiar en clases heterogéneas y diversas
(Cardona, 2006; Sanchez et al., 2008).

Todos estos factores influyen no sélo en la
actitud del profesorado sino también en las
estrategias educativas que utilizan. La forma de
ensefar de los docentes en el aula es crucial y va
a repercutir en la inclusion de todos los alumnos
(Arndiz, 1996; Cook y Friend, 1995; Lou

et al., 1996). Actualmente, hay una variedad

de estrategias que el profesorado puede utilizar
en sus clases para dar respuesta a su alumnado
partiendo de sus caracteristicas y capacidades

y conseguir su plena inclusion en el aula y

en el contexto escolar, como las estrategias
organizativas, las estrategias didacticas, la
adaptacion de actividades, los recursos y

los tipos de agrupamientos de los alumnos
(Cardona et al., 2000; Chiner, 2011; Vicuna,
2013). De esta manera, el alumno tendrd la
oportunidad de adquirir los conocimientos y
competencias necesarias para desenvolverse



Paula Garzén Castro - M? Isabel Calvo Alvarez - M® Begoiia Orgaz Baz 28

en su contexto familiar y social y entre todos
construir una sociedad inclusiva.

El fin de este trabajo se centra en conocer las
actitudes del profesorado y las estrategias que
utilizan los docentes de las etapas educativas
obligatorias hacia la inclusion de alumnos

con necesidades educativas especiales (NEE)
derivadas de discapacidad. Como objetivos mas
especificos se proponen:

1. Evaluar las actitudes de los docentes hacia
la inclusién educativa y las estrategias de
inclusion que utilizan.

2. Evaluar la incidencia de las variables
sociodemogréficas y relacionadas con la
practica profesional sobre las actitudes y las
estrategias.

3. Analizar si tener una buena actitud hacia la
educacion inclusiva implica un mayor uso
de estrategias inclusivas en las aulas.

Método

Participantes

La poblacién objeto de estudio son docentes
de Educacion Infantil, Primaria y Secundaria
que retnen los siguientes requisitos: imparten
docencia en dichas etapas educativas, estdn en
activo y en sus aulas hay alumnos con NEE
derivadas de discapacidad.

Para seleccionar a los participantes se emplean
técnicas de muestreo no probabilistico,
concretamente, el muestreo estratégico o de
conveniencia y el muestreo de bola de nieve.

Se contacta con un total de 27 centros educativos:
15 de Salamanca, 8 de Zamora y 4 de Madrid.

Finalmente, participan 7 centros (25,9 % de
los contactados). En concreto, 3 de Salamanca
(20 % de los contactados), 2 de Zamora (25 %
de los contactados) y 2 de Madrid (50 % de los
contactados).
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De los 7 centros participantes, 5 son publicos
(33 %), 1 concertado (9 %) y 1 privado (100 %).
Ademas, 4 de ellos pertenecen a la zona rural
(57 %) y 3 a contexto urbano (15 %). De todos
ellos, 3 centros imparten Educacion Infantil y
Primaria, 2 Educacion Secundaria y Bachillerato,
1 Educacion Infantil, Primaria y ESO y 1 centro
Educacion Primaria y Secundaria.

Para disponer de una muestra mas amplia, se
contacta con un grupo de maestros a través

de Facebook. Este grupo permite compartir e
intercambiar informacion, materiales, recursos y
recomendaciones, entre otras cosas, relacionadas
con la préctica educativa.

Finalmente, la muestra queda constituida por
82 docentes, §3 pertenecen a la plantilla de
los centros educativos con los que se habia
contactado y 29 forman parte del grupo de
profesores que comparten ideas en Facebook.

En cuanto al perfil de los docentes (Tabla 1) la
mayoria son mujeres con una media de edad de
40 afios. Respecto al nivel educativo, casi todos
son licenciados (45 %) y con una media de 13
afios de experiencia en la docencia. Destacar

que un porcentaje importante (57 %) imparte

su docencia en un centro publico en la etapa de
Educacion Primaria (49 %). El 84 % nunca ha
estado al frente de un aula de Educacion Especial.

En relacion al rendimiento de los alumnos con
discapacidad, el 72 % considera que tienen un
rendimiento medio o medio bajo.

Instrumento

Tras un analisis y revision de los cuestionarios
de actitudes publicados (Larrievé y Cook, 1979;
Garcia y Alonso, 1985; Verdugo et al., 1994;
Cardona et al., 2000; De Boer et al., 2012) se
opt6 por utilizar para este estudio el cuestionario
Actitudes y Prdcticas del profesorado relativas

a la Inclusion, adaptacion realizada por Chiner
(2011), ya que la terminologia empleada en él
es una de las que mas se ajusta a la utilizada en
la legislacion educativa en Espafia y porque se
adapta al objeto de estudio planteado.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y practica profesional de los docentes

Colegios (n=53) Facebook (n=29) Total (n=82)
n (% valido) n (% valido) n (% valido)
Género
Varén 18 (34,0 %) 5 (17,2 %) 23 (28,0 %)
Mujer 35 (66,0 %) 24 (82,8 %) 59 (72,0 %)
Edad
M= 44,32 M= 30,39 M= 39,51
DT=10,31 DT= 6,82 DT=11,36
minimo=25 minimo=22 minimo=22
maximo=66 maximo=48 maximo=66
Nivel de formacion
Diplomatura 22 (41,5 %) 13 (44,8 %) 35 (42,7 %)
Licenciatura 26 (49,1 %) 11 (37,9 %) 37 (45,1 %)
Grado 3 (5,7 %) 0(0,0%) 3 (3,7 %)
Diplomatura y licenciatura 2 (3,7 %) 0 (0,0%) 2 (2,4%)
Otros 0 (0,0 %) 5 (17,3 %) 5 (6,1 %)
Anos de experiencia
M= 18,06 M= 5,05 M= 13,46
DT=10,89 DT= 4,66 DT= 11,02
minimo=1 minimo=1 minimo=1
maximo=40 maximo=25 maximo=40
Tipo de centro
Publico 26 (49,1 %) 21 (72,4 %) 47 (57,3 %)
Concertado 19 (35,8 %) 6 (20,7 %) 25 (30,5 %)
Privado 8 (15,1 %) 2 (6,9 %) 10 (12,2 %)
Etapa educativa
Educacion Infantil 7 (13,2 %) 6 (20,7 %) 13 (15,9 %)
Educacion Primaria 22 (41,5 %) 18 (62,1 %) 40 (48,8 %)
ESO 9 (17,0 %) 5 (17,2 %) 14 (17,1 %)
Ed_uca(_:ic’)n Infantil y 2 (3,8%) 0 (0,0%) 2(2,4%)
Primaria
Educacion Primaria y ESO 4(7,5 %) 0 (0,0 %) 4 (4,8 %)
ESO y Bachillerato 9 (17,0 %) 0(0,0%) 9 (11,0%)
Aula de Educacion especial
Si 7 (13,2 %) 6 (20,7 %) 13 (15,9 %)
No 46 (86,8 %) 23 (79,3 %) 69 (84,1 %)
Rendimiento ACNEE
Alto 2 (3,8 %) 1 (3,4 %) 3 (3,7 %)
Medio-alto 3 (5,7 %) 5 (17,3 %) 8 (9,8 %)
Medio 19 (35,8 %) 11 (37,9 %) 30 (36,6 %)
Medio-bajo 20 (37,7 %) 9 (31,0 %) 29 (35,4 %)
Bajo 9 (17,0 %) 3 (10,4 %) 12 (14,5 %)

Fuente: elaboracion propia.
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El instrumento empleado Actitudes y Prdcticas
del profesorado relativas a la Inclusion es un
cuestionario autoadministrado organizado en
tres partes: la primera parte relacionada con la
Informacion sociodemogrdfica, la segunda es el
Cuestionario de Percepciones del Profesorado
acerca de la Inclusion y la tercera y ultima parte
la Escala de Adaptaciones de la Ensefianza.

La primera parte recoge datos relativos a la
edad, género, nivel de formacion académica
recibida, tipo de centro, materias que imparte
(si procede), etapa/as educativa/a, afios de
experiencia docente, nivel socioeconémico
familiar del alumnado, rendimiento académico
de sus alumnos con NEE y si han estado al
frente de algun aula de Educacion Especial.

El cuestionario de la segunda parte evalta
las actitudes del docente hacia la inclusion
educativa de nifios con NEE (derivadas

de discapacidad) en aulas ordinarias. Es
un cuestionario compuesto por 12 items
organizados en tres categorias que son:

®  Bases de la Inclusion (items 1, 2, 3,4,
5, 6, 7): mide en qué medida tienen los
profesionales actitudes y percepciones
positivas hacia los principios filoséficos que
sustentan la inclusién. Las puntuaciones
oscilan entre 7 y 35, indicando la
puntuaciéon maxima una actitud positiva
hacia los principios que defiende la
inclusion y la minima una actitud
desfavorable hacia la inclusion de los
alumnos con NEE.

e Formacion y Recursos (items 8, 9, 10): mide
las percepciones que tiene el profesorado
acerca de su preparacion y la disponibilidad
de tiempo y recursos materiales para
responder a las NEE de sus alumnos.

Las puntuaciones varian entre 3 y 15,
sefialando las puntuaciones altas una mayor
formacion, tiempo y recursos materiales
para atender las NEE de los alumnos y

las minimas hacen referencia a que estos
profesionales piensan que la formacién y
los recursos de los que disponen no son
suficientes.
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e Apoyos Personales (items 11, 12): se
centra en las percepciones que tienen los
profesores sobre el apoyo que reciben
por parte de otros profesionales como
el profesor de pedagogia terapéutica y
el equipo psicopedagdgico para atender
adecuadamente las necesidades educativas
de sus alumnos. Las puntuaciones van desde
2 hasta 10, indicando las puntuaciones
mads altas una percepcion positiva de los
docentes respecto a la disponibilidad de
apoyos personales y las minimas una
insuficiencia de dichos apoyos.

Es un test de ejecucion tipica, concretamente
una escala tipo Likert de cinco puntos, donde
los participantes expresan su opinion sobre
cada item de acuerdo al siguiente esquema (1=
NA, nada de acuerdo; 2= PA, poco de acuerdo;
3=1, indeciso; 4= BA, bastante de acuerdo;
5=MA, muy de acuerdo). La puntuacioén

total oscila entre T2 (minima) y 70 (maxima),
indicando las puntuaciones altas percepciones
y actitudes muy favorables hacia la inclusion y
las puntuaciones bajas percepciones y actitudes
desfavorables. Se considera un cuestionario
fiable (a=,69).

Por ultimo se utiliza una escala que evalda

las estrategias que utilizan los docentes para
favorecer la inclusion educativa de todos sus
alumnos en el aula. Esta escala se compone de
21 items organizados en varias categorias de
estrategias que son:

e Estrategias de Organizacion y Manejo
Efectivo del Aula (items 1, 2,3 y 4): examina
la frecuencia con que los encuestados utilizan
técnicas educativas orientadas a establecer
un clima adecuado en el aula y una
programacion de la ensefianza adaptada al
grupo-clase y a las necesidades especiales de
algunos alumnos. Las puntuaciones de esta
categoria oscilan entre 4 y 20.

e Estrategias de Enseiianza y Evaluacion de
los Aprendizajes (items 5, 6, 7, 8, 9, 10,11
y 12): tratan de favorecer el aprendizaje
y la evaluacion continua y formativa. La
puntuacion oscila entre 8 y 4o.
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e Estrategia de Agrupamiento (items 13,
14, 15, 16y 17): orientadas a flexibilizar
la organizacion del aula mediante la
formacion de pequefio grupo o pareja para
desarrollar determinados aprendizajes. Las
puntuaciones oscilan entre 5y 25.

e Estrategias de Adaptacion de las
Actividades (items 18, 19, 20y 21):
conjunto de précticas educativas disefiadas
para acomodar las actividades a las
necesidades del grupo o de determinados
alumnos, asi como el disefio y preparacion
de materiales especificos y/o alternativos.
Las puntuaciones van desde 4 hasta 2o0.

Al igual que el cuestionario anterior, es un test

de ejecucion tipica, aunque en este caso, es una
escala de tipo graduacion de respuesta (rating-
scales), con cinco opciones de respuesta que
siguen el siguiente esquema (1= N, nunca; 2=

AV, a veces; 3= F, frecuentemente; 4= CS, casi
siempre; 5= S, siempre). La puntuacion total oscila
entre 21 (minima) y 105 (mdxima), refiriéndose
las puntuaciones mas altas a un mayor uso de
estrategias educativas inclusivas y las puntuaciones
inferiores a una baja frecuencia en el uso de dichas
practicas. Esta escala es fiable (a=,71).

Respecto al tipo de items, se caracterizan por
ser afirmaciones sencillas, concisas, breves y sin
ambigiiedades. Cada item aporta informacién
sobre la dimension o categoria en la que se
encuentra y el tiempo que lleva responder al
mismo es breve (aproximadamente To minutos).

|
Procedimiento

El procedimiento de recogida de datos se

realiza acudiendo a los centros educativos de
Salamanca, contactando via telefonica y correo
electronico en el caso de Zamora y Madrid y via
online a través de un grupo de Facebook.

En primer lugar y referente a los centros
educativos, se contacta con el director de
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cada centro para presentarle el objetivo de la
investigacion. Se muestra a los centros en el
primer contacto una carta de presentacion con
el proposito del estudio, el instrumento que se
va a utilizar y se garantiza la confidencialidad
de los datos. Una vez que los centros tomaron la
decision de participar se les pasa el cuestionario
junto con la declaraciéon de consentimiento
informado.

En el grupo de profesores de Facebook se
anade el cuestionario al grupo vy se les pide
colaboracién, explicando con detalle en qué
consiste el estudio y los criterios que deben
reunir para participar en el mismo.

|
Analisis estadisticos

En primer lugar, con el fin de obtener unos
resultados adecuados, se llevan a cabo analisis
descriptivos de los items de cada cuestionario.
Se obtiene la distribucion de las respuestas de
los docentes a cada item, asi como las medias
y desviaciones a cada uno de los items y
dimensiones.

En segundo lugar, y con el fin de comprobar

si los docentes tienen actitudes positivas hacia
la inclusion y utilizan estrategias inclusivas,

se obtienen las puntuaciones totales en cada
dimension y en las escalas de actitudes y
estrategias. A continuacion, se comprueban

las puntuaciones de nuestra muestra de
participantes con los baremos determinados en
el cuestionario. Para ello se utilizan pruebas t
para una muestra.

En tercer lugar, para demostrar si los docentes
que tienen actitudes mds positivas usan mas
estrategias en sus aulas se obtienen correlaciones
con el coeficiente de Pearson.

En cuarto lugar, para comprobar la incidencia de
las variables sociodemogréficas y profesionales
sobre las actitudes y estrategias, se realizan los
correspondientes contrastes t de diferencia de
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medias para muestras independientes en el caso
del género, la edad, nivel de formacion y nivel
de experiencia, donde tinicamente se consideran
dos categorias de la variable.

Para las variables edad y afios de experiencia

se toman dos grupos extremos, por debajo del
percentil 25 y por encima del percentil 75. En
relacién con la variable edad, el grupo mas joven
esta constituido por aquellos que tienen menos
de 29 afios, y el grupo de mds edad por los
docentes con edades superiores a los 48 afios.
Respecto a los afios de experiencia, los de menos
experiencia llevan menos de 4 afios de docencia,
y los de mds experiencia mds de 22 afos.

En el caso de las variables tipo de centro y
etapa educativa, se consideran tres categorias y
se realizan ANOVAS con las correspondientes
pruebas a posteriori. De estos andlisis quedan
excluidos aquellos docentes que imparten
docencia en varias etapas educativas, es

decir, Unicamente se quedan los maestros

que trabajaban individuamente en aulas de
Educacion Infantil, Primaria y Secundaria.

Para analizar los datos se utiliza el paquete
estadistico SPSS, version 22 y un nivel de
significacién de a=0.05 para considerar un
resultado estadisticamente significativo.

|
Resultados

Se presentan a continuacion los resultados
obtenidos. En primer lugar, se analizan las
respuestas de los participantes a los diferentes
items de las escalas de actitudes y estrategias de
inclusion.

En el cuestionario de actitudes del profesorado
hacia la inclusion, los items en los que mds

alto puntdan los docentes corresponden a

la dimension de bases de inclusion y hacen
referencia a que son partidarios de la educacion
inclusiva, que ésta favorece el desarrollo de
actitudes tolerantes y respetuosas entre los
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alumnos y que para que se dé una respuesta
adecuada a la diversidad es importante la
presencia en las aulas de otros docentes ademas
del tutor. Se observa que en la dimension

de formacion y recursos puntian mas bajo,
sobre todo en los items que se refieren a la

falta de tiempo y de recursos para atender las
necesidades de sus alumnos.

En relacion a las estrategias inclusivas que
utilizan, los items con mayor puntuacion se
relacionan con las dimensiones referentes a las
estrategias de organizacion y manejo efectivo
del aula y estrategias de ensefianza y evaluacion
de los aprendizajes que se refieren a que los
docentes establecen normas y rutinas, dedican
tiempo a volver a ensefiar ciertos conceptos,
utilizan estrategias para captar la atencion de sus
alumnos y motivarles asi como llevar un control
de su asistencia y progreso.

Actitudes de los docentes hacia la inclusién y
estrategias utilizadas

Una vez realizados los contrastes con los
baremos (Tabla 2), se encuentra que los
docentes participantes tienen actitudes
positivas hacia la inclusién educativa
[t(80)=8,74,p<,001]. En las dimensiones de
bases de inclusion [t(81)=12,82,p<,001] y
apoyos personales [t(80)=2,26,p=,027] los
participantes de nuestro estudio muestran
unas actitudes mas positivas que el baremo.
Sin embargo, en la dimension de formacién y
apoyos [t(80)= -8,69,p<,001] su actitud es mas
negativa que el baremo.

Los docentes que participan en el estudio
afirman usar significativamente mds estrategias
inclusivas en sus aulas que el baremo
[t(79)=17,15,p<,001]. En los diferentes tipos
de estrategias, manifiestan un uso por encima
del baremo: estrategias de organizacion y
manejo efectivo del aula [t(81)=19,95,p<,001],
estrategias de ensefianza y evaluacion de los
aprendizajes [t(79)=20,94,p<,001], estrategias
de agrupamiento [t(79)=4,31,p<,001] ¥
estrategias de adaptacion de actividades [t(80)=
9,21,p<,001].
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Tabla 2. Descriptivos de las actitudes y las
estrategias del profesorado en la muestray en

los baremos
Escalas Dimensiones FELEEEETIED Baremo
(n=85)
Bases de 27,73 21
inclusion (4,75)
Actitudes  |Formacion y 7,91 10.5
del recursos (2,68)
profesorado
hacia la
inclusién  |Apoyos 6,58 6
personales (2,31)
42,30 36
Total (6,49)
Estrategias
de
organizacion 16,90
y manejo 2,26) 12
efectivo del ’
aula
Estrategias
de ensefianza
y evaluacion 34,39 o4
Estrategias |de los (4,44)
del aprendizajes
profesorado
en inclusion .
Estrategias
16,74
de 15
. 3,61)
agrupamiento
Estrategias
de
. 15,11
adaptacion ! 12
de (3,04)
actividades
83,20
Total (10.53) 63

Fuente: elaboracién propia.

Relaciones entre las actitudes y las estrategias

utilizadas

Una vez obtenidas las correlaciones entre

actitudes y estrategias se comprueba que en

todos los casos son valores muy bajos, por lo
que habria que interpretar con cautela estos
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resultados y no se podria afirmar rotundamente
la relacion entre las variables, siendo necesarios
estudios posteriores.

Con respecto a esta afirmacion, una vez analizadas
las correlaciones entre actitudes y estrategias,

se comprueba que hay una relacion positiva y
estadisticamente significativa [r(80)=,26, p=,02], lo
que indicaria que pudiera existir una relacion entre
tener actitudes positivas hacia la inclusion y utilizar
un mayor nimero de estrategias en las aulas.
Concretamente, la relacion es mas significativa en
el caso de las estrategias de organizacion y manejo
efectivo del aula [r(81)=,24, p=,029] y ensefianza

y evaluacion [r(80)=,28, p=,013]. Esto sugiere

que podria llegar a existir una relacion entre tener
actitudes positivas hacia la inclusién y hacer un
mayor uso de estrategias que tienen que ver con la
organizaciéon y manejo del aula y con la ensefianza
y evaluacion.

Cuando se analizan las diferentes dimensiones

de las actitudes, se comprueba que los
conocimientos que tienen los docentes sobre la
inclusion no se relacionan con un mayor uso de
estrategias. Son las dimensiones de formacion y
recursos [r(80)=,35, p=,001 | y apoyos personales
[r(80)=,31, p=,006] las que se relacionan mds
significativamente con el uso de estrategias.
Destacar la posible relacion significativa que
puede llegar haber entre la formacion y recursos
que tienen los docentes y el uso de estrategias de
agrupamiento [r(80)=,31, p=,005]; los docentes
que consideran que tienen los recursos y el
tiempo suficiente serian aquellos que utilizarian
mas estrategias de agrupamiento, y entre los
apoyos personales de los que dispone el docente y
las estrategias de organizacion y manejo del aula
[r(81)=,34, p=,002], los profesores que cuentan
con la ayuda de otros profesionales especializados
serian aquellos que pudieran usar un mayor
numero de estrategias de organizacion del aula.

Incidencia de las variables sociodemograficas y
profesionales sobre las actitudes

A continuacion en la Tabla 3 se muestran
los resultados referentes a como afectan las
variables género, edad, nivel de formacién, afios
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de experiencia, tipo de centro y etapa educativa [t(80)= -,77, p=,447], formacion y recursos
en las actitudes de los docentes. [t(79)=,365, p=,716] y apoyos personales [t(79)=

=355, P=,724].
No se encuentran diferencias significativas

en las actitudes consideradas globalmente en Con respecto a la variable edad, tampoco hay
funcion del género [t(79)= -,60, p=,551], ni en diferencias significativas ni en las actitudes
las diferentes dimensiones: bases de inclusién consideradas globalmente [t(42)=,97, p=,340] ni

Tabla 3. Descriptivos en las diferentes dimensiones de la escala de actitudes en funcién de las variables
sociodemograficas y profesionales

Total | Bases de inclusion | Formacion y recursos Apoyos personales
M M M M
(DT) (DT) (DT) (DT)
Género
. 41,61 27,09 8,09 6,43
Varon (n=23) (5,61) (5,61) 2,27) 2,25)
. 42,57 27,98 7,84 6,64
Mujer (n=58) (6.83) ,81) (2.84) (2.35)
Edad
; 43,70 29,35 7,7 6,57
>29 afios (n=23) (6,43) .13) 2,92) (2.46)
} 41,57 26,76 8,24 6,57
>48 afios (n=21) (8.15) (6.04) (2,58) (2.58)
Nivel de formacion
. 41,03 27,03 7,09 6,77
Diplomatura (n=34) 6,74) (4,97) (2.95) (2.56)
. 42,86 28,14 8,43 6,30
Licenciatura (n=37) 6.73) (4,69) (2.,40) (2,30)
Anos de experiencia
< 4afios (1=22) 42,36 28,68 7,27 6,41
- (6,93) (3,96) (3,13) (2,56)
) 42,19 27,14 8,67 6,38
>22 afios (n=21) ®,17) 6,14) 2,33) (2,69
Tipo de centro
. 42,44 28,66 7,30 6,33
Pblico (n=46) (7,00 (4,33) (2.86) (2,43)
42,68 25,92 9,08 7,68
Concertado(n=25) (6,24) (5,43) (2.22) (1.80)
Privado (n=10) 40,7 27,90 7,80 5,00
4,72) (3,93) (2,04) (1,70)
Etapa educativa
41,08 28,23 7,00 5,85
Eln=19) (4.,80) (4.73) (2.65) (2.27)
44,00 28,20 8,39 7,26
E.P (n=39) 7,11 4,30) 2,93) @,11)
38,50 25,50 6,86 6,14
ESO (n=14) (5,80) (6,10) (2,48) (2,48)

Fuente: elaboracién propia.
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en cada una de las categorias: bases de inclusion
[t(42)=1,67, p=,102], formacién y recursos
[t(42)= -,55, p=,587] y apoyos personales [t(42)=
-,008, p=, 994]. Aunque las diferencias no son
significativas, los docentes mas jovenes tienen
actitudes mds positivas hacia la inclusién que

los profesores de mas edad. Ademds, son estos
mismos los que afirman conocer con més detalle
la filosofia de la inclusion.

En relacion a la variable nivel de formacion, las
diferencias en las actitudes no son significativas
ni globalmente [t(69)= -1,15, p=,255], ni en

las dimensiones de bases de inclusion [t(70)=-
197, P=,335] vy apoyos personales [t(69)=,81,
P=,420]. Aun asi, los docentes que poseen una
licenciatura tienen actitudes mas favorables
hacia la educacién inclusiva y conocen mejor las
bases de la inclusion que los docentes que tienen
una formacion de tres afios (una diplomatura).
Encontramos tnicamente diferencias
significativas en la dimensién de formacién y
recursos [t(69)= -2,12, p=,038], en la que los
docentes con una licenciatura tienen actitudes
mds positivas hacia la inclusion que aquellos que
tienen una diplomatura.

En lo que se refiere a la variable de afios de
experiencia, las diferencias no son significativas
ni de manera global [t(41)=,08, p=,941] ni

en ninguna de las tres dimensiones: bases

de inclusion [t(41)=,98, p=,332], formacion

y recursos [t(41)= -1,65, p=,107] y apoyos
personales [t(41)=,04, p=,972]. A pesar de no ser
significativas, los docentes con menos afios de
experiencia tienen actitudes mds favorables en

la dimension de bases de inclusion que aquellos
docentes con mds experiencia. Aunque en el caso
de la dimensién de formacion y recursos ocurre
lo contrario, los docentes con mds experiencia
afirman que tienen mds formacion y recursos
que los que tienen menos experiencia.

En lo que respecta al tipo de centro, las
diferencias no son significativas en las actitudes
ni globalmente [F(2,78)=,35, p=,705], nien la
dimension de bases de inclusion [F(2,79)= 2,84,
P=,064]. Aun asi, los docentes de los colegios
concertados y publicos tienen actitudes mas
positivas que los de los centros privados. Sin
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embargo, los resultados recogen que son los
profesores de los colegios concertados los que
tienen menos conocimientos sobre las bases de la
inclusién que los profesores que ejercen su labor
en centros publicos y privados. Las diferencias si
son significativas en la dimensién de formacion
y recursos [F(2,78)=3,82, p=,026, 1*=,089]

y apoyos personales [F(2,78)=6,14, p=,003,
Nn*=,136]. Al realizar los contrastes a posteriori,
s6lo se hallan diferencias estadisticamente
significativas entre los colegios publicos y
concertados (p=,026) en lo que respecta a

la formacién y recursos, lo cual quiere decir

que los profesores de los centros concertados
afirman tener mas formacion y recursos

para atender las necesidades de sus alumnos

que los profesores de los centros publicos.
También se hayan diferencias significativas

entre los colegios concertados y privados en la
dimensién de apoyos personales (p=,006), es
decir, el profesorado de los centros concertados
consideran que cuentan con un mayor nimero
de apoyos personales que los docentes de los
centros privados.

Por tltimo, en la variable de etapa educativa
s6lo se encuentran diferencias significativas

en las actitudes globalmente [F(2,63)= 4,00,
p=,023, M*=,11]. Con las pruebas a posteriori
se comprueba que las diferencias estaban
entre la etapa de la ESO y Primaria (p=,03), es
decir, los docentes de Primaria tienen actitudes
mas positivas hacia la educacion inclusiva

que los profesores de la ESO. Las diferencias
no son significativas en bases de inclusién
[F(2,64)=1,77, p=,179], formacion y recursos
[F(2,63)=2,20, p=,120] y recursos personales
[F(2,63)=2,61, p=,081]. Aunque las diferencias
en estas dimensiones no son significativas, los
docentes de las etapas educativas de Infantil

y Primaria afirman tener mds nociones de la
inclusion, asi como mayor formacion y recursos
que los docentes de la ESO. Sin embargo, en
apoyos personales, los docentes de Infantil son
los que menos apoyos tienen en relacion a las
otras dos etapas educativas.

Por lo tanto, los resultados obtenidos
demuestran que las variables profesionales
referentes al nivel de formacion, tipo de
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centro y etapa educativa son las que tienen

una mayor incidencia en las actitudes que las
variables sociodemograficas. Concretamente, los
maestros que imparten docencia en la etapa de
Educacion Primaria son los que tienen actitudes
mas positivas hacia la inclusién. Ademas, los
profesores de los centros concertados son

los que afirman tener un mayor nimero de
apoyos personales que infiere en una actitud
mds positiva hacia la inclusién. Por dltimo,

los docentes de centros concertados y con una
licenciatura afirman tener una mayor formacioén
y disponen de mds recursos.

Incidencia de las variables sociodemograficas y
profesionales en las estrategias

En la Tabla 4 se detalla la incidencia de las
variables de edad, género, nivel de formacion,
anos de experiencia, tipo de centro y etapa
educativa sobre las diferentes estrategias que
usan los docentes en sus aulas.

Se encuentran diferencias significativas en funcién
del género en la utilizacion de estrategias [t(78)=-
1,69, p=,094]. Concretamente, en relacion a

las diferentes estrategias, las diferencias no

son significativas en lo referente a ensefianza

y evaluacion de los aprendizajes [t(78)=-1,51,
p=,135] y estrategias de agrupamiento [t(78)=
-,02, p=,988]. Por el contrario, si son diferencias
significativas en las estrategias de organizacion y
manejo efectivo del aula [t (80)= -2,24, p=,028]
y estrategias de adaptacion de actividades [t(79)=
-2,20, p=,03 1], aunque como se puede observar
son las mujeres las que mds utilizan todos

los tipos de estrategias principalmente las de
adaptacion de actividades.

Respecto a la edad, las diferencias s6lo son
significativas en las estrategias de organizacion y
manejo efectivo del aula [t(42)= 2,30, p=,026],
las cuales son utilizadas mds por los docentes
mads jovenes. Por lo tanto, de manera global
[t(42)=1,02, p=,315] y en las estrategias de
ensefianza y evaluacién de los aprendizajes
[t(42)=,53, p=,597], estrategias de agrupamiento
[t(42)=,81, p=,425] v estrategias de adaptacion
de las actividades [t(42)=,07, p=,949] las
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diferencias no son significativas, aunque todas
son utilizadas mas por los docentes jovenes.

Referente al nivel de formacion, las diferencias
son significativas a nivel global [t(68)=,21,
p=,045]. Los docentes con formacién de
diplomatura utilizan globalmente mas
estrategias que los de licenciatura. Sin embargo,
cuando se analizan las distintas estrategias

las diferencias no son significativas en las
estrategias relativas a organizacion y manejo
efectivo [t(70)=1,37, p=,174], de agrupamiento
[t(68)=,73, p=,466] y adaptacion de actividades
[t(69)=1,68, p=,098]. En las estrategias de
ensefianza y evaluacion de los aprendizajes si
son significativas [t(68)=2,43, p=,018], siendo
los docentes que tienen una diplomatura los que
usan mas este tipo de estrategias que aquellos
que tienen una licenciatura.

Respecto a los afios de experiencia, cuando

se analizan a nivel global las estrategias, las
diferencias no son significativas [t(41)=1,2,
p=,223], sin embargo cuando se analizan
individualmente, aquellos con menos afios

de experiencia usan mds estrategias de
organizacion y manejo efectivo del aula que los
que llevan trabajando mas de 22 afios, siendo
éstas diferencias significativas [t(41)=2,24,
p=,031]. En el resto de estrategias, también
son los que menos experiencia tienen los

que mds las utilizan, pero las diferencias no
son significativas: estrategias de ensefianza

y evaluacion de los aprendizajes [t(41)=,64,
p=,528], estrategias de agrupamiento
[t(41)=1,00, p=,323] y estrategias de adaptacion
de actividades [t(41)=,4T1, p=,682].

Cuando se analiza el tipo de centro,

unicamente en las estrategias de agrupamiento
[F(2,77)=1,40, p=,253] las diferencias no son
significativas. Sin embargo si hay diferencias
significativas en las estrategias de manera global
[F(2,77)=6,65, p=,002, N*=,147]. Tras realizar
las pruebas a posteriori, se comprueba que estas
diferencias estdn entre los centros privados y
publicos (p=,005) y entre los centros privados y
concertados (p=,003), siendo los docentes de los
centros publicos y concertados los que usan mas
estrategias inclusivas que los de los privados.
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Tabla 4. Descriptivos en las diferentes dimensiones de la escala de estrategias en funcion de las
variables sociodemograficas y profesionales

Total Estrategias Estrategias ensenanza | Estrategias Estrategias
M organizacion y y evaluacion de agrupamiento | adaptacion
(DT) | manejo del aula aprendizajes M actividades
M M (DT) M
(DT) (DT) (DT)
Género
Varén (n=22) 80,00 16,04 33,18 16,73 13,96
- (11,35) (2,10) (4,81) (3,76) (3,21)
Mujer (n=58) 84,41 17,24 34,84 16,74 15,57
jer in= (10,04) 2,20) (4,24) (3,59) (2,87)
Edad
529 afios (n=23) 84,52 17,43 34,91 16,78 15,39
- (8,60) (1,90) (4,07) (2,68) (2,59)
~48 afios (n=21) 81,38 15,91 34,19 15,95 15,33
- (11,77) (2,49) (4,92) (4,08) (3,35)
Nivel de formacién
Diplomatura 85,00 17,20 35,50 16,71 15,56
(n=34) (9,63) 2,19) (4,29) (3,26) (2,80)
Licenciatura 79,94 16,46 32,97 16,08 14,35
(n=36) (10,94) (2,38) (4,40) (3,81) (3,28)
Anos de experiencia
< 4afios (=22) 83,59 17,50 34,59 16,50 15,00
- (10,24) (2,22) (4,43) (3,16) (2,96)
522 afios (n=21) 79,71 15,90 33,71 15,48 14,62
B (10,28 (2,45) (4,62) (3,54) (3,09)
Tipo de centro
g 84,20 17,02 35,07 16,69 15,30
Publico (n=45) (10.19) 2,13) 4,37) (3,38) (3,10)
85,60 17,40 34,92 17,44 15,84
Concertado (n=25) (7,64) (1,96) (3,38) (3,90) (2,30)
Privado (n=10) 72,70 15,10 30,00 15,20 12,40
B (12,94) (2,60) (4,97) (3,74) (3,20)
Etapa educativa
El (n=13) 84,08 17,62 34,39 16,54 15,54
T (11,38) (2,06) (5,33) (3,78) (2,57)
86,37 17,48 35,34 17,76 15,62
E.P (1=38) 9,38) (1,99) (4,19) (3,02) ©7).0
82,71 16,71 34,86 16,29 14,86
ESO (n=14) (6,84) (1,49) (2,03) 4,14) 2,11)

Fuente: elaboracién propia.
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En las estrategias de organizaciéon y manejo
efectivo del aula [F(2,79)=4,29,p=,017, N*=,098]
las diferencias son significativas entre los
colegios privados y publicos (p=,041) y privados
y concertados (p=,020), donde los centros
privados usan menos este tipo de estrategias que
los otros dos tipos de centros. En las estrategias
de ensefanza y evaluacion de los aprendizajes
las diferencias son significativas [F(2,77)=6,36,
p=,003, 1*=,142], se comprueba que las
diferencias siguen estando entre los mismos
centros como en los casos anteriores, centros
privados y publicos (p=,004) y privados y
concertados (p=,009), de los cuales los ptblicos
y concertados usan mds estrategias de este tipo
que los privados. Por ultimo, en las estrategias
de adaptacién de actividades las diferencias
también son significativas [F(2,78)=5,30,
p=,007, 1*=,120]. Las pruebas a posteriori
demuestran que estas diferencias estan al igual
que en las estrategias anteriores entre los centros
privados y publicos (p=,019) y los privados

y concertados (p=,009), siendo de nuevo los
colegios privados los que usan menos estrategias
de este tipo que los concertados y publicos.

Por tltimo, en relacién a la etapa educativa

en la que imparten docencia los profesores
participantes en este trabajo se encuentra que no
hay diferencias en las estrategias consideradas
globalmente [F(2,62)=,88,p=,418], ni en las
diferentes estrategias: organizacién y manejo
efectivo del aula [F(2,64)=,98, p=,379],
ensefianza y evaluacion de los aprendizajes
[F(2,62)=,28, p=,755], agrupamiento
[F(2,62)=1,25, p=,294] y adaptacion de
actividades [F(2,63)=,39, p=,681]. Aunque las
diferencias no son significativas si se puede
sefialar de manera general que los docentes de
las etapas educativas de Infantil y Primaria usan
mads estrategias que los docentes de nuestro
estudio que imparten docencia en la ESO.

Por lo tanto, los resultados en relacion a la
incidencia de las variables sociodemogréficas
y profesionales en las estrategias muestran que
los docentes de centros publicos o concertados
son los que utilizan mds estrategias inclusivas.
Concretamente, las profesoras de menos de

29 afios con una experiencia menor de cuatro
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aflos y que imparten docencia en centros
publicos o privados son las que mds utilizan
estrategias de organizacion y manejo efectivo
del aula. Respecto a las estrategias de ensefianza
y evaluacién de los aprendizajes, son mas
utilizadas por docentes que desarrollan su labor
en centros publicos o concertados y que tienen
una diplomatura. A su vez, las estrategias de
adaptacion de actividades son utilizadas sobre
todo por las profesoras de centros ptiblicos

o concertados. Finalmente, en las estrategias

de agrupamiento las diferencias no son
significativas para ninguna de las variables
analizadas.

|
Discusion y conclusiones

Los cambios que se estdn produciendo en la
atencion a la diversidad conllevan conocer

e investigar si las propuestas metodoldgicas

y organizativas junto a las actitudes del
profesorado estdn respondiendo a la realidad
de las aulas. El trabajo que se presenta aporta
interesantes resultados en este ambito de
investigacion en el que, como se ha podido
comprobar en el andlisis efectuado, hay
escasez de estudios. Se obtienen aportaciones
originales al tema estudiado a través de un
andlisis empirico con datos reales. Se presentan
a continuacion los aspectos mas importantes
derivados de los resultados de este estudio.

Los docentes participantes en el estudio
muestran una actitud positiva hacia la
inclusién educativa de alumnos con NEE
derivadas de discapacidad en las aulas. Estos
resultados coinciden con los obtenidos en
otros trabajos (Alemany y Villuendas, 2004;
Alvarez et al., 2008; Avramidis y Norwich,
2002; Bradfield et al., 1973; Cook et al.,
2007; Higgs, 1975; Nicasio y Alonso, 1985;
Van Reusen et al., 2000; Vicufia, 2013;
Scruggs y Mastropieri, 1996) que afirman
que los docentes estan de acuerdo con los
principios de la inclusion y los beneficios que
produce para todos los alumnos.
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En relacion a las estrategias, que es el otro punto
fuerte del estudio, se han obtenido resultados
similares con los estudios realizados por Chiner
(2011) y Vicudia (2013), los cuales afirman que
los docentes hacen a diario un uso moderado

de estrategias y practicas inclusivas en sus

aulas. Principalmente utilizan estrategias de
organizacién y manejo efectivo del aula, seguido
de estrategias de ensefianza y evaluacion y
adaptacion de actividades y en menor medida
estrategias de agrupamiento. Esto puede ser
debido a que las estrategias mas utilizadas tienen
que ver con aquellas que requieren de menos
tiempo de preparacion y menos recursos tanto
materiales como personales.

Mais concretamente, en cuanto a los resultados
obtenidos en relacion a si hay variables

que influyen en las actitudes que tengan los
docentes, se ha podido comprobar que la edad,
el género y el nivel de formacién no influyen
en las actitudes de los docentes. En trabajos
como el de Avramidis et al. (2000), Harasymiw
y Horne (1975), Nicasio y Alonso (1985) y
Vicufia (2013) no se encontraron diferencias
significativas en estas variables con tener una
actitud favorable hacia la inclusion educativa.
No obstante, estos estudios concuerdan con los
resultados que se han obtenido en relacién a
que si es cierto que aunque estas diferencias no
son significativas, se ha podido apreciar como
son las mujeres, los docentes de menor edad

y con un nivel de formacion de licenciatura

los que afirman tener actitudes mds positivas
hacia la inclusion. Sin embargo, también hay
estudios que contradicen esta idea, como se
puede apreciar en los resultados obtenidos de
investigaciones realizadas anteriormente (Abds
y Polaino, 1986; Alemany y Villuendas, 2004;
Flores, 2007; Surid, 2012) en las que se afirma
que el género si infiere en las actitudes, de tal
manera que son los varones los que tienen
actitudes mds positivas hacia la inclusién que
las mujeres. No obstante, estas investigaciones
también demostraron que la edad no influye
significativamente y que son los de menor edad
los que tienen actitudes mds positivas. Ademas,
los docentes con menos experiencia son los
que tienen mejores actitudes hacia la educacion
inclusiva (Avramidis ef al., 2000; Avramidis y
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Norwich, 2002; Dendra et al., 1991; Granada et
al., 2013; Harasymiw y Horne, 197 5; McCauley
et al., 1978; Padeliadu y Lampropoulou,

1997; Van Reusen et al., 2000). Sin embargo,
Vicufia (2013) en su investigacion sefiala lo
contrario, que son los docentes con mas afios

de experiencia los que tienen una actitud més
favorable.

Nicasio y Alonso (1985) sefialan en relacion

a las variables relacionadas con el tipo de
centro y etapa educativa que no hay diferencias
significativas. En general, los docentes de los
centros publicos o concertados tienen actitudes
mas favorables que los de los centros privados.
La variable etapa educativa influye en las
actitudes de los docentes, aunque los estudios
que hay al respecto son contradictorios. Las
investigaciones de Chiner (2011), Nicasio y
Alonso (1985) y Surid (2012) afirman que los
docentes de las etapas educativas de Infantil y
Primaria tienen actitudes mds positivas que los
de Educacion Secundaria. A su vez, Cardona
(2004) y Savage y Wienke (1989) indican que
a medida que aumenta la etapa educativa, los
docentes muestran actitudes mds negativas
hacia la inclusion. Esto puede ser debido a que
los docentes de etapas educativas superiores

se centran mas en los objetivos y contenidos
minimos curriculares que en contenidos y
competencias transversales poniendo en el
centro del proceso de ensefianza los minimos
establecidos y no al alumnado. Sin embargo,
Avramidis y Norwich (2002) demostraron lo
contrario, es decir, que son los docentes de la
ESO los que tienen actitudes mds favorables.

Chiner (2011) afirma que el género y el nivel de
formacién no se relacionan con un mayor uso de
estrategias inclusivas. Sin embargo, aunque las
diferencias no son significativas, son las mujeres
y los docentes con estudios de licenciatura

los que utilizan mds estrategias. En relacion

al tipo de centro, los publicos y concertados
implementan un mayor nimero de estrategias
que los privados.

En lo referente a la relacion que se establece
entre etapa educativa y uso de estrategias
inclusivas, cabe destacar que en esta
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investigacion no se encontr6 una relacion entre
ambas variables como en estudios anteriores que
si demostraron que los docentes de las etapas
educativas de Infantil y Primaria son los que
usan mas estrategias que los de la ESO (Cardona
et al., 2003; Mclntosh et al., 1994).

Por ultimo, los resultados concuerdan con
otras investigaciones que afirman que tener
una actitud mas positiva hacia la inclusion
se relaciona con un mayor uso de estrategias
inclusivas en las aulas (Ballone y Czerniak,
2001; Leyser y Tappendorf, 2001).

Teniendo en cuenta los resultados de este estudio
se determina (aunque no se pueden generalizar
los resultados al obtenerse correlaciones bajas)
que los docentes tienen actitudes positivas hacia
la inclusién educativa aunque precisan de mayor
formacion y recursos personales. Los docentes
hacen un uso frecuente de estrategias inclusivas
en sus aulas, sobre todo aquellas que tienen

que ver con la organizacién y manejo del aula

y ensefianza y evaluacion de los aprendizajes.
Tanto las actitudes como las estrategias varian
sobre todo en relacién a variables relacionadas
con la practica profesional y no tanto con
variables sociodemograficas. Finalmente,

hay una relacion directa entre tener actitudes
positivas hacia la inclusién y utilizar un mayor
ntmero de estrategias en las aulas.

En conclusién, los resultados de este estudio
son de interés y de relevancia para profundizar
y conocer las implicaciones y las demandas
que precisan los docentes para adquirir
actitudes positivas y usar mds estrategias
inclusivas, ya que el papel de los profesores es
parte importante de la calidad educativa y del
desarrollo integral del alumnado. Basicamente
estas demandas se refieren a la formacion y
recursos personales y materiales. Por ello, hay
que hacer hincapié en estos aspectos para lograr
el éxito de todos los alumnos en su proceso

de ensefanza-aprendizaje y que todos tengan
una educacion de calidad formandose como
ciudadanos del siglo XXI.

El estudio realizado presenta algunas
limitaciones. A dia de hoy, los términos
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inclusion educativa, educacion inclusiva y
necesidades educativas especiales aun producen
confusiones conceptuales lo cual implica y no
se puede descartar que los docentes encuestados
tengan un concepto de estos términos diferente
al utilizado en este trabajo debido en parte

a su formacion. En los casos de profesores

con mds afos de experiencia se les formé en
modelos y estrategias de intervencion centradas
en la filosofia integradora alejados, en aquel
momento, de las estrategias y metodologias
centradas en el alumno, en la participacion, en
las capacidades de cada uno y en transformar
los centros en centros inclusivos, principios de la
educacién inclusiva.

Investigaciones futuras pueden encaminarse a
conocer qué programas de formacion (inicial y
continua) y apoyos hay en los centros, examinar
si son eficaces para el cambio de actitudes de los
profesionales del ambito educativo y adquieran
actitudes positivas hacia la diversidad y la
inclusion de todos en todos los contextos y
observar e investigar si mayor y mejor formacion
implica un mayor y mejor uso de metodologia

y précticas inclusivas. Comprobar si la actitud
de los docentes hacia la inclusion repercute o no
en el proceso de ensenanza-aprendizaje de sus
alumnos y al mismo tiempo profundizar en las
estrategias que los centros estin implementando
para atender a la diversidad y si influyen en las
actitudes de los profesionales.

Otra limitacion es el tamafio de la muestra, el
objetivo de proximos trabajos es ampliarla para
eliminar esta dificultad y asi poder generalizar
los resultados. Se ampliara con la inclusion

de otros profesionales del ambito educativo
(equipo psicopedagogico, docentes de apoyo,
de educacion especial, de audicion y lenguaje,
educadores sociales...) y se incluird a los
alumnos, con y sin discapacidad, con el fin de
conocer su percepcion respecto a las estrategias
inclusivas desarrolladas en sus centros y
relacionar las actitudes con dichas percepciones,
aspectos que no han sido objeto de estudio en
esta investigacion.

En posteriores trabajos se ampliard y se
utilizard una metodologia tanto cuantitativa



Inclusion educativa. Actitudes y estrategias del profesorado 41

como cualitativa, se realizaran otros andlisis Por dltimo y no menos importante sigue siendo
que complementen los realizados incluyendo necesario realizar un trabajo longitudinal que
otras variables como la formacion, los recursos involucre al equipo directivo y a las familias,
materiales, los apoyos personales con lo que es fundamental conocer la opinidn y actitud de
cuenta el profesor y el centro educativo para todos los implicados en el proceso educativo y
conocer si indicen o no en las actitudes y evaluar si las actitudes de los profesionales hacia
estrategias de los docentes ya que son algunos la inclusién de alumnos con discapacidad varian
de los aspectos que mas han demandado los en funcion del tipo de discapacidad de cada uno
docentes. y dificultan el derecho a una educacién inclusiva.

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 25-45
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afios en otros lugares, atn es una
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pretende realizar un acercamiento a

la fundamentacion y a las estrategias
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cambios observados, tanto en la vida
de los residentes como en la actividad
de los profesionales de apoyo directo
tras la aplicacion de esta metodologia.

|
Palabras clave

Apoyo activo, discapacidad
intelectual, necesidades de apoyo,
revision documental.

|
Abstract

Active support, despite being used for
more than 20 years in other places,

it is still an unknown methodology

in services that support people with
intellectual disabilities and high
support needs, in our country. This
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|
Introduccion

Tradicionalmente, los servicios destinados

a personas con discapacidad intelectual han
ofrecido a sus usuarios un modelo de asistencia
que se ha denominado ‘modo hotel’, en el
cual los profesionales hacen todo ‘por’ la
persona en vez de ‘con’ ella (Association for
Real Change, 2009). Como consecuencia

de esta forma de actuar, la persona pasa

la mayor parte de su tiempo inactiva, tal

y como se ha visto en diferentes estudios,
como el de Emmerson et al. (2000), en el que
determinaron que el tiempo que la persona
estaba acompafiada era de 12 minutos por
cada hora. En cambio, las metodologias
desarrolladas en las dltimas décadas proponen
que la persona tenga una mayor participacion
en su vida diaria.

Jones et al. (2011) describen cudles son los
aspectos importantes para todos los individuos
en su vida diaria, independientemente de

sus necesidades de apoyo: participacion
comunitaria, establecimiento de relaciones
sociales y personales, posibilidad de vivir
nuevas experiencias, tomar elecciones, tener el
control de su vida, tener un estatus y ser tratado
como una persona. Todas ellas deberian ser las
finalidades principales de cualquier actuacion
llevada a cabo por las instituciones.

El apoyo activo (de aqui en adelante AA),
surge en el Reino Unido en los afios 8o
(Totsika et al., 2008; Mansell y Beadle-Brown,
2012) con el objetivo de que la asistencia

que reciben las personas con discapacidad
intelectual les permita una mayor participacion
(Cerolini y Ferrie, 2005; Stancliffe et al., 2005)
y mejorar los aspectos descritos anteriormente
por Jones et al. (2zo11). Su primer desarrollo
tuvo lugar en un grupo de residencias inglesas
en las que se observo que, gracias al AA, los
profesionales prestaban una atencién mds
eficaz, entendiendo por ello la participacién

en actividades significativas por parte de

las personas con discapacidad intelectual
(Stancliffe et al. 2003).
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Elementos caracteristicos del apoyo activo

Esta metodologia presenta, en su actual estado
de desarrollo, la siguiente fundamentacion
(Cerolini y Ferrie, 2005; Mansell et al., 2005;
Totsika et al., 2008; Jones et al., 201 1; Mansell
y Beadle-Brown, 2012):

*  Los profesionales necesitan conocer bien
a la persona a la que se asiste para que la
atencion sea mas eficaz.

e  El trabajador no puede hacer todo por la
persona.

e Esnecesario hacer un seguimiento de las
oportunidades de participacion que tiene la
persona con discapacidad cada dia, siempre
basado en las evidencias.

e El feedback entre profesionales es
primordial para que los apoyos estén
coordinados.

e  El feedback con las familias también es
importante para que estén mds implicados.

e La organizacion ha de tener contacto
con la comunidad en la que estd ya
que proporciona a la persona mayores
oportunidades de participacion.

e  Las rutinas diarias han de ser flexibles.

e Los profesionales han de procurar que
las actividades en las que participan las
personas con discapacidad sean variadas y
significativas.

®  Se potencia que la persona establezca y
mantenga relaciones personales con sus
familiares y amigos.

e  Todos los momentos del dia tienen
potencial para que la persona participe.

e Es mejor hacer pocas actividades y mas a
menudo.

e  Las instituciones han de garantizar que la
persona pueda realizar elecciones y tener un
mayor control de su vida.

En la tabla 1 se exponen brevemente las
principales estrategias del apoyo activo
para mejorar la vida de las personas con
discapacidad:
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Tabla 1. Estrategias del apoyo activo

Estrategia Caracteristicas

Protocolos de actividad

En ellos se describen las actividades que se realizan mas frecuentemente.
Cada una de ellas se subdividira en otras mas pequefias para que resulten
mas faciles para la persona.

Planes de apoyo a la actividad

Tienen el formato de una hoja por dia, en la que se describiran las
actividades, el apoyo que necesita la personay el seguimiento que
se realizara a lo largo del dia. Si la persona lo requiere, se utilizaran
pictogramas para que sea accesible.

Planes individuales
ellas.

En este documento se expone, de manera individualizada, las actuaciones
a medio plazo con los resultados prioritarios esperados en cada una de

Planes de oportunidad

Estos planes recogen las ocasiones en las que la persona tiene la
oportunidad de participar, con el objetivo de crear contextos en los que
pueda desarrollar sus propias habilidades a través de la realizacién de
diversas actividades de forma regular.

Planes de ensefianza
estructurados

En este tipo de documentos se recogen objetivos de participaciéon pero a
largo plazo a través de una ensefianza mas estructurada.

Fuente: Totsika et al., 2008b.

A la hora de crear estos planes de apoyo activo,
se han de tener en cuenta las siguientes premisas
(Jones et al., 2011):

1. A la hora de planificar las actividades de
la vida diaria, es necesario que haya una
buena coordinacién con el resto de personas

de la entidad.

2. Estos planes ayudan a que la persona sea
mas auténoma.

3. Los planes han de presentarse por escrito
para que haya una mejor coordinacién
entre los profesionales.

4. Estos planes incluyen: actividades
domésticas, actividades personales y de
autocuidado, actividades de tiempo libre,
actividades vocacionales y actividades de
caracter social.

5. Al finalizar cada dia, los profesionales se
reunirdn para revisar si se ha conseguido la
participacion en la actividad prevista.

6. La familia debe de incluirse a la hora de
decidir sobre alguna actividad cuando la
persona no pueda expresarse por si misma.

7. Estos planes no reemplazaran a los diarios
personales ya que se utilizardn en conjunto.

8. Para facilitar la comprension de estos
documentos, los planes pueden hacerse a
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través de imagenes, objetos... o cualquier
elemento que sea accesible para la persona
con discapacidad.

9. Los profesionales decidiran acerca de qué
actividad de la vida diaria se realizara
cada dia y qué trabajador o trabajadores
proporcionard el apoyo necesario a la
persona.

Respecto a la forma de dar este apoyo,

existen diversas alternativas en funcion de las
necesidades de la persona: se puede sugerir, pedir
o decir (propuesta verbal para hacer consciente a
la persona de que es el momento para hacer una
determinada cosa), dar instrucciones (también
tiene un caracter verbal pero se guia a la persona
sobre lo que tiene que hacer en cada momento),
hacer un gesto (lo cual funciona bien cuando

no se comprenden las instrucciones verbales), o
mostrar cdmo se hace una cosa o guiar, es decir,
dar directamente el apoyo fisico que se necesite
(Jones et al., 2011).

El modelo de 5 puntos de O"Brien es bésico a

la hora de formar a los profesionales acerca de
coémo trabajar con las personas con discapacidad
mediante la metodologia del apoyo activo. Este
modelo recoge las siguientes ideas (Mansell y
Beadle-Brown, 2012):
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1. Presencia: es el nivel en el que la persona
es el centro de los acuerdos que se toman
respecto a sus actividades de la vida diaria,
de trabajo y de ocio.

2. Eleccién: hace referencia a la autonomia
que tiene la persona con discapacidad a la
hora de tomar decisiones acerca de su vida.

3. Competencia: es el nivel de experiencias que
ha vivido la persona a lo largo de su vida y la
variedad de actividades que le puede ofrecer
la institucion para ayudar a la persona.

4. Participacion: la variedad y el alcance de las
relaciones que tiene la persona.

5. Respeto: ha de ser valorado como cualquier
otro miembro del grupo.

Pero en ocasiones existen problemas a la hora de
instaurar el AA a los que las organizaciones han
de hacer frente y buscar la solucion adecuada en
beneficio tanto de las personas con discapacidad
como de los propios profesionales. Algunas

de las barreras mas comunes que pueden
encontrarse son: algunos trabajadores no ven la
importancia de la participacion de la persona con
discapacidad en las actividades de su vida diaria
y consideran que hay otras cosas que tienen mas
importancia, otros se centran mds en su labor
burocratica que en la calidad de los apoyos que
estd proporcionando, en ocasiones se deciden las
actividades en las que participara la persona en
funcion de los intereses del personal en vez de
los de la propia persona, y suelen seleccionarse
unicamente actividades domésticas relegando

a un segundo plano otro tipo de actividades
(Mansell y Beadle-Brown, 2012).

Desde la implantacion de esta metodologia,
han sido varios los estudios que tienen como
finalidad analizar los beneficios del apoyo
activo. Es por ello que este articulo tiene como
objetivo principal el analisis de sus posibles
aportaciones. A continuacion se describe el
proceso de bisqueda que se ha seguido para
llegar a los 24 articulos que componen esta
revision documental, los resultados obtenidos
(tanto los beneficios para los profesionales
como para las personas con discapacidad) y
las conclusiones a las que se ha llegado tras la
realizacion de este proceso.
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|
Proceso de busqueda

En el grifico 1 se puede observar cudl ha sido

el proceso de busqueda realizado para obtener
los articulos que conforman esta revision
documental. En primer lugar, se han consultado
las siguientes bases de datos del ambito nacional
e internacional: Latindex, DOA], Redib,
Dulcinea, Dialnet, ERIH PLUS, ISOC, DICE,
SciELO y MIAR. A su vez, se ha utilizado un
listado de revistas académicas del ambito de la
discapacidad elaborado por la Universidad de
Galway, Irlanda, en noviembre de 2013 (Nui
Galway, 2013). Todas estas bases han sido
consultadas entre el 15 de enero y el 1 de febrero
de 2016.

En cada una de las bases de datos citadas se
han utilizado los descriptores de ‘discapacidad’,
‘discapacidad intelectual’, ‘disability’, ‘learning
disability’ e ‘intellectual disability’, dando
como resultado 31 revistas cuya temdtica se
relacionaba con el objetivo de este estudio.
Posteriormente, se ha procedido a buscar en
estas revistas el descriptor ‘active support’, lo
que ha proporcionado 267 articulos, de los
cuales, tal y como se refleja en la tabla 2, se han
seleccionado unicamente 24 pertenecientes a 6
revistas.

El motivo de la seleccion de estos documentos ha
sido que, una vez leidos los abstracts, se trataban
de investigaciones cuya principal finalidad es
analizar los beneficios de la implantacion del
apoyo activo en centros que atienden a personas
con discapacidad intelectual. El 100 % se trata
de literatura inglesa (la mayoria anglosajona), y
no se ha encontrado ningun articulo en lengua
castellana.

|
Resultados

Tal y como se ha indicado en los apartados
anteriores, en general, el objetivo de todos los
articulos seleccionados es el de analizar si la



El apoyo activo como herramienta para la mejora de la participacion de la persona con 51

discapacidad intelectual. Estado de la cuestiéon

Grafico 1. Proceso de blusqueda de articulos

Seleccién de » ) *
Uso de descriptores

Seleccion de
revistas y articulos
apropiados a la finalidad
del estudio

+ 6 revistas
+ 24 articulos

» Latindex
* Doaj
’ Red'.b » Discapacidad
» Dulcinea . .
. » Discapacidad
» Dialnet .
- Eriholus intelectual
o - Disability
+ lIsoc . L
. + Learning disability
» Dice o
. + Intellectual disability
+ Scielo
*  Miar

»  Nui Galway. 2013

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 2. Resumen de articulos y revistas seleccionadas en este estudio

Fuente: elaboracion propia.

Revista N° de Articulos
Research in Developmental Disabilities 3
Journal of Intellectual Disability Research 3
American Journal of Intellectual and Developmental Disabilities 1
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities 7
Tizard Learning Disability Review 3
Journal of Intellectual and Developmental Disability 7
TOTAL: 24

implantacion del apoyo activo tiene un impacto
positivo en los diferentes niveles de la vida de las
personas con discapacidad intelectual y en las
précticas de atencion ejercidas por los diferentes
profesionales. A pesar de que las muestras
utilizadas son muy diferentes en cada uno de los
estudios (el ndmero de residentes oscila entre
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1Y 359, el ndmero de profesionales entre 3 y
354, y el nimero de hogares entre 5y 138),
todos ellos muestran los beneficios del apoyo
activo (ver tabla 3), para lo que ha utilizado una
extensa variedad de instrumentos de recogida de
informacion, los cudles han sido resumidos en la
tabla 4.
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Tabla 3. Objetivos y muestra de cada articulo analizado

residente utilizando procesos del AA.

Autores Ano | Objetivo principal Muestra
Analizar los efectos en los residentes de la formacion |5 hogares
Jones et al. 1999 -
en AA del personal. 19 residentes
. - 5 hogares
Felce et al. 2000 Ana|_|z_ar los beneficios del AA en los hogares 19 residentes
participantes tras la formacion del personal. }
52 profesionales
Analizar los efectos en los residentes y en la 38 hogares
Jones et al. 2001a | asistencia que reciben tras la formacién en AA del 106 residentes
personal. 303 profesionales
Conocer los cambios en la asistencia que reciben los | 74 hogares
residentes y los efectos en diversos aspectos de su
Jones et al. 2001b | vida tras la formacion del personal en AA. 188 residentes
. . . 74 hogares
Analizar la eficacia de los apoyos que proporcionan
Smith et al. 2002 los profesionales tras su formacién en AA. 188 residentes
Primer estudio
13 hogares
Analizar los efectos de la implantacion del AA tres 26 residentes
Mansell et al. 2002 |afios después del primer estudio realizado por los
mismos autores. Segundo estudio
13 hogares
23 residentes
Analizar los efectos de la formacién en AA del 3 hooares
Bradshaw et al. | 2004 | personal en diversos aspectos de la vida de los gares
: 38 profesionales
residentes.
Analizar si el AA resulta adecuado para las personas 5 hoga}res
. ! S : 22 residentes
Stancliffe et al. 2007 | con mayores niveles de participacion y si hay }
. © 31 profesionales
cambios tras la formacidn del personal en AA.
5 managers
Analizar los efectos en los residentes y en la atencién | 72 hogares
Mansell et al. 2008 | que reciben tras la formacién del personal en AA, y 359 residentes
compararlo con un grupo de control. 354 profesionales
11 hogares
Analizar si existe relacion entre el cambio de las 1 SUpervisores
Fyffe et al. 2008 PR : o 53 profesionales
practicas de los profesionales y la aplicacion del AA. «
16 managers de “non-
house-based”
Analizar los cambios en diferentes areas de la vida de | 3 hogares
Koritsas et al. 2008 | los residentes tras la formacién de los profesionales | 12 residentes
en AA. 11 profesionales
Examinar, tras la formacion en AA, el tiempo que los .
rofesionales ayudan a los residentes y la cantidad 22 residentes
Stancliffe et al. 2008 [P . Y . yia 31 profesionales
de elogios que les proporcionan para mejorar su
SO 5 managers
participacion.
Beadle-Brown Analizar los beneficios para los residentes y para el 6 hogares
2008 o .
etal. personal tras la formacion en AA. 29 residentes
Analizar la vision que tiene el personal sobre la 10 hogares
Totsika et al. 2008a | formacion que han recibido sobre AA y los beneficios | 20 residentes
que les ha reportado en sus practicas de apoyo. 58 profesionales
Toogood et al. 2009 Analizar los cambios en el comportamiento de un 1 residente
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Autores Ano | Objetivo principal Muestra
Analizar los cambios en participacion doméstica,

Stancliffe et al. 2010 conduc?tla adaptatlva,. cambios .de comportamle’nto y |9 hogallres
depresion, en los residentes seis meses después de | 41 residentes
la implementacion del AA.

Totsika et al 2010 Analizar la efectividad del “entrenamiento interactivo” | 10 hogares

’ en AA en la mejora de la vida de los residentes. 21 residentes
Antes del pre-test
13 supervisores
Demostrar que el AA supone un beneficio para 62 residentes
los residentes en cuanto a su participacion en
Chou et al. 2011 | actividades, en relaciones sociales, en elecciones y Después del pre-test
en conductas adaptativas, a la vez que reduce sus 12 hogares
niveles de depresion. 49 residentes
4 supervisores
6 managers

Analizar, tras la formacién del personal en AA, l r;sgi’ggntes

Stancliffe et al. 2011 | la efectividad de aumentar de uno a dos los
. . . 1 manager

profesionales que trabajan con cada residente. g
7 profesionales
Grupo 1
6 hogares
22 residentes

. Analizar los beneficios para los residentes y para los 65 profesionales
Riches et al. 2011 . L
profesionales tras la formacion en AA.
Grupo 2
6 hogares
23 residentes
54 profesionales
Beadle-Brown Analizar los beneficios para los residentes y para el 6 hogares
2012 ~ . I -
et al. personal, un afo después de la formacion en AA. 31 residentes
4 hogares
Analizar los beneficios del AA en los residentes y en | 4 residentes

Graham et al. 2013 | el apoyo que proporcionan los profesionales, dos 3 familias

afos y medio después de su implementacion. 4 managers
3 profesionales de la salud
Analizar, diez afios después de la implantacién del

Mansell et al. 2013 AA, Iog principios del :clpqu activo que utilizan los 34 hoga}res
profesionales y en qué medida se ofrece realmente 151 residentes
esta metodologia a los residentes.

2005/2006
138 hogares
649 personas

Beadle-Brown Explorar el papgl del Ildgrazgo en los hogares de 2009

ot al 2014 | personas con discapacidad intelectual y conocer su | 33 hogares

’ relacion con la variacion del uso del AA. 126 residentes

2010
39 hogares
124 residentes

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 4. Instrumentos de recogida de informacién utilizados

Instrumento N° de Al‘tl'?l-.llos % de Art|'<_:l_.|los que lo
que lo utiliza utiliza
Aberrant Behavior Checklist 7 29,1 %
Active Support Measure 6 25%
Adaptive Support Checklist 1 41%
Adaptive Behavior Scale 10 41,6 %
Assessment Schedule 1 41%
Behavior Problems Inventory 1 41%
Choice Making Scale 1 41%
Choice Questionnaire 3 12,5%
Cuestionario elaborado por los investigadores 1 41%
Depression Scale 2 8,3%
Developmental Behavior Checklist for Adults 1 41%
Disability Assessment Schedule 1 41%
Entrevistas a profesionales 5 20,8 %
Feedback Questionnaire 1 41%
Group Home Management Scale 2 8,3%
Grupos de enfoque 1 41%
Index of Community Involvement Revised 4 16,6 %
Index of Participation in Daily Living 1 41%
Index of Participation in Domestic Life 6 25%
Informacién proporcionada por el centro 3 12,5%
Inventory for Client and Agency Planning 5 20,8 %
Monetary Time Sampling 1 41%
Mood Scale 1 41%
Observacion 16 66,6 %
Psychopathology Instrument for Mentally Retarded Adults 2 8,3%
Quality of Management Scale 1 41%
Residential Services Working Practices Scale 3 12,5%
Revised Residential Services Settings Questionnaire 3 12,5%
Schedule of Handicaps Behavior and Skills 3 12,5%
Short User Survey 2 8,3%
Social Network Index 2 8,3%
Staff Experience and Satisfaction Questionnaire 3 12,5%
Staffing information Interview 3 12,5%
Supports Intensity Scale 1 41%

Fuente: elaboracién propia.
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A continuacion se detallan los resultados
obtenidos en esta revision organizados en

tres grupos: formacién en apoyo activo,
resultados para los profesionales y resultados
para las personas con discapacidad (en las
areas de participacion, interaccion social,
depresion y conducta adaptativa y cambios de
comportamiento).

® Formacion en apoyo activo

Todas las investigaciones en las que se forma

al personal en apoyo activo combinan una

parte de workshop, que incluye una formacion
tedrica (normalmente de uno o dos dias) en las
que se exponen conocimientos relativos a qué

es el AA, cudles son sus planteamientos, qué
estrategias sigue..., y una parte de entrenamiento
interactivo, practico, en el propio lugar de
trabajo.

En la mayor parte de los estudios analizados, la
persona encargada de formar a los profesionales
en AA es un experto perteneciente a una entidad
externa, por lo que la parte practica se hace
mas compleja ya que en ocasiones no conoce a
los residentes. En la investigacion realizada por
Totsika et al. (2008a), en la que se analizaba

la efectividad del entrenamiento interactivo
como parte de la formacion de los trabajadores,
mads de la mitad de los encuestados (53 %)

que recibieron esta modalidad de formacion
planteaban que ésta hubiese sido mas efectiva

si fuese desarrollada por alguien que conozca
previamente a las personas con discapacidad.

Tras la formacion completa en apoyo activo, los
profesionales reportan: una mayor conciencia
sobre las necesidades de los residentes y haber
cambiado su forma de trabajo (Totsika et al.,
2008a), la adquisicion de nuevas habilidades,
herramientas y técnicas para proporcionar
mejores apoyos acordes con las necesidades de
las personas con discapacidad intelectual (Smith
et al., 2002; Totsika et al., 2008a; Riches et al.,
20115 Graham et al., 2013), v, en general, una
satisfaccion con el proceso de aprendizaje del
apoyo activo (Totsika et al., 2008a; Riches et al.,
2011).
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Por lo tanto, la combinacion del workshop
tedrico con el entrenamiento interactivo supone
una metodologia de formacion positiva para que
los profesionales puedan prestar una asistencia
mas efectiva a las personas con discapacidades
mds severas (Smith et al., 2002; Totsika et al.,
2010).

¢ Resultados para los profesionales

Los cambios propiciados en las practicas de
apoyo de los profesionales hacia los residentes
suponen un cambio también en la vida de las
propias personas con discapacidad: al recibir
una mayor atencion se ven mejoradas, a su vez,
muchas dimensiones de su calidad de vida.

Diversos estudios informan de un aumento
significativo de la ayuda que el personal
proporciona a los usuarios del servicio
(Stancliffe et al., 2007). En uno de ellos este
cambio es mas amplio ya que pasa a ser del 2 %
al 35 % (Jones et al., 1999), mientras que en
otros el cambio no es tan grande, como en el
estudio de Stancliffe et al. (2011), en el que la
asistencia aumento del 21,5 % al 35,7 % con la
presencia de dos profesionales en vez de uno.

En consonancia con este cambio, también

se produce una mejora en el contacto por

parte del personal, siendo, por ejemplo,

antes de la formacion en AA del 16,7 % y
posteriormente del 21,2 % en una de las
investigaciones (Bradshaw et al., 2004), o del
54 % en el comienzo del estudio y del 59 %

al final en otro de los articulos analizados
(Riches et al., 2011). A pesar de producirse
este aumento, la correlacion entre el contacto
del personal y la participacion de los residentes
no es estadisticamente significativa segtn los
resultados obtenidos en el estudio de Bradshaw
et al. (2004). Por otro lado, Stancliffe ez al.
(2007) asocian significativamente ese incremento
de ayuda recibida con el aumento en la
participacion de las personas con discapacidad.

La asistencia no verbal como estrategia de
apoyo al residente ha cambiado a lo largo del
proceso, adaptandose a las necesidades de
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cada una de las personas con discapacidad a
las que se atendia (Smith et al., 2002). A pesar
de ello, la investigacion realizada por Totsika
et al. (2010) recoge que estos cambios no son
significativos.

En relacién a los cambios organizacionales, es
destacable que las précticas de liderazgo de los
profesionales también han incrementado tras la
implantacion del apoyo activo (Beadle- Brown
et al., 2008; 2012). Por ejemplo, Beadle-Brown
et al. (2014) reportan un aumento del 42 % al
52 %, lo que acarrea como consecuencia mejores
y mayores resultados en la adopcion de las
estrategias del AA. Por otra parte, Riches et al.,
(2z011) reportan una reduccion de las actividades
burocraticas del 46 % al 41 %, permitiendo que
los profesionales puedan dedicar ese tiempo a la
atencion directa a los residentes.

El trabajo en equipo y coordinado es uno de los
factores clave para que los apoyos que requieren
los usuarios del servicio sean de calidad y
efectivos. En este aspecto se han producido
mejoras en la comunicacién interprofesional

y en sus habilidades de analisis (Riches et al.,
2011) y un aumento en la satisfaccion con el
trabajo que realizan (Beadle-Brown et al., 2012).

Totsika et al. (2008a) reflejan que las

estrategias de apoyo activo que mds utilizan los
profesionales que participaron en su estudio

son los planes de actividades diarias (realizados
por el 70 %) y los planes de oportunidades
(elaborados por el 65 % de los trabajadores de
apoyo directo). En el lado opuesto se encuentran
los planes individuales o de ensefianza, los cudles
eran desconocidos por los propios profesionales
antes de la puesta en marcha de la investigacion.

Por tultimo, y como aspecto positivo, cabe
destacar que mientras que tradicionalmente los
trabajadores tendian a prestar mds atencion a las
personas con discapacidad intelectual que tenian
mas habilidades, la introduccion del apoyo
activo ha reportado mayores beneficios para

las personas con discapacidades mas severas
(Smith et al., 2002), ya que tiene un impacto
mas significativo en sus vidas (Beadle-Brown et
al., 2014).
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¢ Resultados para las personas con
discapacidad

Participacion

Uno de los aspectos que mds se han analizado
en la mayoria de investigaciones sobre el apoyo
activo es la participacion de la persona con
discapacidad en diferentes actividades de su
vida diaria como, por ejemplo, las actividades
domésticas.

Todos los estudios que han analizado este
constructo han visto un incremento a lo largo
del proceso. En algunos casos ha sido, por
ejemplo, del 35 % (Jones et al., 2001a), del

7 % (Stancliffe et al., 2008)... Mientras que en
algunos de ellos el cambio en la participacion en
general ha sido significativo (Jones et al., 1999,
2001b; Mansell et al., 2002; Stancliffe et al.,
2008; Koritsas et al., 2008; Chou et al., 20115
Beadle-Brown et al., 2012), para otros no ha
llegado al nivel de significatividad (Smith et al.,
2002).

Limitando esa participacion al ambito de las
actividades domésticas, un alto nimero de

los estudios examinados para la realizacion

de esta revision sustentan que ha aumentado
significativamente tras la implantacion del apoyo
activo (Jones et al., 1999, 2001a; Bradsahaw et
al., 2004; Stancliffe et al., 2007, 2010; Riches et
al., 2o011). Este incremento ha sido del 19,8 % al
37,2 % en uno de los estudios desarrollados por
Beadle-Brown et al. (2012), 12 meses después de
haber introducido la metodologia del AA en los
diferentes hogares que compusieron su muestra.

Jones et al. (2001a) recogen en su

investigacion un resultado que indica que las
actividades sociales también han aumentado
significativamente tras la formacion de los
profesionales en apoyo activo. Este mismo dato
es plasmado por Beadle-Brown et al. (2012) en
las conclusiones de su investigacion.

Por lo tanto, parece claro que los estudios
analizados ofrecen evidencias de que se ha
producido un aumento en la participacion de
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las personas con discapacidad (este incremento
puede ser significativo o no) como fruto de la
implantacion en los hogares residenciales del
AA. Ademais, se constata que el numero y la
variedad de actividades que se le ofrece a los
residentes ha aumentado significativamente
(Stancliffe et al., 2007, 2010).

Interaccion social

Uno de los estudios realizados para comprobar
los beneficios del apoyo activo varios afios
después de su introduccién (Graham ez

al., 2013) refleja un cambio en el rol que
desempefian los residentes: un rol activo y mas
auténomo con un control mayor del entorno.

A pesar de este avance, diversas investigaciones
indican que, aun produciéndose esas mejoras, no
se dan cambios significativos en la participacion
comunitaria de las personas con discapacidad
(Beadle-Brown et al., 2012) ni en el contacto con
familia y amigos (Stancliffe et al., 2007).

En relacion a las elecciones, uno de los
aspectos clave de la filosofia del AA, Stancliffe
et al. (2007) han concluido en sus resultados
que, aunque hayan incrementado, el cambio no
es estadisticamente significativo. Por otra parte,
el estudio de caso tnico realizado por Toogood
et al. (2009) indica que la persona con
discapacidad que ha sido examinada muestra
un gran aumento en el periodo de interacciones
con toma de decisiones del 13,5 % al 83 %.

Koritsas et al. (2008) concluyen su estudio
haciendo una aclaracion sobre los ambitos

en los que se producen mas y menos toma

de decisiones: en el campo de las actividades
domésticas y del uso de dinero los residentes
realizan mds elecciones, mientras que, en el
lado contrario, atn queda trabajo que realizar
en dominios como la salud, actividades
sociales, acceso a la comunidad y relaciones
personales. A pesar de ello, parece claro que
el apoyo activo es una buena herramienta
para mejorar la realizacién de elecciones de la
persona con discapacidad intelectual (Chou ez
al., 2011).

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 47-62

Depresion

Poca es la informacion recogida en los estudios
sobre los niveles de depresion de los residentes
tras la adopcion de la filosofia y estrategias del
apoyo activo, pero aquellos estudios que los
han analizado, recogen que se ha producido un
descenso de los mismos (Stancliffe et al., 2007,
20710), si bien en el estudio del 2007, Stancliffe
et al. especifican que, a pesar de ser menor la
puntuacion en el drea de la depresion, no hay
una diferencia significativa.

Conducta adaptativa y cambios de
comportamiento

Se han encontrado pequefios cambios en
algunos estudios en relacion a los cambios de
comportamiento manifestados por las personas
con discapacidad tras la implantacion del
apoyo activo (Jones et al., 2001a; Stancliffe
et al., 2007; Chou et al., 2011), aunque no
son significativos. En cambio, en el estudio

de Stancliffe et al. (2010) si se concluye que
se ha producido un incremento significativo

y en el de Bradshaw et al. (2004) se especifica
que los cambios producidos se limitan a
comportamientos leves como las estereotipias.

Respecto a la conducta adaptativa, uno de
los trabajos desarrollados por Mansell et al.
(2013) refleja una mejor conducta adaptativa
de su muestra analizada como resultado de
unos niveles de participacion altos. Por su
parte, Beadle-Brown et al. (2008), sefialan
una reduccion del 21 % al 16 % de conductas
repetitivas y, varios afios después, los mismos
investigadores exponen que el porcentaje

de personas que muestran mds de cinco
comportamientos disruptivos ha disminuido,
pero no significativamente (Beadle-Brown er al.,
2012).



|
Conclusiones

Tras la lectura exhaustiva de los 24 articulos
citados a lo largo de esta revision, se han
alcanzado las siguientes conclusiones:

Parece claro que la formacion en apoyo
activo de los profesionales que ofrecen
apoyo directo tiene una repercusion positiva
en su forma de asistir a los residentes y, por
ende, en la calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual. A pesar de
ello, la investigacion llevada a cabo por
Totsika et al. (2008a) abre la veda a una
cuestion importante a tener en cuenta para
futuras situaciones en las que se pretenda
implantar el AA en un determinado
servicio: “el entrenamiento que se realiza
deberia ser llevado a cabo por personas
que conozcan bien a los residentes” en vez
de formadores externos, con la finalidad

de convertir ese proceso mecdnico en una
formacion de mayor calidad y efectividad.

Por lo tanto, el uso de otras metodologias
para la adquisicion de conocimientos y
estrategias sobre el AA, como el proceso
empleado por Mansell ez al. (2008) en

su estudio exploratorio, en el que se
proporcionaba una primera formacion a los
managers y, posteriormente estos formaban
a los empleados, conseguiria una mayor
incidencia en los profesionales ya que los
managers, al conocer a los usuarios de los
servicios, podrdn aconsejarles sobre como
realizar una asistencia mas personalizada en
funcion de sus necesidades de apoyo.

A pesar de que la mayoria de los estudios
analizados reflejan un aumento en la
participacion de los residentes y una
mayor toma de decisiones, Graham

et al. (2013) expone que una de las
mayores preocupaciones emitidas por los
profesionales que han participado en su
estudio, ha sido la “falta de predictibilidad
de las respuestas emitidas por las personas
con discapacidad intelectual ante las
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nuevas experiencias”. Si la persona nunca
ha tenido la oportunidad de elegir qué es
lo que quiere hacer en cada momento es
posible que muestre como consecuencia
conductas positivas como, por ejemplo,
el aumento de su interés, pero también
puede reaccionar con conductas negativas
como comportamientos disruptivos fruto
del estrés, del desconocimiento, de la
desinformacién o del miedo.

Por todo ello, es necesario que los
profesionales, ademds de saber como dar
ese apoyo, estén preparados y dispongan
de técnicas y estrategias para atender este
tipo de incidencias buscando siempre el
bienestar de la persona con discapacidad.

Otro de los aspectos que también preocupa
al personal segtn los resultados emitidos
por el estudio realizado por Koritsas et

al. (2008) es la “falta de opciones que
pueden proporcionar a las personas con
discapacidad para que realicen elecciones™.
Fruto de esto son las pocas decisiones

que las personas toman en las areas de
salud, actividades sociales, acceso a la
comunidad y relaciones personales (Koritsas
et al. 2008). Y es que, si los trabajadores
solamente se pueden limitar a los recursos
de los que dispone su institucion, es muy
complicado realizar cambios al respecto.

Por ello, es importante que los servicios

se abran a la comunidad en la que se
encuentran y, por su parte, esa comunidad
debe de tener una actitud de colaboracion.
A su vez, el desarrollo y puesta en practica
de politicas sociales inclusivas serdn la base
para conseguir este objetivo.

Tal y como se habia reflejado en la tabla

4, el “uso de instrumentos para recoger
informacion acerca de los cambios
acaecidos en la vida de los residentes y en la
forma de prestar apoyo de los profesionales
es muy variado”. Se han utilizado desde
herramientas estandarizadas o validadas por
la comunidad cientifica hasta observaciones
realizadas por los propios investigadores en



periodos diferentes de tiempo. Esta altima
técnica ha sido la mas utilizada en las
investigaciones, concretamente, en 16 de los
24 articulos analizados.

En el estudio de Totsika et al. (2008a) se
hace alusion a las “barreras existentes”
para implantar la filosofia y las estrategias
del apoyo activo. Estas son: la falta de
ayudas por parte de los encargados de hacer
la gestion del servicio (identificado por el

24 % del personal), los cambios de humor
que sufren los residentes (por el 19 %) y los
pocos profesionales que estin trabajando
(19 %). A pesar de que estas son las
barreras expuestas por los diez hogares que
compusieron la muestra de este estudio en
concreto, todas ellas pueden ser extrapoladas
a cualquier organizacion ya que hacen
referencias a problemas del dia a dia.

Por lo tanto, todas ellas han de ser
consideradas y abordadas antes de iniciar
cualquier estrategia para garantizar, sobre
todo, el bienestar de las personas que
reciben el apoyo.

A pesar de las diferencias existentes en las
investigaciones analizadas en esta revision,
la tendencia general indica que “el apoyo
activo es una estrategia metodologica que
proporciona beneficios en la vida diaria de
la persona con discapacidad intelectual”
(Beadle-Brown et al., 2014). Esto concuerda
con los resultados alcanzados por Hamelin
y Sturmey (2011) que sefialan, en su
revision sistemadtica, que la participacion

de los usuarios de los servicios varié, en
general, del 66,7 % al 78 % durante la
implantacion del apoyo activo y del 81 % al
93,3 % en el seguimiento tras su puesta en
marcha.

En esta misma revision se calculd, tras el
analisis de varios articulos de investigacion,
que la asistencia del personal varié del
60,6 % al 85 % en la fase de introduccion
de esta metodologia mientras que, mas
adelante, aument6 del 81 % al 91 % en la
etapa de seguimiento.
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A su vez, estos estudios coinciden en sefialar
que el AA resulta mds util para aquellos
residentes con mayores necesidades de
apoyo ya que son los que requieren de una
mayor y mejor asistencia (Jones et al., 1999,
2001a; Smith et al., 2002).

Es destacable que “el 100% de resultados
encontrados a través del uso de los
descriptores y de las bases de datos citados
a lo largo de este articulo, son literatura
inglesa”. A su vez, los autores que firman
los estudios suelen repetirse continuamente:
personas como Mansell, Beadle-Brown,
Stancliffe... participan en muchas de las
investigaciones analizadas.

Por todo esto, se puede deducir que en
Espafia ain no se sabe mucho acerca de
esta metodologia tan beneficiosa para las
personas con discapacidad intelectual severa
(o con grandes necesidades de apoyo), por
lo que su expansion dentro de la comunidad
cientifica y del ambito del trabajo directo
podria suponer una mejora de la calidad de
vida de estas personas.

Por tltimo, se presenta un pequefio listado de
claves para potenciar la incorporacion de esta
metodologia con éxito en las entidades que
trabajan con personas con discapacidad:

Todos los trabajadores del centro han de
tener una actitud de colaboracién, y una
vision positiva del cambio.

La mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad ha de ser el
primer principio que rija el trabajo de los
profesionales.

La estructura de la entidad no ha de ser
jerdrquica, sino que ha de ser vertical, en
la que no haya un marcado poder y donde
todos los empleados tengan voz en el
devenir de la institucion.

Los profesionales del centro han de tener
una correcta formacion en apoyo activo
tanto a nivel tedrico como a nivel practico.

El entrenamiento en esta metodologia ha de
ser promovido por personas que conozcan



a los usuarios del servicio, para que éste sea
mads personal y con una mayor calidad.

Se ha de asumir la siguiente premisa: todas
las personas, independientemente de su
grado de discapacidad, pueden participar
(de una forma u otra) en las actividades de
su vida diaria.

Para potenciar esa participacion se han 1.

de utilizar todos los recursos personales y
materiales disponibles.

La participacién de la persona con
discapacidad en actividades de su entorno
favorecera un aumento en su indice de

calidad de vida.

Los profesionales deben de tener una
excelente coordinacion para que la atencién
que reciban los usuarios del servicio sea de
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calidad, siendo tratados como personas con
plenos derechos.

Para evitar la falta de predictibilidad

de las respuestas que puedan emitir las
personas con discapacidad, se recomienda
proporcionarles el mayor nimero de
experiencias posibles.

Los periodos de inactividad de la persona
han de ser los que ella misma demande, y
no los que decida el profesional.

Una vez que la entidad ha asumido el
apoyo activo como la metodologia a
utilizar diariamente, cada cierto tiempo ha
de realizarse un seguimiento para ver si se
estan consiguiendo los objetivos propuestos
y si se ha aumentado la participacion de las
personas con discapacidad.
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Aplicacion de un nuevo
programa de habilidades
sociales a un grupo de adultos
con discapacidad intelectual

Implementation of a new social skills
training program for adults with intellectual

disabilities

|
Resumen

El presente estudio tiene como fin
elaborar y aplicar un nuevo programa
de entrenamiento para fomentar el
uso de habilidades sociales (HHSS)
en un grupo de personas adultas

con discapacidad intelectual (DI).
Conté con un disefio metodoldgico
cuasi-experimental para probar la
efectividad del programa. La muestra
estuvo formada por 21 adultos con
discapacidad intelectual, usuarios

de una unidad de dia con terapia
ocupacional (1o participantes
siguieron el programa y 11 no). Las
habilidades sociales fueron evaluadas
por medio de una adaptacion de

la Escala de Habilidades Sociales

de Gismero (2010). Los resultados
ponen de manifiesto una mejoria
significativa en las puntuaciones
globales del grupo de tratamiento
respecto al grupo contraste. De igual
forma, se evidencié un incremento
en las puntuaciones del grupo de
tratamiento en cinco de las seis
subescalas. Las mejoras detectadas
resultan claves para el desarrollo
individual de este grupo y se discuten
las implicaciones de los resultados.

|
Palabras clave

Habilidades sociales, discapacidad
intelectual, programa de
entrenamiento, adultos.

|
Abstract

The present study has the purpose

to develop and apply a new training
program in order to promote the

use of social skills in a group of
adults with intellectual disabilities.

It contains a quasi-experimental
methodological design to prove

the program effectiveness. The
sample used consists of 21 adults
with intellectual disabilities, users

of an occupational therapy day
entity (1o persons participated in

the program and 11 did not). The
social skills were evaluated using an
adjusted version of the Social Skills
Scale Model of Gismero (2010).

The outcomes of this study show

a significant improvement in the
overall score of the group included
in the program in comparison with
the rest of the group. Likewise, the
group under the program obtained an
increase in the scores within 5 out of
6 subscales evaluated. The identified
improvements are key elements for
the individual development of this
group. The implications of the results
are discussed.

|
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1. Introduccion’

La undécima edicion de la American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD) (2011) ha continuado avanzando
dentro del enfoque ecoldgico y del paradigma de
apoyos que ya inicié en las anteriores ediciones
de 1992 y 2002. En este marco, las habilidades
sociales constituyen uno de los tres dominios de
habilidades o conductas de adaptacion, junto
con las conceptuales y las pricticas.

La evaluacion de la conducta adaptativa
comenzd a proliferar a partir de los afios
ochenta y de forma gradual se empez6 a

tener en cuenta para la planificacion de la
intervencion psicologica (Verdugo y Gutiérrez
Bermejo, 2009), con el objetivo de lograr un
nivel 6ptimo de funcionamiento, especialmente
en la poblacion de personas con discapacidad
intelectual. Bajo esta premisa, se sustenta la
necesidad de realizar programas especificos —ad
hoc— para entrenar HHSS en la poblacion de
personas adultas con DI.

Vicente Caballo es referencia obligada en
nuestro contexto para hablar de HHSS, quien
las definié como aquellas conductas que se
producen en contextos interpersonales, y que
son reflejo de sentimientos, actitudes, derechos y
opiniones de la persona (1993). No obstante, no
existe todavia un consenso aceptado sobre qué
aspectos deben incluirse o no en este constructo.
Asi, mientras de un lado se pone el énfasis en
que son conductas dirigidas a la solucién de
problemas (es el caso de Wilkins y Matson,
2009) en poblacion adulta con autismo y/o DI,
para otros, el entrenamiento de estas habilidades
debe dirigirse a incrementar la aceptacion social

1. Agradecemos especialmente a las personas (adul-
tos con discapacidad intelectual) que han dado su
consentimiento para participar en el programa de
entrenamiento, asi como a todos aquellos técnicos
(auxiliares, educadores, psicdlogos...) de la Asocia-
cién Paz y Bien en Santiponce (Sevilla) que también
facilitaron e hicieron posible este trabajo.
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y la calidad de vida del individuo (Bellack, 1983,
o.c. en Arias et al., 2014).

En este trabajo nos interesa especialmente

el matiz de que son conductas entrenables.
Con todo, actualmente, las HHSS pueden ser
entendidas, de forma genérica, como aquellas
conductas necesarias para interactuar y
relacionarse con los demds de manera efectiva
y mutuamente satisfactoria, y se caracterizan
por ser conductas adquiridas a través del
aprendizaje; presentar componentes motores,
emocionales, cognitivos y comunicativos; ser
respuestas especificas a situaciones concretas y
ponerse en juego en contextos interpersonales
(Rosales et al., 2013). Por tanto, estas
habilidades constituyen una herramienta de
gran utilidad para el desenvolvimiento diario, y
gracias a ellas las personas pueden mejorar su
capacidad para relacionarse y cubrir mejor sus
necesidades; en definitiva, favorecen la calidad

de vida.

Pero no s6lo es importante disponer de un
repertorio de conductas socialmente tiles,
sino saber ponerlas en préctica en la situacion
adecuada, lo que denominamos competencia
social (Gutiérrez Bermejo y Prieto, 2002). Es,
principalmente, esta falta de adecuacion de
las conductas al contexto la principal carencia
observada en las personas con limitaciones
cognitivas.

La mayoria de los estudios revelan que los
individuos con DI podrian hacer progresos

en su nivel de ajuste general a medida que se
instalan en la vida adulta; sin embargo, muy a
menudo se comportan de manera inapropiada
en las situaciones sociales y son rechazados al
llegar a esta etapa. Se muestran socialmente
incompetentes e incapaces de conseguir cambios
en sus vidas y de responder de manera efectiva
en la sociedad. Para Umadevi y Sukumaran
(2012), estas inadecuadas conductas sociales de
las personas con DI podrian ser el resultado de
percepciones incorrectas de ciertas situaciones
sociales.
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En la pasada década, algunos autores, como
Elksnin y Elksnin (2001), ya destacaron que los
déficits especificos en HHSS vy las consecuencias
en el comportamiento son predictores de
dificultades posteriores como desadaptacion

en el empleo. En la misma direccién, Bremer

y Smith (2004) argumentan que parte de

los problemas que incorpora el déficit en

estas habilidades se traducen en conductas
oposicionistas, problemas conductuales,
influencias negativas de grupos de pares,

abuso de drogas o dificultades familiares,

entre otras. Matson y Boisjoli (2008) afiaden
que la ausencia de habilidades sociales puede
suponer un importante impedimento para la
vida independiente y favorece la aparicion de
psicopatologia comérbida en este colectivo.

Gutiérrez Bermejo y Prieto (2002), en
nuestro contexto y tras la evaluacion de
HHSS utilizando componentes de conductas
verbales y no verbales en una muestra de
mas de 650 usuarios de centros de personas
con discapacidad, ponen de manifiesto que el
entrenamiento en HHSS debe ser uno de los
aspectos clave en la intervencién con personas
con DI, tanto por ser deficitarias en esta
poblacion como por su relevancia para una
integracién social con éxito.

No obstante, si partimos de la idea de que las
HHSS son conductas adquiridas a través del
aprendizaje, gran parte de estas limitaciones y
consecuencias adversas recogidas en la literatura
se pueden minimizar por medio de un correcto
entrenamiento en la conducta social de la
persona con DI en un contexto interpersonal
significativo. Ademds, para Gutiérrez Bermejo
y Prieto (2002), la adquisicion de este tipo de
habilidades debe servir como amortiguador de
una amplia gama de situaciones conflictivas
que tienden a ser comunes en esta poblacion.
Asimismo, el entrenamiento de las HHSS
favorece la integracion y desinstitucionalizacion
exitosa de la persona con DI, resulta crucial
para evitar la aparicion de problemas de
comportamiento y para prevenir la aparicion de
problemas psicoldgicos y de abusos sexuales.
Por tanto, las ventajas de su entrenamiento se
unen al posible fracaso derivado del déficit en

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 63-80

las relaciones sociales en este grupo poblacional.
Del mismo modo, para Ruiz (2007) resulta de
especial relevancia el entrenamiento en HHSS
para mejorar el grado de inclusion social de las
personas con sindrome de Down, enfatizando
este autor que estas habilidades se pueden
mejorar y potenciar a través de experiencias de
aprendizajes adecuados y adaptados al contexto
donde se desenvuelve la persona._

Los programas para el entrenamiento de

HHSS dirigidos a la poblacion general han
proliferado de manera notable en las dltimas
décadas. No obstante, estos no pueden dar
respuesta a las necesidades especificas que
presentan las personas con DI en los diferentes
contextos en los que se desenvuelven. Por ello,
la informacién proveniente de la evaluacién
individualizada (o en pequeiio grupo) en dichos
entornos se hace muy necesaria para elaborar
programas especificos que permitan mejorar el
nivel de competencia social de estos individuos,
permitiendo contribuir a una verdadera
planificacion centrada en la persona (Verdugo y
Gutiérrez Bermejo, 2009).

Sobre la eficacia del entrenamiento en
habilidades sociales en esta poblacién, Hair

et al. (2002) observaron que los adolescentes
con discapacidad que tienen buenas destrezas
sociales, particularmente en las 4reas de
resolucién de conflictos, intimidad emocional

y €l uso de conductas prosociales, aumentan

su probabilidad de ser aceptados por los
demas, formando buenos lazos de amistades,
mejores relaciones con sus padres y demds
personas, resaltando el caricter sostenido de las
habilidades sociales y la importancia de seguir
entrenandolo a lo largo de la vida, realizando
adaptaciones especificas segtin el momento

en que se encuentre y el contexto donde se
desenvuelva: ambiente laboral, comunitario y/o
familiar.

O’Reilly et al. (2004) compararon la efectividad
del entrenamiento en HHSS en un grupo

de cinco adultos con DI que vivian en pisos
tutelados de la comunidad. En la misma linea,
Anderson y Kazantzis (2008), en un estudio de
caso multiple, aplican un programa especifico
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sobre resolucion de problemas sociales a

tres adultos con DI usuarios de un centro
comunitario. En ambos trabajos, los resultados
ponen de manifiesto mejoras en todos los
participantes y mantenimiento de las habilidades
adquiridas un mes después del entrenamiento.

Mas recientemente, Lachavanne y Barisnikov
(2013) aplicaron un programa para la
reeducacion de las habilidades socio-
emocionales, con pre y post, a un grupo de

17 adultos con DI y observaron cambios
significativos positivos tras la aplicacion del
programa. También con un disefio pre-post, Liu
et al. (2013) desarrollan un programa especifico
de formacion laboral para un grupo de 14
personas con discapacidad intelectual y autismo,
que incluye entrenamiento especifico en HHSS
Los resultados tras la aplicacion del programa
son satisfactorios.

En nuestro ambito, contamos con escasas
experiencias de programas de entrenamiento
especificos sobre HHSS dirigidos a personas
adultas con DI, que hayan sido suficientemente
controlados y con datos sobre evaluacién de
resultados. Destacamos el trabajo de Boluarte
et al. (2006), en el que se valora la elaboracién
y aplicacion de dos programas. El primero

de 18 sesiones para jovenes con DI leve,

donde se trabajan 4reas como: conductas no
verbales, habilidades de planificacion, HHSS
basicas (habitos de cortesia), habilidades
conversacionales, reconocimiento y expresion
de emociones, expresion de halago, autocontrol,
asertividad y manejo de la critica, entre otros. El
segundo, para jovenes con DI moderada, consta
de 12 sesiones de trabajo en las que se entrenan:
integracion familiar, conductas no verbales,
HHSS basicas, reconocimiento y expresion de
emociones, dar y recibir halagos y prevenciéon
del peligro (rechazo de peticiones). Los autores
observaron que tras la implementacion de

estos programas mejoraron significativamente
las habilidades de comunicacion verbal y no
verbal de ambos grupos de jovenes. Por su
parte, en el trabajo de Martinez et al. (2004),
aplicando un programa similar a una poblacion
con trastornos mentales graves (sin DI pero

con otras limitaciones mentales graves),
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también se obtienen resultados positivos tras la
intervencion.

De manera general, se concluye que es
recomendable reforzar la competencia social

de las personas con limitaciones cognitivas y
potenciar sus dreas de participacion dentro de la
sociedad, lo que facilitard su integracion en los
distintos contextos.

No obstante, a pesar de los beneficios de la
aplicacion de estos programas, todavia existen
contadas experiencias de implementacién de
programas especificos en contextos comunitarios
que permitan mejorar el grado de capacitacion
social de estos individuos y, lo que es mds
importante, pocas de estas experiencias cuentan
con un disefio metodolégico adecuado, con
medidas pre y post y grupo de contraste.

El presente estudio tiene como objetivo elaborar
y aplicar un nuevo programa de entrenamiento
para fomentar el uso de las HHSS en un grupo
de personas adultas con DI para optimizar su
nivel de funcionamiento general.

Una de sus principales aportaciones es contar
con un disefio metodolégico adecuado para
poner a prueba la efectividad del programa

de entrenamiento, realizando una evaluacién
previa y otra evaluacion tras la finalizacion del
mismo, y comparando dichos resultados con los
obtenidos por un grupo de contraste.

Como hipotesis general, podemos establecer que
se producirdn cambios positivos, es decir, un
incremento en las competencias sociales medidas
(autoexpresion en situaciones sociales, defensa
de los propios derechos como consumidor,
expresion de enfado o disconformidad, decir no
y cortar interacciones, hacer peticiones e iniciar
interacciones positivas con el sexo opuesto),

tras la aplicacion del nuevo programa de HHSS
en el grupo de adultos con DI que participa,
mientras que en el grupo de no participantes,

las puntuaciones permanecerdn estables antes y
después.
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2. Método

Este programa de entrenamiento va dirigido

al universo de adultos con DI usuarios de

una unidad de estancia diurna con terapia
ocupacional de la Comunidad Auténoma

de Andalucia. La poblacién en la que nos
centramos fue la de todos aquellos usuarios
que estaban en lista de espera para recibir un
programa de intervencion en HHSS, 65 de un
total de 150 casos atendidos, y que asistian a
la misma unidad de estancia diurna con terapia
ocupacional. La muestra final fue establecida
por conveniencia, y estuvo formada por 21
personas usuarias de dicha unidad, mayores de
18 afios con DI. Especificamente, el rango de
edad quedd comprendido entre los 19 y 58 afos
de edad y la distribucion por sexos fue de 13
hombres (62 %) y de 8§ mujeres (38 %).

Se seleccionaron dos grupos: grupo de
tratamiento (GT), con participacion en el
programa de entrenamiento, y grupo de
contraste (GC), de caracteristicas similares,
pero sin participacion en el programa. Las
condiciones para la seleccion de la muestra
final y los criterios de inclusion y exclusion se
exponen brevemente:

—  Todas las personas participantes asistian
diariamente a la misma unidad de estancia
diurna con terapia ocupacional de la
provincia.

—  Todos tenian en su planificaciéon personal,
como objetivo a trabajar para la mejora
de su calidad de vida, el entrenamiento en
HHSS vy en asertividad.

—  Ninguno de ellos habia participado
previamente en un programa de
entrenamiento de HHSS organizado desde
el drea de psicologia.

—  La variable sexo debia quedar
convenientemente balanceada en los grupos,
asi como la representacion de diferentes
rangos de edad.

—  El nivel cognitivo de los participantes fue
similar en ambos grupos (con grado total
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de discapacidad entre un 65 % y un 88 %
seguin diagnostico del centro de valoracion
y orientacion.)

—  Como criterio de inclusién, todos los
participantes debian tener adquiridas
las habilidades comunicativas necesarias
para expresar y comprender instrucciones
sencillas.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, los

criterios seguidos para disponer a los diferentes
participantes en los grupos de contraste (GC) y
de tratamiento (GT), respondieron meramente a
criterios organizativos del servicio, conformando
en primer lugar el GT y a partir del mismo

el GC, cuidando que fueran similares en la
distribucién del sexo, la edad, el grado total de
discapacidad (entre un 65 % y un 88 %) y los
diagnésticos (el 90 % sin etiologia filiada).

¢ Diseno

Siguiendo a Le6n y Montero (1997), en el
presente estudio se utilizé un disefio pre-post
con grupo de tratamiento cuasi experimental:

0.XO0,
0.CO,

Como variable dependiente se tomo la
puntuacion total en la Escala Adaptada de
Habilidades Sociales de Gismero (EAHS) (2010).
La variable independiente qued6 precisada

por la aplicacién o no de un programa de
entrenamiento en HHSS a un grupo de personas
adultas con DI. Asimismo, para aumentar el
control de las variables extrafias e incrementar el
grado de validez interna del estudio, se utiliz6 un
disefio equivalente con grupo de contraste (GC).

Este disefio resulta ser el mas adecuado segun
las caracteristicas de la investigacion, ya que se
ha trabajado con grupos hechos (participantes
ya preseleccionados) y no ha sido posible la
asignacion aleatoria de los sujetos a uno u otro
grupo (condicion imprescindible en los disefios
experimentales) (Morales, 2013). Para cumplir
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con los criterios de cuasi-experimentalidad,
el GC se constituy6 a partir de un grupo de
participantes al que se le aplica el valor nulo
de la variable independiente; en este caso, el
programa de entrenamiento en HHSS.

Fue importante asegurarse de que ambos
grupos fuesen lo mas similares posible en

las variables que se querian controlar. La
evaluacion previa a la aplicacion del programa
nos permitié comprobar la semejanza en la
variable dependiente en ambos grupos lo

que nos permiti6 utilizar el término “cuasi”.
Shaughnessy et al. (2007) indican que sélo

se puede dar este tipo de disefio si existe un
grupo semejante al grupo de tratamiento que
funcione como grupo de comparacion y si

hay oportunidad de obtener medidas pretest y
postest de los integrantes de ambos grupos, tal y
como se hizo en este estudio.

¢ Instrumentos

Los tres métodos mds comunes para evaluar las
HHSS son las observaciones conductuales, el
role-playing y las escalas (Bielecki y Swender,
2004). Si bien, los autoinformes y las escalas
poseen una utilidad limitada porque no ofrecen
datos muy especificos sobre los requisitos

del entrenamiento de las personas con déficit
de estas habilidades, si nos proporcionan
informacion de cardcter general acerca de la
conducta de una persona o de un pequefio
grupo en situaciones interpersonales. Ademds,
han demostrado ser una de las fuentes de datos
mas ttiles para la evaluacion general de una
intervencion; asi como una de las formas mas
viables de evaluar el efecto y la generalizacion de
la misma (Kelly, 2002).

Para la evaluacion de las HHSS, en el pre y post
del GT y del GG, se decidi6 aplicar la Escala de
Habilidades Sociales de Gismero (2010), por

su especificidad para medir conducta asertiva

o HHSS, su brevedad y la disposicién de datos
normativos en muestras espafolas. La Escala
estd formada por 33 items que se dividen en
seis subescalas o factores: I “Autoexpresion en
Situaciones Sociales”, I “Defensa Derechos
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como Consumidor”, IIT “Expresién de Enfado

o Disconformidad”, IV “Decir no y cortar
Interacciones”, V “Hacer Peticiones” y VI “Iniciar
Interacciones Positivas con el Sexo Opuesto”.

Las razones para elegir este instrumento fueron:
la posibilidad de obtener un indice global de
HHSS o asercion, que ofrece informacion
especifica sobre donde se localizan los puntos
que necesitan ser mas potenciados y la facilidad
de aplicacion. En relacion con la fiabilidad

y validez de la Escala, se han calculado

los coeficientes de fiabilidad mediante el
procedimiento alfa de Cronbach en sus tres
versiones, en las dos versiones experimentales

y en la definitiva. Y la fiabilidad se mantiene
casi idéntica en las tres. Se adopta la version

de 33 items como definitiva, con una fiabilidad
de 0,88. No obstante, para poder aplicarla en
el presente estudio y, dadas las caracteristicas
de la poblacion, fue necesario realizar una
adaptacion de esta Escala para permitir que los
contenidos fueran mds accesibles a los usuarios
participantes._

Entre las adaptaciones de la Escala fue
necesario introducir ejemplos en los items

que representaban mayor complejidad.

Otro elemento modificado fue la escala de
respuesta, que podia generar confusién a los
participantes. Conservamos las cuatro opciones
de respuesta, para no alterar la esencia de la
escala, pero aplicamos un lenguaje mas sencillo
y comprensible: totalmente en desacuerdo,
desacuerdo, de acuerdo y totalmente de acuerdo.
La forma de responder también se modificd, al
colocar en cada opcién de respuesta, en vez de
circulos, iconos con expresiones segin la opcion
de respuesta, como ayuda visual. Se presentaron
para cada item cuatro iconos relacionados con
la escala de respuesta. Desde iconos de pequeias
dimensiones con expresion triste para la opcion
totalmente en desacuerdo hasta iconos de
grandes dimensiones, con expresion contenta
para la opcidn totalmente de acuerdo. Sin duda,
todas estas adaptaciones facilitaron el proceso
de evaluacion. En el momento de aplicacion
todos los participantes contaban con los mismos
ejemplos y formato en las opciones de respuesta
(ver Anexo I, ejemplos de items adaptados).
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¢ Procedimiento

El programa de entrenamiento en HHSS fue
aplicado a un grupo de adultos con DI que
asistian a una unidad de estancia diurna con
terapia ocupacional. Cada participante en el
estudio contaba con un Programa Personalizado
de Apoyos (PPA), disefiado por el equipo
psicoeducativo del servicio y acorde a los
intereses y necesidades individuales de la
persona usuaria con DI

Dicho programa es elaborado, implantado y
evaluado siguiendo las directrices del Protocolo
de Atencion Personalizada editado por la
Consejeria de Igualdad y Bienestar Social de

la Junta de Andalucia (VV.AA., 2010). Cada
PPA se convierte en un documento de trabajo
individual donde cada sujeto participante, asi
como los familiares de éste, firman conocer

y estar de acuerdo con los objetivos, la
metodologia y las actividades propuestas.

Nos cercioramos de que todos los participantes,
pertenecientes tanto al GC como al GT,
contaban con un PPA entre cuyos objetivos
figuraba mejorar su repertorio de HHSS o su
relacién interpersonal. Ademads, se constatd

que ninguno de los integrantes del GT y del

GC habia participado con anterioridad en

una accion formativa o programa de HHSS
organizado y puesto en marcha desde el drea de
psicologia del servicio.

En la unidad de estancia diurna con terapia
ocupacional se llevan a cabo programas de
entrenamiento grupales con periodicidad
variable y caracter ciclico, seleccionando

los integrantes de cada grupo de trabajo en
funcion de las necesidades detectadas en los
mencionados PPA. Dichas acciones grupales
estdn en conocimiento y cuentan con la
aprobacion explicita del comité de ética de la
entidad. Asimismo, el citado comité certifico
por escrito que el programa de habilidades
sociales fue debidamente revisado, después de
comprobar que los procedimientos utilizados
eran acordes con los principios éticos de la
entidad.
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El programa de entrenamiento aplicado al
grupo de participantes que formé el grupo

de tratamiento estuvo constituido por nueve
sesiones de trabajo, dos de ellas dedicadas a la
evaluacion y las otras siete a la implementacién
y ejecucion del mismo. La duracion fue de dos
meses aproximadamente, a razon de una sesién
semanal de una hora y 15 minutos. En concreto,
las sesiones se llevaron a cabo los lunes entre las
15:15 y las 16:30 horas.

El presente programa estuvo configurado

por una serie de actividades agrupadas en
diferentes sesiones; cada sesion tenia asignado
distintos objetivos especificos. Siguiendo las
recomendaciones de Kelly (2002) para el
entrenamiento de las HHSS en grupo, en cada
sesion se incorporan instrucciones y explicacion
del componente seleccionado para ese dia,
modelado, ensayo de conducta, reforzamiento
y feedback. De forma especifica, para este
programa, las sesiones fueron elaboradas segtin
las necesidades principales que se detectaron a
partir de la aplicacion de la Escala Adaptada de
Habilidades Sociales de Gismero.

Principalmente, nos basamos, en la propuesta
de programa de entrenamiento sobre HHSS de
Roca (2007) y seguimos una linea de trabajo
similar a la que se venia desarrollando en el
centro. La propuesta de cada sesion queda
recogida en la tabla 1.

Los objetivos de cada sesion se elaboraron en
relacion con las dimensiones que necesitaban
mayor refuerzo segun la evaluacién previa

de la EAHS. El componente con mayores
limitaciones fue el denominado “Autoexpresion
en situaciones sociales”, seguido de la “Defensa
de los propios derechos como consumidor”, la
“Expresion de dnfado y de disconformidad”,

el “Inicio de interacciones positivas con el sexo
opuesto”, “Hacer peticiones” vy, por tltimo,
“Decir no y cortar interacciones”.
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Tabla 1. Resumen de las sesiones del programa de entrenamiento en HHSS

70

0
) !:I,e Objetivos especificos Actividades Metodologia
sesion
Explicacion de la escala
B2 . Sesioén de evaluacion de las por medio de ejemplos
elon ApllazrEAHS 2l Eioy E R HHSS por medio de la EAHS. | en grupos de cinco
personas aprox.
» Dinamica de presentacion:
Crear conciencia de aruoo Presentando a mi compaiiero.
Explorar sobre los grupo- Lluvia de ideas: {Qué son las
plorar ; . HHSS? Definimos el concepto . .
conocimientos que tiene el en arupo Trabajo en parejas,
i grupo sobre HHSS. 1 grupo. lluvia de ideas, role
Sesién 2 . Bienvenidos al mundo de -
Acercar a los participantes al las HHSS: presentacion en playing, preguntas de
concepto de HHSS. PowerPoi.nf comprobacion.
Introducir _al gr_gpo los estilos Introduciénc.ionos a los estilos
de comunicacion. de comunicacién (conducta
asertiva, agresiva, pasiva).
» Recordamos conceptos de la
Recordar conceptos y :
ejemplos de los estilos de semana anterlorl.
Y . Conociendo qué es el lenguaje . -
comunicacion (agresivo, no verbal Role playing, mimica,
Sesion 3 pasivo y asertivo). L S material visual (comics) y
: + Trabajamos la comunicacion )
Trabajar aspectos . entrevista.
. no verbal por medio de
relacionados con la coémics
comunicacion no verbal (CNV). Entrevis.,ta AT
Recordar los elementos dela |+ Vemos algunos videos
Sesion 4 CNV. relacionados con la CNV. Videos, discusion grupal,
Trabajar sobre la +  Exploramos sobre la CV. role playing.
comunicacion verbal (CV). « Dary recibir elogios.
Comprender lo que es la * Role play: aprendemos a
Sesién 5 comunicacion eficaz. finalizar conversaciones. Videos, discusion grupal,
Finalizar conversaciones de » Entrevista: trabajando la role playing, entrevista.
forma eficaz. comunicacion eficaz.
+ ¢ Coémo debemos hacer y
- o
s Conocer formas asertivas de rechagar petlcmnes. - Modelado, role playing,
Sesion 6 - Qué técnicas podemos utilizar ;
hacer y rechazar peticiones. para rechazar peticiones. Lo trabajo grupal.
ponemos en practica.
Fomentar el uso de solucion
Sesién 7 de conflictos interpersonales. |+ “Me olvidé del dinero”. Debate, trabajo grupal,
Aprender cémo solucionar +  “El naufragio”. lluvia de ideas.
problemas.
Introducir al grupo el concepto “Cémo crees que se sentiria
de empatia. . Role playing, actividad
Sesién 8 Comprobar los conocimientos Vi-d;aos grupal, videos, ronda de
adquiridos por el grupo a lo Juego ;:Ie fichas preguntas y respuestas.
largo del programa. 9 ’
Explicacion de la escala
. Sesiodn de evaluacion: postest | por medio de ejemplos
Sesioén 9 ﬁjﬂg?r BIERAB A EE v & de las HHSS por medio de la | en pequefios grupos de
EAHS. aproximadamente cinco
personas.

Fuente: elaboracién propia.
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Debemos mencionar, que aunque las sesiones
no fueron programadas para trabajar cada
subescala de forma especifica, si se tuvieron
en cuenta de forma transversal, es decir, los
ejercicios practicos y situaciones planteadas a
lo largo del programa guardaban relacion con
los propuestos en EAHS. A modo de ejemplo
ilustrativo, y con la idea de aportar una
descripcion mas detallada, destacamos algunas
situaciones trabajadas sobre cada una de las
subescalas:

e  Subescala 1: Autoexpresion en situaciones
sociales.
Situacion: A veces evito ciertas reuniones
sociales por miedo a hacer o decir alguna
tonteria.

e Subescala 2: Defensa de los propios
derechos como consumidores.
Situacion: Si al llegar a mi casa encuentro
un defecto en algo que he comprado, voy a
la tienda a devolverlo.

e Subescala 3: Expresion de enfado o
disconformidad.
Situacion: Cuando algtin amigo expresa
su opinién con la que estoy muy en
desacuerdo, prefiero callarme a manifestar
abiertamente lo que yo pienso.

e Subescala 4: Decir no y cortar interacciones.
Situacion: Hay determinadas cosas que me
disgusta prestar, pero si me las piden, no sé
c6mo negarme.

e Subescala 5: Hacer peticiones.
Situacion: Si en un restaurante no me traen
la comida como la habia pedido, llamo al
camarero y pido que me la haga de nuevo.

e Subescala 6: Iniciar interacciones positivas
con el sexo opuesto.
Situacion: Soy incapaz de pedir a alguien
una cita.

Cabe destacar que a lo largo del programa

los participantes se mostraban motivados,
participativos y con una buena aceptacion de

las dindmicas propuestas. Especificamente,
manifestaban un mayor interés en las actividades
mas vivenciales y practicas (role playing,
visionado de videos, debates, etc.) disminuyendo
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ligeramente el nivel de atencion cuando se
abordaban aspectos de cardcter mds teorico.

El programa de entrenamiento en HHSS fue
disefiado —ad hoc- para trabajar las citadas
dimensiones. Por su parte, los participantes
del GC no fueron objeto de ningtn tipo de
entrenamiento. Aunque desde el drea de
psicologia de los servicios de dia, y de forma
transversal a otras actividades, se desarrollan
programas psicoeducativos de diferente indole:
técnicas de relajacion, inteligencia emocional
y estimulacion cognitiva entre otros. En

este caso, ninguno de los participantes en

el estudio, ni GC ni GT, formaron parte de
estas acciones formativas en el periodo en que
durd la aplicacion del programa. En cambio,
si continuaron trabajando en sus tareas
diarias segtn la dindmica del centro, es decir,
actividades relacionadas con el manipulado

y el ajuste personal segin correspondiese,
asegurandonos de que ninguna de estas acciones
interferia en las actividades derivadas del
programa.

Dos meses después, y una vez finalizado el
programa de entrenamiento en HHSS, tanto el
GC como el GT fueron evaluados de nuevo con
la Escala Adaptada de Habilidades Sociales de
Gismero para valorar su efecto. Dicho programa
fue disefiado, puesto en practica y evaluado por
el primer y el tercer autor de este trabajo.

De todos los métodos de andlisis posibles para
realizar el contraste de medias, se seleccioné ¢ de
Student, ya que a pesar del reducido tamafio de
la muestra es la opcion mds utilizada cuando el
tamafio de los grupos es similar y las varianzas
no son distintas (Morales, 2013).

|
3. Resultados

Presentamos los resultados mas relevantes
agrupados en dos apartados. En primer lugar,
los datos relativos a la comparacion entre los
grupos para cada una de las subescalas del
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instrumento utilizado y, seguidamente, el andlisis
de las puntuaciones globales. En ambos casos, se
aportan las puntuaciones de la evaluacién previa
(Pre) y de la posterior (Post) a la aplicacion del
programa.

¢ Andlisis de las subescalas de la EAHS:

Inicialmente, se llevaron a cabo comparaciones
de media entre los grupos GT y GC antes

del inicio del programa (Pre). Los resultados
obtenidos tras el analisis se reflejan en la tabla 2.
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Se puede observar que no existen diferencias
estadisticamente significativas entre las
respuestas de ambos grupos en cada una de las
subescalas, aceptindose de esta manera que
ambos grupos tienen puntuaciones globales en
HHSS similares en el Pre.

Seguidamente, se muestran los resultados
obtenidos tras comparar las puntuaciones de los
dos grupos tras la aplicacion del programa. Para
ello se ha aplicado la prueba t para muestras
relacionadas en cada una de las subescalas (ver
tabla 3).

Tabla 2. Comparacion de las medias pretest de la evaluacion por subescala del GT y GC (t de Student)

Pretest
GT (N=10) GC (N=11)
Subescala Media| SD | Media| SD | Sig.
I: Autoexpresion en situaciones sociales 17,80 | 3,94 15,18 | 3,65 NS
II: Defensa de los propios derechos como consumidor 12,90 | 3,18 | 12,64 | 4,08 | NS
Il: Expresion de enfado o disconformidad 8,50 3,31 9,91 3,39 | NS
IV: Decir no y cortar interacciones 11,90 3,21 14,27 4,10 NS
V: Hacer peticiones 14,00 | 2,35 | 10,50 | 4,16 | NS
VI: Iniciar interacciones positivas con el sexo opuesto 9,90 2,33 10,55 | 4,08 | NS
NS: No significacion.
Fuente: elaboracion propia.
Tabla 3. Comparacion de las medidas postest de la evaluacion por subescalas del GT y GC (t de
Student)
Postest
GT (N=10) GC (N=11)
Subescala Media| SD | Media| SD |Sig.
I: Autoexpresion en situaciones sociales 27,30 588 | 22,82 | 4,99 | SM
II: Defensa de los propios derechos como consumidor 18,50 | 2,01 12,64 | 4,63 >
Il: Expresion de enfado o disconformidad 13,90 | 2,23 9,64 2,65 >
IV: Decir no y cortar interacciones 20,70 | 2,31 14,80 | 4,33 **
V: Hacer peticiones 19,40 | 1,26 | 12,73 | 3,66 >
VI: Iniciar interacciones positivas con el sexo opuesto 18,80 | 1,98 | 13,45 | 2,80 *

NS: No significacion.
* Significacion menor o igual a 0,05.
** Significacién menor o igual a o,01.

SM: Significacién Marginal menor a o,1 y no menor de 0,05.

Fuente: elaboracion propia.
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En la tabla anterior, se observa un cambio

en cada subescala después de ser aplicado el
programa de entrenamiento. En este sentido,
se obtienen diferencias estadisticamente
significativas entre las respuestas de ambos
grupos en las subescalas II, III, IV, V y VI. No
obstante, solo se encuentran diferencias a nivel
marginal entre las respuestas de ambos grupos
en la subescala I, referida a la “Autoexpresion
en situaciones sociales”.

¢ Analisis de las puntuaciones globales, pre y
post GCy GT:

El mismo estadistico de contraste de medias,
t de Student, utilizamos para comparar las
puntuaciones globales del GC y del GT antes

73

(Pre) y después (Post) de la implementacion del
programa de HHSS. Se pueden observan los
resultados en las tablas 4, say s5b.

En relacion con el Pre, se obtiene como resultado
general que ambos grupos son equivalentes

en las puntuaciones globales de la EAHS. No
obstante, tras el entrenamiento se observan
diferencias estadisticamente significativas en

las puntuaciones medias de ambos grupos.

Asi, mientras que los participantes del GC
mantuvieron puntuaciones globales en HHSS,
similares en el Pre y en el Post, en el GT si se
observan cambios en la direccion esperada. Es
decir, los participantes del GT mostraron un
cambio positivo en sus puntuaciones después de
ser aplicado el programa de entrenamiento en
HHSS, con respecto al GC.

Tabla 4. Comparacion de las medidas pre y postest de la puntuacion global del GT y GC (t de Student)

Pretest Postest
Grupo Tratamiento | Grupo Control Grupo Tratamiento Grupo Control
01 2 03 04
Puntuacioén global 75 76,73 118,6 85,45
Fuente: elaboracién propia.
Tabla 5a. Nivel de significacion del pre-postest en los grupos GT-GC
Contrastes de Medias Pretest Postest
Grupo Tratamiento 0, 0, (™)
Grupo Control 0, 0, (NS)

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 5b. Nivel de significacion de los grupos GT-GC en el pre y postest

Contrastes de Medias

Grupo Tratamiento Grupo Control

Pretest

0, 0,(NS)

Postest

0

. 0, (*)

NS: No significacion.

* Significaciéon menor o igual a 0,05.
** Significacion menor o igual a o,01.
Fuente: elaboracién propia.
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|
4. Discusion

Los resultados obtenidos en el presente estudio
sugieren que la implementacién de un programa
especifico -ad hoc- de entrenamiento en HHSS
dirigido a un grupo de personas adultas con
DI, puede mejorar estas habilidades, las cuales
resultan fundamentales para su desarrollo tanto
personal como social. Mds concretamente,
podemos afirmar que el entrenamiento

ha posibilitado un cambio positivo en la
adquisicion de HHSS y asertividad en el GT,
confirmandose asi la hipétesis general de

la investigacion, excepto para la dimension
“Autoexpresion en situaciones sociales”.

Esto es valioso, al coincidir con autores

como Verdugo y Gutiérrez Bermejo (2009),
que sugieren como la aplicacion de estos
programas ayudan a prevenir dificultades

en la adaptacion y brindan estrategias clave
para hacer frente a las diferentes situaciones
que se les puedan presentar. Ademads, ayuda

a favorecer el autoconcepto y la autoestima
de las personas con discapacidad, influyendo
asi notablemente en su integracion (Ojeda y
Mateos, 2006). Estos datos guardan relacion
con lo expuesto por Zins et al. (1998), citado
en Bremer y Smith (2004), que hacen hincapié
en que este tipo de entrenamiento fomenta

el desarrollo de relaciones auténticas y
sinceras. Asimismo, favorece una integracion y
desinstitucionalizacion exitosa de la persona,
facilitando la apertura a la comunidad
(Gutiérrez Bermejo y Prieto, 2002) y
fomentando la capacidad de autodeterminacion
de las personas con DI.

En la misma linea, O’Reilly et al. (2004)
obtuvieron resultados positivos inmediatos
tras la aplicacion de un programa de HHSS a
cinco adultos con DI, utilizando estrategias de
resolucion de problemas y de control externo.
Ademis, todos mantuvieron las habilidades
adquiridas cuatro semanas después de la
intervencion. Resultados similares hallaron
Anderson y Kazantzis (2008) en un estudio
de caso multiple, donde tres adultos con DI
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participaron en un programa de 15 sesiones

de entrenamiento en resolucion de problemas
sociales. También el estudio de Liu et al. (2013),
con datos pre-post, aunque sin grupo control,
permite apoyar nuestros resultados. Asi, ellos
advierten de una mejora en habilidades sociales
y de comunicacion especificas para el contexto
especifico donde se habia aplicado el programa a
un grupo de 14 personas con DI y autismo, en su
caso, el lugar de trabajo. Sin embargo, la mejora
en otros comportamientos emocionales generales,
tales como control de los impulsos, fue limitada.

De esta forma, podemos concluir que un
programa especifico —ad hoc- organizado sobre
la base de las necesidades especificas previas
detectadas en un grupo de adultos con DI puede
proporcionar un cambio significativo en cuanto
a la percepcion que tienen los participantes
sobre sus propias HHSS y su conducta

asertiva. Ello se observa, principalmente, en los
resultados obtenidos con la Escala Adaptada

de Habilidades Sociales de Gismero, tras la
aplicacion del programa. Pero también podemos
afirmar que, de forma cualitativa, se percibieron
cambios positivos, claramente observables en

el funcionamiento general de los participantes
en el programa. Se observo por parte del grupo
un mayor entendimiento de la importancia que
tienen las competencias sociales en su dia a dia,
fue caracteristico después de la aplicacion del
programa un mayor uso de la asertividad por
parte de los participantes, mostrando menos
verglienza a la hora de interactuar tanto con
monitores COMo con otros comparieros.

En la misma linea, los resultados obtenidos
por Lachavanne y Barisnikov (2013) ponen
de manifiesto que ademds de observar
mejorias significativas en las habilidades
socioemocionales educadas, se produjo una
reduccion significativa de los problemas de
conducta de los participantes. Por lo que sus
resultados demostraron que los avances no
se limitaban a este tipo de habilidades sino
que también se habian generalizado a su
nivel de funcionamiento diario. Este tipo de
generalizaciones resulta esencial para fomentar
el aprendizaje de destrezas sociales de forma
constante en este grupo poblacional.
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También podemos hacer coincidir los resultados
globales, es decir, el efecto positivo por parte del
grupo que recibi6 el tratamiento (programa de
HHSS), con los de Boluarte et al. (2006), donde
advierten que la implementacion de su programa
de HHSS estaba relacionado con la mejora
significativa de las habilidades de comunicacion
verbal y no verbal de jovenes con DI leve y
moderada.

Especificamente, en los resultados del analisis
de las subescalas de la EAHS concluimos que
no se hallaron diferencias estadisticamente
significativas entre las respuestas de ambos
grupos en el pretratamiento (Pre). Sin embargo,
en el Post si se obtienen diferencias entre los
grupos GT y GC.

Fue en la subescala I “Autoexpresion en
situaciones sociales” donde no se cumplieron
exactamente las expectativas. De hecho, en
dicha subescala ambos grupos alcanzaron

las puntuaciones mds altas, tanto antes (Pre)
como después (Post) de la implementacién

del programa. Esto podria deberse a las
caracteristicas del entorno y del centro donde
se realizo el presente estudio, al predominar
un ambiente abierto, participativo, que brinda
oportunidades de socializacion entre sus usuarios.

Estos datos no coinciden exactamente con los
obtenidos por Ojeda y Mateos (2006), donde

se observa que las menores diferencias entre los
grupos se consiguieron en aquellos elementos
que pueden implicar mds dificultades de
interaccién social, como “Iniciar interacciones
con el otro sexo” y “Defender derechos

como consumidor”, subescalas VI y II,
respectivamente. Los autores argumentaron

que ello podia deberse a que estas habilidades
podrian generar mayor dificultad en los
usuarios, ya que se relacionan con aprendizajes y
experiencias fuera de la familia. Fue la subescala
III “Expresion de enfado o disconformidad”

la que obtuvo la puntuacién mds baja en el
presente estudio, tendiendo el grupo a evitar
conflictos y confrontaciones con los demas.

En la misma linea, se presenta el estudio
realizado por Martinez et al. (2004), en el
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que después de implementar un programa de
entrenamiento en HHSS y de aplicar la misma
Escala de Habilidades Sociales de Gismero a un
grupo de diez pacientes psiciticos cronicos, los
principales cambios se dieron en esta subescala
III “Expresion de enfado o disconformidad”,
mejorando significativamente después de la
intervencion.

Quizds tales divergencias puedan explicarse, en
gran medida, por las caracteristicas diferenciales
de las muestras, al contar en el presente estudio
unicamente con personas con DI, mientras que
el de Ojeda y Mateos (2006) estuvo formado
por personas con distintas discapacidades,
incluyendo sensoriales, fisicas y cognitivas,

y el de Martinez et al. (2004) con pacientes
psicoticos. En consecuencia, podemos sugerir
que un entrenamiento en HHSS puede arrojar
diferentes resultados segtn el tipo de poblacion
al que va dirigido, por lo que seria recomendable
que el entrenamiento de estas habilidades fuese
especifico y adaptado a las necesidades de cada
poblacién y contexto particular.

Asi, como conclusién general con relacion

al Pre obtenemos que ambos grupos son
equivalentes en las puntuaciones globales de

la EAHS, mientras que en el Post debemos
rechazar la hip6tesis Hoj; esto es, no podemos
asumir que el GT haya respondido de igual
manera después de completar el programa. Por
tanto, si consideramos que durante el periodo
de entrenamiento las condiciones (variables
extrafias) se han mantenido constantes en
ambos grupos, excepto en el entrenamiento
realizado, podemos asumir razonablemente
que la intervencion ha posibilitado mejoras
considerables en el GT en relacion con los
aspectos medidos en la EAHS. Asi, estos
resultados ponen de manifiesto que es posible
lograr un cambio positivo en las personas con
DI si se ejercitan las destrezas sociales necesarias
para relacionarse eficientemente.

Esto lleva a plantearnos, como una de las
recomendaciones, la importancia de que todos
los centros que atienden a personas con DI y
sus familias tengan instaurado en sus rutinas
diarias el uso de habilidades sociales adecuadas.
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Autores como Umadevi y Sukumaran (2012)
sugieren que el comportamiento social
inapropiado de las personas con DI puede

ser debido a una incorrecta percepcion de la
situacion social. Ademads, de forma general, este
tipo de intervenciones facilita el aprendizaje de
estrategias de resolucion de problemas y de toma
de decisiones en las personas con DI.

Afortunadamente, en nuestro contexto contamos
con propuestas de gran interés y relevancia para
el entrenamiento de HHSS en personas con DI,
cuando no existen programas especificos. Es

el caso del Programa de Habilidades Sociales
(PHS) de Verdugo (2006), que incluye seis dreas
y 207 entrenamientos diferentes como conductas
de integracion y adaptacién a la comunidad,
habilidades de interaccion social para establecer
y mantener relaciones interpersonales eficaces,
comunicacion verbal para iniciar, mantener

y finalizar conversaciones, desenvolvimiento
independiente en la comunidad, ocio y tiempo
libre, manejo del dinero o participacion en actos
sociales, entre otros. Otro interesante material lo
ofrece la guia de trabajo para personas jovenes y
adultos con DI de diferentes niveles de gravedad
de Gutiérrez Bermejo y Prieto (2002), que permite
planificar el entrenamiento en HHSS a través de
protocolos de trabajo especificos y habilidades
como: contacto ocular, distancia interpersonal,
escucha activa, seguimiento de instrucciones,
pedir y prestar ayuda, expresar sentimientos, etc.
Mas recientemente, Gutiérrez Bermejo (2010)
realiza una propuesta mds especifica centrada en
el entrenamiento en habilidades socio-sexuales
en jovenes y adultos con DI, para evitar que sean
victimas o perpetradores de abusos sexuales.

Por otro lado, entre las limitaciones encontradas
en el presente estudio, destacamos el reducido
tamafio de la muestra, lo que supone un
héndicap para la generalizacion de los
resultados, y el dificil acceso a la familia, que
dificult6 la obtencién de informacion sobre el
comportamiento de las personas en su hogar,
dindamicas familiares, etc.

Para futuros estudios, ademds de subsanar

las limitaciones sefialadas, seria deseable la
utilizacion de una escala especifica para la
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evaluacion de las HHSS en personas con DI,
antes y después del entrenamiento, como por
ejemplo la Escala de actuacion social revisada,
que actualmente estan desarrollando Arias et al.
(2014). La ampliacion del nimero de sesiones del
programa, para entrenar con mds profundidad
algunos de los objetivos y la inclusion de un
periodo de seguimiento no inferior a cuatro
semanas, con sesiones de refuerzo.

Por otro lado, como medida para impulsar

el enfoque inclusivo en el tratamiento de la
diversidad, se podrian extraer aquellos aspectos
del programa de entrenamiento de habilidades
sociales aplicado que fueran extrapolables a
otras discapacidades.

Finalmente, con todo lo mencionado podemos
asumir que el entrenamiento ha posibilitado
mejoras en el grupo de usuarios que participd en
el programa (GT) en relacion con los aspectos
medidos en la EAHS, considerandose de esta
manera que el entrenamiento en HHSS favorece
el incremento de estas habilidades. Por tanto,
dados los resultados obtenidos en nuestro
estudio y en otros similares, se recomienda
promocionar el disefio de programas especificos
—ad hoc- para mejorar la competencia social en
los contextos interpersonales significativos para
los adultos con DI

No obstante, cuando esto no sea posible, se
deberia optar por la aplicacion de programas
genéricos como los sugeridos mas arriba, al
menos en los centros de dia que atienden a
poblaciéon adulta con DI.

Ademds, aunque no se llevaron a cabo analisis
estadisticos confirmatorios, el seguimiento y el
trabajo diario con los usuarios que participaron
en este programa nos ha permitido constatar
que los resultados positivos alcanzados se han
mantenido a lo largo del tiempo. De esta forma,
en todos los casos, se han realizado evaluaciones
posteriores sobre diferentes dominios y
competencias de caricter psicosocial, para
actualizar documentacion personal. En dichas
valoraciones, hemos observado indicadores que
ponen de manifiesto un rendimiento en el area
de habilidades sociales superior al recogido en
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usuarios que nunca han recibido entrenamiento,
asi como mejores puntuaciones en comparacion
con los datos disponibles de los participantes en
otros momentos temporales. Adicionalmente,

se ha observado una mayor implicacion de
dichos usuarios en actividades de la comunidad,
adoptando un rol activo, siendo capaces de
ajustarse adecuadamente a diferentes contextos
y resolviendo dificultades de forma funcional.
Resultados que justifican ampliamente que
sigamos aplicando programas especificos para el
entrenamiento de habilidades sociales a nuestros
usuarios.
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La frase “Nadie sabe de lo que es capaz hasta
que lo intenta” de Publio Siro es reflejo de lo
que se pretende transmitir en el presente trabajo,
resaltando la importancia que tiene brindar

a las personas con discapacidad los recursos
necesarios para su desarrollo. Esto incluye el
fomento del uso de unas habilidades sociales
adecuadas que les permitan vincularse de
forma efectiva en la sociedad, no como meros
receptores sino como agentes activos de la
misma.
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Anexo |. Ejemplos de items de la Adaptacion de la Escala de Habilidades Sociales (EHS)

Autor: Elena Gismero Gonzalez.
Adaptada por: Fernanda Sequera.

Ejemplos de items adaptados

Respuetas

14. Cuando tengo mucha prisa y me llama un amigo por
teléfono, me cuesta mucho cortarlo.

Ejemplo: Si estoy trabajando y un amigo me habla, me
cuesta parar la conversacion.

DO S®)

15. Hay determinadas cosas que me disgusta prestar, pero
si me las piden, no sé cdmo negarme.

Ejemplo: Si un amigo me pide prestado mi movil, no sé
cémo decirle que no.

DO S®)

32. Muchas veces prefiero ceder, callarme o quitarme de en

medio para evitar problemas con otras personas.
Ejemplo: Si discuto con algin amigo, prefiero callarme y no
decir nada, para evitar problemas.

OGP

Fuente: elaboracién propia con el permiso concedido por la Direccion del Departamento I+D+i Research &
Development Manager para la inclusion de estos tres items a modo ilustrativo (fecha: 23/05/2016).

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 63-80



Aplicacion de un nuevo programa de habilidades sociales a un grupo de adultos con 79

discapacidad intelectual

Referencias bibliograficas

AAIDD (2011): Discapacidad Intelectual:
Definicion, Clasificacion y Sistemas de Apoyo,
Madrid: Alianza Editorial.

Anderson, G. y Kazantzis, N. (2008): “Social
problem-solving skills training for adults with
mild intellectual disability: A multiple case
study”. Behavior Change, 25 (2): 97-108.

Arias, V. B. et al. (2014): “Evaluacion de
las habilidades sociales en adultos con
discapacidad intelectual: calibracién de la
Escala SPSS-R mediante el modelo de Rasch”.
Behavioral Psychology/Psicologia Conductual,

22 (3): 479-500.

Bellack, A. S. (1983): “Recurrent problems in
the behavioral assessment of social skill”.
Behavioral Research and Therapy, 21: 29-41.

Bielecki, J. y Swender, L. S. (2004): “The
assessment of social functioning in individuals
with mental retardation”. Bebaviour
Modification, 28: 694-708.

Boluarte, A. et al. (2006): “Programa de
Entrenamiento en Habilidades Sociales
para Jovenes con Retraso Mental Leve y
Moderado”. Mosaico Cient, 3 (1): 34-42.

Bremer, C. y Smith, J. (2004): “Teaching Social
Skills”. National Center on Secondary
Education and Transition. Information Brief, 3
(5): 1-5.

Caballo, V. E. (1993): Manual de evaluacion y
entrenamiento de las habilidades sociales,
Madrid: Siglo XXI.

Elksnin, N. y Elksnin, L. (2001): “Adolescents with
disabilities: the need for occupational social
skills training”. Exceptionality, 9: 91-105.

Gismero, E. (2010): Escala de Habilidades Sociales.
Manual, Madrid: TEA, S.A.

Gutiérrez Bermejo, B. (2010): Habilidades
Sociosexuales en Personas con Discapacidad
Intelectual, Madrid: Piramide.

Gutiérrez Bermejo, B. y Prieto, M. (2002): Manual
de Evaluacion y Entrenamiento en Habilidades

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 63-80

Sociales para Personas con Retraso Mental,
Junta de Castilla y Ledn: Consejeria de Sanidad
y Bienestar Social. Gerencia de Servicios
Sociales.

Hair, E. et al. (2002): Helping Teens Develop
Healthy Social Skills and Relationships:
What Research Shows About Navigating
Adolescence, Washington, DC: Child Trends.

Kelly, J. A. (2002): Entrenamiento de las
habilidades sociales, Bilbao: Desclée De

Brouwer.

Lachavanne, A. y Barisnikov, K. (2013):
“Rééducation des compétences socio-
émotionnelles pour des adultes présentant une
déficience intellectuelle”. European Review of
Applied Psychology, 63 (6): 345-352.

Leén, O. G. y Montero, L. (1997): Diserio de
Investigacion. Introduccion a la Logica de
la Investigacion en Psicologia y Educacion,
Madrid: McGraw-Hill.

Liu, K. P. et al. (2013): “Effectiveness of a
Workplace Training Programme in Improving
Social, Communication and Emotional Skills for
Adults with Autism and Intellectual Disability
in Hong Kong- A Pilot Study”. Occupational
Therapy International, 20: 198-204.

Martinez, J. et al. (2004): “Habilidades Sociales en
Pacientes Psicoticos Cronicos”. Interpsiquis, §:
1-13.

Matson, J. L. y Boisjoli, J. A. (2008): “Cutoff
scores for the Matson Evaluation of Social
Skills for Individuals with Severe Retardation
(MESSIER) for adults with intellectual
disability”. Behavior Modification, 32 (1): 109-
120.

Morales, P. (2013): Investigacion experimental,
disenos y contraste de medias (en linea).
<http://www.academia.edu/6859778/
Investigaci % C3 %B3n_experimental
Investigaci%C3 %B3n_experimental _
dise%C3%B1os_y_contraste_de_medias>,
acceso 18 de febrero de 2016.



Fernanda Sequera Fernandez - Eva M. Padilla-Mufioz - José Manuel Chirino Nuiez * 80

José Antonio Pérez-Gil

O’Reilly, M. E. et al. (2004). “Teaching social
skills to adults with intellectual disabilities:
a comparison of external control and
problem-solving interventions”. Research in
Developmental Disabilities, 25: 399-412.

Ojeda, B. y Mateos L. (2006): “Habilidades
Sociales y Satisfaccién Familiar en Sujetos con
Discapacidad”. Rehabilitacion Psicosocial, 3
(1): 2-8.

Roca, E. (2007): Como mejorar tus Habilidades
Sociales. Programa de Asertividad, Autoestima
e Inteligencia Emocional, Valencia: ACDE

Psicologia.

Rosales, J. J. et al. (2013): Habilidades sociales,
Madrid: McGraw-Hill.

Ruiz, E. (2007): “Programa de Educacion Emocional
para Nifos y Jovenes con Sindrome de Down”.
Revista Sindrome de Down, 2: 84-93.

Shaughnessy J. et al. (2007): Métodos de
Investigacion en Psicologia, México, DF:
McGraw-Hill.

Umadevi, V. y Sukumaran, P. (2012): “Functional
Social Skills of Adults with Intellectual

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 63-80

Disability”. Disability, CBR and Inclusive
Development, 23 (2): 72-80.

Verdugo, M. A. (2006): Programa de Habilidades
Sociales (PHS). Programas Conductuales
Alternativos, Salamanca: Amarda.

Verdugo, M. A., y Gutiérrez Bermejo, B. (2009):
Discapacidad Intelectual. Adaptacion y
Problemas de Comportamiento, Madrid:
Pirdmide.

Wilkins, J. y Matson, J. L. (2009): “A Comparison
of Social Skills Profiles in Intellectually

Disabled Adults With and Without ASD”. Behavior
Modification, 33 (2): 143-155.

VV.AA. (2010): PAP. Protocolo de Atencion
Personalizada para Personas con Discapacidad
Usuarias de Servicios Residenciales y de
Atencion Diurna, Sevilla: Consejeria para la
Igualdad y Bienestar Social.

Zins, J. E. et al. (1998): “Enhancing Learning
through Social and Emotional Education”.
Think: The Journal of Creative and Critical
Thinking, 9: 18-20.



Sobre el concepto juridico de
persona con discapacidad y la
nocion de apoyos necesarios

Review of the juridical concept of person
with disability and the notion of necessary

supports
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Resumen

En el presente articulo se realiza
una revision del concepto juridico
de persona con discapacidad que

es utilizado por la Ley General

de Discapacidad de 2013, en
consonancia con la Convencién de
Naciones Unidas sobre los derechos
de las personas con discapacidad,

y en la jurisprudencia del Tribunal
de Justicia de la Union Europea. Se
concibe como un concepto juridico
indeterminado que tiene su nucleo de
certeza en la inexistencia de apoyos
necesarios o ayudas para superar
las barreras sociales que sufren las
personas con deficiencias (fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales)
previsiblemente permanentes.

De ahi que la nocién de apoyos
necesarios deba tener una mayor
relevancia en el concepto de persona
con discapacidad y se estudien las
consecuencias précticas de esta
tesis. Por ultimo, se reflexiona tanto
sobre la necesidad o no de tener
una declaracion administrativa

para tener la consideracién de
persona con discapacidad como
sobre la equiparacién en todo caso
entre esta nocién y la de persona
con incapacidad permanente de la
Seguridad Social.
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This article presents a review of

the juridical concept of person’s

with disability that is used by the
General Law of Disability of 2013, in
agreement with the United Nations
Convention on the Rights of Persons
with Disabilities, and with the
jurisprudence of the Court of Justice
of the European Union. It is conceived
as a juridical indeterminate concept
that has its core of certainty in the
nonexistence of necessary supports

or assistance to overcome the social
barriers experienced by persons with
predictably permanent deficiencies
(physical, mental, intellectual or
sensory). Hence the notion of
necessary supports should have a
greater relevance in the juridical
concept of person with disability

and there are studied the practical
consequences of this thesis. Finally,
we reflect upon the need of having an
administrative declaration to have the
consideration of person with disability
as of the comparison in any case
between this notion and the notion of
person with permanent invalidity of
the National Health Service.
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Introduccion

La discapacidad es una realidad social, y por
ende juridica, que cuenta ya con una sélida
tradicion cientifica. Prescindiendo de la historia
del concepto de discapacidad y su diferenciacion
con otras figuras como minusvalia al entender
ya superada esta fase que ha sido estudiada por
otros autores (Garcia, 2005: 27; Tuset, 2000 y
2011: 47; Esteban, 1999: 35), seguimos a De
Lorenzo y Pérez Bueno (2007) en el Tratado
sobre Discapacidad para entender este concepto
como una diferencia especifica de las personas

a las que afecta, que genera una situacion de
desigualdad social objetiva de partida que
conlleva la necesidad de establecer medidas

de apoyo y de accién positiva para alcanzar la
igualdad de oportunidades real (De Asis et al.,
2007: 116). Aunque ya estd derogada por el Real
Decreto-Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,
por el que se aprueba el Texto Refundido de

la Ley General de derechos de las personas

con discapacidad y de su inclusion social (en
adelante, LGD), recogemos las palabras de la
Exposicion de Motivos de la Ley 51/2003, de
Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion
y Accesibilidad Universal de las personas con
discapacidad, conocida comtinmente por su
acronimo LIONDAU: “Las personas con
discapacidad constituyen un sector de poblacion
heterogéneo, pero todas tienen en comin

que, en mayor o menor medida, precisan de
garantias suplementarias para vivir con plenitud
de derechos o para participar en igualdad de
condiciones que el resto de ciudadanos en la vida
econdmica, social y cultural del pais”.

Esta diferencia, que segtin la letra e) del
Predmbulo de la Convencion de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas

con Discapacidad de 13 de diciembre de 2006
ratificada por Espafia en 2008 (en adelante, la
Convencidn), evoluciona con el tiempo, tiene su
origen en la imposibilidad de la sociedad de ser
inclusiva para todas las diversidades humanas.
Esto es, la sociedad encierra un entorno
inadecuado para el colectivo de personas que
presentan una deficiencia de algun tipo porque
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estd disefiada en el pardmetro de “persona
media” (De Asis et al., 2007: 116) o “persona
normal” (Pérez Bueno y De Lorenzo, 2007:
1155). De la interaccion entre esta sociedad

y las personas con algtn tipo de deficiencia
(fisica, mental, intelectual o sensorial) que viven
en ella surgen barreras que pueden impedir

0, cuanto menos, dificultar la participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas.

Seguimos, pues, el llamado “modelo social” que
considera a la discapacidad “como un fenémeno
cuyo origen se debe en gran medida a causas
sociales, que no es simplemente un atributo

de la persona, sino un complejo conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas
por el contexto social. En consecuencia, el
manejo del tema requiere la realizaciéon de todas
las modificaciones y adaptaciones ambientales
necesarias, a fines de alcanzar la participacion
plena de las personas con discapacidad en la
totalidad de las dreas de la vida en comunidad”
(De Asis et al., 2007: 90). En otras palabras, tal
como indica Jiménez Lara (2007) “se ha abierto
paso el convencimiento de que, si modificamos
la forma en que organizamos nuestras
sociedades, podremos reducir considerablemente
e incluso eliminar las dificultades y barreras a las
que se enfrentan las personas con discapacidad
y muchos otros grupos para llevar una vida
independiente y plena”.

En definitiva, se asume un enfoque de derechos
humanos y social cuyo objetivo, como ha

dicho de manera inmejorable Garcia Garnica
(2011), “no serd la normalizacién de la persona
con discapacidad, sino la normalizacion de la
sociedad, para hacer frente a las necesidades de
todas las personas”.

|
1. La definicion legal de discapacidad

La LGD ha llevado a cabo por primera vez
una definicion del concepto de discapacidad
acogiendo el modelo social de la misma y
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superando el referente médico de las normas
precedentes. Esta Ley cuyo objeto es la
regularizacion, aclaracién y armonizacion

de tres leyes emblematicas en el ambito de la
discapacidad como son la LISMI (Ley 13/1982,
de 7 de abril de integracién social de las
personas con discapacidad), la LIONDAU antes
citada y la Ley 49/2007, de 26 de diciembre,

de infracciones y sanciones en materia de
igualdad de oportunidades, no discriminacién

y accesibilidad universal de las personas

con discapacidad, “es mds que una simple
compilacién de normas juridicas” (Cabra

de Luna, 2014: 1) y un exponente de ello es

que por primera vez realiza una verdadera
elaboracion definitoria del término discapacidad,
cuestion reivindicada desde hace afios por el
movimiento asociativo de la discapacidad (De
Lorenzo y Cabra de Luna, 2007: 1153 y Pérez
Bueno y De Lorenzo, 2007: 1560).

Tal elaboracion conceptual realizada en el
articulo 2.a) de la LGD trae su causa de la
definicion de persona con discapacidad del
articulo 1 de la Convencion de la ONU, que
literalmente reza:

“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 demds”.

Partiendo de esta nocién elaborada por
Naciones Unidas, nuestra LGD establece que
discapacidad “es una situacion que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias
previsiblemente permanentes y cualquier tipo de
barreras que limiten o impidan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas™.
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2. La discapacidad, concepto juridico
indeterminado

De la lectura de la definicion recién apuntada
puede desprenderse con facilidad la existencia de
varios términos indeterminados. En primer lugar,
“las personas con deficiencias previsiblemente
permanentes” que para saber quiénes son nos
tenemos que ir a los articulos 4.1 y 2 de la
propia LGD?; en segundo, “cualquier tipo de
barreras que limitan o impidan” y, en tercer
término, la “participacion plena y efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con

las demds”. Con estas notas, propias de todo
concepto juridico indeterminado, se consigue

un molde flexible y dindmico (Esteban, 1999:
45) que permite sin necesidad de listar las
deficiencias, ni las barreras, ni el grado de
participacion efectiva en la sociedad, establecer
un concepto “para lograr asi una solucién justa”
(Alvarez, 1982: 183) en cada caso o para un
conjunto de personas en situacion semejante.

Como ya se conoce por la labor de la mejor
doctrina juridica administrativista (Garcia de
Enterria) todo concepto juridico indeterminado
tiene “un nucleo cierto o zona de certeza positiva”
a partir del cual se puede conocer o tener evidencia
de qué estd incluido en él y qué puede entenderse
que no cae dentro de dicho concepto juridico
indeterminado (Alvarez, 1982: 182-189).

1. Articulo 4. Titulares de los derechos.

1. Son personas con discapacidad aquellas que presentan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, pre-
visiblemente permanentes que, al interactuar con diversas
barreras, pueden impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas.

2. Ademads de lo establecido en el parrafo anterior, y a todos
los efectos, tendran la consideracion de personas con
discapacidad aquellas a quienes se les haya reconocido un
grado de discapacidad igual o superior al 33 por ciento. Se
considerard que presentan una discapacidad en grado igual
o superior al 33 por ciento los pensionistas de la Seguridad
Social que tengan reconocida una pension de incapacidad
en el grado de total, absoluta o gran invalidez, y a los
pensionistas de clases pasivas que tengan reconocida una
pension de jubilacion o de retiro por incapacidad perma-
nente para el servicio o inutilidad.

3. Las normas que regulen los beneficios o medidas de accion
positiva podran determinar los requisitos especificos para
acceder a los mismos.
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|
3. La esencia de la discapacidad, las
barreras sociales y la falta de medidas de
apoyo para superar las limitaciones que
éstas provocan

Para lograr identificar la esencia del concepto
de discapacidad se debe partir del hecho

de que el legislador, en consonancia con la
Convencién de Naciones Unidas, ha establecido
una definicion de esta institucion que tiene
categoria propia y va mds alld de la suma de los
requisitos antedichos. Esto es, la discapacidad
no es la deficiencia, ni tampoco es la barrera
que dificulta que las personas con deficiencias
puedan participar plena y efectivamente en

la sociedad sino que es “la interaccion” entre
ambas (las personas con deficiencias y las
barreras). La LGD trata pues de poner el foco
de atencién no s6lo en la barrera social sino en
que cuando ésta exista no pueda ser sorteada

y, por ello, impide la plena participacion de las
personas con discapacidad.

Por tanto, la discapacidad debe entenderse

con rigor y técnicamente, en primer lugar y

de manera principal, como el resultado de la
incapacidad de la sociedad para impedir que
haya barreras u obstdculos a la participacion
efectiva de las personas que presentan alguna
deficiencia permanente. Y, en segundo

término, de un modo mds practico, también
debe concebirse como la imposibilidad de

la sociedad de articular medidas para poder
sortear las barreras existentes o, en otras
palabras, la inexistencia de medidas de apoyo
suficientes y ordinarias para superar dichos
obstaculos. Habria pues dos planos tedricos
para conceptualizar la discapacidad: un plano
del “deber ser” en el cual la sociedad debe ser
sencillamente “sin barreras o accesible”, gracias
fundamentalmente al “disefio universal o disefio

P

para todas las personas”?, y otro plano mds

2. Definido en la letra 1) del articulo 2 de la LGD como “la
actividad por la que se conciben o proyectan desde el origen, y
siempre que sea posible, entornos, procesos, bienes, productos,
servicios, objetos, instrumentos, programas, dispositivos o
herramientas, de tal forma que puedan ser utilizados por todas
las personas, en la mayor extension posible, sin necesidad de
adaptacion ni disefio especializado”, aunque —sigue diciendo
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practico o del “ser” en el cual, reconociendo
que en relacion a las personas con deficiencias
permanentes en la sociedad se dan barreras y
obstdculos a su participacion, se deben articular
medidas de apoyo para poder superarlas.

Si bien se mira entonces, el nudo gordiano del
concepto de discapacidad no es la existencia de
una persona con alguna deficiencia de cardcter
permanente de tipo fisico, mental, intelectual

o sensorial; ni siquiera que estas personas
tengan barreras que les impidan participar en
la sociedad en igualdad de condiciones con las
demas, sino que no tengan medidas de apoyo
efectivas que les permitan superar o paliar las
barreras existentes.

En efecto, tal y como nos dijeron de manera
magistral De Lorenzo y Palacios (2007: 7) “se
considera que una incapacidad para caminar es
una deficiencia, mientras que una incapacidad
para entrar a un edificio debido a que la entrada
consiste exclusivamente en una escalera es una
discapacidad. Una incapacidad para hablar

es una deficiencia, pero la incapacidad para
comunicarse, porque las ayudas técnicas no se
encuentran disponibles, es una discapacidad.
Una incapacidad para moverse es una
deficiencia, pero la incapacidad para salir de

la cama debido a la falta de disponibilidad de
ayuda apropiada es una discapacidad”.

Por consiguiente, la LGD ha llevado a cabo una
definicion de discapacidad como un concepto
juridico indeterminado que tiene como ntcleo
de certeza o centro del concepto normativo las
barreras sociales por un lado y, por otro, la
inexistencia de medidas de apoyo ordinarias o
comunes para sortear dichos obstdculos que le
impiden a la persona con algun tipo de déficit
previsiblemente permanente poder tener una
participacion real y efectiva en la sociedad.

Es claro que estas barreras sociales la LGD
quiere eliminarlas (siguiendo el art. 9 de la
Convencién) y a medio y largo plazo propone

el mismo precepto— “no excluira los productos de apoyo para
grupos particulares de personas con discapacidad, cuando lo
necesiten”.
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para ello el ya citado “disefio universal o disefio
para todas las personas” pues de esta manera se
conseguiria, lisa y llanamente, la plena y efectiva
inclusion social del colectivo de personas con
discapacidad. Pero es también cierto que hasta
que ese ideal social se consiga, si es que ello es
posible, esta norma entendemos que pretende
también poner el foco de atencion en los medios
que deben articularse para sortear dichas
barreras mientras éstas existan.

En fin, la discriminacion para las personas con
discapacidad la provoca tanto la existencia

de barreras sociales como la inexistencia de
medidas de apoyo de todo tipo que permitan
sortear dichos obstaculos hasta que éstos se
pueden eliminar. Habria, pues, dos pautas
esenciales para abrogar la discriminaciéon

que provoca la discapacidad: de una parte, la
eliminacién de las barreras sociales a través del
disefio universal o para toda persona y, de otra,
el establecimiento de medidas de apoyo mientras
aquellas existan para sortear sus efectos
negativos para las personas con discapacidad.
Ambos sistemas consiguen de manera efectiva
la accesibilidad universal que, como se indica en
el articulo 2.k) de la LGD “es la condicién que
deben cumplir los entornos, procesos, bienes,
productos y servicios, asi como los objetos,
instrumentos, herramientas y dispositivos, para
ser comprensibles, utilizables y practicables por
todas las personas en condiciones de seguridad
y comodidad y de la forma mds auténoma y
natural posible”.

Las barreras u obstaculos no son sélo fisicos,
sino también psicoldgicos o sociales, igual

de complejos unos y otros: la segregacion
educativa, la postergacién en el empleo, el
estigma de varios colectivos de personas con
discapacidad, etc. (Moral, 2012: 38-39). Como
antes dijimos, en el concepto de persona con
discapacidad utilizado en la LGD no se listan
las barreras al utilizarse un concepto juridico
indeterminado que le permite adaptarse a la
propia evolucion de la categoria con el paso
del tiempo. Por lo que respecta a las barreras
sociales o actitudinales que provocan estigma o
rechazo a determinados colectivos de personas
con discapacidad, sefialadamente el colectivo
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mental y también el intelectual, es posible que
el disefio universal o para toda persona no
sea suficiente para eliminarlas y, por ello, sea
necesario que adopten un papel protagonista
las medidas de apoyo que pueden ser mds
eficaces para la superacion de aquellas, entre
las que estaria la elaboracion de planes de
sensibilizacion y politicas de proteccion del
colectivo.

Para confrontar nuestra tesis, nos podriamos
fijar en la situacion de personas con déficit visual
que pueden superar las barreras que conlleva
tal situacion con unas simples gafas. Afios o
incluso siglos atras, tales personas tendrian la
consideracion de personas con discapacidad
pero hoy no porque tienen una medida de
apoyo que aunque tiene un coste econémico
en ocasiones importante, se considera que es
un artilugio corriente y habitual y, por ello, no
puede considerarse que tales personas detenten
una discapacidad.

Otros ejemplos podrian ser las personas con
SIDA o VIH las cuales en un primer momento
fueron consideradas como personas con
discapacidad y asi se contemplé en el baremo
establecido en el Real Decreto 1169/2003, de

12 de septiembre (BOE de 4 de octubre). No
obstante, afios después, tras la evolucion tanto
de la medicina como de la concepcion social, este
colectivo ha podido normalizar su situacion y
tener, en términos generales, una inclusion social
practicamente sin merma en comparacion con el
resto de la sociedad, aunque en algunos casos se
sigan considerando personas con discapacidad
por los efectos concretos de la patologia en
algunas personas. ¢Qué impide considerar a una
persona afectada por esta inmunodeficiencia
como persona con discapacidad? La existencia
de medidas de apoyo de todo tipo (pastillas
farmacoldgicas, revisiones periodicas, posibilidad
de permisos laborales para atenderlas, campanas
publicitarias que han paliado en gran medida el
estigma del colectivo aunque atin queda camino
por recorren en este dambito, etc.) que han
conseguido practicamente la participacion plena
y efectiva en igualdad de condiciones con los
demds (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad, 2016).
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Situacién semejante podrian tener los afectados
por problemas graves de riiién cuando les han
podido realizar un trasplante de dicho 6rgano.
Tras la operacion, si no hay incompatibilidad

o algun grado de repulsion por el cuerpo del
nuevo rifién, es posible que su situaciéon mejore
de tal manera que no precise otras medidas de
apoyo suplementarias por lo que dejaria de tener
la consideracion de persona con discapacidad.
En otras ocasiones, aunque se haya realizado

el trasplante, la persona queda mermada en su
capacidad hasta tal punto que debe necesitar
medidas de apoyo concretas y ajustadas a su
situacion, lo que le llevaria a ser considerada
persona con discapacidad.

Otro colectivo que podriamos estudiar seria el de
las personas intolerantes al gluten, cominmente
conocidos como celiacos. Hasta hace muy poco
tiempo, tener esta condicién era considerada una
clara discapacidad porque le exigia unas medidas
de apoyo muy concretas y extraordinariamente
costosas. En el momento en que estas medidas

se han ido normalizando y generalizado (<www.
celiacos.org>) y en cualquier establecimiento se
puede comprar los productos para la elaboracion
de la dieta que las personas afectadas por este
déficit precisan y, ademds, cuando adquirirlos

ya no tiene practicamente diferencia de precio,
los integrantes de este colectivo pasardn a no ser
considerado como personas con discapacidad.

Y ello no porque no tengan un déficit, pues
siguen teniéndolo, y tampoco porque no tengan
algunas barreras para su participacion social
(entre ellas, el mayor coste de la comida o las
extremas dificultades para poder comer fuera

del domicilio), sino porque -y este es el elemento
en el que queremos incidir—, existen medidas de
apoyo que se han conseguido generalizar. Esto es,
la sociedad ha podido, o quiza seria mejor decir
“esta pudiendo ser”, cada vez mds inclusiva con
el colectivo de las personas celiacas.

Pensemos también en el caso muy concreto del
atleta sudafricano Pistorius. Evidentemente

es una persona afectada por una deficiencia
fisica permanente importante: le faltan parte
de las dos extremidades inferiores porque
tuvieron que amputarselas al haber nacido

sin peroné. No obstante, a pesar de ello, ha
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conseguido la participacion plena, efectiva

y en igualdad de condiciones en la sociedad
como lo demuestra haber podido participar

en los Juegos Olimpicos de Londres 2012 vy,

por tanto, estar entre los mejores corredores

del mundo de ese afo. ¢;Cémo ha podido
conseguirlo? A través de unas medidas de
apoyo muy concretas que le han permitido
adaptar su situacién y conseguir superar las
barreras existentes para que una persona con
esa deficiencia fisica pueda correr como una
mads con el resto de los mejores corredores de

la sociedad. Entonces, ¢este atleta no tiene la
consideracién de persona con discapacidad?

Si siguiéramos el razonamiento de que la
discapacidad no es sinénimo de deficiencia y

de que solo se debe considerar persona con
discapacidad a aquella cuya participacion no es
posible que sea plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones del resto, pareceria
que el atleta Pistorius no podria ser considerado
persona con discapacidad. Y ello porque existe
una medida de apoyo, en este caso unas protesis
muy sofisticadas, que le ha permitido superar
las barreras que le dificultaban la efectiva
inclusion social. Si nos queddaramos aqui
estarfamos obviando un aspecto determinante:
las medidas de apoyo que esta persona precisa
son extraordinarias, en el sentido mas propio
del término de “fuera de lo comun u ordinario”,
para conseguir su plena igualdad de condiciones
con el resto de corredores de la sociedad.

Por tanto, la discapacidad encierra desde este
punto de vista dos diferentes situaciones: una,
que no haya medidas de apoyo para superar las
barreras que la sociedad presenta en relacion
a las personas con deficiencias permanentes.
Y dos, también se considerard persona con
discapacidad cuando, aun existiendo dichas
medidas de apoyo, son tan extraordinarias

y suponen una dependencia de tal calibre

de la persona en relacion a dichos apoyos,
que sin ellos la persona no podria integrarse
efectivamente en la sociedad y en igualdad

de condiciones con el resto. El caso del atleta
Pistorius es muy grafico para poder identificar
esta cuestion. Pero piénsese también en el
caso de las gafas y otras ayudas técnicas que
han permitido superar las barreras que las
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deficiencias otrora presentaban. Si el apoyo

que en un momento dado es considerado fuera
de lo comun pasa con el devenir de la historia,
el avance de la ciencia y la sensibilidad social,

a ser ordinario, la persona que presenta un
determinado déficit permanente y que en

su momento se considerd una persona con
discapacidad, puede dejar de tener esa condiciéon
porque cuenta con medidas de apoyo que le
permiten su plena integracion social.

Podriamos seguir estudiando con otros
colectivos que estan insertos dentro del gran
colectivo de las personas con discapacidad pero
entendemos que ya se ha puesto en evidencia
que la esencia del término discapacidad es,
sencillamente, junto a la existencia de barreras
sociales, la falta de medidas de apoyo suficientes
para sortear dichas barreras y conseguir la
participacion plena y efectiva en la sociedad

de las personas afectadas por una deficiencia
previsiblemente permanente. Por todo lo
anterior, es necesario que tengan un mayor
protagonismo estos apoyos en la propia nocion
de discapacidad. No obstante, antes de estudiar
qué repercusiones practicas tendria nuestra
tesis, tenemos que estudiar la jurisprudencia
del Tribunal de Justicia de la Unién Europea
(en adelante, TJUE) en relacion al concepto de
discapacidad.

|
4. El concepto de discapacidad en la
jurisprudencia del TJUE

El TJUE se ha encargado del concepto de
discapacidad a la hora de aplicar e interpretar
la Directiva 2000/78/CE, de 27 de noviembre,
relativa al establecimiento de un marco
general para la igualdad de trato en el empleo
y la ocupacion, por motivos de religion o
convicciones, de discapacidad, de edad o de
orientacion sexual (en adelante, Directiva
2000/78).

Son tres las sentencias (en adelante, S o SS segtin
esté en singular o plural) fundamentales que
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vamos a revisar en las que el TJUE se encarga
de realizar una definicion de discapacidad, a
saber: SSTJUE de 11 de julio de 2006 (asunto
C-13/05, Chacon Navas), de 11 de abril de 2013
(asuntos acumulados C-335/11 y C-337/11, HK
Danmark) y de 18 de marzo de 2014 (asunto
C-363/12,Z y A). La primera de ellas fue, sin
duda, muy relevante en su momento pues llegd
a establecer las bases esenciales del concepto
para el TJUE pero es en la segunda cuando
dicho tribunal amolda su jurisprudencia a la
Convencion de Naciones Unidas por lo que es
la que en estos momentos debe tomarse mds en
consideracion. Por su parte, la tltima sentencia
referida, de 18 de marzo de 2014, sirve para
apuntalar la concepcidon de la discapacidad tal
como la entiende actualmente el TJUE.

Recuérdese que mientras el Tratado no
incluyese una disposicion que pudiese facultar
a las instituciones europeas a adoptar medidas
obligatorias en materia de proteccion de
derechos de las personas con discapacidad, las
Unicas actuaciones de la Union en este dmbito
iban a circunscribirse en el dmbito laboral
dentro de la Politica Social comunitaria, en el
terreno conocido como “soft law” comunitario
(Blazquez, 2012: 1386). Y tal base juridica

se incorporé por primera vez en el articulo

13 del Tratado de la Unién Europea (actual
articulo 19 del Tratado de Funcionamiento de
la Uni6on Europea tras la reforma de Lisboa),
incluido por el Tratado de Amsterdam, por el
que se otorgan poderes especificos a la Union
para que actte contra toda discriminaciéon
por motivo de sexo, de origen racial o étnico,
religion o creencias, discapacidad, edad o
tendencias sexuales, siendo, como se sabe, la
primera vez que se inserta en los Tratados una
cldusula especifica sobre no discriminaciéon
entre otros motivos, por discapacidad.
Recuérdese asimismo, cémo el propio Tratado
de Amsterdam reforzo la garantia establecida
en el articulo 13 a través de la declaracion
namero 22 integrada en el Acta final por la
cual se insta a las instituciones europeas a tener
en cuenta las necesidades de las personas con
discapacidad en la elaboracion de sus politicas
y medidas (Blanco, 2012: 95 y 107; Martinez,
2007: 871).
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No obstante, no es hasta la Sentencia Chacén
Navas de 2006 el momento en el que el TJUE
debe analizar el concepto de discapacidad

como concepto juridico comunitario. Tal como
se indica en dicha sentencia, apartado 39, el
concepto de discapacidad no viene definido en

la propia Directiva 2000/78 y tampoco se remite
al Derecho de los Estados miembros para su
definicién pero, segtin se recoge en el apartado
40, para una aplicaciéon uniforme del Derecho
Comunitario y segun se desprende del principio
de igualdad, cuando una disposicion de Derecho
Comunitario no contiene una remisién expresa
al Derecho de los Estados miembros, es preciso
que sea objeto de una interpretacién auténoma y
uniforme en toda la Comunidad para determinar
su sentido y su alcance, teniendo en cuenta el
contexto de la disposicion y el objetivo que la
normativa de que se trate pretende alcanzar.

Tal definicion en un primer momento se llevo a
cabo por la sentencia Chacon Navas (apartado
43) indicando que “se refiere a una limitaciéon
derivada de dolencias fisicas, mentales o
psiquicas y que suponga un obstaculo para
que la persona de que se trate participe en

la vida profesional”. Al utilizar el término
‘discapacidad’ en el articulo 1 de la Directiva
2000/78 el legislador escogid deliberadamente
un término que difiere del de ‘enfermedad’. Por
ello, el TJUE excluye la equiparacion pura y
simple de ambos conceptos.

Continta el tribunal indicando en el apartado
45: “El decimosexto considerando de la
Directiva 2000/78 establece que la adopcion de
medidas de adaptacion a las necesidades de las
personas con discapacidad en el lugar de trabajo
desempena un papel importante a la hora de
combatir la discriminaciéon por motivos de
discapacidad. La importancia que el legislador
comunitario atribuye a las medidas destinadas

a adaptar el puesto de trabajo en funcion de

la discapacidad demuestra que tuvo en mente
supuestos en los que la participacion en la vida
profesional se ve obstaculizada durante un largo
periodo. Por lo tanto, para que la limitacion de
que se trate pueda incluirse en el concepto de
‘discapacidad’ se requiere la probabilidad de que
tal limitacién sea de larga duracion.”
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Y, en fin, termina en este punto la STJUE
Chacon Navas manteniendo que “la Directiva
2000/78 no contiene indicacion alguna que
sugiera que los trabajadores se encuentran
protegidos en virtud de la prohibicién de
discriminacion por motivos de discapacidad tan
pronto como aparezca cualquier enfermedad”.

Esta resolucion ha sido calificada de ‘restrictiva’
y ‘literal’ en cuanto a su concepcién de la
discapacidad se refiere pues “el Tribunal

evita referirse a la definicion dada por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

que, de haberse acogido como propia, hubiera
permitido extender la protecciéon otorgada por
la directiva a las personas con una enfermedad
susceptible de producir deficiencias que pudieran
discapacitar al individuo” (Bldzquez, 2012:

1396).

Unos afios después de la Sentencia Chacon
Navas, el TJUE vuelve a enfrentarse al
concepto de discapacidad cuando ya se habia
promulgado la Convencion de Naciones
Unidas y tras la aprobacion por la Union de la
citada Convencién por medio de la Decision
2010/48 que conlleva, como se indica en el
apartado 30 de la sentencia HK Danmark, que
sus disposiciones formen parte integrante del
ordenamiento juridico de la Unién vy, por tanto,
“la Directiva 2000/78 debe interpretarse, en

la medida de lo posible, de conformidad con
dicha Convencién” (apartado 32 de la tltima
sentencia referida).

Teniendo en cuenta lo anterior, el TJUE en su
sentencia HK Danmark (apartado 38) viene

a amoldar su concepto de discapacidad a la
Convencién de Naciones Unidas y, por ello,
establece que “se refiere a una limitacion,
derivada en particular de dolencias fisicas,
mentales o psiquicas que, al interactuar con
diversas barreras, puede impedir la participacion
plena y efectiva de la persona de que se trate en
la vida profesional en igualdad de condiciones
con los demads trabajadores”. Y concluye
(apartado 41) que procede estimar que, si una
enfermedad curable o incurable acarrea una
limitacion del tipo de la antes indicada en el
apartado 38, y si esta limitacion es de larga
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duracion, “tal enfermedad puede estar incluida
en el concepto de ‘discapacidad’ en el sentido

de la Directiva 2000/78”. Por tanto, apartado
42, si una enfermedad no supone una limitacion
de esta indole, no estard comprendida en el
concepto de discapacidad porque, en linea de lo
establecido en la sentencia Chacon Navas, “la
enfermedad en cuanto tal no puede considerarse
un motivo que venga a afadirse a aquellos otros
motivos en relacion con los cuales la Directiva
2000/78 prohibe toda discriminacién”.

Ademas de lo anterior la sentencia HK Danmark
realiza otras dos afirmaciones verdaderamente
importantes desde nuestro punto de vista.

Por un lado, establece que “el concepto de
‘discapacidad’ (...) debe entenderse en el
sentido de que se refiere a un obstdculo para

el ejercicio de una actividad profesional, pero
no (...) como una imposibilidad de ejercer tal
actividad” (apartado 44). Y, por otro, estipula
que “la constatacion de la existencia de una
discapacidad no depende de la naturaleza de
los ajustes, como la utilizacién de equipamiento
especial. A este respecto, procede sefialar que la
definicion del concepto de ‘discapacidad’ en el
sentido del articulo 1 de la Directiva 2000/78
precede a la determinacion y a la apreciacion de
las medidas de ajuste adecuadas a que se refiere
el articulo 5 de ésta” (apartado 45) vy, por lo
tanto, termina aseverando en el apartado 46 que
estas medidas de ajuste “son la consecuencia

y no el elemento constitutivo del concepto de
discapacidad” vy, por ello, la obligacion legal de
realizar estos ajustes solo se aplica “a condicion
de que exista [previamente] una discapacidad”.

En dltimo término, la STJUE de 18 de marzo
de 2014, asunto Z y A, en sus apartados 79

a 83 ratifica una cuestion ya apuntada en las
sentencias anteriormente citadas cual es que la
enfermedad o afecciéon que aqueja a la persona
debe provocar una limitacién que le impida

su participacion plena y efectiva en la vida
profesional en igualdad de condiciones con los
demads trabajadores. En el supuesto de hecho de
la sentencia que se comenta la actora sufria una
incapacidad para tener hijos. Es una dolencia
fisica que provoca una limitacidn cierta pero
no le impide ni acceder, ni ejercer, ni progresar
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en un empleo. Por ello razona el TJUE que tal
afeccion no constituye una ‘discapacidad’ en el
sentido de la Directiva 2000/78.

De la lectura de todas estas resoluciones
judiciales se pueden extraer las siguientes
consideraciones:

a. Parael TJUE la nota mas importante para
identificar cudndo estamos en presencia de
una discapacidad es la existencia de una
limitacion a largo plazo.

b.  Que dicha limitacién es causada en
particular por dolencias fisicas, mentales o
psiquicas que, al interactuar con diversas
barreras puede impedir la participacion
plena y efectiva de la persona en la vida
profesional en igualdad de condiciones con
los demas trabajadores.

c. Que no toda enfermedad debe equipararse
a discapacidad ya que sélo entrara en
este concepto aquélla que provoque una
limitacién que impida bien el acceso, bien el
ejercicio, bien el progreso en un empleo, en
comparacion con el resto de trabajadores.

d.  Que la discapacidad debe entenderse “que
se refiere a un obstdculo para el ejercicio
de una actividad profesional, pero no (...)
como una imposibilidad de ejercer tal
actividad”.

e. Y, en quinto lugar, “la constatacion de la
existencia de una discapacidad no depende
de la naturaleza de los ajustes, como la
utilizacién de equipamiento especial”.

Y, por ello, las medidas de ajuste “son la
consecuencia y no el elemento constitutivo
del concepto de discapacidad” de ahi que
la obligacion legal de realizar estos ajustes
s6lo se aplica “a condicién de que exista
[previamente] una discapacidad”.

De todas estas consideraciones que resumen la
concepcioén de la discapacidad para el TJUE se
concluye que el foco de atencién estd no tanto
en la deficiencia o dolencia “fisica, mental o
psiquica” (nétese que no hay sensorial y la
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psiquica se equipara a intelectual) sino en la
limitacién que provoca ésta al interactuar con
barreras ‘diversas’ (no se especifican cudles son
en ningin momento). Dicha limitacién debe
atesorar dos caracteristicas:

Por un lado, que sea de un cierto grado o,

en otras palabras, relativamente importante.
Cualquier limitacién, enfermedad o afeccion
no es una discapacidad. Debe impedir la
participacion plena y efectiva en la sociedad en
general y en la vida profesional en particular.

Por otro, que sea una limitacion “a largo plazo”,
aunque no requiere que sea ni permanente y
puede ser curable.

A diferencia de lo que nosotros mantenemos,
el TJUE sostiene que la nocién de discapacidad
es independiente de las medidas de ajuste que
se puede articular para paliarla. Primero se
determina que existe una discapacidad, eso es,
una limitacion y a partir de aqui ello conlleva la
obligacion legal de articular medidas de apoyo
o ajustes razonables pues el TJUE —se reiteran
sus propias palabras—, entiende que las medidas
de ajuste “son la consecuencia y no el elemento
constitutivo del concepto de discapacidad”
(apartado 46, sentencia de 11 de abril de 2013,
HK Danmark, asuntos acumulados C-335/11y
C-337/11).

|
5. La necesidad de un mayor protagonismo
de los apoyos en la propia nocién de
discapacidad

Tras analizar la definicion legal de discapacidad
llevada a cabo por la LGD vy la jurisprudencia
del TJUE podriamos resumir diddcticamente el
concepto de discapacidad, con las cuatro ideas
siguientes:

1. Diferencia especifica de las personas a las
que afecta.

2. De origen personal (deficiencia) y, sobre
todo, social (barreras).
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3. Que genera desigualdad social objetiva para
participar en la vida politica, econémica,
cultural y social y, en concreto, en el ambito
laboral, provoca una limitaciéon que impide
bien el acceso, bien el ejercicio, bien el
progreso en un empleo, en comparacion
con el resto de trabajadores. La Convencion
indica en su letra ‘y’ del Preambulo que
provoca una “profunda desventaja social” y
la Exposicion de Motivos de la ya derogada
LIONDAU lo expresa indicando que son
“personas que tienen especiales dificultades
para satisfacer unas necesidades que son
normales”.

4. Que es provocada tanto por la existencia
de barreras como por la falta de medidas de
apoyo para poder sortear dichas barreras
sociales existentes.

De estas cuatro notas, la tltima de ellas

aun no estd suficientemente recogida en el
Ordenamiento Juridico. Es cierto que la propia
Convencidn en la letra j) del Predimbulo3, in
fine, da a entender que todas las personas con
discapacidad necesitan apoyo y algunas en
concreto en mayor medida, pero esta idea no
se ha trasladado a la definicion del colectivo

ni en la norma internacional, ni en la LGD v,
como consecuencia de ello, el TJUE mantiene
que las medidas de ajuste “son la consecuencia
y no el elemento constitutivo del concepto de
discapacidad” (apartado 46, sentencia de 11 de
abril de 2013, HK Danmark).

Desde nuestro punto de vista la cuestion

no es, para nada, baladi, ya que de lo que
estamos hablando es que en el mismo concepto
neurdlgico de discapacidad esté la nota de

3. Literalmente, reza, “j) Reconociendo la necesidad de
promover y proteger los derechos humanos de todas las
personas con Discapacidad, incluidas aquellas que necesitan_
un apoyo mds intenso” [el subrayado es nuestro]. Por su parte,
el articulo 8.2 de la LIONDAU recogia esta idea al indicar que
hay ciertas personas con Discapacidad que precisan medidas
de accion suplementarias porque “objetivamente sufren un
mayor grado de discriminacién o presentan menor igualdad
de oportunidades” y, en alguna medida, se ha trasladado al
articulo 7.4 de la LGD aunque ya no habla de apoyos suple-
mentarios sino de “personas o grupos de personas especial-
mente vulnerables a la discriminacién maltiple” razén por

la cual “las administraciones publicas protegeran de manera
singularmente intensa”.
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que es provocada por la carencia de unas
medidas de apoyo especificas y de muy diversa
indole. Si se consiguiera que con el “disefio
universal o disefio para todas las personas”
antes ya mencionado, la sociedad en general
pueda ser accesible, en el sentido recogido en

el articulo 2. k) LGD de que todo pueda ser
“utilizable y practicable por todas las personas
en condiciones de seguridad y comodidad y

de la forma mds auténoma y natural posible”,
quizd no hiciera falta poner tanto énfasis como
nosotros mantenemos en las medidas de apoyo
que las personas con discapacidad necesitan.
Pero hasta ese momento entendemos que, si

se sigue nuestro criterio, mas importante que

la deficiencia que presenta la persona con
discapacidad es el apoyo que puede suplir las
barreras sociales y, en general, el problema (la
limitaci6n en palabras del TJUE) que conlleva
aquella. Y ello llevaria a poner el foco, no
tanto en lo que no puede o le cuesta hacer a la
persona con discapacidad sino en la estructura
de apoyo que debemos articular entre todos. Por
consiguiente, en el Derecho de la Discapacidad,
mds importancia deberian empezar a tener los
apoyos que necesita la persona, que las carencias
o limitaciones que presente.

Ya se ha dado un paso en el art. 12.3 a)

de la LGD en el cual se recoge que los

equipos multiprofesionales de calificacion y
reconocimiento del grado de discapacidad
deben emitir un dictamen técnico “sobre las
deficiencias, las limitaciones para realizar
actividades y las barreras en la participacion
social, recogiendo las capacidades y habilidades
para las que la persona necesita apoyos” (la
cursiva es nuestra). Esto es, ya no solo se
identifican las deficiencias y las limitaciones que
éstas provocan sino también las barreras que
provocan tales limitaciones y las capacidades

y habilidades que atesora la persona. Pero ain
falta identificar qué apoyos concretos precisa la
persona. Este es desde nuestro punto de vista el
gran reto para los proximos anos.

Ciertamente, si uno lee tanto la Convencién
como la LGD que refunde como ya se ha dicho
las anteriores LISMI y LIONDAU, son mdltiples
las referencias a la necesidad de que existan los

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 81-99

apoyos que precisa la persona con discapacidad.
En especial, el articulo 57.1 LGD establece
como una obligacion que “los poderes publicos
garantizaran (...) los apoyos adecuados™+,
diccion que modifica lo establecido en el art.

3.1 de la ya derogada LISMI que hablaba de
“rehabilitacion adecuada”, poniendo de relieve la
importancia que tienen los apoyos en el Derecho
de la Discapacidad. También en el Derecho de
la Uni6n Europea en la antes citada Directiva
2000/778/CE, se habla en reiteradas ocasiones
sobre las medidas de apoyo o bien los ajustes
razonables. En concreto, en la Convencién hay
dieciocho menciones a los apoyos y en la LGD
este ndmero se dobla para llegar hasta en treinta
y seis ocasiones a nombrar los diferentes apoyos
que precisan las personas con discapacidad. Por
su parte, en la Directiva de la UE antes citada
hay seis referencias expresas a este tema. Y todo
ello en la linea de lo indicado en la Exposicion
de Motivos de la LGD en la cual se llega a

decir que “el amparo especial y las medidas de
equiparacion para garantizar los derechos de

las personas con discapacidad [deben] basarse
en apoyos complementarios, ayudas técnicas

y servicios especializados, que les [permitan|
llevar una vida normal en su entorno”. Por ello,
la importancia de los apoyos para el colectivo
de personas con discapacidad queda mds que
evidenciada, pero no se entiende cémo no se ha
instalado auin en la propia definiciéon de persona
con discapacidad que hace la Convencion y, por
ende, nuestra LGD.

La conclusion es clara desde la posicion que
mantenemos, en la discapacidad nos seguimos
fijando mds en la deficiencia, en la carencia,
que en los apoyos, en los baluartes que la
sociedad pone a disposicion de las personas
con discapacidad para conseguir no s6lo

su participacion efectiva y la igualdad de
oportunidades real sino, mds ain, evitar, ex
ante, que pueda existir siquiera la discapacidad.
Asi ha sido toda la historia y en el propio

4. En este precepto se recoge ademas la obligacion de garan-
tizar “la prevencion, los cuidados médicos y psicoldgicos, los
apoyos adecuados, la educacion, la orientacion, la inclusion
social y laboral, el acceso a la cultura y al ocio, la garantia de
unos derechos econémicos, sociales y de proteccion juridica
minimos y la Seguridad Social”.
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término ha tenido su reflejo. Siempre se

ha puesto el énfasis en la no-capacidad
(discapacidad), el menor-valor (minusvalia), el
ser disminuido como todavia reza el articulo

49 de nuestra Constitucién, ser impedido,
subdotado o deficiente en la terminologia de
mediados del siglo pasado, etc. Con nuestra
concepcidn, la persona con discapacidad lo es
por la falta de los apoyos necesarios. Por tanto,
insistimos para resumir, en el propio término de
discapacidad deberia tener un mayor peso que es
provocada por la falta de un bastién articulado
socialmente que permita a la persona con
deficiencia previsiblemente permanente sortear
las barreras sociales existentes, mientras éstas
sigan existiendo.

La trascendencia practica de esta vision es
evidente: mds importante que el reconocimiento
del grado de discapacidad en si serdn los
apoyos y medidas concretas que éste conlleva.
De nada sirve que se declare una discapacidad
sin que conjuntamente con ello se establezca

el andamiaje que se le ofrece a la persona para
sobrellevarla. Asi se procede en la esfera de la
Ley 39/2006, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencidn a las Personas en Situacion
de Dependencia y asi deberia realizarse en la
orbita de la discapacidad.

De esta manera, y dado que “la discapacidad es
un concepto que evoluciona”, como indica la
Convencidn en la letra e) de su Preambulo (ya
puesto de manifiesto por Esteban, 1999: 45),

el seguimiento de los apoyos y su actualizacion
permanente es una cuestion central, pues si
estan bien disefiados y ejecutados, con seguridad
necesitaran ser revisados con frecuencia para
adaptarse a la nueva situacion que necesite la
persona con discapacidad e incluso podran
conseguir que la discapacidad ya no sea tal
porque el apoyo es ordinario y frecuente y

ya impide considerar a la persona con una
determinada deficiencia que cuenta con apoyos
suficientes para su insercion social plena como
tal persona con discapacidad.
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6. El contenido de los apoyos para superar
las barreras sociales mientras éstas
subsistan

Siendo el objetivo social principal la extirpacion
de las barreras existentes para con las personas
con discapacidad (art. 9 de la Convencién) hasta
que no se consiga es esencial contar con una
bateria de apoyos para sortear dichas barreras
sociales. En el estudio del contenido de estos
apoyos debemos partir de un andlisis somero del
concepto de aquellas, esto es, “los obstaculos
que impiden el desarrollo personal, la libre
eleccion y el pleno disfrute de la vida social y

en comunidad”. De este modo, se distinguen
entre barreras legales, sociales, incluyendo aqui
las econdmicas, fisicas y de comunicacién cuyo
efecto es que provocan que todos los productos,
los servicios y los entornos no puedan ser
disfrutados o se beneficien de ellos todas las
personas (CERMI, 2016: 4-6). Como antes
dijimos, el disefio universal trata de construir de
inicio un entorno, productos y servicios que si
tengan en cuenta las diferentes capacidades de
las personas.

Teniendo en cuenta lo anterior, el contenido

de los apoyos debe ser lo mas amplio posible
pues lo cierto es que se precisa la adopcion

de medidas de todo tipo que tengan como
finalidad revertir esta situacion y conseguir la
igualdad de las personas con discapacidad. Nos
situamos pues en el ambito del articulo 9.2

de nuestra Constitucion espafiola que recoge
un mandato a los poderes publicos para que
remuevan todos los obstaculos necesarios para
conseguir la igualdad real y efectiva entre los
ciudadanos. En palabras de nuestro Tribunal
Constitucional en una sentencia de sus primeros
afos, el articulo 9.2 CE “contiene un mandato
a los poderes publicos para que promuevan las
condiciones para que la libertad e igualdad del
individuo y de los grupos en que se integran
sean reales y efectivos, y para que remueva los
obstdculos que impidan o dificulten su plenitud,
puede actuar como un principio matizador de
la igualdad formal consagrada en el art. 14

de la Constituciéon” (STC 98/1985, F J. 9 in
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fine). Tal precepto, pues, verdadero exponente
de la proclamacion constitucional del Estado
Social de Derecho del primer articulo de nuestra
Carta Magna (Martinez-Pujalte, 1997: 85),
resulta ser, como nos recuerda Giménez Gliick,
una opcidn politica que propicia un dmbito

de tutela cuyo objetivo no es otro que abolir
las desigualdades materiales entre personas

y colectivos, pudiéndose dispensar ademds

“un trato formalmente desigual a favor de los
desfavorecidos” (Giménez, 2008: 39).

Por tanto, la nocion de apoyos necesarios seria
un concepto que englobaria la accesibilidad,
los ajustes razonables y aquellas otras medidas
de sensibilizacion o de promocion del colectivo
que fueran necesarias para la igualdad real

y efectiva de las personas con discapacidad.

Es decir, se entenderian dentro de los apoyos
necesarios para las personas con discapacidad
los siguientes:

a. La accesibilidad (articulo 2.k de la LGD)
que, como se sabe, “implica pensar y
crear los entornos, productos, servicios y
transportes para que puedan ser utilizables
por todos en condiciones de seguridad
y maxima autonomia”. Se trata de un
concepto vivo que supone no desatender
“las cadenas de accesibilidad” pues ésta es
una cadena de elementos interrelacionados,
de forma que si falla uno, falla la
accesibilidad completa (CERMI, 2016:

9-10).

b. Los ajustes razonables: aquellos que
pretenden transformar el entorno
para hacerlo corresponder con las
necesidades especificas de las personas
con discapacidad, en todas las situaciones
concretas en que éstas puedan hallarse y
proporcionarles una solucién (Pérez Bueno,
2012: 196). Serian “respuestas a medida”
que complementan la accesibilidad y/o
el disefio universal (CERMI, 2016: 171).
Su regulacion juridica esta situada en el
articulo 2 de la Convencién y 2m, 63 y 66
de nuestra LGD.

c.  Otras medidas necesarias como planes de
sensibilizacion, campanas antiestigma,
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medidas de accion positiva y de
discriminacién inversa, etc. Las medidas
de accion positiva consisten en desarrollar
actuaciones publicas que no perjudican a
nadie pero que promocionan al colectivo
de personas con discapacidad (reguladas
en el articulo 2.g, 67 y 68 de la LGD.
Ejemplos podrian ser las ayudas econémicas
y subvenciones que promocionan la
contratacion de personas con discapacidad
o las desgravaciones fiscales existentes).
Por su parte, las de discriminacién inversa
(reguladas en los articulos 67 y 68 de la
LGD vy 17.2, 3 y 4 del Estatuto de los
Trabajadores), son medidas en las que si
hay o potencialmente puede haber personas
que puedan salir perjudicadas, como

la cuota de reserva o la eleccién de una
persona con discapacidad en detrimento
de otra persona sin dificultad de inclusién
laboral.

Como se observa, el género seria las medidas
de apoyo, y especies de éstas serian la
accesibilidad, los ajustes razonables, las
medidas de accién positiva y de discriminacién
inversa, etc. Tales medidas de apoyo irian
mutando con el tiempo para lograr la
equiparacion real y efectiva de las personas con
discapacidad. Exponer con detalle cada una de
estas figuras excederia los limites del presente
trabajo pero debemos remarcar como estos
apoyos necesarios abarcarian desde medidas de
carcter general a aquellas medidas especificas
para casos particulares. Todas son obligacion
de los poderes publicos. Las de caricter general
serian reivindicadas por grupos politicos,
sindicatos o por el movimiento asociativo de

la discapacidad. Y en relacion a las de caracter
particular la virtualidad préctica de este
concepto seria lograr que cada persona con
discapacidad en el momento de ser declarada
como tal pueda tener un documento en el

que se relacionen las medidas de apoyo que
precisa de manera especifica y personalizada y
que puedan ser un auténtico derecho para la
persona y un deber para los poderes publicos.
Y que tales medidas evolucionen y se adapten a
las circunstancias cambiantes de cada persona
con discapacidad.
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7. La consideracion de persona con
discapacidad

Otro tema a revisar es el regulado en el articulo
4 de la LGD que bajo el titulo “Titulares de
los derechos” se encarga de definir quiénes
son considerados en nuestro ordenamiento
juridico personas con discapacidad. Dicho
precepto parte de un concepto general en su
primer apartado que considera persona con
discapacidad con independencia de tener un
reconocimiento previo administrativo oficial.
Pero, a continuacion, en el apartado segundo
la LGD identifica que “ademds” tendran la
consideracion de persona con discapacidad “a
todos los efectos” quienes tengan “reconocido
un grado de discapacidad igual o superior al
33 por ciento”. Tal reconocimiento del grado
de discapacidad como indica el apartado
tercero “deberd ser efectuado por el érgano
[administrativo] competente en los términos
desarrollados reglamentariamente”.

Por tanto, como se observa, para la LGD una
persona puede tener la consideracion juridica
de persona con discapacidad con independencia
de tener previamente reconocida esta condicién
administrativamente. Para ello, basta con

que la persona demuestre que presenta una
deficiencia fisica, mental, intelectual o sensorial,
previsiblemente permanente que le impide una
participacion plena y efectiva en la sociedad,

en igualdad de condiciones que los demds,

por existir barreras sociales, para que sea
considerada persona con discapacidad.

Nuestra LGD se alinea, como no podia ser

de otra manera, con la Convencién en una
concepcién garantista de discapacidad que no
exige un reconocimiento administrativo previo
para que tal condicion pueda tener efectos
juridicos de proteccion para la persona.

Asi, ademas, fue interpretado por el TJUE,
como antes tuvimos ocasion de estudiar,

en su Sentencia de 11 de abril de 2013,
Danmark, antes citada, en cuyo apartado 47
indica que existe discapacidad cuando existe
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una enfermedad, curable o no, que provoca
limitaciones de larga duracion, que pueden
impedir la participacion plena y efectiva de
la persona en la vida profesional en igualdad
de condiciones con los demads trabajadores.
Por tanto, el TJUE no exige, como tampoco
lo hace la Convencién, un reconocimiento
administrativo oficial previo.

Es cierto que si uno detenta tal reconocimiento
oficial del grado de discapacidad, la proteccion
lo es “a todos los efectos” como indica el
articulo 4.2 LGD, pero no lo es menos que el
respaldo juridico lo tendrd toda persona que se
encuentre inserta en la situacion descrita en el
apartado 1 del art. 4 LGD.

Como consecuencia de lo anterior, el articulo
64.2 LGD, precepto que refunde el art. 2.1
de la LIONDAU, establece que las garantias
del derecho a la igualdad de oportunidades
las tendrén las personas con discapacidad
“con independencia de reconocimiento
oficial de la situacion de discapacidad o de su
transitoriedad”.

Esta cuestion supone un cambio con relacion

a la legislacion previa a la LGD pues ahora se
extienden todas las medidas que promueven la
plena igualdad (tanto formal como material) a
toda persona con discapacidad, mientras que
con anterioridad se hacia una diferenciacion
entre las medidas de defensa, arbitraje y cardcter
judicial —a las que podia acceder toda persona
con independencia del grado de discapacidad
que tuviera reconocido— vy el resto de medidas
orientadas a la igualdad de oportunidades y

a la igualdad de resultados, que tnicamente
podian ser disfrutadas por las personas con
discapacidad con reconocimiento administrativo
oficial de grado igual o superior al 33 %. De tal
cambio habia llamado la atencién algian autor
(Sastre, 2012: 91) porque habia sido requerido
por el Comité sobre los Derechos de las personas
con discapacidad de Naciones Unidas en el
informe de septiembre de 20171.

Sin perjuicio de lo anterior, es conveniente
indicar que la proteccion para la igualdad y
no discriminacion es para todas las personas
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con discapacidad pero que, para otras medidas
de accién positiva o de discriminaciéon

inversa si puede requerirse bien la declaracion
administrativa del reconocimiento del grado de
discapacidad, bien una tipologia de discapacidad
y/o porcentaje, como asi ocurre por ejemplo,

en las medidas de incentivacion y fomento del
empleo reguladas en la Ley 43/2006, de 29 de
diciembre, para la mejora del crecimiento y del
empleo.

Adicionalmente a todo lo anterior, la LGD
indica otros dos colectivos que se considera
que tienen una discapacidad. Por un lado,

el articulo 4.4 establece que se asimilara a

la situacion de persona con discapacidad a
quienes se encuentren en los “estados previos,
entendidos como procesos en evoluciéon que
puedan llegar a ocasionar una limitacién en

la actividad” y en concreto, “a efectos del
reconocimiento del derecho a los servicios de
prevencion de deficiencias y de intensificacion
de discapacidades™. Por otro, en el segundo
inciso del articulo 4.2 indica que “se considerara
que presentan una discapacidad en grado igual
o superior al 33 por ciento los pensionistas

de la Seguridad Social que tengan reconocida
una pension de incapacidad permanente en el
grado de total, absoluta o gran invalidez, y a
los pensionistas de clases pasivas que tengan
reconocida una pension de jubilacion o de retiro
por incapacidad permanente para el servicio o
inutilidad”. Tal consideracion, por su interés,
merece ser tratada en punto aparte.

|
8. Discapacidad e incapacidad, dos
conceptos confundidos histéricamente que
ahora la ley identifica parcialmente

Para terminar de revisar el concepto juridico de
persona con discapacidad, analizaremos como la
discapacidad y la incapacidad no son términos
sindnimos. Son conceptos cercanos en los que
histéricamente no ha faltado la confusién
(Fargas, 2002: 268). Baste recordar la polémica
jurisprudencial suscitada por el ya derogado
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articulo 1.2 LIONDAU sobre la consideracion
de persona con discapacidad de los pensionistas
de la Seguridad Social que tuvieran reconocida
una incapacidad permanente y como tuvo

que ser solventada por la jurisprudencia de
unificacion de doctrina del Tribunal Supremo,
cuya postura ahora ha sido ratificada por la
LGD en el segundo inciso del articulo 4.2 LGD
antes visto (Tuset, 2011: 75).

Como es sabido, la separacion conceptual entre
la discapacidad y la incapacidad se cimenta
bédsicamente en dos premisas: por un lado, en
que la incapacidad, por definicion (Alonso y
Tortuero, 1998: 95 y 269; Alvarez, 1982), es
sobrevenida: presupone la imposibilidad de
volver a llevar a cabo (total o parcialmente)
algo que antes si se podia realizar; mientras
que, por su parte, la discapacidad puede ser
como declaraba el articulo 7 de la ya derogada
LISMI “de caracter congénito o no” (por
cierto, que tal extremo no se ha incorporado
en la refundicion llevada a cabo por la LGD).
Por otro y mds importante a estos efectos, la
incapacidad se circunscribe al dmbito del trabajo
(Alonso y Tortuero, 1998: 269), qué limitacion
ha originado en su capacidad profesional
(Alvarez, 1982: 215) y la discapacidad provoca
restricciones no solo en el plano laboral sino
también en el educativo, econémico y, en
general, en su participacion social (Alonso-Olea,
2009: §56).

Nos fijaremos ahora en la primera nota de
diferenciacién pues, como hemos dicho,
mientras la incapacidad consiste en que cuando
deviene ésta, no se puede hacer —o no del
mismo modo— una actividad que antes si se
podia ejecutar, la discapacidad presupone no la
imposibilidad total sino la existencia de barreras
que lo dificultan pero que son sorteables con
las medidas de apoyo precisas. En este mismo
sentido, ya hicimos referencia a la postura del
Tribunal de Justicia de la Unién Europea en su
Sentencia de 11 de abril de 2013, Danmark,
que en su apartado 44 establece: “procede
considerar que el concepto de ‘discapacidad’,
tal como resulta del apartado 38 de la presente
sentencia, debe entenderse en el sentido de que
se refiere a un obstdculo para el ejercicio de una
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actividad profesional, pero no, como aducen
DAB y ProDisplay [empresas de los litigios
acumulados], como una imposibilidad de ejercer
tal actividad”. Y como todo obstdculo, puede
contar con algun artilugio, producto de apoyo
o medida que consiga sortearlo. Por tanto, si
como nosotros mantenemos en el Derecho de la
discapacidad se empieza a poner mayor énfasis
en las medidas de apoyo concretas que hay que
procurar a cada situacion que afecta a cada
persona con discapacidad, las diferencias entre
los conceptos de discapacidad e incapacidad
podrén ser mas evidentes.

Pero no es esa la postura que tltimamente ha
presidido las decisiones de nuestro legislador

al equiparar a las personas con discapacidad

y las personas que tengan reconocida una
pension de incapacidad permanente en el grado
de total, absoluta o gran invalidez, incluidos
también los pensionistas de clases pasivas o

de retiro. En efecto, como se ha visto la LGD
identifica a todos los efectos a tales personas
(“Se considerara que presentan una discapacidad
en grado igual o superior al 33 por ciento...”).
Es por lo que deciamos antes que estos dos
conceptos que otrora fueron mezclados,

ahora el legislador los ha identificado siquiera
parcialmente. No obstante, bajo nuestro punto
de vista la cuestion es mds o menos clara

con las incapacidades permanentes absolutas
(IPA), y por ello, creemos que efectivamente
toda persona afecta de una IPA debe tener la
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consideracién de persona con discapacidad
pero dudamos que toda persona a la que se le
haya declarado una incapacidad permanente

en grado de total cumpla con la propia
definicion del articulo 4.1 LGD, a saber: sea una
persona afecta de una deficiencia de tipo fisica,
mental, intelectual o sensorial previsiblemente
permanente que le provoca una limitacion

o le impide participar plena y efectivamente

en la sociedad debido a las barreras sociales
existentes. Pensemos, por ejemplo, en el caso

de un pianista que por infortunio pierde unas
falanges de un dedo. Incluso aunque no sea

la mano dominante lo mas probable es que le
sea declarada una Incapacidad Permanente en
grado de total (IPT) porque la lesion le provoca
que no pueda volver a realizar su profesion
habitual. Pero, ¢de verdad que esta persona
debe ser considerada como una persona con
discapacidad? Quiza sea la excepcion que
cumple la regla pero nos tememos que no tiene
por qué ser asi y que sea s6lo un boton de
muestra de una realidad que puede ser incluso
hasta frecuente (peluquera con problemas graves
y permanentes para cortar con tijeras, cocinero
que desarrolla una hipersensibilidad a ciertos
productos que se utilizan en la cocina, pintores o
limpiadores en la misma situacion, encofradores
con vértigos, etc.). Nuestra opinién, por tanto,
estd en la linea de repensarse la identificacion
directa entre IPT y persona con discapacidad
mientras que mantendriamos las de IPA y Gran
Invalidez.
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The right to vote of persons with disabilities and, specially, of persons
with mental and intellectual disabilities in public international law.
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Resumen

El presente estudio expone los
diferentes tratados e instrumentos
internacionales, de ambito universal
y regional, que protegen —directa

o indirectamente- el derecho de
participacion politica de las personas
con discapacidad. En concreto, la
Convencién de Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (2006) supone un
cambio de paradigma en el enfoque
sobre la discapacidad, pues ademas de
proclamar el derecho de participacion
politica de todas las personas con
discapacidad, reconoce su capacidad
juridica en igualdad de condiciones
que el resto. La consecuencia de

este andlisis es que Espafia debe
garantizar el derecho de voto de
todas las personas con discapacidad,
con independencia del tipo de
discapacidad (fisica, intelectual,
psiquica o sensorial), siendo necesaria
la adecuacion de su legislacion interna
a las obligaciones internacionales
contraidas, resultando por tanto
obligatorio para las autoridades
espanolas la derogacion o reforma
del articulo 3 de la Ley Organica de
Régimen Electoral General.
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This study describes the different
international treaties and instruments,
at universal and regional levels, that
protect —directly or indirectly- the
right to political participation and
the right to vote of all persons with
all kind of disabilities. Specifically,
the United Nations Convention

on the Rights of Persons with
Disabilities (2006) brings a change
in the framework on disability, by
proclaiming their right to political
participation, and recognizing their
legal capacity in equal conditions

to the rest of the people. The
consequence of this analysis is

that Spain must guarantee the

right to vote of all persons with
disabilities regardless the type of
disability (physical, intellectual,
mental o sensory), being necessary
the adaptation of its domestic laws
to international engagements and
obligations; therefore, the Spanish
authorities are obliged to remove or
reform of the article 3 of Electoral
General Organic Law.
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Introduccion

El ejercicio de un derecho fundamental y tan
basico como el derecho de voto sigue aun
encontrando multiples obstaculos, en muchos
casos insalvables para las personas con
discapacidad. La extension de este derecho de
naturaleza politica a colectivos de personas
originariamente privados de este derecho ha sido
la causa y motor de numerosos movimientos
sociales, revueltas, insurrecciones y revoluciones
a lo largo de la Historia. En el siglo XXI, parece
que esta fase de lucha social para conseguir

el reconocimiento del derecho al voto se
encuentra superada, por cuanto que el derecho
a la participacion politica se encuentra ya
plenamente reconocido practicamente a todos/
as los/as ciudadanos/as en la inmensa mayoria
de Estados que conforman la comunidad
internacional actual.

Sin embargo, encontramos un colectivo,
histéricamente marginado, vulnerable y relegado
de los asuntos publicos, que atin sigue sin

ver reconocido en la mayoria de los Estados

su derecho a la participacion politica y, en
concreto, su derecho al voto: el colectivo de

las personas con discapacidad vy, en especial,

el integrado por aquellas personas con
discapacidad intelectual y psiquica.

El presente trabajo pretende poner de
manifiesto que la exclusion del ejercicio del
derecho de sufragio a una parte importante

de la poblacién de un pais por el solo hecho

de ser una persona con discapacidad (ya se
trate de una discapacidad fisica, intelectual,
psiquica o sensorial) no s6lo va a constituir una
practica discriminatoria ilicita para con estas
personas, sino que puede suponer una quiebra
del ordenamiento juridico internacional, que
proclama y promueve los derechos humanos de
todas las personas. Con tal fin examinaremos
en los siguientes epigrafes las diversas normas
y mecanismos legales y jurisdiccionales con los
que cuenta el Derecho internacional puablico
que proclaman y protegen el derecho de voto
de las personas con discapacidad y, en concreto,
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de aquellas con discapacidad psiquica o
intelectual®.

Por ultimo, dedicaremos un apartado especifico al
caso espafiol para analizar en detalle los obstaculos
legales que persisten en nuestro ordenamiento
juridico interno y que mantienen a una parte
importante de la poblacion, el colectivo de
personas con discapacidad psiquica e intelectual,
desprovistas del derecho a votar y elegir a sus
representantes politicos en las elecciones.

|
1. El derecho de voto de las personas

con discapacidad en los tratados
internacionales

1.1. El articulo 21 de la Declaracién Universal de
Derechos Humanos (1948)

En el &mbito de los derechos politicos,

la aprobacién en 1948 de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos* (DUDH)
significo el inicio del desarrollo del derecho a
la participacion de toda persona en el gobierno
de su pais, aunque ello se hiciera mediante un
texto no vinculante ab initio juridicamente,
pero con un alto valor politico y la fuerza
positiva derivada de su obligatoriedad moral
(Castro Rial, 1998). El articulo 21 de la
Declaraciéon Universal® proclamé el derecho a

1. Deben diferenciarse ambos conceptos. Se define la
“discapacidad intelectual” como aquel tipo de discapacidad
que aparece antes de los 18 afios y que se caracteriza por
limitaciones significativas tanto en funcionamiento intelectual
como en conducta adaptativa tal y como se ha manifestado
en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas
(Shalock et al., 2010). Por su parte, el concepto de “discapacidad
psiquica” nos remite al ambito de la psiquiatria; en este terreno,
las personas con discapacidad psiquica son aquellas que sufren
trastornos que pueden dificultar o impedir el desarrollo de sus
capacidades funcionales en relacion a aspectos de la vida diaria
como la higiene personal, autocuidado, autocontrol, relaciones
interpersonales, interacciones sociales, aprendizaje, actividades
recreativas y de ocio, trabajo, etc.; asi como pueden dificultar la
autosuficiencia econémica (Goldman et al., 1981:22).
2. Resolucion Asamblea General, 217 A (III), el 1o de
diciembre de 1948 en Paris.
3. “Articulo 21

1. Toda persona tiene derecho a participar en el

gobierno de su pais, directamente o por medio de
representantes libremente escogidos.
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la participacién politica como derecho humano
(De La Rasilla, 1998), que serd la norma a

la que se conecten y de la que surjan otros
derechos humanos sustantivos.

Este articulo 21 recoge el derecho individual
de “toda persona [...] a participar en el
gobierno de su pais”, participacion que

debe ser directa o a través de representantes
libremente elegidos. El primer requisito del
articulo 21.3 es que deben realizarse elecciones
para que el gobierno de turno fundamente

su autoridad en la voluntad del pueblo, pero
ademds se recogen otros elementos esenciales
de ese derecho a la participacion politica, que
incluye que se celebren elecciones periddicas,
genuinas, mediante sufragio universal, sufragio
igual y secreto de voto. El sufragio universal se
refiere a quién tiene derecho a participar en las
elecciones, debiendo entenderse de la forma mas
inclusiva posible (Comisién Europea, 2007:6).

Este cardinal —e innovador— articulo 21 seria
posteriormente desarrollado por el articulo 25
de un tratado internacional vinculante para los
Estados, el Pacto Internacional de Derechos
Civiles y Politicos, de 1966.

1.2. El articulo 25 del Pacto Internacional

de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP)
(1966): derecho de todos los ciudadanos a la
participacion politica

El articulo 25 del PIDCP estableci6 el “derecho
de participacion politica de los individuos en
las actividades de gobierno de los Estados+”. El

2. Toda persona tiene el derecho de acceso, en condiciones
de igualdad, a las funciones publicas de su pais.

3. La voluntad del pueblo es la base de la autoridad del
poder publico; esta voluntad se expresard mediante
elecciones auténticas que habran de celebrarse
periddicamente, por sufragio universal e igual y por
voto secreto u otro procedimiento equivalente que
garantice la libertad del voto.”

4. “Articulo 25: Todos los ciudadanos gozaran, sin
ninguna de las distinciones mencionadas en el articulo 2,
y sin restricciones indebidas, de los siguientes derechos y
oportunidades:
a) Participar en la direccién de los asuntos publicos,
directamente o por medio de representantes libremente
elegidos;
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articulo 25 PIDCP comienza con la expresion
“todos los ciudadanos”, lo que viene a concretar
el contenido del articulo 21 de la Declaracion
Universal (Boussuyt, 1987). Ello significa que
los Estados pueden limitar este concepto en
base a sus criterios para definir quiénes son

sus ciudadanos, sin que estos criterios puedan
restringir indebidamente estos derechos de
participacion. En consecuencia con ello, el
derecho de participacion politica quedara
configurado en el dmbito internacional como
un derecho “relativo” de aquellas personas

que gozan de la condicion de “ciudadanos”

en los ordenamientos nacionales. El punto
esencial serd determinar cuiando una restriccion
a este derecho de participacion politica podra
considerarse adecuada o, por el contrario,
“indebida”, de acuerdo con la literalidad del
citado articulo. Este rol interpretativo serd
llevado a cabo por el Comité de Derechos
Humanos de la ONU, tal y como expondremos
en el siguiente epigrafe.

Por otro lado, la via por la cual los
representantes serdn elegidos para asegurar
la libre expresion de la voluntad del pueblo
se recoge en el apartado b) del articulo 25 del
PIDCP, segtn el cual existird el derecho y la
oportunidad de

“votar y ser elegido en elecciones periddicas
genuinas desarrolladas en base a sufragio
universal e igual y celebradas con voto secreto,
garantizando la libre expresion de la voluntad
de los electores™.

El articulo proclama el “sufragio universal de
todos los ciudadanos”, asi como el “derecho
de ser elegido”, que significa que todos los
ciudadanos bajo el amparo de la Ley deberian
tener no soélo el derecho sino también la opcion
de presentarse como candidatos, incluido

el derecho a presentarse como candidatos
independientes (Comision Europea, 2007: 10).

b) Votar y ser elegidos en elecciones periddicas, auténticas,
realizadas por sufragio universal e igual y por voto
secreto que garantice la libre expresion de la voluntad de
los electores;

c) Tener acceso, en condiciones generales de igualdad, a las
funciones publicas de su pais.”
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Este articulo 25 del PIDCP es un precepto
basico de alcance universal, que establece

la vigencia de una normativa electoral
plenamente vinculante para los Estados que
han ratificado el Pacto. Los paises que han
ratificado y, por tanto, se han obligado al
cumplimiento del Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos son, hasta la fecha,
168, una abrumadora mayoria de los Estados
que componen la comunidad internacional.

Se trata de una norma obligatoria para los
Estados, que nos lleva a confirmar la existencia
de un “derecho a la participacion politica

para todos los ciudadanos” —sin restricciones
indebidas— en derecho internacional puiblico
contemporaneo.

1.3. El Comentario General nimero 25 del
Comité de Derechos Humanos de la ONU
sobre el articulo 25 del Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos

El Comité de Derechos Humanos desemperia

la funcion vital de vigilar el disfrute de los
derechos estipulados en el Pacto Internacional
de Derechos Civiles y Politicos, y es el intérprete
prominente de su significado y alcance. Entre sus
numerosas y relevantes resoluciones, el Comité
aprobo el Comentario General miimero 25: el
derecho a participar en los asuntos publicos, el
derecho de voto y el derecho de acceso igual al
servicio publico (1996), aportando elementos
normativos extensos y clarificadores para la
implementacién del articulo 25 del PIDCP por
parte de los Estados. En lo que guarda relacion
con el tema de este trabajo, este Comentario
General enfatiza la necesidad de que las
elecciones se lleven a cabo mediante sufragio
universal y que las condiciones para el ejercicio
de los derechos de participacion politica se
basen en “criterios objetivos y razonables”, es
decir, que no caben “restricciones indebidas” al
derecho de participacion politica.

En linea con ello, el Comentario General

25 enumera algunas de las restricciones y
condiciones que las autoridades nacionales
pueden establecer para acceder al derecho de
sufragio. Asi, los parrafos 3°y 4° disponen:
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“3.[...] No se permite hacer distincion alguna
entre los ciudadanos en lo concerniente al goce
de esos derechos por motivos de raza, color,
sexo, idioma, religion, opiniones politicas o de
cualquier otra indole, origen nacional o social,
posicién econdmica, nacimiento o cualquier
otra condicién social [...].

4. Cualesquiera condiciones que se impongan
al ejercicio de los derechos amparados por

el articulo 25 deberdn basarse en criterios
objetivos y razonables. Por ejemplo, puede
ser razonable exigir que, a fin de ser elegido
o nombrado para determinados cargos,

se tenga mas edad que para ejercer el

derecho de voto, que deben poder ejercerlo
todos los ciudadanos adultos. El ejercicio

de estos derechos por los ciudadanos no
puede suspenderse ni negarse, salvo por los
motivos previstos en la legislacion y que

sean razonables y objetivos. Por ejemplo,

la incapacidad mental verificada puede ser
motivo para negar a una persona el derecho a
votar o a ocupar un cargo publico.”

Segun el tenor literal del Comentario transcrito,
se acepta por el Comité como causa para
privar del voto a una persona la “incapacidad
mental verificada”. La consecuencia legal sera
inmediata: una gran parte, sino la mayoria, de
las personas con discapacidad mental se verdn
impedidas legalmente para ejercer sus derechos
de sufragio activo y pasivo por este motivo. El
adjetivo “verificada” se entiende que requiere,
al menos, de un andlisis imparcial, exhaustivo
e individualizado, mediante decision judicial,
por lo que el propio Comité, a pesar de fijar
esta restriccion como debida, ya pareceria fijar
ciertas garantias para la limitacion de este
derecho.

Asimismo, la labor interpretativa del Comité
de Derechos Humanos, como receptor de

las comunicaciones individuales y denuncias
en base al Protocolo Facultativo del PIDCP,
resulta fundamental para precisar las notas
configuradoras del derecho a la participacion
politica plasmado en el articulo 25. Algunas
importantes resoluciones del Comité que han
ido configurando este derecho de participacion
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politica son las dictadas en los casos Yong Joo
Kang contra Repiiblica de Corea, caso Gillot y
otros contra Francia’s o en el caso Svetik contra
Bielorrusia®. En el marco de esta funcion,

el Comité también ha interpretado en sus
decisiones sobre comunicaciones individuales

lo que debe entenderse por “restricciones
indebidas” al derecho de participacion. Ninguna
de las resoluciones que analizan de forma
pormenorizada este concepto aborda de forma
exhaustiva los derechos de participacion politica
de las personas con discapacidad, pero sin
embargo si aportan elementos interpretativos

de interés y limitan la posibilidad de que

los Estados restrinjan el derecho de voto de
determinadas personas de manera indebida o
injustificada.

1.4. La Convencioén Internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad
(2006): el derecho a la participacion politica de
las personas con discapacidad (articulo 29) y su
relacién con la capacidad juridica (articulo 12)

La interpretacion restrictiva del articulo 25 del
PIDCP efectuada por el Comité de Derechos
Humanos, en lo que concierne a las personas
con discapacidad, se veria superada por la
aprobacién en Nueva York en 2006 de la
Conwvencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad (CDPD). Esta Convencién
internacional ha supuesto un “cambio de
paradigma” en la concepcion de los derechos
humanos de las personas con discapacidad: a
partir de su entrada en vigor, las personas con
discapacidad pasan a ser consideradas sujetos
de derechos, con plena participacion en la
formulacion y ejecucion de los planes y politicas
que les afectan (Sanjosé Gil, 2007a).

El alcance universal y el cardcter tuitivo de esta
Convencion fueron destacados desde el inicio
de las negociaciones y trabajos preparatorios
del texto, habida cuenta que existia un elevado

5. Comité de Derechos Humanos. Gillot y otros contra Francia.

Comunicacién n° 932/2000, parrafo 13.7.

6. Comité de Derechos Humanos. Comunicaciéon N° 927/2000.

Svetik v. Belards.
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consenso en que la Convencion “deberia
proteger los derechos de todas las personas

con discapacidad, independientemente de cudl
fuera el tipo de discapacidad” (Sanjosé Gil,
2007b: 115); es decir, que la Convencién no sélo
proclama y protege los derechos de las personas
con discapacidad fisica, motora o sensorial,
sino que también incluye en su ambito personal
a las personas con discapacidad psiquica e
intelectual, un amplio espectro de personas

que aglutina muy variados tipos y modalidades
de discapacidad (Organizaciéon Mundial de la
Salud, 2001). De igual manera, en esta fase
negociadora, debemos destacar el acuerdo

en incluir en el texto final la frase “en pie de
igualdad con las demds personas”, lo que venia
a otorgar un papel esencial al “principio de no
discriminacion por motivos de discapacidad”,
sobre el que posteriormente abundaremos.

Este tratado internacional, ratificado por mas
de 160 paises, aceptado de forma abrumadora
por la comunidad internacional, proclama en su
articulo 29 el “derecho de participacion politica
de las personas con discapacidad en igualdad
de condiciones que el resto de ciudadanos”. A
fin de dar cumplimiento al derecho plasmado
en el citado precepto, con el objeto de superar
los obstaculos que pudieran existir al ejercicio
de este derecho, el texto internacional obliga

a los Estados a realizar “ajustes razonables””

en sus legislaciones y practicas para garantizar
y hacer efectivo el ejercicio de los derechos

de participacién politica de las personas

con discapacidad, derechos esenciales para
empoderar y dar voz a las personas que tienen
algin tipo de discapacidad fisica, sensorial,
psiquica o intelectual®. En relacion a este

7. El articulo 2 de la Convencion define el concepto: “Por
“ajustes razonables” se entenderdn 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.”

8. “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 demds 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 demds, directamente o
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derecho de participacion politica, el nuevo
tratado no se limita a enunciar intenciones

o principios inspiradores, sino que define de
manera precisa derechos para las personas con
discapacidad y obligaciones para los Estados.

De manera que, si desglosamos su contenido,
podemos comprobar que el articulo 29 de la
CDPD recoge y proclama los siguientes derechos
politicos para las personas con discapacidad:

1. Derecho de voto en elecciones y
referéndums; voto secreto, libre e igual.

2. Derecho a ser elegidas para ocupar cargos
publicos.

3. Derecho de participacion en organizaciones
y asociaciones no gubernamentales.

4. Derecho a constituir organizaciones
relacionadas con la vida publica y politica.

5. Derecho a designar a una persona de su
eleccion para que les preste asistencia para
votar, si asi lo solicitan.

Derechos que, a su vez, implican las siguientes
obligaciones para los Estados que son Parte de
la Convencion:®

a través de representantes libremente elegidos, incluidos el
derecho y la posibilidad de las personas con discapacidad
a votar y ser elegidas, entre otras formas mediante: i)
La 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 intimidacién,
y a presentarse efectivamente como candidatas en las
elecciones, ejercer cargos y desempenar cualquier funcién
publica a todos los niveles de gobierno, facilitando el uso
de nuevas tecnologias y tecnologias de apoyo cuando
proceday; 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;

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 discriminacién
y en igualdad de condiciones con las demds, y fomentar su
participacién en los asuntos publicos y, entre otras cosas:
i) Su participacion en organizaciones y asociaciones no
gubernamentales relacionadas con la vida piblica y politica
del pafis, 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 incorporacién a dichas organizaciones.”

9. La ratificacion del Reino de Espafia se produjo el 23 de
noviembre de 2007, y publicado en el BOE de 21 de abril de
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1) Los Estados deben garantizar el ejercicio
efectivo de los derechos proclamados en la
Convencion.

2) Los Estados deben garantizar y asegurar
el goce efectivo de estos derechos por las
personas con discapacidad en igualdad de
condiciones con las demis.

3) Los Estados deben garantizar que los
procedimientos, instalaciones y materiales sean
accesibles y de ficil comprension para todas
las personas con discapacidad.

4) Los Estados deben proteger el secreto del
voto de las personas con discapacidad.

5) Los Estados deben facilitar el uso de
nuevas tecnologias y tecnologias de apoyo
cuando proceda para el ejercicio efectivo de
los derechos de participacion politica de las
personas con discapacidad.

6) Los Estados deben permitir a las personas
con discapacidad que puedan designar a una
persona para que les asista en el momento de
ejercer su derecho al voto.

7) Los Estados deben promover las
condiciones necesarias para que las personas
con discapacidad puedan participar plena y
efectivamente en los asuntos publicos.

8) Los Estados deben fomentar la
participacion de las personas con discapacidad
en organizaciones y asociaciones no
gubernamentales relacionadas con la vida
publica y politica del pais.

9) Los Estados deben fomentar la constituciéon
de organizaciones de personas con
discapacidad y su incorporacién a estas.

En definitiva, el articulo 29 de la CDPD
proclama y establece de forma indubitada,

en toda su amplitud, sin mencién a ninguna
limitacion, condicién o requisito previo, que
“todas las personas con discapacidad, todas,
tienen derecho al voto en elecciones y referendos
en igualdad de condiciones que el resto de
personas sin discapacidad”.

2008, lo que condujo a la entrada en vigor de este tratado
internacional en nuestro pais el 3 de mayo de 2008.
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En conexion con el articulo 29, el articulo 12

de la Convencion' afirma que las personas

con discapacidad tienen capacidad juridica

en igualdad de condiciones con las demds en
todos los aspectos de la vida. El vinculo entre
ambos preceptos es capital, habida cuenta que

la mayoria de los ordenamientos nacionales
restringen o suprimen el derecho de participacion
politica a las personas con discapacidad por
entender que carecen de capacidad juridica

o de obrar para ello. En muchos casos, es la
privacion de la capacidad juridica -normalmente
en forma de incapacitacion- la que conlleva el
impedimento de ejercer el derecho al voto (Bariffi,
2015). Ahora bien, con arreglo al articulo 12, el
reconocimiento de la capacidad juridica a todas
las personas con discapacidad, en conjuncién
con el articulo 29 de la CDPD, exige un nueva
vision adaptada al paradigma naciente y al
enfoque de derechos humanos que introduce la
Convencion de 2006, cuya consecuencia habria
de ser la ampliacion y extension de este derecho
de participacion politica a todas las personas con
discapacidad, que tienen capacidad juridica, y en
igualdad de condiciones con las demds personas.

En consecuencia, comprobamos que la
Convencidn se sitda —y sitda a los Estados parte—
en un paradigma de personalidad juridica plena
para las personas con discapacidad, indemne

a toda forma de intervencion restrictiva (Pérez
Bueno, 2008: 65-66), superando el enfoque
tradicionalmente manejado sobre la capacidad
juridica —el “modelo de sustitucion en la toma
de decisiones”— que implicaba diferenciar entre
capacidad juridica y capacidad de obrar y que
perpetuaba figuras como la tutela, para adoptar
un nuevo modelo, el “modelo de asistencia en
la toma de decisiones™, que debe de garantizar

«

10. Articulo 12: “1. Los Estados Partes reafirman que las
personas con discapacidad tienen derecho en todas partes al
reconocimiento de su personalidad juridica. 2. Los Estados
Partes reconocerdn que las personas con discapacidad tienen
capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demds en
todos los aspectos de la vida. 3. Los Estados Partes adoptardn
las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas
con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio
de su capacidad juridica. 4. Los Estados Partes asegurardn
que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad
juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas
para impedir los abusos de conformidad con el derecho
internacional en materia de derechos humanos. [...]”
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el derecho a la igualdad de las personas con
discapacidad, tanto en lo que ataiie a la capacidad
juridica como a la capacidad de obrar, y que
debe traducirse en la bisqueda de una nueva
figura juridica, basada en medidas de apoyo
para la toma de decisiones a las personas con
discapacidad, en detrimento de las tradicionales
medidas de sustitucion (Instituto de Derechos
Humanos Bartolomé de las Casas, 2008), con
la finalidad de que “la completa capacidad [de
las personas con discapacidad] sea una realidad
efectiva” (Pérez Bueno, 2008: 65-66).

Por lo tanto, en primer lugar, podemos

concluir que impedir el derecho de voto de

las personas con discapacidad contravendria
normas internacionales (articulo 12 y articulo
29) que son obligatorias para los Estados

que han ratificado la CDPD; y, segundo, el
tratado internacional de 2006 no exige ninguna
condicién o requisito previo a las personas con
discapacidad para poder ejercer su derecho de
voto, pues la voluntad de los Estados signatarios
de la Convencién internacional, y de los

propios Estados que la han ratificado —salvo las
escasas reservas y declaraciones interpretativas
formuladas sobre este articulo''—, tal y como
quedo plasmado en el tratado, radica en

que todas las personas con discapacidad sin
distincion deben ver reconocido y salvaguardado
su derecho al voto.

Por tanto, de acuerdo con el brocardo latino
ubi lex non distinguit, nec non distinguere
debemus (donde la ley no distingue, nosotros
no debemos distinguir), no cabe prima facie
otra interpretacion que no sea la logica y literal
consistente en reconocer de forma categorica
el ejercicio del derecho al voto para todas las
personas con discapacidad y la obligacion que
recae sobre los Estados Partes de promover

y facilitar su ejercicio efectivo. Ademds, la
contradiccion que pudiera existir entre el
articulo 25 del PIDCP y el CG 25 con los
articulos 12 y 29 de la CDPD podria quedar
resuelta en base a los dos criterios de prelacion

11. Las dnicas reservas y declaraciones interpretativas
formuladas sobre el articulo 29 de la CDPD fueron las de
Francia, Malta, Singapur y la Reptblica Islamica de Irdn.
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de fuentes existentes en derecho internacional
publico: Ley posterior derogat priori'y Lex
specialis derogat legi generali.

1.5. El derecho de participacion politica
de las personas con discapacidad en los
ordenamientos juridicos regionales

En el continente europeo, podemos afirmar que
el derecho de participacion politica se encuadra
dentro de los conceptos de democracia 'y
sociedad democrdtica, que inspiran los propios
fundamentos del Consejo de Europa. Aunque la
Convencion Europea sobre Derechos Humanos
y Libertades Fundamentales (1950) no regula
expresamente el derecho de participacion
politica, sin embargo, el articulo 3 de su
Protocolo Adicional (1952) si establece el
“derecho a elecciones libres” (Jarillo, 2012:
164-165) con el compromiso de los Estados
Partes de “organizar, a intervalos razonables,
elecciones libres con escrutinio secreto, en
condiciones que garanticen la libre expresion
de la opinién del pueblo en la eleccion del
cuerpo legislativo”. Nada se dice en este escueto
precepto sobre los derechos de participacion
politica de las personas con discapacidad, ni
siquiera se recoge la necesaria universalidad del
sufragio; sin embargo, como analizaremos en
el apartado 2, su desarrollo interpretativo se ha
llevado a cabo con profusion y exhaustividad
por el Tribunal Europeo de Derechos
Humanos.

Por otro lado, en el ambito de la Unién Europea,
el reconocimiento de la ciudadania comunitaria
y las formulas de participacién politica
establecidas para el nivel comunitario suponen
un gran avance como criterio de legitimacion
(ascendente) del propio sistema comunitario.
En linea con ello, las instituciones de la Union
entienden la participacion politica dentro del
concepto amplio de democracia y lo tratan en
estrecha conexion con el resto de los derechos
humanos (Pérez Lufio, 2003).

En la proyeccién ascendente del derecho, el

articulo 6 del Tratado de la Unién Europea, en
su version consolidada, declara que:
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“1. La Unién reconoce los derechos, libertades
y principios enunciados en la Carta de los
Derechos Fundamentales de la Union Europea
de 7 de diciembre de 2000, tal como fue
adaptada el 12 de diciembre de 2007 en
Estrasburgo, la cual tendra el mismo valor
juridico que los Tratados.”

En linea con ello, podemos afirmar que entre los
distintos derechos que se incluyen en el concepto
de “ciudadania de la Uni6n” en los tratados
comunitarios, se encuentra el “derecho de
participacion politica” tal como se contemplaba
en el articulo 19 del Tratado de la Comunidad
Europea (después del Tratado de Niza), referido
a las elecciones municipales y al Parlamento
Europeo (Jarillo, 2006: 461), que ha quedado
plasmado finalmente en los articulos 39 y 40

de la Carta de los Derechos Fundamentales de
la Unién Europea, de 7 de Diciembre de 2000,
como derechos politicos de los ciudadanos de la
Union, el derecho a ser elector y elegible en las
elecciones al Parlamento Europeo y en elecciones
municipales, por sufragio universal®=.

Sin salir del continente europeo, la OSCE
(Organismo Supervisor de las Contrataciones
del Estado) aprob6 varios documentos politicos
que representaron la culminacion de un

largo proceso negociador que comenzé con

la aprobacién del Acta Final de Helsinki, de
1975, y que recogen de manera detallada los
derechos de participacion politica. De gran
relevancia resulta el Documento de Copenhague
de la Dimension Humana de la OSCE, de
1990, que establece las condiciones necesarias
en un sistema politico y electoral para que

“la voluntad del pueblo sirva de base para

12. “Articulo 39. Derecho a ser elector y elegible en las
elecciones al Parlamento Europeo

1. Todo ciudadano de la Union tiene derecho a ser elector y
elegible en las elecciones al Parlamento Europeo en el Estado
miembro en que resida, en las mismas condiciones que los
nacionales de dicho Estado.

2. Los diputados del Parlamento Europeo serdn elegidos por
sufragio universal, libre, directo y secreto.

Articulo 40. Derecho a ser elector y elegible en las elecciones
municipales

Todo ciudadano de la Unién tiene derecho a ser elector y
elegible en las elecciones municipales del Estado miembro en
que resida, en las mismas condiciones que los nacionales de
dicho Estado.”
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la autoridad del Gobierno”. En concreto, el
apartado 7.3 de este Documento dispone que
“los Estados participantes garantizaran el
sufragio universal e igual a todos los ciudadanos
adultos™.

En otros dmbitos regionales, como el americano,
el derecho a la participacion politica ha
quedado recogido en los tratados regionales
mas relevantes, como es el caso del articulo 23
de la Convencién Americana sobre Derechos
Humanos,™ que reproduce en gran parte el
articulo 25 del PIDCP. A pesar de proclamar
el sufragio universal y afirmar que “todos

los ciudadanos” deben gozar de los derechos
politicos que se relacionan, lo cierto es que el
apartado 2 del articulo 23 de esta Convencion
establece la posibilidad de restringir estos
derechos “por razones de capacidad civil

o mental”, de manera que permite a los
Estados americanos establecer medidas en

su legislacion nacional para constreiiir o
limitar el ejercicio del derecho de voto de las
personas con discapacidad. A mi juicio, esta
restriccion contradice el precepto universal que
proclama el derecho de voto de las personas
con discapacidad (art. 29 CDPD), en aquellos
Estados americanos que hayan ratificado la
CDPD.

Existen ademds otros dmbitos regionales que
han desarrollado una importante labor de
promocion y proteccion de este derecho a

la participacion politica (Hartmann, 2003 ),
mas centrados especificamente en garantizar
el sufragio universal, aunque no mencionen
directamente el derecho de las personas con
discapacidad.

13. “1. Todos los ciudadanos deben gozar de los siguientes
derechos y oportunidades:

a) de participar en la direccion de los asuntos publicos,
directamente o por medio de representantes libremente elegidos;
b) de votar y ser elegidos en elecciones periddicas auténticas,
realizadas por sufragio universal e igual y por voto secreto que
garantice la libre expresion de la voluntad de los electores, y

c) de tener acceso, en condiciones generales de igualdad, a las
funciones publicas de su pais.

2. La ley puede reglamentar el ejercicio de los derechos y
oportunidades a que se refiere el inciso anterior, exclusivamente
por razones de edad, nacionalidad, residencia, idioma,
instruccion, capacidad civil o mental, o condena, por juez
competente, en proceso penal.”
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En Africa, el articulo 13 de la Carta Africana
sobre los derechos de los pueblos y de los
ciudadanos (1981) (Carta de Banjul)™
garantiza los derechos de participacion de
“todos los ciudadanos”, aunque lo remite

a las disposiciones de las leyes nacionales.
Aun cuando se omite cualquier referencia a
los derechos de participacion politica de las
personas con discapacidad, el articulo 2 de

la Carta afirma que “todo individuo tendrd
derecho al disfrute de los derechos y libertades
reconocidos y garantizados en la presente
Carta sin distincion de ningun tipo como raza,
grupo étnico, color, sexo, lengua, religion,
opinién politica o de otra indole, origen social
y nacional, fortuna, nacimiento u otro status.”,
por lo que el texto se inserta dentro de las
normas internacionales que no aceptan ningun
tipo de discriminacion en el disfrute de estos
derechos y libertades “por cualquier estatus”.

En Asia, la Declaracion de Derechos Humanos
de Kuala Lumpur (1993), aprobada en el marco
de la Organizacién Interparlamentaria de la
ASEAN (Asociacion de Naciones del Sudeste
Asiatico) contempla algunos aspectos referidos a
la participacion politica’s, en consonancia con el
articulo 25 del PIDCP (Brems, 2001).

Por ultimo, en el mundo isldmico, la Declaracion
Islamica Universal de Derechos Humanos

o Declaracion del Cairo sobre los derechos
humanos en el Islam de la Organizacion de

la Conferencia Islamica (1990) contempla el
derecho de toda persona a participar en los
asuntos publicos dentro del marco general de la
Sharia (Jarillo, 2006: 507). En términos generales,
el articulo 1 recoge la no discriminacién en el
disfrute de los derechos fundamentales™.

14. http://web.archive.org/web/2012042707405 s/http://www.
achpr.org/english/ info/charter en.html

15. Su articulo 15 dispone: “Todos los ciudadanos tienen
derecho y deben tener la oportunidad, sin restricciones
indebidas, a participar en la gestion de los asuntos publicos
directa o indirectamente mediante representantes libremente
elegidos, para votar y ser elegidos para el gobierno.”

16. “Todos los hombres son iguales en términos de dignidad
humana bdsica y las obligaciones y responsabilidades bésicas,
sin discriminacién alguna por motivos de raza, color, idioma,
creencias, consideraciones de sexo, religion, afiliacion politica,
condicion social o de otra indole”.
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En definitiva, en el plano infraestatal, los
convenios internacionales regionales refuerzan

la obligatoriedad del derecho de participacion
politica y, por ende, el derecho de voto de los
ciudadanos y la universalidad del sufragio,

sin restricciones indebidas, reafirmando y
preconizando el principio de igualdad y no
discriminacion; en cuanto al derecho de voto de
las personas con discapacidad no sera sino hasta la
aprobacion de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, cuando la
conjuncion del articulo 29 y 12 de la CDPD
empezara a poner en cuestionamiento, en algunos
ambitos regionales, especialmente el europeo, la
viabilidad y procedencia de las restricciones al
derecho de voto de las personas con discapacidad.
Por lo tanto, debemos retornar a la vigencia de la
CDPD vy su undnime ratificacién por la mayoria de
paises de la comunidad internacional, para recalcar
que esta Convencion convierte la participacion
politica de las personas con discapacidad en un
derecho exigible por los ciudadanos y obligatorio
en la mayoria de Estados.

Para completar el analisis de este derecho de
participacion politica en el dmbito del derecho
internacional publico, es preciso analizar a
continuacion la doctrina jurisprudencial que
viene elabordndose por parte de dos tribunales
internacionales de vital importancia en el terreno
de los derechos humanos: el Tribunal Europeo
de Derechos Humanos y la Corte Interamericana
de Derechos Humanos.

|
2. El derecho a la participacion politica

de las personas con discapacidad en la
jurisprudencia internacional

2.1. La Jurisprudencia del Tribunal Europeo de
Derechos Humanos en materia de derechos
de participacion politica de las personas con
discapacidad

En materia de derechos politicos, la
Jurisprudencia del Tribunal Europeo de
Derechos Humanos (TEDH) resulta esencial
para entender el alcance y extension del articulo
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3 del Protocolo Adicional de la Convencién
Europea de Derechos Humanos. Reconociendo
el caracter relativo del derecho a elecciones
libres proclamado en el precitado articulo 37,

y admitiendo el margen de apreciacion de los
Estados para establecer restricciones legitimas al
derecho de sufragio, la doctrina establecida por
el Tribunal de Estrasburgo ha ido evolucionando
hacia un mayor control y un estrechamiento

de ese “margen de apreciacion”*® estatal en

la configuracion legal de los requisitos para
ejercer el derecho a elecciones libres (Sanchez
Molina, 2014: 371-386), y ello con la finalidad
de “mantener la integridad y efectividad de un
procedimiento electoral encaminado a conocer
la voluntad popular a través del sufragio
universal”™.

Asi, aunque el Tribunal reconoce que los
Estados pueden establecer ciertos requisitos
para el ejercicio de este derecho al sufragio

en base a circunstancias politicas, sociales e
histéricas del pais (por ejemplo, en materia de
nacionalidad, residencia o duracién minima de
ésta, inscripcion en el censo, condena penal o
discapacidad®), el Tribunal tiene capacidad para
controlar que estas condiciones no lesionen la
esencia del derecho de sufragio o su efectividad
asi como para impedir que estas restricciones
sean arbitrarias (Pérez Alberdi, 2013: 346). En

17. Vid. sentencia TEDH Mathieu-Mobhin et Clerfayt c. Bélgica,
Asunto 9/1985, de 28 de enero de 1987, TEDH, par. 52, que
confirma que no se trata de un derecho absoluto: “Gozan los
Estados en esta materia de un amplio margen de apreciacion;
pero corresponde al Tribunal resolver, en dltima instancia,
sobre el cumplimiento de las exigencias del Protocolo nim. I”.
18. La Doctrina del “Margin of appreciation” del TEDH
consiste en otorgar un espacio de discrecionalidad a los Estados
Partes para fijar el contenido y alcance de los derechos del
Convenio Europeo para la Proteccion de los Derechos Humanos,
tomando en consideracion determinadas circunstancias
juridicas, sociales y culturales. Esta doctrina jurisprudencial se
ha ido desarrollando por el Tribunal en numerosas sentencias,
inter alia, Caso Matthews c. Reino Unido, Labita c. Italia, Aziz
c. Chipre, Melnychenko c. Ucrania; también C-300/04 Eman y
O.B. Sevinger / College van burgemeester en wethouders van
Den Haag, etc.

19. Vid. Sentencia STEDH de 30 de marzo de 2004 (asunto
Hirst niim. 2 contra Reino Unido) y de 6 de octubre de 2005
(Gran Sala, Asunto Hirst contra Reino Unido).

20. Vid. inter alia DDCEDH de 11 de diciembre de 1976
(asunto X contra Reino Unido), demanda n® 7566/76 y de 21
de mayo de 1997 (asunto Luksch contra Italia), demanda n°
27614/95.
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linea con ello, en su célebre Sentencia Hirst?', el
Tribunal plasma un nuevo enfoque en relacion
al sufragio universal al enfatizar que “el derecho
de voto no es un privilegio, y en el siglo XXI,

la presuncion en un Estado democratico debe
obrar en favor de la concesion de este derecho
al numero mas grande de personas”, lo que
obviamente tendrd consecuencias en relacion a
las personas con discapacidad.

En este sentido, por ejemplo, en lo que
respecta a los casos de privacion del voto a los
condenados y a las personas con problemas
de salud mental o discapacidad intelectual, el
Tribunal lleva a cabo un control mas estricto,
supervisando tanto la posible arbitrariedad de
la medida como su proporcionalidad, con la
finalidad de evitar la exclusion colectiva del
derecho de sufragio de un grupo o categoria
general de la poblacién (Martinez- Pujalte,
2015).

En lo que respecta, en concreto, a los derechos
de voto de las personas con discapacidad,

la sentencia del TEDH en el Asunto Alajos

Kiss contra Hungria** devino trascendental.

El Tribunal entendi6 contraria al articulo 3

del Protocolo de la Convencién Europea de
Derechos Humanos la privaciéon automadtica

del derecho de voto a todas las personas con
algin tipo de desorden mental o intelectual, por
considerarla desproporcionada, y exigi6 a las
autoridades htingaras que esta medida debia ser
excepcional -y no automatica y general-, una
vez realizada una evaluacion individualizada de
las capacidades de la persona con discapacidad,
es decir, de su aptitud para el ejercicio del voto
(Pérez Alberdi, 2013: 350). Afirma el Tribunal:

“[...] Si una restriccion de derechos
fundamentales se aplica a un particular

grupo vulnerable en la sociedad, que ha
sufrido discriminacién en el pasado, como

las personas con discapacidad, entonces el
margen de apreciacion de los Estados se reduce

21. Sentencia STEDH de 30 de marzo de 2004 (asunto Hirst
nim. 2 contra Reino Unido) y de 6 de octubre de 2005 (Gran
Sala, Asunto Hirst contra Reino Unido).

22. SSTEDH de 20 de mayo de 2010 (Asunto Alajos Kiss
contra Hungria).
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sustancialmente y deben existir razones de
mucho peso para poder establecer restricciones
a estos derechos (como el derecho a elecciones
libres)”.

En definitiva, con esta sentencia, el Tribunal
viene a exigir una mayor argumentacion y
fundamentacion para aceptar la privacion

del derecho de voto a personas con riesgo

de exclusion social, como presos o personas
con discapacidad®, lo que ademads debe ser la
excepcion y no la regla. A esta sentencia pionera
le siguieron, entre otras, las sentencias Gajcsi
contra Hungria, de 23 de septiembre de 2014
y Harmati contra Hungria, de 21 de octubre de
2014*, que consolidaron esta doctrina.

En suma, el TEDH establece una doctrina
esencial para el desarrollo del derecho de
participacion politica de las personas con
discapacidad al calificar la privacion del
derecho de voto como una medida excepcional
que s6lo podrd adoptarse tras un examen
individualizado. No obstante, comprobamos
que el Tribunal no proscribe —atn- todas las
restricciones al derecho de voto de las personas
con discapacidad, lo que podria entenderse
contradictorio con la literalidad del articulo 29
de la Convencién de 2006. A pesar de ello, su
gran virtualidad radica en que estrecha el cerco
a tales restricciones y arrincona el margen de
apreciacion de los Estados, exigiendo a éstos que
las restricciones a este derecho sean nitidamente
razonables y proporcionales*¢, que persigan

un fin legitimo®” y que eviten decisiones que
pueden considerarse arbitrarias y contrarias

a la libre expresion del pueblo®® y al principio
fundamental de universalidad del sufragio.

23. Ibidem.

24. Sentencia del TEDH Caso GAJCSI v. HUNGARY (no.
62924/10), de 23 de Septiembre de 2014.

25. Sentencia del TEDH Caso HARMATI v. HUNGARY (no.
63012/10), de 21 de Octubre de 2014.

26. Vid. Hirst ¢. Reino Unido.

27. Sentencia TEDH Py c. Francia.

28. Sentencia TEDH Kavakgi c. Turquia.
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2.2. La Jurisprudencia de la Corte
Interamericana de Derechos Humanos en
materia de derechos de participacion politica de
grupos y personas vulnerables

El continente americano cuenta con un
fundamental tribunal internacional que vela
por la proteccion y promocion de los derechos
humanos contenidos en la Convencién
Americana de Derechos Humanos: la Corte
Interamericana de Derechos Humanos (CIDH),
con sede en San José, Costa Rica. En lo que
concierne a la proteccion de los derechos
politicos en el continente, la sentencia dictada
el 23 de junio de 2005 por la CIDH en el Caso
Yatama*® significé un punto de inflexion. La
Corte encontrd que Nicaragua no adopto las
medidas necesarias para garantizar el goce

del derecho a ser elegidos de los candidatos
propuestos por la agrupacion indigena Yatama,
ya que se vieron afectados por la discriminaciéon
legal y de hecho, lo que impidi6 su participacion
en condiciones de igualdad en las elecciones.

La resolucion de la Corte Interamericana
sentencid que, al analizar el goce de estos
derechos politicos, se debe tomar en
consideracion que se trata de personas que
pertenecen a comunidades indigenas y

étnicas, que se diferencian de la mayoria de

la poblacién por sus lenguas, costumbres y
formas de organizacion, “y enfrentan serias
dificultades que los mantienen en una situacion
de vulnerabilidad y marginalidad”. Esta
sentencia es de trascendental relevancia para

el desarrollo de la jurisprudencia en materia

de derecho internacional de derechos humanos
(Gonzalez Volio, 2005) y ademds resulta de
gran importancia dado que es la primera vez
que la Corte, en un caso contencioso, reconoce
el cardcter de ius cogens atribuido al “principio
bésico de igualdad y no discriminacion”.

La sentencia Yatama ha creado una linea
jurisprudencial, basada en la defensa del
principio de la igualdad y la no discriminacion
en lo que respecta a las restricciones indebidas

29. Caso Yatama. Sentencia CIDH de 23 de junio de 2005.
Serie C No. 127.
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sobre el disfrute de derechos politicos, que

ha marcado sucesivas resoluciones de la
Corte’*. Asimismo, la doctrina jurisprudencial
desarrollada en la Sentencia Yatama constituye
un precedente fundamental para otras
resoluciones posteriores dictadas por la Corte
Interamericana de Derechos Humanos sobre
derechos politicos, incluso no relacionados con
pueblos indigenas’, en los que la que la Corte
indic6 que las condiciones y circunstancias
generales que autorizan una restriccion al
ejercicio de un derecho humano deben estar
claramente establecidas por una ley en sentido
formal y material, al constituir el ejercicio
efectivo de los derechos politicos un fin en si
mismo vy, a la vez, un medio fundamental que las
sociedades democraticas tienen para garantizar
los demas derechos humanos (Dalla Via, 20171).

Por todo lo anteriormente expuesto, entendemos
que esta linea jurisprudencial abierta con la
sentencia Yatama, y reiterada en las resoluciones
dictadas a posteriori, deja abierta la via para
que, llegado el caso, la Corte Interamericana

de Derechos Humanos, en consonancia con

los articulos recogidos en la Convencién de
Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de 2006, confirme

y corrobore que las personas con discapacidad
en el continente americano deben gozar de
forma efectiva, y sin restricciones, del derecho
de participacion politica sin discriminacion y

en igualdad de condiciones que las personas sin
discapacidad.

30. Caso Escué Zapata Vs. Colombia. Sentencia CIDH de
4 de julio de 2007. (Fondo, Reparaciones y Costas), Caso
del Pueblo Saramaka vs. Surinam. Sentencia CIDH de 12 de
agosto de 2008 (interpretacion de la sentencia de excepciones,
fondo, reparaciones y costas), Caso Chitay Nech y otros
vs. Guatemala. Sentencia CIDH de 25 de mayo de 2o1o0.
(Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas),
Caso Pueblo Indigena Kichwa de Sarayaku vs. Ecuador. Fondo
y reparaciones. Sentencia CIDH de 27 de junio de 2012. Serie
C No. 245.

31. Caso Lépez Mendoza vs. Venezuela, Sentencia CIDH 1
de septiembre de 2011, Serie C No. 233; y Caso Castaiieda
Gutman wvs. Meéxico. Excepciones Preliminares, Fondo,
Reparaciones y Costas. Sentencia de 6 de agosto de 2008. Serie
C No. 184, parrs. 172.
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|
3. El Comité de Naciones Unidas sobre los
derechos de las personas con discapacidad
y los derechos de participacion politica. El
examen a Espana

Un panorama completo y comprehensivo

del derecho de voto de las personas con
discapacidad en el plano internacional obliga a
abordar en este epigrafe el papel desarrollado
por la instancia internacional que controla

el cumplimiento de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), el Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

En primer lugar, debemos incidir en la relevancia
de la Observacion General elaborada por

este Comité en fecha de 25 de noviembre

de 201332, que interpreta y desarrolla el
concepto de “capacidad juridica” aplicada a

las personas con discapacidad y el derecho de
participacion politica del articulo 29 CDPD. Al
abordar el derecho de participacion politica, la
Observacion General dispone:

“[...] Para hacer plenamente efectivo el
reconocimiento de la capacidad juridica en
igualdad de condiciones en todos los aspectos
de la vida, es importante que se reconozca

la capacidad juridica de las personas con
discapacidad en la vida publica y politica (art.
29). Esto significa que la capacidad que tenga
una persona de adoptar decisiones no puede
justificar que se excluya a las personas con
discapacidad de ejercer sus derechos politicos,
incluidos el derecho de voto [...]. Los Estados
tienen la obligacion de proteger y promover
el derecho de las personas con discapacidad a
acceder al apoyo de su eleccion para emitir su
voto en secreto y participar sin discriminacion

»

en todas las elecciones y referendos [...]”.

Este enfoque se ha reafirmado de manera
uniforme y constante en los diferentes informes

32. Observaciéon General elaborada por el Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, de 25 de noviembre
de 2013 (CRPD/C/11/4).
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emitidos por el Comité en los examenes del
cumplimiento de la Convencién que ha realizado
a diversos Estados partes®. En lo que concierne
al examen que el CDPD efectu6 al Reino de
Espafia en 201134, en relacion al articulo 29 de la
Convencion, el Comité expresé su preocupacion
por la posibilidad de que se restringiera el
derecho al voto de las personas con discapacidad
intelectual o psicosocial en el caso de que la
persona haya sido privada de su capacidad
juridica o internada en una institucion, lo que
ademas era la regla y no la excepcion.

En este sentido, con el fin de que todas las
personas con discapacidad tengan derecho a
votar y puedan participar en la vida publica en
pie de igualdad con los demas, el Comité de la
ONU recomendé a las autoridades espaiiolas
que revisaran toda la legislacion pertinente,

y en concreto se pedia al Estado Espariol que
modificara el articulo 3 de la Ley Organica
5/1985, de Régimen Electoral General:

“48. El Comité recomienda que se revise

toda la legislacion pertinente para que

todas las personas con discapacidad,
independientemente de su deficiencia, de su
condicién juridica o de su lugar de residencia,
tengan derecho a votar y a participar en la
vida publica en pie de igualdad con los demas.
El Comité pide al Estado parte que modifique
el articulo 3 de la Ley orgdnica N° 5/1985,
que autoriza a los jueces a denegar el derecho
de voto en virtud de decisiones adoptadas en
cada caso particular. La modificacién debe
hacer que todas las personas con discapacidad
tengan derecho a votar3s36”,

33. Asi, por ejemplo, en el examen a Tunez, el Comité
recomend6 a las autoridades tunecinas que “...se adopten
con urgencia medidas legislativas para que las personas con
discapacidad, incluidas las que estin en régimen de tutela o
curatela, puedan ejercer su derecho a voto y participar en la
vida publica en pie de igualdad con las demas [...]”.

34. Observaciones finales del Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, Examen a Espafia, 19 de octubre
de 2011, Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, Sexto periodo de sesiones, 19 a 23 de septiembre
de 2011 (CRPD/C/ESP/CO/1).

35. Vid. Recomendaciones 47 y 48 del informe de Observaciones
Generales.

36. Similares observaciones se formularon por el Comité
respecto de Argentina (CRPD/C/ARG/CO/1, 19 de octubre de
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Consecuencia de ello, se deduce ficilmente que
Espafia estd obligada juridicamente a garantizar
que todas las personas con discapacidad (ya
tengan una discapacidad fisica, psiquica,
intelectual o sensorial, ya se encuentren
institucionalizadas o no) puedan ejercitar de
forma efectiva el derecho al voto y el derecho a
presentarse como candidatos en las elecciones,
debiendo adoptar las medidas necesarias para
hacer efectivos estos derechos, facilitando —entre
otras cuestiones— la accesibilidad, la informacién
y la supresion de los obstaculos y barreras

que auin subsisten para lograr el adecuado
cumplimiento del articulo 29.

|
4. La recepcion por parte de Espaia de

los articulos 29 y 12 de la Convencion

sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad

Sentada la vigencia y exigibilidad del

derecho de voto (y, en general, del derecho

a la participacion politica) de las personas

con discapacidad en el marco juridico
internacional, a continuacién desde una ptica
internacionalista queremos poner de relieve

la primacia de las normas internacionales
analizadas frente a las normas existentes en los
diferentes ordenamientos juridicos nacionales
de los Estados, con objeto de evidenciar que la
normativa interna de estos no puede erigirse
en una barrera infranqueable para el correcto
cumplimiento del derecho internacional.

Esta primacia del derecho internacional frente a
los ordenamientos juridicos internos deriva de
convenios internacionales aceptados de forma
cuasi undnime por los Estados, como el articulo
26 de la Convencién de Viena sobre Derecho
de los Tratados, de 23 de mayo de 1969, que
destaca el alcance del principio pacta sunt

2012, parrafo 47), China (CRPD/C/HUN/CO/1, 15 de octubre
de 2012, parrafo 45), Hungria (CRPD/C/HUN/CO/1, 22 de
octubre de 2012, parrafo 45), y Paraguay (CRPD/C/PRY/CO/1,
15 de mayo de 2013, parrafo 61).
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servanda, es decir “todo tratado en vigor obliga
a las partes y debe ser cumplido por ellas de
buena fe”.

Profundizando en ello, el articulo 27 del

mismo texto legal lo refleja ain de forma mds
terminante: “Una Parte no podra invocar las
disposiciones de su derecho interno como
justificacion del incumplimiento de un tratado”.
De conformidad con esta norma convencional,
la jurisprudencia de la Corte Internacional

de Justicia y de los Tribunales arbitrales ha
reflejado en numerosas resoluciones la primacia
del derecho internacional sobre el derecho
interno (Andrés Sdenz de Santamaria, 2014:
209). Asi, en el asunto de las Comunidades
greco-biilgaras,’ el Tribunal Permanente de
Justicia Internacional concluyé:

“es un principio generalmente reconocido del
Derecho de gentes que, en las relaciones entre
las Potencias contratantes de un tratado, las
disposiciones de una ley interna no pueden
prevalecer sobre las del tratado®”.

En consecuencia, en caso de incumplimiento
de un tratado u otra norma internacional, en
base a una norma interna, dicho Estado podria
incurrir en responsabilidad internacional. No
obstante, esta afirmacién debe examinarse
teniendo en cuenta el modo de recepcion del
derecho internacional publico por parte de los
Estados soberanos en su derecho interno. En el
caso de Espana, la Constitucion de 1978 —en su
articulo 96— consagra la primacia del derecho
internacional sobre las normas internas:

“Los tratados internacionales vdlidamente
celebrados, una vez publicados oficialmente
en Espana, formardn parte del ordenamiento
interno. Sus disposiciones s6lo podran ser
derogadas, modificadas o suspendidas en la

37 Opinién Consultiva del CPJI, de 31 de Julio de
1930, asunto de las comunidades greco-bulgaras.
38 CPJI, Serie B, nim. 17, p. 32; CIJ, Recueil

des Cours, Collected Courses of the Hague Academy of
International Law, London, Martinus Nijhoff Publishers, 1988,
p. 35. Vid. inter alia la sentencia de la CPJI sobre el vapor
“Wimbledon”, de 28 de julio de 1924, o el dictamen sobre las
zonas francas de la Alta Saboya, de 1930.
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forma prevista en los propios tratados o de
acuerdo con las normas generales del derecho
internacional”.

En complemento a este precepto, el articulo 95
CE» establece que los tratados tienen rango
supralegal pero —a la vez— infraconstitucional.
El legislador espafiol, aun aceptando la primacia
de los tratados sobre las normas internas, ha
querido que la manifestacion del consentimiento
por parte del Gobierno en obligarse por un
tratado esté supeditada a su previa conformidad
con la Constitucién, otorgando al Tribunal
Constitucional la facultad de controlar la
constitucionalidad de los tratados vigentes

en Espafia (Diez de Velasco, 2013), 0 bien
obligando al legislador a promover la reforma
constitucional para la adecuaciéon de nuestra
Carta Magna al tratado internacional.

Por otro lado, la Constitucién Espafola otorga a
los tratados internacionales valor interpretativo
en su articulo 10.2, permitiendo de esta

forma la expansion de los derechos humanos
proclamados en las convenciones internacionales
y la aplicacién de la jurisprudencia de la Corte
Europea de Derechos Humanos en nuestro pais
(Cuenca Gémez, 2012).

En consecuencia, el reconocimiento en nuestra
norma fundamental de la primacia de los
tratados internacionales frente a las normas
internas asi como del valor interpretativo de la
Declaracion Universal de Derechos Humanos

y de los tratados internacionales sobre

derechos humanos que han sido ratificados

por Espaiia, pone de manifiesto que ninguna
norma contenida en nuestro ordenamiento
juridico interno puede contravenir una norma
vinculante de derecho internacional puablico. En
consecuencia con ello, en Espaifia, la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad debe ser directamente aplicable
por los poderes publicos y resulta plenamente
exigible por los ciudadanos.

Esta premisa resulta fundamental para los fines

39. Art. 95 CE: “1. La celebracién de un tratado internacional
que contenga estipulaciones contrarias a la Constitucion exigird
la previa revisién constitucional.”
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de nuestro trabajo. Desde un punto de vista
técnico juridico en las relaciones entre una ley
anterior y un tratado posterior, la doctrina
mayoritaria coincide en que un tratado posterior
podra derogar o modificar la ley anterior
(Andrés Sdenz de Santamaria, 2014: 223). De
ahi que, a nuestro entender, la entrada en vigor
en Espaifia de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (2006) obliga
al legislador espafiol a reformar o derogar el
articulo 3 de la Ley Organica del Régimen
Electoral General (1985), habida cuenta que
nuestro ordenamiento juridico interno sigue sin
dar un adecuado cumplimiento a los articulos
29y 12 de la Convencién de Nueva York, en
concreto, en lo que respecta al derecho de voto
de las personas con discapacidad y, sobre todo,
de las personas con discapacidad intelectual o
psiquica.

Como hemos apuntado, en el ordenamiento
juridico espafiol, el articulo 3 de la Ley Organica
5/1985, de 19 de junio, del Régimen Electoral
General -que reproducimos-, recoge las causas
de exclusion del derecho de sufragio:

“Articulo 3

1. Carecen de derecho de sufragio:[...]

b) Los declarados incapaces en virtud de
sentencia judicial firme, siempre que la misma
declare expresamente la incapacidad para el
ejercicio del derecho de sufragio.

¢) Los internados en un hospital psiquidtrico
con autorizacién judicial, durante el periodo
que dure su internamiento, siempre que en la
autorizacion el Juez declare expresamente la
incapacidad para el ejercicio del derecho de
sufragio.

2. A los efectos previstos en este articulo,

los Jueces o Tribunales que entiendan

de los procedimientos de incapacitacion

o internamiento deberdn pronunciarse
expresamente sobre la incapacidad para el
ejercicio del sufragio. En el supuesto de que
ésta sea apreciada, lo comunicaran al Registro
Civil para que se proceda a la anotaciéon
correspondiente”.

Esta Ley, aprobada en los primeros afos de la
naciente democracia espafiola, contenia una
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regulacion no excesivamente restrictiva —para
ese momento historico— del derecho de voto
de las personas con discapacidad, en base al
requisito de la necesidad de una resolucion
judicial especifica que declarara de forma
expresa la incapacidad de las personas con
discapacidad para el ejercicio del derecho de
sufragio.

En los afios posteriores, la regulacion de los
derechos de las personas con discapacidad

en nuestro pais experiment6 un relevante
desarrollo. Asi, la Ley §1/2003, de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad (LIONDAU) recogi6
la necesidad de regular los derechos politicos
de las personas con discapacidad, motivo por
el que su Disposicion Final Quinta contenia

ya un mandato dirigido al Gobierno para el
establecimiento de las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacién que debian
reunir los entornos, productos y servicios
necesarios para la participacion de las personas
con discapacidad en la vida politica y en los
procesos electorales#.

A pesar de que se aprobaron diversas normas
sobre los derechos de participacion politica

de personas con discapacidad, sin embargo,
hubo que esperar hasta la aprobacion del Real
Decreto 422/2011, de 25 de marzo, por el que
se aprueba el Reglamento sobre las condiciones
bésicas para la participacion de las personas
con discapacidad en la vida politica y en los
procesos electorales, para que la normativa
espafola regulara de manera mas completa
los derechos de participacion de las personas
con discapacidad, aunque atn principalmente

40. En linea con este mandato, posteriormente, se aprobaron
varias normas, como la Ley Orgénica 9/2007, de 8 de octubre,
de modificacion de la Ley Organica 5/1985, de 19 de junio,
del Régimen Electoral General, el Real Decreto 1612/2007, de
7 de diciembre, por el que se regula el procedimiento de voto
accesible que facilita a las personas con discapacidad visual el
ejercicio del derecho de sufragio, y la Ley 27/2007, de 23 de
octubre, por la que se reconocen las lenguas de signos espafiolas
y se regulan los medios de apoyo a la comunicacién oral de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordo ciegas, que
también hacian referencia a la accesibilidad y la participacion
politica de dichas personas.
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enfocada —como la normativa precedente— a
mejorar las condiciones de accesibilidad fisica.

Esta norma de 2011 ya serfa aprobada

después de la entrada en vigor en 2008 de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. El nuevo enfoque basado

en los derechos humanos de que hacia gala la
Convencion iba a exigir una readaptacion y
adecuacion del marco legal espafiol al flamante
tratado internacional, lo que se materializ6 en
2011 con la aprobaciéon de la Ley 26/2011,

de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la
Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, que recogi
el marco legal de los derechos de las personas
con discapacidad en cierta consonancia con

los términos establecidos en la Convencion, y
que en materia de derechos politicos también
conllevo ciertas modificaciones legales de la
LIONDAU, sobre todo, nuevamente, en lo que
respecta a la accesibilidad fisica de las personas
con discapacidad.

En la actualidad, el marco legal general de los
derechos de las personas con discapacidad queda
enmarcado en el Real Decreto-Legislativo 1/2013,
de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos
de las personas con discapacidad y de su inclusion
social (BOE de 3 de diciembre de 2013). Esta

Ley incluye como derechos de las personas con
discapacidad en los articulos 53 y 54 el derecho
de participacion en la vida politica y publica

“en igualdad de condiciones que el resto de
ciudadanos conforme a la normativa en vigor”;
no obstante, esta regulacion viene a sostener y
apoyar las restricciones al derecho de voto de las
personas con discapacidad que atin hoy existen
desde la Ley de Régimen Electoral de 1985.

Como balance en el plano nacional,

podemos afirmar que la normativa interna

ha experimentado avances sustanciales en lo

que se atiene a la mejora de las condiciones de
accesibilidad de las personas con discapacidad,
sobre todo, de aquéllas que tienen una
discapacidad fisica, pero sigue siendo precaria en
lo que respecta a otros tipos de discapacidades,
como son la psiquica o intelectual.
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De igual modo, resulta fundamental analizar

el desarrollo jurisprudencial que, en el plano
nacional, ha experimentado el derecho de

voto de las personas con discapacidad tras

la ratificacion por parte de Espafa de la
Convencién de 2006. Sin duda, guiados por

la labor del Tribunal Europeo de Derechos
Humanos, y superando ampliamente el enfoque
todavia restrictivo de nuestro legislador, los
tribunales espafioles estan abriendo camino

—si bien no de manera generalizada— para

un desarrollo mds adecuado y un efectivo
cumplimiento del derecho de voto de las
personas con discapacidad, en especial de
aquéllas con discapacidad psiquica o intelectual.
Entre las sentencias mas sobresalientes de

esta innovadora tendencia jurisprudencial,
debemos destacar la Sentencia de la Audiencia
Provincial de Ciudad Real, de 24 de octubre

de 2012, la cual, en base al articulo 23 de la
Constitucion Espariola, y el valor interpretativo
del articulo 10.2 de la CE1978, establece como
principio general “el derecho de toda persona
discapacitada a participar en la vida politica

de un Estado”, teniendo como base el siguiente
argumento:

“[...] El desconocimiento completo del
sistema politico espafiol no puede suponer la
pérdida del derecho de voto a una persona [...]
pues lo esencial es la capacidad para decidir,
elegir u optar libremente y sin influencias
externas en un determinado proceso electoral
[...] dicho ejercicio sélo requiere una
manifestacion de voluntad”.

En esta linea, también encontramos la Sentencia
de la Audiencia Provincial de Barcelona,

de 13 de marzo de 2014#, que Unicamente
permite la privacion del derecho de sufragio a
una persona con discapacidad “cuando haya
una prueba directa y concluyente de que, en

el determinado momento de la votacion, el
discapacitado estara privado de toda razén y

de todo sentido”. En consonancia con ello, la
sentencia del mismo tribunal, de 5 de marzo de

41 En esta misma linea jurisprudencia, cfr. Sentencias
de la Audiencia Provincial de Barcelona de 1o de noviembre
de 2014, 19 de noviembre de 2014 y 18 de marzo de 20715.
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2015, restablece el derecho de voto a una persona
con discapacidad mental grave y un grado de
discapacidad del 73 %, con “una muy limitada
capacidad intelectiva y cognitiva”, teniendo como
argumento central que “la disminucién de las
facultades cognitivas o volitivas no equivalen

a su ausencia, no quedando probado que la
demandada tenga alterada la percepcion de la
realidad o perturbada su capacidad de decision
auténoma hasta el punto de no saber qué es
votar” (Martinez- Pujalte, 2015: 94). En esta
misma linea abundan las recientes sentencias
también dictadas por la Audiencia Provincial

de Barcelona de 27 de mayo y de 12 de julio de
2016; de especial relevancia resulta la de 27 de
mayo la cual, tras un extenso desarrollo de las
normas convencionales y recomendaciones de
diversas instancias internacionales a favor del
reconocimiento del derecho de sufragio a las
personas con discapacidad, incide en un aspecto
esencial: “el derecho de participacién politica no
puede sufrir discriminacion alguna por razén de
enfermedad mental, ni puede un juez establecer
un estandar de exigibilidad de capacidades
cognitivas o intelectivas superiores a las que sean
predicables en cualquier ciudadano para impedir
el ejercicio del derecho de voto, de manera

que s6lo razones muy especificas, motivadas y
justificadas en el interés del presunto incapaz o en
razones de orden publico pueden legitimar una
limitacién del derecho de sufragio activo.[..]”.

Por ende -prosigue la sentencia-, solo podra
declararse judicialmente la incapacidad para
votar “cuando se acredite que el demandado
no puede ejercer ese derecho fundamental y
personalisimo con efectos juridicos, por ir en
perjuicio del propio incapaz o cuando haya

una prueba directa y concluyente de que, en

el determinado momento de la votacion, el
discapacitado estara privado de toda razén y de
todo sentido”.

Sin embargo, esta esperanzadora linea
jurisprudencial atin no constituye la tendencia
generalizada entre nuestros tribunales. En la
mayoria de los casos se siguen dictando por
nuestros tribunales sentencias estandarizadas
de incapacitacion que conllevan aparejadas, sin
fundamentacion separada e individualizada,
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la privacion del derecho de sufragio de estas
personas declaradas incapaces. En la casi
totalidad de las sentencias de incapacitacion, las
restricciones al derecho de voto de las personas
con discapacidad vy, en concreto, a las personas
con discapacidad intelectual o psiquica, siguen
aun hoy manteniendo como base la clausula

de estilo (Diaz Alabart, 2012: 14-15) que
constituye el articulo 3 de la Ley Organica del
Régimen Electoral General (LOREG).

En lo que concierne a la doctrina del Tribunal
Supremo, si bien existen sentencias que
desarrollan una linea positiva para el derecho de
sufragio de las personas con discapacidad, como
la sentencia nimero 341/2014, de 1 de julio,
que afirma que serdn causas de incapacitacion
aquellas que impiden en la realidad el
autogobierno** de una persona determinada®,
recientes sentencias como la de 17 de marzo o la
de 3 de junio de 2016 constituyen precedentes
negativos, que mantienen que la privaciéon

del derecho de sufragio a las personas con
discapacidad es legalmente posible y compatible
con la Convencion de Nueva York, si la medida
sirve para proteger los intereses del incapaz y el
propio interés general de que la participacion
electoral se realice de forma libre y “con un
nivel de conocimiento minimo respecto del
hecho de votar “ y de la decisién adoptada.

A nuestro juicio, tal y como estd formulada

en estas dos resoluciones, esta doctrina se
opone a las normas internacionales habida
cuenta que ampara la discriminacion hacia

las personas con discapacidad en relacion al
ejercicio del derecho de sufragio al admitir la
exigencia a las personas con discapacidad de

42. La propia sentencia define el “autogobierno” como la
aptitud necesaria para obrar por uno mismo, para actuar
libremente.

43. En esta sentencia, ademads, el Alto Tribunal defiende la
compatibilidad de la incapacitacién y la reserva al incapaz
de su derecho de sufragio, pues una cosa es que una persona
no pueda regirse por si misma, ni administrar su patrimonio,
y otra distinta que esté impedida para ejercitar correctamente
el derecho de sufragio; asimismo, en la resolucion, el Tribunal
desarrolla el concepto (ya introducido en los albores de
vigencia de la Convencion por la STS de 29 de septiembre de
2009) del “traje a medida” para la graduacién individualizada
de la incapacidad en cada caso, pues “la incapacitacién ha de
adaptarse a la concreta necesidad de proteccion de la persona
afectada por la incapacidad [...]”.
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un conocimiento minimo respecto del hecho

de votar y de la decision que se adopte, lo que
sin embargo no se requiere a las personas sin
discapacidad. No obstante, como expondremos
en el apartado de conclusiones, este enfoque
podria ser corregido y validado si en lugar

de requerir un nivel de conocimiento minimo
sobre el hecho de votar —lo que estableceria

una regla que serviria para excluir a un ndmero
elevado de personas con discapacidad psiquica

o intelectual- se sustituyera por un enfoque
contrapuesto marcado por la excepcionalidad: es
decir, la sola posibilidad de privar del derecho de
sufragio activo tras un examen individualizado,
unica y exclusivamente, a las personas con una
“absoluta falta de discernimiento y comprension
sobre el acto de votar”, en consonancia con

la positiva linea jurisprudencial descrita en el
pérrafo precedente.

La consecuencia factica de nuestra legislacion
actual y de la ain mayoritaria préctica judicial

de desposeer del derecho de sufragio de manera
automatica a toda persona declarada incapaz
radica en que cerca de 100.000 personas con
discapacidad psiquica e intelectual en Espana
estan privadas de su derecho de voto, en virtud
de sentencias judiciales de incapacitacion civil +4, a
pesar de que existe una Convencion internacional
vinculante, la CDPD, en vigor en Espafia desde
2008, que obliga a nuestras autoridades a
reconocer y tomar las medidas necesarias para
que todas las personas con discapacidad —sin
distincion alguna— puedan ejercer su derecho

al voto en los mismos términos que el resto de
personas sin discapacidad.

Como prueba de que existen otros modelos
nacionales que constituyen una acogida mas
adecuada de la Convencién de Nueva York, es
necesario poner de relieve que la recepcion de
la CDPD —en lo que concierne al articulo 29
en conexion con el articulo 12— ha sido més
profunda y positiva en otros paises de nuestro
entorno. En este sentido, segin informacion
de la Agencia de la Unién Europea para los
Derechos Humanos, en su informe de 20144,

44. Segin datos de 2016 de la Junta Electoral Central.
45. Agencia de la Unién Europea para los Derechos
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siete de los 28 Estados miembros de la UE
—Austria, Croacia, Italia, Letonia, Paises
Bajos, Suecia y el Reino Unido- garantizan el
derecho de voto para todas las personas con
discapacidad, incluyendo a aquellas que no
tienen reconocida su capacidad juridica por
los ordenamientos nacionales*. En concreto,
en Croacia, la reforma legal de 2012 abolié la
exclusion del derecho de voto de las personas
sin capacidad juridica, por lo que las personas
privadas de capacidad juridica pudieron
participar en las elecciones al Parlamento
Europeo y las elecciones locales de 2013. De
modo similar, las reformas del Cédigo Civil
de Letonia —que entraron en vigor en 2013—
pusieron fin a la negacién del derecho de voto
para los privados de capacidad juridica.

En definitiva, en lo que concierne al derecho

de participacion politica de las personas con
discapacidad, parece indudable que los Estados
—como los siete europeos antes citados— que
garantizan el derecho de voto para todas

las personas con discapacidad, incluyendo a
aquellas que no tienen reconocida su capacidad
juridica por los ordenamientos nacionales,

son los que cumplen més correctamente con

el mandato convencional del articulo 29 de

la CDPD, los que no recibirdn resoluciones
condenatorias —sobre este derecho- en los
tribunales internacionales estudiados ni seran
censurados en las observaciones finales emitidas
tras el examen del Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad.

Fundamentales (2014): El derecho a la participacion politica
para las personas con discapacidad: indicadores de derechos
humanos, Luxemburgo: Agencia de la Unién Europea para los
Derechos Fundamentales.

46. Espaia sigue ubicada en un segundo grupo de paises, entre
los cuales se encuentran también Hungria y Eslovenia, en los
que se evalia de manera individualizada la capacidad de las
personas para ejercer su derecho al voto denegindolo en un
gran numero de casos. En el extremo opuesto, tenemos, por
dltimo, un tercer grupo de paises de la UE, que prohiben votar
a las personas con discapacidad que han sido desprovistas de
su capacidad juridica, entre ellos, Bélgica, Alemania, Polonia
o Portugal. Por su parte, Francia formulé una declaracion
interpretativa al articulo 12 de la CDPD, consistente en que
su aplicacion se realizaria de conformidad con su legislacion
nacional, lo que le permite restricciones al derecho de voto
de las personas con discapacidad que han sido privadas de su
capacidad juridica.
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5. Conclusiones

Como conclusion de nuestro trabajo, debemos
sostener que la LOREG debe ser reformada
para adecuarla al tenor, finalidad y espiritu

del articulo 29 (en conexion con el art. 12)

de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, con objeto de que
Espafia ponga fin al incumplimiento de un
tratado internacional plenamente obligatorio.
La reforma que se propone de este precepto
consistiria en reconocer, con arreglo al articulo
29 —en conexion con el articulo 12— de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, el derecho de voto de todas
las personas con cualquier tipo de discapacidad,
en igualdad de condiciones que las demads, y sin
discriminacién, eliminando, en consecuencia,
toda restriccion al derecho de voto de las
personas con discapacidad, lo que habria de
conducir en definitiva a la derogacion del
articulo 3 de la LOREG.

No obstante lo anterior, frente a esta propuesta
de maximos se alzan principios de derecho
internacional como la soberania de los Estados,
y normas y resoluciones internacionales, como
el articulo 25 PIDCP, y la propia jurisprudencia
del TEDH (que, como se ha examinado,
estrecha el “margen de apreciacion estatal”
respecto a la razonabilidad de las restricciones

al ejercicio del derecho de voto de las personas
con discapacidad, pero, sin embargo, —hay que
decirlo— no elimina de forma categorica esta
facultad de los Estados) y, por dltimo, abundante
normativa y jurisprudencia nacional que con gran
frecuencia restringe este derecho de sufragio a
estas personas por temor a los posibles abusos y
suplantacion de su personalidad (Galvez Mufioz,
2009: 82-86). Por tal motivo, como propuesta
alternativa, sugerimos una reforma del articulo 3
de la LOREG que —creemos— puede cohonestar
con estos principios, normas y resoluciones
judiciales.

Esta reforma alternativa radicaria en que la
restriccion al ejercicio de sufragio Gnicamente
podria basarse en la falta absoluta de todo
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discernimiento y comprension sobre el acto

de votar; es decir, la restriccion no se basaria

en la discapacidad —lo que esta vetado por

la CDPD-, sino que respetaria el principio

de “igualdad” y “no discriminacién”, dado

que esta “falta absoluta de discernimiento y
comprension sobre el acto de votar” se aplicaria
a toda persona, y no s6lo a las personas con
discapacidad psiquica o intelectual. Huelga decir
que dicha privacién del derecho de sufragio
s6lo podria adoptarse con cardcter restrictivo y
excepcional por una decision judicial concreta,
tras un examen individualizado de la persona,

y con un pronunciamiento especifico relativo al
derecho de sufragio activo. Como apuntamos,
esta propuesta seria coherente con la linea
jurisprudencial mds proxima a un correcto
cumplimiento de la CDPD, iniciada en Espafia
por la Sentencia de la Audiencia Provincial

de Ciudad Real, de 24 de octubre de 2012

y seguida y desarrollada, entre otras, por

las vanguardistas sentencias de la Audiencia
Provincial de Barcelona de 13 de marzo de
2014, 5 de marzo de 2015, 27 de mayo y de 12
de julio de 2016, que —como hemos analizado
en el apartado 4- confirman el derecho de voto
de las personas con discapacidad psiquica o
intelectual, y solo permiten la restriccion de este
derecho “cuando haya una prueba directa y
concluyente de que, en el determinado momento
de la votacion, el discapacitado estara privado
de toda razén y de todo sentido” (Martinez-
Pujalte, 2015: 94), es decir, cuando la persona
no pueda manifestar su voluntad ni tomar
decisiones propias, ni autbnomamente ni con
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apoyos, sobre el acto de votar. En definitiva, en
términos de Presno Linera, cuando no presente
una minima capacidad de “autodeterminacion

politica” (Presno Linera, 2002: 522-532).

Sentado lo anterior, debemos finalizar
destacando que la situacion normativa

actual, que gira en torno al articulo 3 de la
LOREG, mantiene la negacion de este derecho
fundamental a las personas con discapacidad,
en especial, a las personas con discapacidad
psiquica o intelectual, y constituye una barrera
dificilmente salvable para el goce pleno del resto
de derechos que establece la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Lopez Medel, 20135). Este reconocimiento

del derecho de voto de las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones que

el resto de ciudadanos, implicaria el pleno
empoderamiento de estas personas, lo que

les capacitaria para exigir con mayor peso e
influencia sus derechos ante las administraciones
publicas y las autoridades politicas.

En suma, si el Estado espafiol materializara, de
una vez por todas, la derogacion del articulo

3 de la LOREG o, al menos, llevara a cabo la
reforma del citado precepto en los términos
propuestos subsidiariamente, ello significaria

que Espafa cumpliria mds adecuadamente con el
derecho internacional y que habria dado un paso
necesario para hacer efectivos los derechos de
todas las personas con discapacidad, asi como, en
definitiva, para posicionar a nuestro pais entre las
democracias mas avanzadas e inclusivas.
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La sexualidad y

la maternidad

como factores adicionales de
discriminacion (y violencia) en
las mujeres con discapacidad

Sexuality and maternity as additional factors
of discrimination (and violence) in women

with disabilities

|
Resumen

Entre las variables objeto de
discriminacién que convergen

en las mujeres con discapacidad

y que las exponen a procesos de
discriminacién interseccional, existen
dos especialmente significativas

por ir asociadas a los modelos
patriarcales tradicionales aun
imperantes en la sociedad: la
sexualidad y la maternidad. Factores
que, en ocasiones, resultan tan graves
que atentan contra los derechos
fundamentales de este grupo social,
vulnerando directamente su condicién
de ciudadanas de pleno derecho

y contribuyendo, en ocasiones, a
situarlas en procesos de exclusion
social. En este trabajo se exponen
algunos de los resultados relacionados
con estos aspectos, dentro de un
estudio empirico donde se ha
analizado la violencia que existe
contra las mujeres con discapacidad
en sus diferentes vertientes, con el
objetivo de visibilizar a un grupo
social especialmente vulnerable dada
la continua exposicion a situaciones
de discriminacion a las que esta
sometido.

|
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Abstract

Two of the numerous variables

that affect women with disabilities,
exposing them to processes
intersectional discrimination, are
associated with the still prevailing
traditional patriarchal society models:
sexuality and motherhood. Sometimes
these factors are so severe that violate
the fundamental rights of the persons
in this social group, threatening their
status as full citizens and contributing
occasionally to their social exclusion.
In this paper we present some of the
findings related to these aspects, from
an empirical study that analyzed the
existing violence against women with
disabilities, in order to visualize the
specific vulnerability of the members
of this social group.

|
Keywords

Women, disability, maternity,
sexuality, citizenship, exclusion,
discrimination.

Maria del Pilar Gomiz
Pascual
<pgomiz@poli.uned.es>

Universidad Nacional de Educacién a
Distancia

Para citar:

Gomiz, M. P. (2016): “La sexualidad
y la maternidad como factores
adicionales de discriminacion

(y violencia) en las mujeres con
discapacidad”. Revista Espariola de
Discapacidad, 4 (2): 123-142.

Doi: <https://doi.org/10.5569/23 40-
§104.04.02.07>

Fecha de recepcion: 20-09-2016
Fecha de aceptacion: 07-12-2016


https://doi.org/10.5569/2340-5104.04.02.07
https://doi.org/10.5569/2340-5104.04.02.07

Maria del Pilar Gomiz Pascual

|
1. Introduccion

El presente articulo forma parte de una amplia
investigacion titulada Violencia contra las
mujeres con discapacidad®, que se enmarca en

la linea de investigacion sobre personas con
riesgo de vulnerabilidad altos, que desarrolla el
Grupo de Estudios sobre Tendencias Sociales
(GETS) bajo la direccion del catedratico

José Félix Tezanos y que ha contado con el
apoyo de la Fundacion ONCE vy la Fundacién
Sistema. Se trata de un trabajo que se ha
desarrollado durante los afios 2012 y 2013,
centrado en un grupo social muy amplio —las
mujeres con discapacidad- que suele estar
sometido a situaciones marcadas por una fuerte
“discriminacién interseccional”, fruto de la
confluencia de un sumatorio de discriminaciones
construidas social y culturalmente a lo largo de
los afios, que van asociadas a su condicion de
mujeres y al hecho de tener una discapacidad.
Un binomio que se convierte, como consecuencia
del desconocimiento que existe en la sociedad
sobre su realidad, en factor desencadenante de
situaciones que las sittia, muchas veces, al borde
de procesos de exclusion social y limita desde
nifias sus niveles de inclusién, con un menor
acceso a la educacion, a los puestos de trabajo, a
la politica, etcétera.

En el manual La Transversalidad de Género

en las Politicas Putblicas de Discapacidad.
Volumen I, publicado por el Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) en el afio 2012, se resalta que el
enfoque interseccional de la discriminacién se da
“cuando esta resulta de la interaccion de varios
factores que, unidos, producen una forma de
discriminacion especifica y diferente de cualquier
otra discriminacion de un solo tipo. De esta
forma, el enfoque multiple tiene en cuenta
elementos de tipo social, historico, politico y
cultural, y considera la realidad de cada persona

1. A partir de la investigacion se desarrollé una tesis doctoral
titulada Violencia contra las mujeres con discapacidad,
dirigida por la Dra. Josune Aguinaga Roustdn y que obtuvo la
calificacion de Sobresaliente Cum Laude.
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a partir del conjunto de todos los factores
relevantes que influyen en ella” (CERMI, 2012:

36y 37).

La discriminacion maltiple se encuentra
“asociada a estereotipos negativos bastante
arraigados en la sociedad que, por una parte
acentua y transforma el tipo de lesion, y por
otra, aumenta el distanciamiento con la sociedad
en general” (CERMI, 2012: 37).

Noétese que es habitual encontrar un uso
indiferenciado del concepto discriminacion
multiple o multifactorial y discriminacién
interseccional o intersectorial. Lo cierto es
que existen teorias que sostienen la doble
discriminacion (o doble opresion, o doble
vulnerabilidad) para explicar la situacién de
las mujeres con discapacidad, aunque en esta
investigacion nos inclinamos por hablar de
discriminacion interesectorial o interseccional
por considerarlo el concepto mas completo y
que mejor se ajusta a la realidad, aunque por
razones operativas estableceremos una analogia
entre este concepto y el de discriminacién
miltiple o multifactorial, utilizindolo
indistintamente a lo largo de este trabajo, aun
siendo conscientes de la diferencia de matices
que existe entre ellos.

El concepto de interseccionalidad, o
discrimacion interseccional, se desarrolla en los
afios 60 y 70 muy proximo a los movimientos
que desde el feminismo surgen en defensa de las
mujeres de raza negra®, aunque su aplicacion
mas bésica podria explicarse analizando

la opresion que recae sobre las mujeres en
varias configuraciones o grados de intensidad.
Para Leslie McCall, una de las maximas
representantes del desarrollo de este concepto,
el estudio de la interseccionalidad supone tener
en consideracion cémo las experiencias de los
individuos vienen determinadas por multiples
formas de subordinacién dentro de la sociedad
(McCall, 2007: 1771-1800).

2. Para Collins (2000: 42), la clasificacién por raza, la distin-
cién por género, clase social y origen étnico son ejemplos de
coémo los modelos sociales y culturales de opresion aparte de
estar interrelacionados, estin unidos e influenciados por los
sistemas interseccionales que configuran la sociedad.
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De esta forma, variables que tradicionalmente
han sido causa de opresion, como la raza, el
sexo, la clase o la discapacidad, no acttan de
forma independiente sino que se interrelacionan,
generando un sistema de opresion que
contempla la interseccion de multiples formas de
discriminacion (Knudsen, 2006: 65).

El resultado es una desigualdad social
sistemadtica que, en el caso de las mujeres con
discapacidad —como en otros grupos donde
convergen diferentes variables discriminatorias—,
se traduce en una mayor invisibilidad social y las
convierte en victimas potenciales de violencia.
La falta de estudios que contemplen las distintas
variables y factores excluségenos que dan
origen a esta interseccionalidad, contribuye

a mantener una invisibilidad cuyo origen es
institucional, y que se traduce en un incremento
de la vulnerabilidad y de la indefension de estas
mujeres ante la sociedad.

Aplicar la interseccionalidad al andlisis de las
mujeres con discapacidad supone un avance
sustancial a la hora de enfocar la situacion real
que rodea a estas mujeres. Su inclusion en las
organizaciones del movimiento asociativo de la
discapacidad ha marcado un punto de inflexiéon
que merece una reflexion profundas.

Desde el punto de vista de la identidad, si bien
una mujer nunca es simplemente una ‘mujer’,
sino la confluencia de una multiplicidad de
identificaciones que se producen a través de

un amplio abanico de categorias culturales, en
el caso de las mujeres con discapacidad, como
veremos a lo largo de este articulo, las diferentes
identidades pueden incluso entrar en conflicto
(Caballero y Valés, 2012: 10y 11). No atender
a las intersecciones que se originan a partir de
las distintas identidades es arriesgado, pues
puede pasar —y es habitual que pase— que la
discapacidad “eclipse cualquier otra dimension,
y se acabe s6lo por percibir a individuos con

3. Esto justifica que el primer capitulo del trabajo del CERMI
(2013), Manual. La Transversalidad de Género en las Politicas
Piiblicas de Discapacidad, esté dedicado al tema de la inter-
seccionalidad, explicando cémo surge este enfoque aplicado a
las mujeres con discapacidad y las consecuencias que tiene su
aplicacion.
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discapacidad a secas, sin identidad sexual, sin
identidad de género” (Caballero y Valés, 2012:
10y II).

Esto se observa cuando tratamos asuntos como
la maternidad o la sexualidad de las mujeres con
discapacidad, variables asociadas todavia hoy

a los roles de género y las funciones sociales de
cardacter reproductivo designadas a las mujeres

y basadas en sistemas patriarcales tradicionales
que, sin embargo, suelen ser rechazados en
mujeres con discapacidad, como parte de la
negacion de su propia identidad de género*.

|
2. Metodologia

La metodologia utilizada en esta investigacion
se ha articulado en dos bloques que se han
solapado en el tiempo:

a. Una primera fase de anilisis bibliografico
y estadistico donde se han revisado los
estudios y las investigaciones publicados
sobre el tema y se han recopilado las
principales estadisticas que existen sobre
mujeres y discapacidad, analizando los
datos disponibles.

b. Una segunda fase de estudio cualitativo,
en la que se han efectuado un total
de 73 entrevistas en profundidad
semiestructuradas, realizadas a personas
relacionadas con el mundo de la
discapacidad, la violencia y/o la mujer
(a saber, expertos/as, profesionales o
representantes de asociaciones relacionadas
con el tema, que denominamos
informantes), a mujeres con discapacidad
y a hombres con discapacidads. Esta

4. Para un analisis sobre la identidad de las personas con
discapacidad, véase (Diaz Veldzquez, 2011).

5. Decir que el ambito de estudio ha sido Espafia, inten-
tando que las entrevistas se realizaran como puede verse en
los anexos, a personas de distintos puntos de la geografia
espafiola. En cuanto al proceso de seleccion y/o captacion
de las personas entrevistadas, sefialar que el boca a boca o
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fase, a su vez, presenté dos momentos
temporales diferenciados que constituyen
dos bloques distintos de entrevistas. En

el primer estudio, se realizaron un total

de catorce entrevistas, de las cuales once

se efectuaron a mujeres con discapacidad
mayores de edad, y tres a lo que hemos
denominado informantes, es decir, expertos/
as, profesionales o representantes de
asociaciones relacionados con el mundo de
la discapacidad, la violencia y/o la mujer.

Para la segunda parte la muestra fue mucho
mas amplia, y se realizaron 59 entrevistas

que dividimos en tres bloques: 30 entrevistas
a mujeres con discapacidad victimas de
violencia, 24 a informantes y 5 a hombres con
discapacidad.

En este sentido, sefialar que en el caso de las
mujeres con discapacidad se ha intentado que
la muestra refleje la heterogeneidad que lleva
implicita la discapacidad, entendiendo que, pese
a las limitaciones, no atender a los distintos
tipos de discapacidad que existen es una forma
mas de discriminar. Los anexos 1 y 2 recogen
una breve descripcion de las diferentes mujeres
con discapacidad entrevistadas en cada uno

de los dos momentos temporales, indicando

el tipo o tipos de discapacidad que tiene la
mujer entrevistada, asi como determinadas
caracteristicas de su situacion personal y
sociodemografica que nos permiten establecer
factores diferenciales: lugar de residencia,

con quién vive, si tiene o no hijos, la edad, la
situacion sentimental asi como la situacién
laboral de cada mujer. Ademds, se incluye la
codificacion asignada con la que se ha trabajado
en el analisis. Por otro lado, se han incluido
entrevistas a hombres (aunque el ndmero de
entrevistados haya sido pequefo), para evaluar
las posibles diferencias en cuanto a la forma de

la técnica de la “bola de nieve” ha sido fundamental para el
mismo. Contamos desde el principio con la colaboracién de

la ONCE y el CERMI Madrid, quien nos facilit6 el contacto
de otras Asociaciones relacionadas con la discapacidad. Tras
ponernos en contacto con estas, pudimos concertar entrevistas
con profesionales y expertos que, a su vez, nos facilitaron las
referencias de mujeres (y posteriormente hombres) que sabian
que podrian estar dispuestas a participar en el estudio.
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afrontar diversos temas. Algo que, finalmente,
ha resultado enriquecedor, especialmente a

la hora de valorar el peso del patriarcado en

los discursos. Finalmente el anexo 3 recoge la
codificacion relativa a los las/los informantes
entrevistados y su relacién con el tema objeto de
estudio.

e Objetivo del estudio e hipétesis

En este caso, el objetivo que defendemos es
conocer en qué medida la maternidad y la
sexualidad son factores de discriminacion,
e incluso violencia, para las mujeres con
discapacidad.

Para ello partiremos de las siguientes hipotesis
concatenadas:

1. Las mujeres con discapacidad estdn
sujetas a situaciones de discriminacion
interseccional, que afecta incluso a su
identidad como mujeres y las hace mas
vulnerables® a vivir situaciones de violencia
y de exclusion social.

En este contexto, la maternidad y la
sexualidad se convierten en factores de
discriminacién para ella, en muchos casos
por la negacién de roles tradicionalmente
atribuidos a las mujeres en general y que a
ellas se les niegan.

3. Esta discriminacion llega a vulnerar
derechos fundamentales que como
ciudadanas tienen estas mujeres, al negarles
la posibilidad de ejercer la maternidad o
de disfrutar la sexualidad con libertad,
llegdndose a producir situaciones limite
como son los abortos coercitivos o las
esterilizaciones forzosas.

4. Ademas, en caso de vivir situaciones
de violencia por parte de la pareja, la

6. Es interesante destacar una idea: las mujeres con disca-
pacidad no son més vulnerables por el hecho de tener una
discapacidad o por ser mujeres. Es el entorno y la exposicion
a situaciones continuas de discriminacién, asi como la falta de
adaptaciones y ajustes razonables por parte de la sociedad, lo
que incrementa la vulnerabilidad ante este tipo de situaciones.
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maternidad se convierte en un agravante
para la mujer con discapacidad, reduciendo
sus opciones para romper la situacion de
violencia o, incluso, empeorando dicha
situacion.

Finalmente, indicar que nuestro principal
objetivo a lo largo de toda la investigacion ha
sido dar voz a las mujeres con discapacidad,
siguiendo las nuevas corrientes de estudio. Es
por ello que, a lo largo de este articulo y con
ese objetivo, el de dar voz a las mujeres con
discapacidad, haremos referencia a extractos
de las entrevistas realizadas durante nuestro
estudio’.

3. Dicotomia de la imagen de las mujeres
con discapacidad: ser promiscua o ser
asexuada

Segun nos indican las personas entrevistadas en
el estudio, se suele pensar que las mujeres con
discapacidad son seres asexuados, negandoles
por tanto derechos bésicos en lo referente a la
libertad de ejercer su sexualidad. Sin embargo,
cuando las mujeres presentan determinados
tipos de discapacidad, surge una paradoja que
una vez mds tiene como base los estereotipos

a los que se enfrenta este grupo social, y es

la dicotomia entre el papel de asexuada y el
papel de promiscua. Una dicotomia que puede
originar situaciones de violencia y que se refleja
especialmente en la prevalencia de agresiones de
indole sexual.

7. Las entrevistas realizadas durante el estudio se codificaron
para poder realizar el oportuno anilisis. Los extractos que
aparecen a lo largo de este articulo vienen acompafiados de
un pequeiio codigo que hace referencia a la entrevista a la que

pertenecen. Asi, por ejemplo, las entrevistas realizadas a infor-

mantes, tienen el codigo “EI” mds un niimero segin orden de
realizacion; las entrevistas realizadas a mujeres seran “Em” y

“EM” (segtn la fase temporal del estudio a la que pertenecen)
mads un niimero segun el orden de realizacion; y las entrevistas
a hombres serdan “EH” mds el nimero correspondiente segin

el orden de realizacion.
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Asi, en nuestro estudio se observa cémo esta
idea de que las mujeres con discapacidad son
seres asexuados, sirve de justificacién para
algunos de los comportamientos desviados
que nos narran las mujeres con discapacidad
entrevistadas. Muchas de ellas explican que
desde pequefias han escuchado a sus familias
decirles que “nunca serian madres”, que

“las chicas como ellas no tenian novio” o,
incluso, las han mantenido ajenas a los roles
propios a otras nifias/adolescentes en cuanto
a arreglarse y cuidarse (en cuanto a estética)

o la forma de vestir. En este sentido, varios
informantes sefialan como habitual que mujeres
con determinadas discapacidades, como son
las mujeres con discapacidad intelectual o

las mujeres ciegas, vayan vestidas con ropa
pasada de moda, sin formas y con prendas
que no marcan su figura, con lazos propios
de nifias pequeiias y atuendos similares, pese
a ser mujeres adultas. Quienes deciden su
vestuario (generalmente familias o cuidadores)
intentan mantenerlas alejadas de los cdnones
de belleza impuestos en la sociedad, lo que las
excluye de esa parte del sistema y les niegan
las convenciones de feminidad aceptadas
socialmente, aislandolas en este sentido.

De esta forma se infantiliza la imagen de las
mujeres con discapaciad desde pequefias,

lo que contribuye a fomentar la imagen de
vulnerabilidad de la que muchas veces se
aprovechan los agresores. Se genera una imagen
irreal de ‘bondad’ que en ocasiones hace que el
entorno vea improbable que alguien pueda hacer
dafio a un ser ‘asi’.

“Las familias se creen que por llevarlas con
lazo van a ser siempre nifias, que van a poder
protegerlas y que nadie va a hacer dafio a un
ser tan angelical, tan bondadoso. Eso hace
que bajen la guardia y que las mujeres con
discapacidad, a las que no les han ensefiado
estrategias de defensa desde pequefias, queden
al amparo de cualquiera que, ademas, las
considere una presa facil” (EIS).

Nos encontramos pues, frente a un factor
subjetivo de vulnerabilidad que repercute
negativamente en la imagen social que se
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proyecta de la mujer con discapacidad,

donde confluyen prejuicios y estereotipos
negativos arraigados en la sociedad, asi como

la proliferacion de mitos. Algunos de los que
hemos detectado en el estudio son frases del tipo
(la mujer con discapacidad) “no sabe nada”,
“no sirve para nada”, “hay que educarla y
guiarla constantemente”, “no siente dolor”, “no
sirve para ser madre”, “no tiene sexo”, etcétera.

Esta imagen infantilizada contribuye a que, en
muchas ocasiones, las relaciones se establezcan
de manera asimétrica, donde la mujer actia
como subordinada del hombre pues no ha
aprendido a relacionarse de otra manera.
Ademas, tiene graves consecuencias por el miedo
a romper un estatus que se le habia negado
desde pequenas, pudiendo incluso mantener
situaciones de violencia, en caso de vivirlas.

Hanna y Rogovsky (2008: 51-67) ilustran esta
explicacion al analizar qué sucede cuando a la
opresion en la sociedad que tiene una persona
con discapacidad por el hecho de tener una
discapacidad, se une otro tipo de ‘desventaja’
como es, en este caso, ser mujer. Los autores
sefialan que lo primero que se observa es la
indiferenciacion entre hombres y mujeres a la
hora de evaluar y observar la experiencia de la
discapacidad. En un estudio realizado a mujeres
con discapacidad motora, concluyen que el
género y la discapacidad por si solos no explican
el grado de opresion que soportan las mujeres con
discapacidad, a quienes definen como un grupo
que se caracteriza por una menor participacion
social que los hombres con discapacidad.

En un intento por encontrar explicacion a

esta situacion de mayor opresion, sefialan tres
causas derivadas de elementos socioculturales
propios del sistema al que han de hacer frente:
el sexismo, la discriminacion de las personas
con discapacidad (lo que ellos denominan el
‘discapacitismo’) y un tercer factor adicional
donde se une el binomio “ser mujer y tener una
discapacidad”.

De esta manera, las tres caracteristicas

enunciadas producen un circulo dificil de
romper: de un lado, reducen la participacion

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 123-142

128

de las mujeres con discapacidad en los 4mbitos
sociales, laborales y educativos; algo que, a la
vez, esta influido por la baja participacion de
dichos dmbitos, siendo el binomio “mujer y
discapacidad” el que mds peso tiene a la hora
de explicar la mayor estigmatizacion que recae
sobre las mujeres.

Los roles asignados a ellas entran asi en
contradiccion: de un lado, como ‘mujeres’
dentro de una sociedad sexista, se espera de ellas
que sean cuidadoras atentas, madres, esposas,
parejas sexuales y tengan atractivo fisico. Sin
embargo, y dados los estereotipos asociados a la
discapacidad?, se las ve como seres dependientes,
anifiados y necesitados de cuidados, lo que
impide que cumplan los roles propios de las
mujeres. Ademads, quedan fuera de los cdnones
de belleza impuestos socialmente, la denominada
por los autores “belleza robada”. Algo que en
una sociedad como la que nos movemos les

va mermando la autoestima y les genera una
autoconcepcion negativa y sesgada de si mismas
por no cumplir con esos ideales impuestos
(Hanna y Rogovski, 2008: 61).

Esta “belleza robada” tendra consecuencias
muy graves en cuanto a participacion social

y econdmica, pues nos movemos en tiempos
donde impera la imagen. “Las tiranias de

los tiempos postmodernos son estéticas, son
tiranias de la delgadez, tiranias de la perfeccién”
(Hughes y Paterson, 2008: 114).

Una perfeccion creada e impuesta, dificil de
lograr para estas mujeres. Pero, ¢por qué esto
afecta especialmente a las mujeres? La mayor
asuncion de las mujeres con discapacidad

de todos estos mecanismos de opresion es la
baja autopercepcion derivada de la constante
asignacion de estigmas que reciben e interiorizan
desde pequefias y por los que su autoestima

“se ve comprometida”. Asi, por ejemplo,

8. Encontramos reminiscencias del ‘estigma’ en la acepcién

de Goffman: ser mujer y tener una discapacidad pasa a con-
vertirse en una categorizacion social generadora de un estatus
devaluado. En el estudio de Hanna y Rogovsky, la imagen que
los entrevistados tenfan de las mujeres con discapacidad era la
de personas “enfermizas y débiles, viejas y tristes, estériles y
asexuadas” (Hanna y Rogovski, 2008: 57).
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mujeres con discapacidad

hubo observadores de los que participaron en

el estudio realizado por Hanna y Rogovsky,

que llegaron a caracterizar a las mujeres con
discapacidad “mediante el uso de términos como
‘indefinicion social’ y ‘falta de funcion’, debido

a los bajos niveles de participacion reinantes,

las escasas expectativas por parte de los demas

y los bajos conceptos de si mismas” (Hanna y
Rogovsky, 2008: 62).

Los autores rechazan estos conceptos por
considerar que tras ellos impera el “rol de
enfermo” de Parsons, mediante el cual las
mujeres con discapacidad quedan relegadas al
rol de personas enfermas y, por tanto, se espera
que se comporten como tales, asumiendo esta
imagen y la identidad negativa que conlleva.
De esta forma se les impide el desarrollo de
otras partes de su identidad mas alla de la
imagen estigmatizada. Es lo que denominan la
“asuncién de una interiorizacion del rechazo
social”. Es decir, establecen una relacién causal
entre el sistema sociocultural, la participaciéon y
el concepto de si mismas que conlleva a aceptar
la opresion (Hanna y Rogovsky; 2008: 64).

Una condicién de oprimidas que, a la vez, les
impide dar a conocer su propia concepcion de

si mismas. Se necesita generar un espacio social

>

que permita dar a conocer a ese “sujeto ausente’
(Morris, 2008: 320).

En el otro extremo, frente a esta imagen de
asexuada, las mujeres con discapacidad han

de enfrentarse paraddjicamente a la imagen

de promiscua. Una imagen no exenta de
estereotipos y que afecta especialmente a

las mujeres con discapacidad intelectual

o psicosocial. Entre las razones para el
mantenimiento de este estigma, varios de las

y los informantes entrevistados, apuntan a los
abusos cometidos a lo largo del tiempo por el
entorno de estas nifias/mujeres. Segun algunos
de sus argumentos, “la imagen de la ‘tonta del
pueblo’ de la que todos se ‘benefician’ con total
impunidad” ha sido una realidad que han vivido
a lo largo de los afios y que, sin embargo, ha
pasado normalmente inadvertida por su entorno
mds proximo en muchas ocasiones (entorno del
que a veces, incluso, formaba parte el agresor).

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 123-142

Esta idea encuentra coherencia, como
sefialibamos antes, en los datos obtenidos en
nuestro analisis en lo referente a la violencia
sexual detectada. En el estudio realizado

el porcentaje de mujeres con discapacidad
intelectual o psicosocial en las que se ha
detectado que sufren o han sufrido este tipo de
abusos, supera los dos tercios.

Para Richler (20071; citado en Arnau, 2005: 44-
45), existen hasta seis factores de riesgo para
explicar esta prevalencia de la violencia sexual:

1. Eltipo de discapacidad, siendo mas
vulnerables aquellas mujeres que presentan
limitaciones de comprension. Para la
autora, los problemas para diferenciar
claramente el bien y el mal, o conocer
qué recursos tienen o donde acudir en
caso de sufrir este tipo de violencia, los
problemas para contar qué les ha pasado,
asi como desconocer sus derechos, resultan
fundamentales para que se produzcan este
tipo de situaciones (es decir, la existencia
de barreras de acceso a la informacién, de
accesibilidad para comunicarse, el miedo
a no ser creidas... ,elementos que se han
detectado en nuestro estudio empirico).

2. La confianza en otras personas. Es decir,
segun Richler, aquellas mujeres que tienen
que ‘confiar’ en personas que le propicien
determinados cuidados, incluidos los
personales o intimos, o que residen en
instituciones, son mds vulnerables a vivir
situaciones de abusos sexuales (como
vemos, y en linea con los resultados de
nuestro estudio, la mayor exposicién a
estas situaciones es la que incrementa su
vulnerabilidad).

3. Obediencia y falta de poder: una
socializacion paternalista, que no contempla
la asertividad del ‘no’, sino valores de
complacencia y obediencia, hace que las
mujeres se muestren mds sumisas y acepten
las situacines de violencia o tengan miedo
a contarla. En el peor de los casos, la
imposicion de la fuerza es el vehiculo para
ello.
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4. Medidas de seguridad ineficaces o
en algunos casos inexistentes, que
dan facilidad a los agresores para
abusar de sus victimas que quedan sin
proteccion por el sistema. Sucede en
los hogares, pero especialmente en las
instituciones.

5. Aislamiento social y necesidad de
intimidad. Sobre todo en casos en los que
el cuidador proporciona cuidados directos.
Las mujeres con discapacidad pueden
establecer relaciones de amistad con ese
cuidador por la falta de relaciones sociales.
Una carencia en parte motivada por las
barreras existentes y la falta de carifio de los
familiares y un entorno que, en ocasiones,
aisla a la persona con discapacidad porque
la considera una carga y con el tiempo deja
incluso de visitarla.

6. Pobreza: todos estos factores se agravan
cuando la persona con discapacidad no
tiene recursos econdémicos o estos son
escasos.

Es decir, segtin la autora, si bien las mujeres
con discapacidad en general tienen mayor
probabilidad de vivir situaciones de violencia,
esta se incrementa segun la discapacidad que
presenten, siendo especialmente vulnerables
aquellas con “gran limitacion fisica; mujeres
con importantes dificultades de comunicacién;
mujeres con dificultades de aprendizaje y
entendimiento; mujeres con algin tipo de retraso
y/o alteracion mentales” (Richler, 20071; citado
en Arnau, 2005: 44-45).

Pese a la gravedad de esta realidad, es

habitual que, aunque se rechacen y condenen
estas actitudes, desde el imaginario social se
retroalimente la imagen de promiscuidad de
este grupo social e, incluso, se contribuya a que
se responsabilice a las mujeres de la agresion,
generdndose en las mujeres un sentimiento de
soledad e indefensién ante determinados tipos
de violencia: abusos y violaciones, pero también
ante otras practicas de igual gravedad, como
son las esterilizaciones forzosas y los abortos
Coercitivos.
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Ademas, y como se desprende de los testimonios,
la imagen de promiscua que acompafia a estas
discapacidades, desacredita a estas mujeres en el
momento de denunciar una agresion de este tipo
0, incluso, durante un proceso judicial®.

.|
4. La maternidad: ;un derecho protegido
para cualquier mujer?

La proteccion de la maternidad es un

derecho fundamental consagrado, que se ha
materializado desde el siglo pasado a través de
tres convenios gestionados por la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT), firmados en
1919, 1952 y el aflo 2000. Sin embargo, segin
un informe de dicha organizacion publicado

en 2014, solo el 34 por ciento de los paises

y territorios estudiados en €l (un total de

185) cumplen con los acuerdos existentes.
Dicho estudio refleja que ni la proteccién a la
maternidad, ni otras medidas como las existentes
en materia de conciliacion, o las referentes a la
percepcion de prestaciones econdémicas en caso
de tener un hijo, son realmente efectivas para un
gran nimero de mujeres.

Mas alld de la legislacion adoptada por cada
pais en lo referente a la maternidad y las
medidas de conciliaciéon, existen una serie de
factores subjetivos asociados a esta materia que
determinan las repercusiones en el desarrollo
profesional de las mujeres cuando deciden

ser madres y ejercer determinados derechos
(disfrutar de la baja por maternidad, hacer

uso de los periodos de lactancia o reducir su
jornada laboral para el cuidado de los hijos). En
muchas ocasiones, las mujeres quedan excluidas
de determinados entornos laborales informales
que posibilitan, por ejemplo, un ascenso. En
otras, se considera que una mujer cuando decide

9. Los mitos que acompaifian a las mujeres con discapacidad
son estudiados por varios autores, en cuanto que marcan

los discursos vitales de estas mujeres. Entre ellos, resulta
interesante el trabajo de Maria Lopez Gonzdlez, Mujeres con
discapacidad. Mitos y realidades en las relaciones de pareja'y
en la maternidad. (Lopez Gonzalez, 2008)
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ser madre cambia sus objetivos y su carrera
profesional (y por tanto, la empresa) deja de ser
su principal ocupacion.

Son varias las razones que acompafian estas
situaciones, y en ellas tiene mucho peso el

que todavia es habitual que sean las mujeres
quienes dedican mas parte de su tiempo a las
labores domésticas y al cuidado de terceros, lo
que merma el tiempo efectivo que estas pueden
dedicar al trabajo o, incluso, el dedicado a
formarse para mejorar en el puesto que ocupa
profesionalmente (Aguinaga, 2004). De esta
manera, los factores propios de una sociedad
patriarcal donde no existe igualdad de hecho,
repercuten negativamente en la mujer cuando
esta decide ser madre, generandose un circulo
de discriminacién asociado con la maternidad,
donde adquieren relevancia diversos factores
que no estan relacionados directamente con la
crianza, sino que se deben a otros factores como
la falta de medidas efectivas de conciliacion o la
asimetria en el reparto de tiempos entre hombres
y mujeres.

Cuando la mujer esta fuera del mercado
laboral e intenta acceder a él tras ser madre, las
complicaciones que surgen son mucho mayores,
y directamente son descartadas en algunos
procesos de seleccion.

Pero si, como decimos, la maternidad (y el
derecho a ejercerla) se convierte en una variable
de discriminacién para las mujeres en general,
en el caso de las mujeres con discapacidad suele
conllevar graves e incluso lesivas repercusiones
para ellas. Repercusiones que, una vez mds, son
debidas en parte a los procesos poliédricos que
acompafian a la discriminacién interseccional

a la que se encuentran expuestas estas mujeres,
pues a los factores discriminatorios con los

que se enfrenta cualquier mujer cuando decide
ser madre se suman una serie de factores
discriminatorios por tener una discapacidad. Las
condiciones de partida suelen ser peores y, por
tanto, las consecuencias también (Peldez, 2009).
Las mujeres con discapacidad presentan unas
tasas de insercion laboral mucho mads bajas que
otras mujeres, presentan mas complicaciones
para acceder a un trabajo o para proyectar
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una carrera profesional, tienen importantes
barreras para acceder a formacion, tienen menos
relaciones sociales (que se traducen en apoyos
donde dejar al hijo o hija si estd enfermo y han
de ir a trabajar) y, ademds, la doble jornada
laboral, dentro y fuera de casa, suele representar
un problema mads severo en ellas que en el

resto de mujeres debido a que, en determinadas
ocasiones, requieren de mas apoyos para realizar
las labores del hogar o asumir el cuidado de los
hijos, o necesitan tiempos superiores a la hora
de desarrollar determinadas tareas™.

De esta manera los efectos negativos y las
complicaciones a los que se expone cualquier
mujer en esta circunstancia, en ellas se ven
multiplicados:

“En el centro de acogida me amenazaron con
quitarme a mi hija porque decian que podia
quemarla con leche hirviendo o algo asi.
Ademads, cuando quise ir a una entrevista de
trabajo, me dijeron que ellos no se quedaban
con el bebé, que era mi responsabilidad y que
si no podia hacerme cargo de ella, a lo mejor
no podia ser madre. Yo les dije que cualquier
mujer cuando va a trabajar deja a su hija al
cuidado de alguien o en una guarderia, la
gente no va a trabajar con los hijos y menos a
una entrevista, aunque no tenga discapacidad”
(EM1. Discapacidad intelectual).

“Si tienes hijos, una discapacidad y cierta
edad, olvidate de encontrar trabajo. Se unen
demasiadas cosas y ya parece que no sirves
para nada” (EM7. Discapacidad visual).

10. En ocasiones, las personas con determinados tipos de
discapacidad requieren de unos tiempos mayores para el desa-
rrollo de algunas actividades o tareas. La falta de adaptaciones
suele contribuir a que esos tiempos tengan que ser mayores o
que las tareas no puedan desarrollarse, lo que repercute nega-
tivamente en el desarrollo vital de otras facetas de las mujeres
con discapacidad.
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|
5. Patriarcado y maternidad: cuando la
discriminacion pasa desapercibida por
estar arraigada en el imaginario social

Cuando analizamos en las respuestas de las
mujeres con discapacidad entrevistadas y los

y las informantes, qué tiene mas peso —si la
discapacidad o ser mujer—en la discriminacion
que surge ante la maternidad, el discurso
apuntaba a un mayor peso de la discriminacién
por la discapacidad. Sin embargo, en el andlisis
de los discursos estaban presentes innumerables
ejemplos en los que la causa de la discriminacion
estaba directamente relacionada con el rol
clasico atribuido a las mujeres en la sociedad
patriarcal: cuidadora, encargada de las labores
de la casa, etcétera.

Son ideas que se repiten de forma constante

en muchas de las entrevistas del estudio y que
reproducen patrones de comportamiento donde
las mujeres son las encargadas de las labores
domésticas, y el papel que ocupan queda
relegado al ambito privado. De esta forma, las
mujeres con hijos entrevistadas son responsables
en una mayor proporcioén del cuidado del hogar
y de los hijos, de las labores domésticas y del
trabajo de la casa y, en ocasiones, trabajan
fuera del hogar, siéndoles en ocasiones poco
reconocido este trabajo.

Esta percepcion, arraigada aun en el
imaginario social, puede generar graves
episodios de violencia —sobre todo psicologica—
hacia estas mujeres que, en muchas ocasiones,
ni siquiera son conscientes de ella. De hecho,
muchas de las mujeres entrevistadas que estin
en estas circunstancias aseguraban en las
entrevistas no haber sido victimas de episodios
de discriminacion por ser mujeres, pese a que
en el analisis de sus respuestas se detectaban
muchos casos de discriminacion e incluso
situaciones de violencia, donde el machismo y
las consecuencias de una sociedad patriarcal
tienen mucho peso y que constituyen un claro
reflejo de la discriminacion interseccional

a la que estdn expuestas las mujeres con
discapacidad.
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Situaciones en las que se observa como la
invisibilidad de situaciones de discriminacién

y, en ocasiones, de violencia, estdn tan
interiorizadas y normalizadas en la sociedad que
pasan desapercibidas incluso para las propias
mujeres que lo viven en primera persona.

En nuestro trabajo detectamos que existe una
correlacién evidente entre la violencia fisica y la
maternidad, pues en el caso de mujeres victimas
de violencia fisica por parte de su pareja, en
todos los casos analizados el embarazo fue un
desencadenante de este tipo de violencia (ya
existian previamente otros tipos de violencia
como la verbal o psicoldgica) o un agravante

de la misma (bien por producirse de forma

mads asidua, bien por incrementar la violencia
ejercida, los golpes, etcétera).

En estos casos, la falta de apoyos econdémicos
externos también esta presente. En Espaiia,

por ejemplo, la maternidad da derecho a una
prestacion econdmica de pago unico a tanto
alzado por nacimiento o adopcion de hijos en
los siguientes supuestos: familias numerosas,
familias monoparentales y, en el caso de que la
madre tenga una discapacidad, siempre que se
cumplan determinados requisitos econémicos en
cuanto a renta e ingresos y siempre y cuando la
discapacidad sea superior al 65 por ciento. Este
ultimo requisito para poder generar el derecho
a la ayuda, dada la problematica existente

en torno a la concesion de los certificados de
discapacidad, segtin informantes consultados,
resulta muy limitativo.

La confluencia de todos estos factores
discriminatorios hace que, en caso de existir
situaciones de violencia, las mujeres con
discapacidad con hijos muchas veces tengan
menos opciones para sacarlos adelante sin el
apoyo de alguien (bien sea la pareja u otra
persona), por lo que la maternidad se convierte
en un yugo que las somete y hace que se resignen
a los acontecimientos por miedo a quedarse
solas con los hijos sin disponer de recursos para
llevar una vida digna.

Es por ello que las mujeres con discapacidad
que tienen hijos suelen ser mds dependientes
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pues, ademds, la persona o personas en las que

se apoyan han de hacerse cargo en determinadas
ocasiones de ellas y de sus hijos. Como en una
cadena sin fin, esto a su vez, provoca que tengan
mas dificultades para encontrar trabajo, lo que las
hace ser mas dependientes econémicamente. Otra
vez un circulo del que es complicado salir si no
hay ayudas que garanticen alternativas. Ademas,
a la hora de buscar un sitio para vivir en caso de
tener que escapar de su casa, necesitan que sea
para ellas y para sus hijos y que sea un hogar
adaptado si es que su discapacidad lo requiere.
Finalmente, si por su discapacidad necesitan
cuidados, pueden preferir aguantar una situacién
de violencia y quedarse junto al agresor (que le
propicia los cuidados), por miedo a convertirse en
una carga para su prole.

En nuestra investigacion se detecta una relacion
muy alta entre la maternidad, la dependencia
econémica y perpetuarse en una situacion de
violencia. Tanto si el agresor era una pareja como
si era un familiar (generalmente madre o padre)
o incluso un tercero (cuidados en una institucion)
las mujeres entrevistadas con hijos explican que
han mantenido en el tiempo (o incluso mantienen
aun) la relacion y la convivencia. Para ellas, ha
sido (o es) preferible quedarse bajo el mismo
techo con la persona que las agredia (o agrede),
por miedo a no tener donde ir con sus hijos ante
la falta de alternativas (mdas adelante, veremos

el testimonio de una mujer entrevistada que nos
explicaba que, tras escapar de una situacion de
malos tratos por parte de su pareja, es objeto de
continuas humillaciones y desprecios por parte
de su madre, que incluso la obligd a hacerse

una ligadura de trompas para acogerla en su
casa a ella y a sus dos hijos tras separarse del
maltratador).

|
6. Barreras a la maternidad

Las mujeres con discapacidad se sienten
constantemente cuestionadas en su papel
de madres, algo que las genera inseguridad
y, muchas veces, contribuye a mermar su
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autoestima. Pero, ademads, es habitual que

se les niegue directamente el derecho a

ejercer la maternidad mediante précticas
especialmente lesivas para su dignidad, como
son las esterilizaciones forzosas y los abortos
coercitivos, pese a las graves consecuencias y
desproteccion que genera a estas mujeres y que
veremos a continuacion.

En este sentido, existen varios tratados
—ratificados por determinados paises— que
contemplan especificamente la defensa de este
derecho (ver cuadro 1), obligando incluso
algunos de ellos a velar porque se garantice la
libertad de las mujeres con discapacidad para
decidir sobre los aspectos relacionados con la
maternidad y la sexualidad, aunque la realidad
es muy diferente.

Como se observa en nuestro estudio, las mujeres
con discapacidad estdn sometidas a una serie

de estereotipos arraigados en la sociedad y
existentes en torno a ellas, generadoras de una
serie de presiones que van desde el entorno

mds inmediato (en ocasiones fruto de la
sobreproteccion familiar), hasta los sistemas de
salud o las propias instituciones, entre otras.

Veamos, a modo de ejemplo, el testimonio de
una de nuestras entrevistadas, victima de una
esterilizacion que no queria practicarse:

“Cuando volvi a su casa (de su madre), me
dijo que si queria quedarme alli con mis dos
hijos tenia que ligarme las trompas y si no
que me fuera a la calle con ellos. Lloré antes
de hacérmela y durante la operacion. Pero al
final lo hice porque no tenia donde ir” (Emz2.
Discapacidad intelectual).

El testimonio, al que hicimos alusion en el
apartado anterior, corresponde a una mujer con
discapacidad intelectual pero completamente
independiente y madre de dos hijos, que se
separa por haber vivido malos tratos por parte
de su marido (y padre de sus hijos) y se instala
en casa de sus padres. Ellos cuidan de sus hijos
por las tardes mientras ella trabaja para sacarlos
adelante. Sin embargo, la madre le pone como
condicién para aceptarla en casa a ella y a sus
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Cuadro 1. Principales manifiestos y tratados en defensa de los derechos reproductivos de las mujeres con discapacidad

Manifiesto/Tratado

Planteamiento en relacion con los derechos reproductivos de las mujeres con
discapacidad

Manifiesto de mujeres con discapacidad
de Europa (1997)

Se basa en la defensa de los derechos humanos y la igualdad de oportunidades. Sefiala que
“se debe garantizar a las mujeres con discapacidad el derecho a la familia, a las relaciones
sexuales y a la maternidad”.

Manifiesto de las mujeres con
discapacidad de Europa de 2002

Indica que “se deben introducir cambios en relacién con la idea presente de la maternidad,
discriminatoria para las mujeres con discapacidad, particularmente en lo que se refiere al
derecho a la reproduccion, custodia legal de los hijos en caso de divorcio, adopcién u otros
formas de acogida social, y en la utilizacion de la inseminacion artificial”.

| Congreso Internacional Mujer y
Discapacidad (celebrado en Valencia en el
afno 2003)

Concluye que “los servicios publicos deben apoyar a aquellas mujeres (con discapacidad) que
desean ser madres, ofertando los servicios que la mujer necesite”.

Convencién Internacional de los derechos
de las personas con Discapacidad
ratificada por Espafa en el afio 2008

En su articulo 23.1, sefiala el “reconocimiento al derecho de todas las personas con
discapacidad en edad de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre la base del
consentimiento libre e informado”.

Ademas, en el marco de la Convencién se establece el derecho de la mujer con discapacidad
a decidir en materia de reproduccién, siendo el Unico tratado en defensa de los derechos
humanos donde se menciona la “planificacion familiar”, sefialando la obligacién de los Estados
de incluir en el proceso educativo asesoramiento sobre planificacién de la familia. Hace
hincapié en la necesidad de fomentar la educacién sexual entre las personas con discapacidad,
creando cédigos sobre la familia que garanticen el derecho de las mujeres con discapacidad”
a decidir libre y responsablemente el nimero de sus hijos y el intervalo entre los nacimientos y
a tener acceso a la informacion, la educacion y los medios que les permitan estos derechos”.
Resulta especialmente importante pues rompe con el tabu existente hasta el momento

hacia todo lo relacionado con los derechos sexuales y reproductivos de las personas con
discapacidad, incorporando estos derechos a la agenda politica por primera vez.

2° Manifiesto de los Derechos de las
mujeres y nifias con discapacidad de la
Unién Europea

Ya en su proélogo, el presidente del Foro Europeo de la Discapacidad, alerta de la necesidad
de incorporar la transversalidad de género en materia de discapacidad en todas las politicas
para poner fin a situaciones de discriminacion. Para ello alude a los derechos humanos y
civiles de todas las personas: “Dado que la Sociedad en general y la familia en particular ha
considerado a la mujer con discapacidad asexuada, no apta para vivir en pareja y ser madre,
sometiéndola a un control férreo represivo de sus necesidades sexuales, resulta necesario
desarrollar seminarios de formacién en materia de derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres y nifias con discapacidad dirigidos tanto a ellas mismas como a sus familias, prestando
especial atencion a las que se encuentran en situacion de mayor riesgo de exclusion, como
las que precisan grandes necesidades de apoyo, las que tienen discapacidades intelectuales,
psicosociales o sordoceguera, entre otras”.

El Manifiesto, en el punto 8, reitera la obligacion de garantizar a las mujeres con discapacidad
su derecho a fundar una familia, bien mediante el matrimonio, bien mediante otras formas
afectivas que constituyen vida en pareja estable. Ademas, estas mujeres podran decidir

el nimero de hijos que quieran tener, permitiéndoseles el acceso a la reproduccion y la
planificacion familiar, reconociendo su derecho a mantener su fertilidad en igualdad de
condiciones que el resto de mujeres.

Fuente: elaboracion propia a partir de los diversos tratados sefalados.

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 123-142



La sexualidad y la maternidad como factores adicionales de discriminacion (y violencia) en las 135

mujeres con discapacidad

hijos que se esterilice. Asegura que el dia de la
operacion lloré:

“Lloré como nunca. Soy joven y no descarto
tener otra pareja y tal vez hubieramos
podido tener otro hijo” (Emz. Discapacidad
intelectual).

Otro ejemplo, en la misma linea, es el de una
mujer con discapacidad intelectual que tras una
violacion se qued6 embarazada de gemelos. Al
enterarse, su madre y su tia deciden que lo mejor
es que aborte. Explica que nadie le explic6 nada
ni la consultaron la decision. Su unico recuerdo
al respecto es como vomitaba en el McDonald’s
al que la llevaron después de practicarle el
aborto como premio por “portarse bien”.

En ambos casos, la mujer acepto
voluntariamente someterse a estas practicas,
aunque existieran presiones para ello. Sin
embargo, y como veremos mds adelante, no
siempre sucede asi y estas pricticas necesitan de
incapacitaciones judiciales para llevarse a cabo,
una de las peores expresiones de vulneracion

de los derechos de estas mujeres que pueden
plantearse.

Pese a que los dos casos sefialados corresponden
a mujeres con discapacidad intelectual, y
reconociendo la mayor vulnerabilidad de este
grupo a vivir este tipo de situaciones, lo cierto
es que las presiones para disuadirlas de la
maternidad estdn presentes en los testimonios
de todas las mujeres con cualquier tipo de
discapacidad entrevistadas, de una u otra
manera:

“Cuando le dije al médico que queria ser
madre, me mird y preguntd con sorpresa:
¢pero tienes pareja? Luego me preguntd que
quién me acompanaba, como si el hecho de
ir en silla de ruedas me impidiese ir sola al
médico” (EM13).

“Cuando me quedé embarazada... no sabes
lo que fue... hasta el médico me aconsejaba
que abortara... me decian que el nifio tendria
problemas y como yo era ciega no iba a poder
atenderle. Senti presiéon por todas partes...
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hasta me aconsejaron que fuera a un psicélogo
para tomar la decision correcta” (EM28).

Presiones que, finalmente, son fuente generadora
de desmotivacion para las propias mujeres

que observan cémo, pese a los tratados y los
manifiestos, y aun existiendo recomendaciones

y obligaciones para garantizar sus derechos
amparados en organismos e instituciones, en la
practica no respetan en sus casos.

En definitiva, tanto las mujeres entrevistadas
como los informantes consultados coindicen

en que, como deciamos al principio de este
epigrafe, estas mujeres se sienten constantemente
cuestionadas en su papel de madres. Esto se
repite en todas las discapacidades estudiadas y
es algo constante para algunas de ellas, como

la intelectual y la psicosocial o enfermedad
mental, y las sensoriales (visual, auditiva y
sordoceguera).

“La amenaza constante a que les quiten a sus
hijos y la presion de que desde pequeiias las
han dicho que no iban a ser madres, que no
podian serlo, hace que muchas veces la mujer
con discapacidad se vea sometida a situaciones
en las que estan cuestionadas continuamente
en su papel de madres... A una mujer sin
discapacidad nadie la juzga cuando la ve por
la calle con sus hijos, o los lleva al colegio.
La mujer con discapacidad parece que no es
valida y haga lo que haga lo hace mal. Son
prejuicios, pero que hacen mucho dafio a las
mujeres” (EE1).

Ademads, en el caso de mantener una relacién

de violencia, la mujer con discapacidad con
hijos encuentra otro motivo mas para mantener
o aguantar la situacion de violencia, puesto

que los factores que ya hemos analizado como
la dependencia econémica y la necesidad de
encontrar un lugar donde vivir en caso de
decidir alejarse del foco de violencia, se agravan
cuando la mujer tiene descendencia y no va sola.
Suele suceder que las mujeres sin discapacidad
que tienen hijos suelen mantener la violencia en
caso de sufrirla con una mayor incidencia que
aquellas que no los tienen. Sin embargo, una vez
mis la situacion de discriminacién inteseccional
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que rodea las historias vitales de estas mujeres,
hace que las situaciones se agraven en ellas con
respecto a otras mujeres.

|
7. Barreras para adoptar

Hasta ahora hemos visto las trabas y barreras

a las que suele tener que enfrentarse una mujer
con discapacidad que tiene —o se plantea
tener— hijos bioldgicos. Pues bien, estos
impedimentos se multiplican cuando las mujeres
deciden optar por la adopcién como via para
convertirse en madres. Segun explica una de

las entrevistadas, la existencia de innumerables
trabas legislativas consigue disuadir a muchas
de estas mujeres que, ademds, encuentran en los
procesos una fuente de innumerables ejemplos
de discriminaciéon donde se ponen en duda sus
capacidades mds bdsicas. Nuevamente estamos
ante ejemplos de mujeres que sienten que la
sociedad las despoja de sus derechos por tener
una discapacidad, evaluando simplemente la
‘tara’ y no a la persona.

Entre los factores que aparecen en los
discursos tanto de las mujeres que han vivido
la experiencia (dos lo han intentado) como

de las profesionales expertas (dos de ellas
tienen discapacidad y lo han vivido en primera
persona), destaca la falta de sensibilidad de
las personas encargadas del proceso, la falta
de informacién de lo que es la discapacidad y
los problemas para obtener los certificados de

idoneidad.
Asi lo explica una de las informantes:

“Cuando una mujer con discapacidad quiere
adoptar, es necesario obtener el certificado
de idoneidad. Se la examina mucho mas

que a una mujer sin discapacidad, porque
parece que no va a poder cumplir con esos
roles que nos han exigido a las mujeres.

En el certificado de idoneidad debe constar
como requisito obligatorio la siguiente frase:
‘Disfruta de un estado de salud, fisica y
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psiquica, que no dificulta el cuidado normal
de un menor’, y si la persona que te esta
evaluando no conoce la valia de las mujeres
con discapacidad, lo habitual es que esté
predispuesta a negar la idoneidad simplemente
por su desconocimiento. Es muy necesaria

la formacién y la sensibilizacion de los
profesionales expertos en materia de adopcion,
en relacion a la valia de las mujeres con
discapacidad” (EIt18).

|
8. Sexualidad

Hasta ahora nos hemos detenido en la
maternidad, pero el ejercicio libre de la
sexualidad también esta lleno de obstdculos
para las mujeres con discapacidad (Cruz

Pérez: 2004). Entre los elementos limitadores
detectados en nuestro estudio para acceder
libremente al ejercicio de su sexualidad con

el que han de enfrentarse las mujeres con
discapacidad podemos destacar el entorno, las
presiones de las familias, la falta de informacion
en general, la falta de formacién especifica

del personal sanitario con respecto a lo que es
la discapacidad, los prejuicios y estereotipos
consagrados socialmente que alternan la

idea de que las mujeres con discapacidad son
promiscuas, los que la presentan como un

ser asexuado y otros tantos, relacionados,
finalmente, con la falta de una buena educacion
sexual desde nifas, pero también una buena
educacion para la sociedad.

El desconocimiento se convierte asi en un
elemento de peso presente tanto en los discursos
de las mujeres con discapacidad como en

el de los y las profesionales y expertos/as
entrevistados. Su importancia es tal que marca
la vida de estas mujeres. Desconocimiento por
parte de las propias implicadas pero también
fruto de la ignorancia de la sociedad con
respecto a lo que es tener una discapacidad. Esto
dificulta que estas mujeres tengan un acceso
efectivo a sus derechos sexuales y reproductivos
y que reciban informacién sobre los mismos. Y
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en caso de recibirla suele limitarse a lo referente
a la toma de decisiones que la disuadan de
ejercer la maternidad™.

Si bien es habitual que se produzca una
negacion de la sexualidad y del derecho a
ejercer libremente ésta en las mujeres con
discapacidad™, esta negacion es especialmente
severa en el caso de mujeres con discapacidad
que son lesbianas, pues si ya es dificil que la
sociedad entienda el derecho de estas mujeres
a gozar de su sexualidad, resulta mucho mas
complicado que entienda el lesbianismo como
una opcion, lo que obliga a muchas mujeres con
discapacidad lesbianas a esconderse e incluso
reprimir su condicién sexual.

En principio, y pese a estar en el siglo XXI,
son muchas las mujeres lesbianas que prefieren
ocultar su orientacion sexual por la existencia
de prejuicios en la sociedad que se agravan
con determinados factores que rodean a cada
mujer, tengan o no discapacidad. Sin embargo,
en el caso de las mujeres con discapacidad,
otros factores discriminatorios relacionados
con la discapacidad y la falta, una vez mas, de
adaptacion del medio, se convierten en barreras
importantes que les impide acceder al libre
disfrute de su sexualidad més alla de decidir
exponer sus preferencias publicamente o no.

Estos otros impedimentos que se mezclan

y se suman exponencialmente son, entre

otros, el miedo al rechazo debido a la propia
discapacidad y el desconocimiento que hay sobre
ella o el problema para acceder a determinados

11. Como hemos visto, el desconocimiento por parte de la
realidad que viven las mujeres con discapacidad y la imagen
predominante de estas como seres asexuados, se percibe en
multiples ejemplos cotidianos. Asi, por ejemplo, si en un
buscador de Internet se escribe “maternidad y discapacidad”
o “mujer discapacidad y familia”, practicamente todos los
resultados que aparecen hacen alusién a mujeres que cuidan
de un hijo o hija con discapacidad, en lugar de mujeres con
discapacidad que tienen hijos o hijas.

12. Shakespeare (1998: 205-229) hace una interesante
reflexion sobre como se ha negado el placer a las personas con
discapacidad y como la sexualidad en ellas se ha trabajado
desde el mundo de los profesionales olvidando, una vez mds,
la voz de las personas con discapacidad. El defiende los bene-
ficios de mantener relaciones en la vida de las personas con
discapacidad y sefiala como las mujeres con discapacidad han
sido, una vez mis, relegadas al olvido también en esta materia.
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lugares donde relacionarse con otras lesbianas.
Asi lo explicaba una mujer lesbiana con
discapacidad:

“La sociedad no reconoce el derecho a
disfrutar de la sexualidad a las personas

con discapacidad, pero menos si se trata de
la mujer, asi que no entienden que existan
opciones y se pueda elegir. Cuanta mds
afectacion de la discapacidad, mds asexuada
es la persona para la sociedad, y mds aun

la mujer. Parece que yo, por ser ciega, o

ser coja, o por ir en silla de ruedas, o tener
discapacidad intelectual, parece que no tengo
derecho al sexo. Si encima salgo menos,
porque soy menos independiente, y mis padres
me machacan cada dia con “cuidado con los
chicos”, “nada de chicos”..., imaginate lo
dificil que es para mi reconocer mi propia
sexualidad. A esto le unes el miedo al rechazo
de otra mujer por tener mi discapacidad y
que a lo mejor tengo problemas para acceder
a bares del ambiente, porque no cabe mi silla
de ruedas, por ejemplo. Asi que tengo mucho
mas dificil encontrar una pareja o disfrutar
de mi sexualidad. Al final es un todo que te
cuesta demasiado”. (Emé. Discapacidad por
movilidad reducida).

|
9. Tipologia de la violencia detectada

Con todo, a lo largo de nuestro estudio,
encontramos multiples ejemplos donde se
vulneran los derechos fundamentales que las
mujeres con discapacidad tienen, negdndole
incluso sus derechos como ciudadanas, y
situdndolas en ocasiones en procesos de exclusion
social®. En el caso que nos ocupa, al analizar

13. En este sentido, ver los trabajos sobre ciudadania y
personas con discapacidad de Eduardo Diaz Veldzquez, por
ejemplo (Diaz Veldzquez, 2010; 2011), asi como el analisis
del concepto de exclusién social como contraposicion al de
ciudadania explicado en sus diversas obras por José Félix
Tezanos (por ejemplo, Tezanos, 2001). Para el analisis de la
situacién de violencia que viven las mujeres con discapacidad,
véase (Gomiz, 2014).
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las situaciones a las que se enfrentan las mujeres
con discapacidad desde nifias para poder acceder
con libertad a ejercer su derecho a la sexualidad
0 a ser madres, detectamos “situaciones de
violencia”, que corresponden a varias de las
tipologias que incluye la violencia contra las
mujeres (Ferrer, 2007: 63 y 64). Asi, por ejemplo,
hemos encontrado en los discursos ejemplos

de violencia de indole sexual, pues impedir

la maternidad muchas veces lleva asociadas
acciones que atentan contra la libertad sexual de
la mujer; también hay violencia psicoldgica, al
vulnerar su integridad psicologica, su bienestar
y/o su autoestima; violencia estructural, al
negarle informacion y conocimiento sobre sus
derechos fundamentales; violencia politica o
institucional, al no existir politicas de igualdad
de oportunidades o de prevencién que garanticen
que este tipo de actos no se produzcan y,
finalmente, violencia simbdlica, fruto de la
invisibilizacion de las mujeres en espacios
publicos o su aparicion sesgada impregnada de
estereoripos y roles considerados socialmente
como aceptados, sin considerar la realidad de las
mujeres con discapacidad.

Entre las practicas mas lesivas, volvemos

a destacar los abortos coercitivos y las
esterilizaciones forzosas, pricticas que no solo
son acciones de violencia por el acto en si,
sino por lo que implican y lo que es necesario
para ejecutarlo: las incapacitaciones judiciales,
acciones con graves consecuencias para las
personas que son sometidas a ellas y las
implicaciones éticas que conllevan.

En estos procesos de indole juridica,
generalmente necesarios para conseguir
autorizacion para las pricticas sefialadas,
encontramos un importante sesgo patriarcal
que marca diferencias en cuanto a la forma de
actuar del entorno hacia hombres y mujeres con
discapacidad, asumidos e incluso normalizados
por la sociedad. Las incapacitaciones judiciales
son practicas habituales o al menos frecuentes en
las personas con discapacidad y estan reguladas
por el articulo 156 del Cédigo Penal.

Sin embargo, las razones que residen detras de
estas acciones suelen obedecer a motivaciones
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diferentes segtin se busque incapacitar a un
hombre o0 a una mujer. Segtin varias y varios

de nuestros informantes —incluida una persona
proxima al Consejo General del Poder Judicial
entrevistada— el motivo principal que alegan las
familias cuando quieren incapacitar judicialmente
a un hombre es asegurar su patrimonio con el
objetivo de garantizarle un futuro y evitar un
despilfarro econémico. Sin embargo, en el caso
de las mujeres los motivos expuestos suelen ser
evitar embarazos no deseados y protegerlas de
posibles agresiones sexuales. Estos dos motivos
son para los y las informantes entrevistados muy
cuestionables, dado que para evitar embarazos
no deseados existen alternativas como son los
métodos anticonceptivos y la educacion sexual.
Por otro lado, al optar por la esterilizacion
como garantia para evitar abusos y agresiones
sexuales, se pone el acento en la posible victima
y se persigue evitar las consecuencias (embarazos
fruto de violaciones), lo que no garantiza que

no se produzcan las agresiones sexuales. Una
informante, profesional que habia trabajado
muchos afios con personas con discapacidad
profunda lo explica ast:

“Dicen que se las esteriliza para protegerlas,
pero al final se las hace mds vulnerables,
porque ellas, postradas en una cama no tienen
opcidn a practicar sexo de forma voluntaria,
lo unico que se consigue es que puedan utilizar
sus cuerpos sin dejar rastros de la agresion.

Es indignante poner esfuerzos en ello y no en
evitar que sean violadas” (EI7).

De una u otra forma, la consecuencia mds grave
derivada de las incapacitaciones judiciales es
que anula como ciudadanas y ciudadanos a las
mujeres y hombres a los que se les incapacita.
Mediante esta accion juridica se les niega el
derecho a votar, a firmar cualquier tipo de
contrato (desde un contrato de trabajo hasta

el contrato para abrir una cuenta corriente o
darse de alta con una compaiiia de teléfonos), e
incluso les deja indefensos judicialmente, pues
al estar incapacitados no pueden poner una
denuncia por si solos.

La dimensién de esta accidn juridica es tal
que, por ejemplo, una mujer incapacitada
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juridicamente que sea victima de violencia

de cualquier indole, no podrad denunciar esa
situacion sino que tendrd que esperar a que

lo haga la persona que tiene su tutela. De esta
manera, cuando los abusos son en la familia,
esta circunstancia contribuye a silenciarlos, pues
puede suceder que en ocasiones el autor sea el
propio tutor o que este quiera evitar problemas
y tensiones en el seno familiar u ocultar por
vergiienza los hechos. Situaciones que se
detectan en nuestro analisis empirico, en algunos
de los discursos de nuestras entrevistadas.

Finalmente, haremos alusion a una situacion
recurrente detectada en nuestro estudio y que
merece especial atencion: aquellas situaciones
donde los hijos se convierten en agresores.

El andlisis de las entrevistas realizadas a las
mujeres con discapacidad, nos corrobora

otro hecho del que ya nos habian advertido

los y las informantes entrevistados a lo largo
de la investigacion: es recurrente que, en el
caso de mujeres con discapacidad que son
madres y viven situaciones de violencia, los
hijos se conviertan en agresores. De las ocho
entrevistadas que tienen hijos, cuatro refieren
episodios de violencia verbal y psicolédgica por
parte de estos (una cifra que se incrementaria
hasta seis si contemplamos como violencia la
discriminacion reiterativa hacia la madre a la
hora de la realizacion de las tareas domésticas,
con insultos del tipo: “ya no sirves para nada” o
“eres una inutil”, de marcado sesgo patriarcal).

En uno de los casos analizados se refiere una
agresion fisica puntual por parte de una hija y,
otra mujer —maltratada durante afios psicoldgica
y fisicamente por su ex pareja y padre de sus
hijos—, manifiesta haber sufrido agresiones
fisicas por parte de su hijo (que también ha
sufrido violencia fisica y psicoldgica por parte
del padre) de manera habitual durante un
periodo de tiempo, estando incluso a punto de
perder completamente la vision del ojo por el
que ve —tiene problemas de vision— porque su
hijo le rompi6 de un golpe las gafas y un cristal
se le clavo en el globo ocular.

Sin embargo, ninguna de estas mujeres se
considera de forma explicita victima de
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violencia y, en casi todos los casos, justifican las
agresiones recibidas por sus descendientes y las
minusvaloran, pese a la gravedad de algunas de
ellas.

Esta situacion —la del perfil del hijo o la hija

que maltrata a su madre— es distinta cuando,
en lugar de la madre, es el padre quien tiene

una discapacidad pues, segtin nos explicaba

una profesional entrevistada: “Si eres mi padre,
no es culpa tuya. Al final es porque tienes una
discapacidad o porque estds enfermo... si eres
mi madre es que no me has cuidado, es que no
me has dado el carifio de madre, es que no te
has portado como una madre... Con el padre
no pasa eso... Al padre se le deja mas, se le
entiende mas... se culpabiliza més la falta de
amor de la madre que la de amor de padre... no
se le permite a la mujer estar enferma, o no estar
al cien por cien, o necesitar de adaptaciones

o ritmos distintos... se le castiga por ello. Se

le pide més cosas...que haga la comida, que
cumpla “como madre”...como “lo que tiene que
ser” una madre...” (El14).

Nuevamente, se observa como los roles de
género fruto del patriarcado tienen un gran peso
a la hora de establecerse las relaciones, y las
demandas hacia las mujeres con discapacidad
—en este caso por parte de los hijos o hijas— son
distintas que las que se hacen a los padres con
discapacidad.

|
10. Principales conclusiones obtenidas

Con todo, a partir del andlisis desarrollado
podemos establecer una serie de conclusiones
que enumeramos a continuacion:

1. Las formas de ejercer violencia contra las
mujeres con discapacidad son muy diversas
e incluyen la violencia fisica, psiclogica y
sexual. Son recurrentes episodios violentos
que van desde la negacion de cuidados,
la humillacién o la estigmatizacion por la
discapacidad, hasta otros que implican una
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negacion de derechos basicos para cualquier
ser humano, como son los derechos a
disfrutar de su sexualidad o ejercer la
maternidad, siendo incluso en ocasiones
objeto de acciones muy lesivas como los
abortos coercitivos o las esterilizaciones
forzosas.

Existe una evidente correlacion entre la
imagen de vulnerabilidad que se asocia a
las mujeres con discapacidad, la mayor
exposicion que tienen a determinadas
situaciones y la posibilidad de ser victimas
de violencia.

Mas alld de las condiciones personales de
las mujeres con discapacidad, es la sociedad
en general la que, en la mayoria de las
ocasiones, las discrimina y las excluye del
sistema. Las mujeres con discapacidad no

se identifican como ciudadanas de pleno
derecho. No se sienten incluidas en distintos
ambitos de la sociedad, como son el laboral,
el de la educacion, el de la participacion
politica y en la toma de decisiones de su

dia a dia. Como muestran los pocos datos
estadisticos que existen sobre ellas, esta
percepcion se corresponde con la realidad
que describe a un amplio porcentaje de este
grupo social. Para conseguir su inclusion
plena, habria que evaluarla por sus
capacidades, y no por la discapacidad.

Entre los derechos que ven limitados

estas mujeres, destaca el derecho a ejercer
con libertad su sexualidad o acceder

a la maternidad, en caso de quererlo.

En este sentido, detectamos mucho
desconocimiento (una vez mds) por parte de
la sociedad de las necesidades de las mujeres
con discapacidad en general, y segtin qué
discapacidad tengan en particular, a la hora
de elegir ser madre.

Este desconocimiento, que se sucede en
otros ambitos de inclusion, hace que no se
evaluen las capacidades de las mujeres con
discapacidad y se haga de la discapacidad
un todo, negandoles incluso la identidad
“de mujer” (aunque sea una identidad
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construida y se soporte en convenios
patriarcales aun establecidos en la sociedad)
y, por tanto, las libertades asociadas a
cualquier individuo en cuanto a la toma de
decisiones de como llevar su propia vida.

Esta negacion de la identidad “de mujer”
puede incluso excluir a estas mujeres
totalmente de la sociedad y es especialmente
severo cuando se asocia al rol de madre.

Si bien la maternidad tendria que ser
entendida como una decision individual,
personal y privada, que afecta ante todo

y sobre todo a las mujeres, las mujeres

con discapacidad todavia ven limitado

el acceso efectivo a ejercerla libremente
dadas las trabas e impedimentos existentes
para acudir a los procesos de adopcion en
igualdad de condiciones que otras mujeres,
0 a los métodos de reproduccion asistida.

Ademds, en caso de tener finalmente hijos
o hijas, son cuestionadas constantemente
como madres en lo que respecta a su
cuidado.

Tener hijos suele convertirse en un factor
adicional de vulnerabilidad en situaciones
de violencia fisica y psiquica en las
mujeres con discapacidad cuando son
maltratadas por sus parejas. Como sucede
en situaciones de este tipo de violencia

en mujeres sin discapacidad, tener hijos
suele ser un desencadenante de violencia
por parte de la pareja maltratadora o un
agravante de la misma. Ademas, se suceden
situaciones en las que los hijos o hijas

son los maltratadores. En ese caso existen
factores de indole psicolégica o emocional
que dificultan todavia mds que las mujeres
pongan fin a este tipo de situaciones o
denuncien las agresiones.

Limitar los derechos de las mujeres con
discapacidad a ejercer libremente su
sexualidad y su derecho a la maternidad
conlleva una limitacion de sus derechos
fundamentales como ciudadanas de pleno
derecho, provocando acciones gravemente
lesivas como son las esterilizaciones
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forzosas o los abortos coercitivos, y
dejandolas totalmente indefensas mediante
practicas como las incapacitaciones
judiciales.

10. Son necesarias politicas transversales
donde la discapacidad y los derechos de las
mujeres (entre ellos el de ejercer la opcion
de la maternidad) sean contempladas como

un todo. Por tanto, se ha de dejar decidir a
las mujeres con discapacidad coémo quieren
vivir su vida y dotarlas de recursos que

les permitan desarrollar su proyecto vital
con libertad, pudiendo ser madre o no
serlo, segtin sus propios deseos, sin que
ello merme en ninguna de las opciones su
dignidad como persona y ser humano.
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Resumen

En este estudio se presenta el
panorama actual del subtitulado para
sordos y personas con discapacidad
auditiva (SPS) en Espafa y Alemania
desde una doble perspectiva. En
primer lugar, presentamos el marco
normativo que regula el sector
audiovisual, analizando a su vez la
evolucion que se ha llevado a cabo en
la implantacion del SPS en television
en ambos paises. En segundo lugar,
exponemos con una metodologia
descriptiva la situacion formativa
universitaria actual en estos paises
dentro del campo de la accesibilidad
a los medios, centrandonos en la
modalidad de subtitulado para sordos
y personas con discapacidad auditiva.
Se parte de la premisa de que una
educacion de calidad en ese dmbito
debe tener en cuenta la formacion

de profesionales competentes en el
ambito de la traduccion audiovisual.
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and the hard of hearing in Spain and
Germany from two perspectives.

First of all, we present the regulatory
framework governing the audiovisual
sector and analyze the evolution

that has taken place in the field

of subtitling in television in both
countries. Secondly, we describe the
current situation with regards to
university studies and qualifications
in the field of media accessibility in
Spain and Germany, focusing on the
area of subtitling for the deaf and the
hard of hearing. The study starts from
the premise that quality education in
the field of access to broadcast media
should take into account the training
of competent professionals in the field
of audiovisual translation.
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Introduccion

El sentido del oido es fundamental para el
desarrollo humano y del individuo en sociedad,
si bien es cierto que no es vital para nuestra
existencia. La sociedad actual esta cada vez mas
sensibilizada hacia los temas de accesibilidad

y se ha concienciado de que la eliminacion

de barreras supone un reto para conseguir la
igualdad de todos los ciudadanos. En el caso

de la comunidad sorda o con discapacidad
auditiva, para conseguir su total integracion

en la sociedad es imprescindible que pueda
tener acceso a la informacion, a la cultura y al
entretenimiento’. En este contexto, la llegada
del DVD y los nuevos soportes multimedia

ha supuesto una revolucién mediatica,
ofreciendo nuevas oportunidades a productores,
distribuidores y consumidores: se puede disponer
de la misma pelicula doblada y subtitulada en
lenguas distintas, asi como también tener opcién
al subtitulado intralingtiistico y al subtitulado
para sordos (SPS)>.

En este estudio se aborda de forma comparativa
el recorrido histérico de esta modalidad de
traduccion en Espaiia y Alemania, en los

1. La heterogeneidad del colectivo de personas sordas o

con dificultades auditivas hace que sea dificil el computo de
individuos afectados por este tipo de discapacidad. El Instituto
Nacional de Estadistica (INE) contabiliza en Espafia un total
de 1.064.000 personas sordas o con algin tipo de discapa-
cidad auditiva (cfr. los datos recogidos por la encuesta del
INE en su estudio EDAD 2008 (Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia), en linea:
<http://www.ine.es/prensa/np524.pdf>, acceso 30 de junio de
20715,

En Alemania, segin los datos de la asociacién Deutsche
Gesellschaft der Horgeschidigten - Selbsthilfe und
Fachverbinde €.V, viven unos 13 millones de personas con
discapacidad auditiva (cfr. el enlace: <http://sign-dialog.de/
wp-content/forderungskatalog.pdf>, acceso 30 de junio de
2015). La asociaciéon Deutscher Gehorlosen Bund eleva la cifra
a 16 millones de individuos con algun tipo de discapacidad
auditiva, alrededor de 140.000 de ellos su grado de
discapacidad es mayor al 70 %, diferenciando a las personas
sordas totales, cuya cifra es de 80.000 personas. Cfr. la pagina
web de la asociacion: <http://gehoerlosen-bund.de/>, acceso
30 de junio de 2015. Cfr. asimismo Hellebrand, 2007: 6-8,
donde se analiza la dificultad en el computo de este tipo de
discapacidad.

2. Cfr. Diaz Cintas, 2003: 68.
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que, de manera generalizada, el consumo de
productos audiovisuales esta caracterizado por
su tradicion dobladora. Partiendo del contexto
europeo, se presenta el marco normativo que
regula el sector audiovisual en ambos paises,
destacando aquellas normas que contribuyen a
eliminar las dificultades con las que se encuentra
la comunidad sorda en su acceso al material
audiovisual. Asimismo, se analiza la evolucion
en la implantacion del SPS en television y se
expone la situacion formativa universitaria
actual en los dos paises dentro del campo de la
accesibilidad a los medios, centrandonos en la
modalidad de subtitulado para sordos’.

|
1.Espaia y Alemania, paises de tradicion
dobladora

Con la llegada del cine sonoro en 1927
comenzaron a hacerse versiones subtituladas

de las peliculas americanas en francés, aleman

o0 espaiiol, pero el gran problema con el que se
enfrento la industria del cine es que millones de
espectadores no sabian leer+. En este contexto,
unos paises se decantaron por el doblaje, entre
ellos, Espafia y Alemania, asi como también
Italia, Francia, Austria y Suiza. Lejos de nuestras
fronteras, Tailandia y Japon forman parte
también de los paises con tradiciéon dobladora.
Entre los paises subtituladores, sin embargo, se
encuentran Portugal, Holanda, Bélgica, Chipre,
Dinamarca, Finlandia, Grecia, Noruega y Suecia.

Se ha debatido mucho sobre las virtudes y
defectos del doblaje y la subtitulacion desde

la perspectiva de los Estudios de Traduccion
(Chaume, 2004: 52). Las razones que justifican
el empleo de una u otra modalidad son
multiples y varian segin los paises, aunque hay

3. La investigacion se llevo a cabo en el primer semestre de
2015. El acceso a todos los enlaces a paginas web que apare-
cen en este estudio es, por lo tanto, de este periodo, unificado
con fecha 30 de junio de 2015.

4. El cantante de jazz (The Jazz Singer, 1927) esta considerada
como la primera pelicula del cine sonoro y se estrena en Paris
con subtitulos en francés en 1929 (cfr. Chaume, 2004: 44).
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consideraciones comunes. Por un lado, estd

el factor politico, la reivindicacion politica de

la lengua como hecho cultural definitorio de
una nacién. En los paises en donde existi6 una
politica de preservacion de la lengua, el doblaje
fue considerado como un instrumento que
permitia controlar mejor las ideas que llegaban
del extranjero, fue un instrumento de censura al
permitir reemplazar los didlogos originales por
otros controlados por los censores del régimen.
De ahi que paises como Espaiia, Italia, Alemania
y Francia otorgaran a la lengua un papel
nacionalista en parte de su historia del siglo
XX, convirtiéndose el cine en un instrumento
ideologico, por la importancia que podia ejercer
sobre el pueblo (Agost 1999: 49)s.

En Espaia se publica la Orden de 23 de abril

de 19471, a través de la cual se prohibia la
exhibicion de cualquier pelicula que no se usara
en espafol. Asi rezaba la norma octava de dicha
Orden:

“Queda prohibida la proyeccion
cinematografica en otro idioma que no

sea el espaniol, salvo autorizacion especial,
que concederd el Sindicato Nacional del
Especticulo, de acuerdo con el Ministerio

de Industria de Comercio y siempre que las
peliculas en cuestion hayan sido previamente
dobladas. El doblaje debera realizarse en
estudios espafioles que radiquen en territorio
nacional y por personal espafiol”®.

Histoéricamente, ademads, la eleccion doblaje

o subtitulacion se efectud sobre todo segin

el nivel econémico del pais. Muchos de ellos
eligieron la subtitulacién porque su industria no
podia permitirse doblar las peliculas. Desde una
perspectiva diacronica, la tradicion desempenia
también un gran papel, puesto que los
espectadores se han acostumbrado a lo largo de
distintas generaciones al consumo del producto
audiovisual en una de las dos modalidades
(Chaume 2004: 53).

5. Para profundizar en la vision histérica cfr. Ballester Casado,
2001; Agost, 1999: 41-50, Avila, 1997a y 1997b, Diaz Cintas,
2001: §3-75, Ivarsson, 1992 y Gottlieb, 1997.

6. Citado segin Avila, 1997b: 58.
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No obstante, el debate no deberia centrarse en
alabar una modalidad en detrimento de la otra,
pues la decisién no estd en manos del traductor,
sino que se basa en consideraciones comerciales.
Como se ha comentado anteriormente, los
nuevos soportes multimedia hacen que se
disponga en un solo dispositivo de una pelicula
doblada y subtitulada en lenguas distintas, a

la vez que se ofrece su acceso al subtitulado
intralingtiistico y al SPS.

|
2. Evolucion del SPS en Espaiia

El origen a nivel internacional del SPS como
modalidad de traduccién audiovisual es
reciente, si se compara con la aparicién del
subtitulo general en el cine sonoro a mediados
de los afios 20 del siglo pasado. Los primeros
subtitulos dirigidos a la comunidad sorda
aparecieron en la television publica americana
PSB (Public Broadcasting Service) en 1973, es
decir, casi 50 afios después. Se subtitularon

los informativos de tltima hora de la noche,
ofreciéndose en abierto a todos los espectadores
(no eran opcionales), lo que motivé reacciones
negativas del publico sin discapacidad auditiva.
En 1970 la cadena americana NBC (National
Broadcasting Company) descubri6 la posibilidad
de transmitir sefiales de frecuencias de tiempo
utilizando el IBV (intervalo blanco vertical),
esto permitia incorporar titulos en la pantalla y
verlos s6lo mediante descodificador. Se emple6
el IBV para transmitir subtitulos cerrados que
se harian visibles mediante un descodificador,
por lo tanto, serian opcionales. A partir de

aqui comenzaron a fabricarse televisores con

un descodificador incorporado. Desde 1993 en
Estados Unidos todos los aparatos lo incorporan
por ley (Pereira 2005: 163-164).

En Europa, la BBC fue y es la cadena lider

del SPS. En la década de los 70 comenzaron
sus investigaciones y en 1979 emitié el primer
programa subtitulado para sordos. En otros
paises europeos los primeros subtitulos para
sordos llegaron a lo largo de los afios 8o y 9o,
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aunque la oferta de programas de subtitulado
era muy reducida.

En el caso de Espaiia, la cadena pionera en la
emision de subtitulos para sordos fue la CCRTV
(Corporacion Catalana de Television) en 1990

y unos meses después le siguié TVE (Television
Espafiola), pero estos subtitulos se emitian

solo de manera ocasional y no existian otras
iniciativas que facilitaran a las personas con
discapacidad auditiva el acceso a los medios
audiovisuales’.

Vamos a destacar en este estudio algunas fechas
en Espaiia, que han sido claves en el avance
hacia la accesibilidad del colectivo que nos
ocupa. En 1993, la Confederacion Espaiiola de
Padres y Amigos de los sordos (FIAPAS) celebro
el Simposio Internacional sobre Supresién

de Barreras de Comunicacion, primer foro
especializado llevado a cabo con profesionales
de gran experiencia en subtitulacion. Este
encuentro fue un referente de las posteriores
iniciativas sobre television accesible realizadas
en Espana.

Por otra parte, se crea y gestiona el Programa
Videoteca subtitulada para personas sordas
(1993-2006), que sirvi6 para sensibilizar y dar

a conocer las demandas del colectivo en este
sector y fue el motor para el desarrollo de la
subtitulacion en distintos ambitos, de acuerdo
con las Pautas para subtitular (1993), registradas
por FIAPAS. En 2001 se aprueba la Ley de
Fomento y Promocion de la Cinematografia y el
sector Audiovisual, cuyo articulo 4 reza:

“El Gobierno favorecera [...] la puesta en
préctica de cuantas medidas contribuyan a
eliminar las barreras de comunicacion que
dificulten el acceso a estas obras por parte

de personas con discapacidad sensorial”.
(Boletin Oficial del Estado, 2011, nim. 164, p.
24906)8.

7. Sobre la evolucion del SPS en Espaiia cfr. Utray et al., 2009,
Lorenzo y Pereira, 20125 Pardina, 1999 y 2000; Pereira, 2003,
Neves y Lorenzo, 2007, Izard, 2001; y CESyA, 2014.

8. Publicada en el Boletin Oficial del Estado, 1o de julio de
2011, nim. 164. Ley que viene a derogar la anterior Ley
17/1994, de proteccion y fomento de la cinematografia.
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En 2003 se celebro el afio europeo de las
personas con discapacidad. En este contexto,
en Espafia se aprueba la Ley 51/2003, de 2

de diciembre, de igualdad de oportunidades,
no discriminacién y accesibilidad universal

de las personas con discapacidad. Este

mismo afio supuso un punto de inflexién

en la estandarizacion del SPS en Espaiia al
publicarse la norma UNE 153010 de 2003:
Subtitulado para personas sordas y personas
con discapacidad auditiva. Subtitulado a través
del teletexto, elaborada por la Asociacion
Espafiola de Normalizacion y Certificacion
(AENOR). Casi una década después, esta norma
es anulada y sustituida por la norma de 2012
Subtitulado para personas sordas y personas
con discapacidad auditiva que, con un caricter
mads general, contempla todos los escenarios de
la comunicacién audiovisual, marcandose como
objetivo establecer unos requisitos minimos

de calidad y homogeneidad en el subtitulado
para este colectivo®. Para la elaboracion de
esta norma se organizan grupos de calidad en
los que estan presentes los radiodifusores y las
asociaciones con discapacidad:

“Esta norma UNE es fruto del consenso entre:
usuarios, empresas de produccion y difusion
de servicios de subtitulado, disefiadores

de software de subtitulado, prestadores

del servicio de comunicacion audiovisual
(operador de television), profesionales del
sector y centros publicos de investigacion.
Se han tenido en cuenta especialmente las
opiniones, preferencias y experiencias de

los colectivos de personas sordas y personas
con discapacidad auditiva y de sus familias”
(AENOR 2012: 4).

Entre ambas normas, en 2007, se publica la
Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se
reconocen las lenguas de signos espaifiolas y se
regulan los medios de apoyo a la comunicacién
oral de las personas sordas, con discapacidad

9. Cfr. en Cuéllar, 2016 un anélisis comparado entre las
normas de 2003 y 2012, en el que se pone de relieve los
avances que se han llevado a cabo en estos afios y se destacan
aquellos aspectos mas relevantes que debe tener en cuenta

el subtitulador, como creador de contenidos audiovisuales
accesibles.
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auditiva y sordociegas. En su articulo 24 se
sientan las bases para la creacion del Centro
Espaiiol del Subtitulado y la Audiodescripcion
(el CESyA), un organismo que ha aportado
mucho en este avance hacia la igualdad de
oportunidades para este colectivo.

“El Gobierno, oido el Consejo Nacional de la
Discapacidad, regulara en el Real Patronato
sobre Discapacidad este centro, con la
finalidad de investigar, fomentar, promover
iniciativas, coordinar actuaciones y extender
la subtitulacion y la audiodescripciéon, como
medios de apoyo a la comunicacién de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y
sordociegas” (Boletin Oficial del Estado, 2535,
2007/2011: 15).'°

En 2010, la Ley 7/2010, de 31 de marzo,
General de la Comunicacién Audiovisual
(LGCA) establece de manera detallada las
obligaciones de emision que han de cumplir los
radiodifusores en relacion a los tres servicios de
apoyo a la comunicacién necesarios para
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las personas con discapacidad sensorial:
subtitulado, audiodescripcion (AD) y lengua

de signos (LS). Todas las cadenas publicas y
privadas de cobertura estatal y autonomicas
estan sujetas a las obligaciones que recoge esta
ley. Su articulo 8 especifica que las personas con
discapacidad visual o auditiva tienen el derecho
a una accesibilidad universal a la comunicacién
audiovisual, de acuerdo con las posibilidades
tecnoldgicas.

“Las personas con discapacidad auditiva
tienen el derecho a que la comunicacién
audiovisual televisiva, en abierto y cobertura
estatal o autondémica, subtitule el 75 % de los
programas y cuente al menos con dos horas
a la semana de interpretacion con lengua de
signos (Boletin Oficial del Estado, num. 79,
2010/2014: 14).""

Segun esta ley, deberdn haber alcanzado a 31 de
diciembre de cada afio los siguientes porcentajes
y valores que se indican en las cadenas privadas
y en las publicas:

Tabla 1. Obligaciones de accesibilidad en la Ley General de la Comunicacion Audiovisual

2010 2011 2012 2013
TV TV TV TV TV TV TV TV
Privada | Publica | Privada | Publica | Privada | Publica | Privada | Publica
Subtitulacion (%) 25% 25% 45% 50% 65 % 70% 75% 90%
Horas semanales 05 1 1 3 15 7 5 10
LS
:gras semanales 05 1 1 3 15 7 5 10

Fuente: Ley General de la Comunicacién Audiovisual'>.

10. La ley fue publicada en el Boletin Oficial del Estado,

24 de octubre de 2007, nim. 255, pp. 43251-43259. Texto
consolidado. Ultima modificacién: 2 de agosto de 2011 (en
linea).
<https://www.boe.es/buscar/pdf/2007/BOE-A-2007-18476-
consolidado.pdf>, acceso 30 de junio de 20715.
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11. Ley 7/2010, de 31 de marzo, General de la Comunicacion
Audiovisual. Boletin Oficial del Estado, 1 de abril de 2010,
nim. 79. Texto consolidado. Ultima modificacién: To de mayo
de 2014 (en linea).
<https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2010-
5292&tn=1&vd=&p=20100401>, acceso 30 de junio de
2015.

12. Cfr. CESyA, 2014: 33.
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Esta ley determina la creacion del Consejo
Estatal de Medios Audiovisuales (CEMA), un
organismo independiente que se encargaria de
verificar el cumplimiento de todo lo dispuesto
en la ley, por lo que facilitaria la monitorizacion
y el seguimiento de la accesibilidad en la
television. Sin embargo, este organismo no se
lleg6 a crear, qued6 derogado en junio de 2013
al crearse la Comision Nacional de los Mercados
y la Competencia (CNMC), organismo
macrorregulador que asumi6 las competencias
de supervision de las televisiones que la Ley
Audiovisual otorgaba al CEMA™.

Por otra parte, el centro asesor y de referencia
en materia de accesibilidad audiovisual es el
CESyA. Precisamente nos vamos a basar en
estudios publicados por el CESyA para ver

la evolucion en la implantacion del SPS en
television en Espana. El primer estudio hace
referencia a su desarrollo desde los origenes
hasta 2005:
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Como se observa en el grifico, RTVE
(Radiotelevision Espaiiola) y TVC (Televisi6 de
Catalunya) son las cadenas con mayor nimero
de horas subtituladas en su programacion.
RTVE pasa de 460 horas iniciales en 1998 a
6.869 en 2005 (siendo 2003 el aflo de mayor
aumento en el que se duplica el niimero de horas
con respecto a 2002, pasando de 1.446 horas

a 3.300). En el caso de TVC, el aumento se da
fundamentalmente en los cinco primeros afios,
partiendo de 700 horas en 1998 a 4.165 en
2002, aumentando de manera mds contenida en
los tltimos tres afios del estudio, hasta llegar a
6.086 horas en 2005.

En lo que respecta a las cadenas privadas, la
primera en emitir SPS fue Telecinco, que ofrecia
500 horas en 1999 y fue en ritmo ascendente
hasta el afio 2003 que llegd a 2.500 horas y
descendi6 en los afios siguientes hasta 2.367
horas en 2005. Antena 3 empez6 a emitir en el
afio 2000 con 1.441 horas, duplicindolas

Tabla 2. Horas de SPS por cadenas y anos

1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005
rtve 460 550 848 1.146 | 1.446 | 3.300 | 5.028 | 6.869
tve 700 1.000 | 2.000 | 3.100 | 4.165 | 4.721 5.737 | 6.086
Antena 3 1.441 3.068 | 2.900 | 2.691 2.380 | 2.868
Telecinco 1.500 | 1.700 | 2.000 | 2.300 | 2.500 | 2.370 | 2.367
Canal Sur 25 177 329 485 636 1.324 | 1.878 | 2.260
rtvv 465 1.185 | 1.408 | 1.410
Telemadrid 1.135 | 1.358 | 1.354 | 1.373
etb 380 390 396 400 405 470 494

Fuente: Centro Espafiol del Subtitulado y la Audiodescripcion (CESyA).

13. Cfr. mds informacién en el articulo publicado por Europa
Press, el 7 de junio de 2013 (en linea):
<http://www.europapress.es/nacional/noticia-auc-cuestiona-
independencia-nuevo-organo-creado-supervisar-televisiones-
derogacion-cema-20130607133439.html>, acceso 30 de junio
de 2015.

14. Citado segin Orero et al. 2007: 36.
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en el afo siguiente con 3.058 horas emitidas,
descendiendo desde el 2002 hasta el 2004, de
2.900 a 2.380 horas, para cambiar la tendencia
y ascender ligeramente en 2005 a 2.868 horas.

En otro estudio realizado por el CESyA, referido
al seguimiento del subtitulado en los canales de
television desde 2005 a 20135 se verificaron los
niveles de subtitulado, audiodescripcion y lengua
de signos, y se constataron los incumplimientos
respecto a los niveles obligatorios en

2012 establecidos en la Ley General de la
Comunicacién Audiovisual. Segun este estudio,
durante 2012 los porcentajes de subtitulado
fueron ascendiendo a lo largo del afio, superando
una gran parte de las cadenas los umbrales
minimos de manera mantenida y sin incurrir en
ningun incumplimiento; dichos minimos, vigentes
durante todo el afio 2012, se situaban en el 45 %
de subtitulado para las cadenas privadas y 50 %
para las publicas™. Por otra parte, los canales
infantiles (Clan TV y Boing) ofrecian casi toda

su programacion subtitulada, obteniendo los
mejores indices de subtitulado.

En definitiva, el 66 % de los canales cumplieron
los porcentajes minimos vigentes durante
2012". Segun la verificacion de los diez
primeros dias de enero de 2013, el 73 % de los
canales alcanzaron el nuevo umbral minimo
obligatorio, en vigor desde el 31 de diciembre
de 2012. Entre las cadenas que no llegaron al
umbral minimo se encontraban la estatal 24
horas (57,82 % y deberia llegar al 70 %) y la
privada Telecinco (44,54 % frente al umbral que
estaria en 65 %).

15. El estudio se realizé en 2012 en dos etapas, siguiendo
diferentes metodologias: de enero a junio, de acuerdo a la
metodologia de monitorizacién del CESyA basada en la
intervencion humana; de julio a diciembre, con la metodologia
implicada por el sistema SAVAT (Sistema Automatico de
Verificacion de la Accesibilidad en la Television), un sistema
que permite la monitorizacién automatica de la accesibilidad
de la TDT (cfr. CESyA, 2014: 33).

16. Tal y como se ha comentado anteriormente, segun la Ley
7/2010, las cadenas privadas y las publicas deberdn haber
alcanzado a 31 de diciembre de cada afio los porcentajes y
valores que se indican en la tabla, de tal manera que a lo
largo de 2012, los porcentajes minimos obligatorios seran los
indicados en el afio 2011.

17. Las cadenas que incurren en incumplimientos de forma
sistemdtica son emisoras cuyo porcentaje medio no supera el
40 %. Cfr. CESyA 2014: 34.
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En cuanto a la distribuciéon por géneros, este
estudio concluye que el cine y la programacion
infantil y juvenil, asi como los documentales,
son los géneros mas cubiertos con SPS™.

|
3. Analisis comparado de la situacion del
SPS en Espana vs. Alemania

En la television alemana se emiti6 el primer
subtitulado via teletexto el 1 de junio de 1980
en la cadena ARD (Arbeitsgemeinschaft der
offentlich-rechtlichen Rundfunkanstalten der
Bundesrepublik Deutschland) y el 4 de agosto
de 1980 en la publica regional Bayerischen
Rundfunk. La ZDF (Zweites Deutsches
Fernsehen), la segunda cadena publica, lo hizo
el 3 de diciembre de 1982. Es decir, se emiti6 el
primer subtitulado 1o afios antes que en Espaiia,
sin embargo, 28 afios después, en concreto el

23 de agosto de 2008, distintas asociaciones
alemanas (Deutsche Gehorlosen-Bund, die
Deutsche Gesellschaft der Horgeschidigte y

der Deutsche Schwerhorigenbund) salieron a la
calle en Colonia bajo el lema: Deutschland ist
ein Entwicklungsland (Alemania es un pais en
vias de desarrollo*°). En comparacién con otros
paises europeos, estas asociaciones consideran
que Alemania es, en esta materia, un pais en vias
de desarrollo y se mencionan algunos ejemplos
positivos del extranjero: en Reino Unido,

en mayo de 2008, la BBC subtitula toda su
programacion, asimismo se valora positivamente
la norma UNE 153010:2003 en Espafia (ya
mencionada en este estudio), como iniciativa
hacia la uniformidad en el subtitulado.

Desde estas asociaciones alemanas se exigen tres
acciones en concreto: el aumento de la cuota

de subtitulado de un 10 % anual (hasta llegar

al 100 %), la obligacion por ley del subtitulado
en los tratados en materia de radiodifusion y

18. Cfr. CESyA, 2014: 45.

19. Cfr. Hellebrand, 2007: 17 y Riings, 2006: 48.

20. Para facilitar la accesibilidad al texto alemén de este
estudio, se ha optado a lo largo del mismo por la traduccion o
bien la aclaracién del contenido en espaiiol.



Carmen Cuéllar Lazaro

el desarrollo de directrices de calidad para la
elaboracién de subtitulos®'.

Segun estas asociaciones, los datos estadisticos
indican que en 2007 la cuota de subtitulado

en las cadenas publicas era del 8,9 % y en las
cadenas privadas del 1,1 %, muy por debajo de
los porcentajes en Espafia en ese afio.

El bajo porcentaje de cuota de subtitulado en
Alemania se debia, segtin estas asociaciones,

a que no existia una obligacién por ley de
subtitular, de tal manera que ni los organismos
de radiodifusion estatales ni los principales
canales privados se tomaban en serio el
compromiso por la accesibilidad:

“Die bisher geringen Untertitelungsquoten
zeigen, dass die Selbstverpflichtung von den
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Fernsehanstalten nicht ernst genommen wird,
bzw. von den Haupt-Privatsendern erst gar
nicht thematisiert wird. Da es in Deutschland
noch keine gesetzliche Verpflichtung zur
Untertitelung gibt, ist die Bereitschaft zur
Barrierefreiheit, de facto zur Untertitelung
der Fernsehsendungen, entsprechend gering*
(Deutsche Gesellschaft der Horgeschadigten -
Selbsthilfe und Fachverbande e.V., 2007) **.

En un estudio realizado por la asociacion
alemana de persona con discapacidad auditiva
Deutscher Gehorlosen Bund e.V. sobre la
implantacion del SPS en Alemania para el periodo
de 2005 a 20113, se pone de relieve el bajo
porcentaje de cuota de subtitulado (practicamente
inexistente en el caso de las cadenas privadas) y
se observa la evolucidn creciente en estos afios,
aunque con algunos altibajos:

Tabla 3: Evolucion en la implantacion del SPS en Alemania en el periodo de 2005 a 2011

Cadena 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011
Nacional ZDF 18,4% | 26,0% | 27,0% | 249% | 28,8% | 39,3% | 38,9%
aciona
ARD 16,3% | 22,5% | 20,6% | 289% | 32,3% | 34,0% | 36,7%
PUbli WDR 7,0% 9,0% 116% | 31,.3% | 50,6% | 58,6% | 54,9%
Ublicas
Regional NDR 5,6 % 6,5% 6,5% 15,0% | 16,6% | 16,9% | 33,1%
BR 7,7% 13,8% | 11,6% | 155% | 186% | 21,5% | 28,3%
- 3sat 6,0 % 9,4% 14,6 % 8,5% 8,3% 1483% | 12,4%
Tematicas
KIKA 0,0% 0,0% 0,0% 1,3% 0,8% 1,8% 1,0%
Pro7 1,4% 2,6 % 5,0% 21% 2,9% 8,0% 13,3%
Kabel 2,1% 3,4% 41% 1,0% 1,5% 1,4% 4,7%
. RTL 0,0% 0,0% 0,0% 2,1% 0,0% 0,0% 3,0%
Privadas
Sat1 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%
RTL2 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%
Vox 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%

Fuente: Schneider, 2011.

21. Cfr. el enlace: <http://www.bizeps.or.at/news.

php?nr=9075>, acceso 30 de junio de 2015.
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22. Cfr. el catdlogo de reivindicaciones, publicado en 2007,
en el que se demanda llegar al 100 % del subtitulado en un
margen de 10 afos (Forderunskatalog. 100 % Untertitel
innerhalb 10 Jahren (stand 2007), en la pagina web:
<http://sign-dialog.de/wp-content/forderungskatalog.pdf>,
acceso 30 de junio de 2015.
23. Cfr. Schneider, 2011, disponible en linea:
<http://sign-dialog.de/wp-content/201 1/UT_Statistik_2005_
bis_2011.pdf>, acceso 30 de junio de 2015.
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Comparando los porcentajes de subtitulado de
Espafia y Alemania en 2011, cabe destacar como
las dos grandes cadenas publicas en Espana a
finales de 2011, la Primera y la 2, estin muy por
encima de las dos cadenas publicas alemanas,
superando los umbrales minimos del 50 %
marcados por la ley espafiola para las cadenas
publicas, ya que la Primera emite un 80 % y la 2
un 75 %. En las dos cadenas publicas alemanas
con caracter nacional, los porcentajes a finales
de 2011 son de un 38,9 % en ZDF y de un

36,7 % en ARD>.

Entre las emisoras privadas, en Espafia destacan
la Sexta con el 55 % de emision y Neox con

54 %, que estarian por encima del minimo
marcado por ley para las privadas a finales

de 2011, el 45 %, mientras que Antena 3

con 38 % y Telecinco con 30 % estarian por
debajo de ese umbral minimo. En cuanto a las
cadenas privadas en Alemania, los porcentajes
son mucho mas reducidos; segtn este estudio,
tan solo tres cadenas emitian programas con
subtitulos en 2011: Pro7 con un 13,3 %, Kabel
con 4,7 % y RTL con 3 %.

En el caso de las cadenas infantiles, el analisis
comparado arroja unos resultados atin mas
dispares. En Alemania, segun este estudio, la
cadena infantil KIKA emite en 2011 tan solo un
1 % de la emision en subtitulado, descendiendo
incluso el porcentaje con respecto a 2010, que
era del 1,8 %; mientras que en Espaiia, los
canales Boing o Clan emiten practicamente el
100 % de su programacion: 97,16 % Boing y
99,15 % Clan.

La siguiente tabla recoge los datos de esta
comparativa:

24. Los datos para las cadenas publicas regionales en
Alemania son: WDR, Westdeutscher Rundfunk, emite un
54,9 %, NDR, Norddeutscher Rundfunk, un 33,1 % y BR,
Bayerischer Rundfunk, un 28,3 %.
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Tabla 4. Porcentaje de programas con SPS en
distintas cadenas de television en Espaiia y
Alemania (ano 2011)

Espana Alemania
Szl Porcentaje LI Porcentaje
Publica 1€ | piblica !
La Primera 80 % ZDF 38,9%
La2 75% ARD 36,7 %
Cadena . | Cadena .

. Porcentaje | . Porcentaje
privada privada
La Sexta 55% Pro7 13,3%
Neox 54 % Kabel 4,7%
Antena 3 38% RTL 3%
Telecinco 30%
el Porcentaje leiEi Porcentaje
infantil 1€ | infantil )
Boing 97,16 % |KIKA 1%
Clan 99,15%

Fuente: elaboracion propia.

Sin embargo, 2013 supuso un afio de cambio
importante hacia una mejora en el terreno de

la accesibilidad en Alemania. El 1 de enero de
2013 entro en vigor la ley de radiodifusion,
Rundfunkbeitragsrecht*s y, en este contexto,

en octubre de ese mismo afio la asociacion de
personas con discapacidad auditiva Deutsche
Gehorlosenverband requiri6, mediante una
resolucion, exigir a los medios publicos el llegar
a finales de 2015 a un 100 % de programacion
subtitulada y un 5 % de programas en lengua de
signos*‘.

En la cadena publica ARD, desde diciembre
de 2013, se subtitulan todas las ediciones de
los informativos: Tagesschau (desde las 9 de la
mafiana a la 1 de la madrugada) asi como los
programas Tagesthemen und Nachtmagazin.
Esto significa que a finales de 2013 mds del

25. Cfr. los siguientes enlaces de interés en internet sobre los
avances de esta ley:

<http://www.rundfunkbeitrag.de>, acceso 30 de junio de 2015.
<http://www.daserste.de/specials/service/barrierefreie-
angebote-ard1oo.html>, acceso 30 de junio de 20715.

26. Cfr. el contenido de la resolucion (Resolution fiir
barrierefreies Fernsehen, resolucion por una television sin
barreras), en linea: <http://www.gehoerlosen-bund.de/>, acceso
30 de junio de 2015.


http://www.rundfunkbeitrag.de
http://www.daserste.de/specials/service/barrierefreie-angebote-ard100.html
http://www.daserste.de/specials/service/barrierefreie-angebote-ard100.html
http://www.gehoerlosen-bund.de/
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90 % de la programacion preliminar de la ARD
se subtitula, lo que supone un claro aumento
en comparacién con 2012 que el promedio

era del 49 % de la oferta. En ZDF se lleg6 en
2013 a alrededor del 65 %, y también en las
cadenas privadas estd subiendo su parrilla de
programacion emitida en subtitulos.

Por otra parte, la ley para la promocién del
cine aleman, la Filmforderungsgesetz FFG (24
de agosto de 2004) modificada el 3 de agosto
de 2013 y que entrd en vigor el 1 de enero de
2014, contiene dos cambios importantes en este
camino hacia una sociedad m4s inclusiva: las
peliculas de produccion alemana deben contar
con una versién en audiodescripcion y otra en
SPS en aleméan®7.

“Wenigstens eine Endfassung des Films
muss in einer Version mit deutscher
Audiodeskription und mit deutschen
Untertiteln fiir Horgeschadigte hergestellt
werden® (FFG, 2004/2013)%".

No obstante, la FFA (Filmférderungsanstalt,
Junta Federal del cine aleman) establece que
pueden darse ,,casos excepcionales justificados
en los que, a peticion del productor, se diverja
de esta norma. Parece comprensible que las
productoras de cine pequefias no tengan
recursos financieros para crear una versién con
subtitulos o audiodescripcién de la pelicula:

27. En Espaiia, también se fomenta la accesibilidad con
ayudas, como la publicada en la Resolucién de 7 de marzo

de 2014, del Instituto de la Cinematografia y de las Artes
Audiovisuales, por la que se convocan ayudas para la
distribucién de peliculas de largometraje y conjuntos de
cortometrajes espafioles, comunitarios e iberoamericanos
para el afio 2014. Boletin Oficial del Estado, 19 de marzo de
2014, nim. 67: “b) Ayuda especial, destinada a la distribucién
de peliculas que incorporen sistemas de audiodescripcion
para personas ciegas y con discapacidad visual, y sistemas de
subtitulado especial para personas sordas y con discapacidad
auditiva.” (Sec. I1L., p. 23772). Cfr. asimismo las ayudas que
recoge el Real Decreto 1084/2015, de 4 de diciembre, por

el que se desarrolla la Ley 55/2007, de 28 de diciembre, del
Cine. Boletin Oficial del Estado, 5 de diciembre de 2015,

en linea: <https://www.boe.es/boe/dias/201 5/12/05/pdfs/
BOE-A-2015-13207.pdf>, acceso 16 de julio de 2016.

28. La ley esta disponible en el siguiente enlace: < http:/www.
ffa.de/ffg.html>, acceso 30 de junio de 2015.
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“In begriindeten Ausnahmefillen kann

auf Antrag des Produzenten von dieser
Voraussetzung abgewichen werden. Die
Entscheidung hiertiber trifft der Vorstand
der FFA. Die barrierefreie Endfassung muss
der FFA vor Auszahlung der letzten Rate
der bewilligten Zuwendung und spatestens
nach Ablauf der im Antrag angegebenen
Projektlaufzeit vorgelegt werden“ (FFG,
2004/2013)>.

Aunque queda por ver la frecuencia de esos
,»Casos excepcionales justificados®, no obstante,
se trata de un avance importante en el camino
hacia una mayor accesibilidad del producto
audiovisual por parte de las personas con
discapacidades sensoriales en Alemania.

Un punto de inflexion en la creacion de

unas directrices uniformes en el campo del

SPS en el contexto de lengua alemana fue

la investigacion llevada a cabo por Yves-
Manuel Méan en 2011: Einbeitliche Untertitel
fiir Horgeschddigte im deutschsprachigen
Fernsehen — Chance oder Utopie?. Ein Vergleich
der Untertitelungsrichtlinien in Deutschland,
Osterreich und der Schweiz (Uniformidad en
los subtitulos para personas con discapacidad
auditiva en la television en lengua alemana -
soportunidad o utopia? Una comparacion de las
directrices de subtitulado en Alemania, Austria
y Suiza). En ese trabajo se puso de manifiesto
que, aunque se intercambien los archivos de

los subtitulos, entre Alemania, Austria y Suiza
existen diferentes directrices en la representacion
de la subtitulacién. Estas diferencias dificultan
la percepcion de los subtitulos por parte de los
espectadores con discapacidad auditiva vy, por lo
tanto, esto va en detrimento de la calidad.

Del 26 al 28 julio de 2013, representantes

de las asociaciones de personas sordas y con
discapacidad auditiva de Alemania, Austria

y Suiza se reunieron en el Centro Cultural

de Sordos en Salzburgo para armonizar las
directrices de subtitulos para el mundo de
habla alemana. Los resultados se presentan en

29. Cfr. el contenido de la ley en linea: <http://www.ffa.de/ffg.
html>, acceso 30 de junio de 20715.
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su pagina web y son revisados y actualizados
anualmente’°. Las asociaciones con mayor
representacion de Alemania, Austria y Suiza
apoyan las directrices de subtitulos uniformes3*.

|
4. Situacion de la oferta formativa
universitaria en SPS en Espaina

En la segunda parte de este estudio vamos a

ver en qué medida la accesibilidad, en el caso
concreto del SPS, ha entrado a formar parte de
los Estudios de Traduccion, tanto en Espaiia
como en Alemania (siguiente capitulo). Diaz
Cintas elabor6 un informe para el CESyA en
2006 (citado en Diaz Cintas, 2007) en el que

se especificaban las competencias profesionales
que se esperan de un subtitulador. Por un lado,
competencias linglisticas, es decir, conocimiento
exhaustivo del idioma materno y también

del idioma del que se subtitula (en el caso del
subtitulado interlingtistico). Ademas, debe
poseer competencias temdticas o de contenido,
lo que implica un conocimiento general de la
discapacidad y la accesibilidad, asi como del
mundo de la sordera y la discapacidad auditiva,
pero también del lenguaje cinematogréfico y la
semiltica de la imagen, y de la teoria y préctica
del SPS en todas las dimensiones. A ello se
sumarian competencias tecnoldgicas y aplicadas,
lo que supone el dominio de las herramientas
tecnoldgicas e informaticas especializadas para
el SPS (Diaz Cintas, 2007: 51-58).

30. Cfr. las directrices comunes para el subtitulado en paises
de lengua alemana (Gemeinsame Untertitelrichtlinien fiir den
deutschen Sprachraum) en el siguiente enlace: <http://www.
untertitelrichtlinien.de/>, acceso 30 de junio de 2015.

Cfr. asimismo los estudios de Hezel, 2009: 147 y Melgarejo
Weinandt, 2005; esta tltima investigacion aporta un estudio
comparado del SPS en Francia y Alemania.

31. Las asociaciones con mayor representacion en estos

tres paises son las siguientes: Deutsche Gesellschaft der
Horgeschidigten-Selbsthilfe und Fachverbinde e.V., Deutscher
Gehorlosen Bund e.V., Deutscher Schwerhérigenbund

e.V., Osterreichischer Gehorlosenbund, Osterreichischer
Schwerhorigenbund — Dachverband y Schweizer
Gehorlosenbund.
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Hay que tener en cuenta que la formacion de
los subtituladores para las emisiones dirigidas

a las personas sordas se ha llevado a cabo
durante afnos, en muchos casos, de manera
independiente, segun los criterios que establecen
las empresas que prestan este tipo de servicios,
es decir, cada empresa forma a sus profesionales
en relacion con sus necesidades’. Por lo

tanto, no ha existido una formacion reglada e
institucionalizada ni ningtin tipo de certificacion
o acreditacion oficial sobre la materia. Para
centrar nuestra investigacion, en este trabajo
hacemos referencia a estudios reglados, en
concreto, estudios especializados de postgrado,
es decir, masteres.

En los dltimos afios hemos vivido un proceso
de cambio en el sistema universitario en
Europa que ha implicado modificaciones en los
programas de postgrado. Para este apartado
partiamos de la informacién que encontramos
en la pdgina web del CESyA, que ofrecia
informacion sobre estudios en universidades
en el curso 2008-200933, asi como del estudio
de Badia y Matamala, 2007, La docencia en
accesibilidad en los medios. Sin embargo, el
proceso de cambios en el sistema de postgrado,
que menciondbamos anteriormente, hace que
hasta la actualidad hayan dejado de impartirse
masteres que aparecian en estas fuentes (en

las universidades de Granada, Sevilla, Gran
Canaria, por ejemplo) y hayan surgido otros
nuevos, COmMo veremos a continuacion.

La Universidad Auténoma de Barcelona (UAB)
es una universidad de referencia para el estudio
especializado del SPS a nivel de postgrado desde
la perspectiva de los Estudios de Traduccién. En
el Mister en Traduccion Audiovisual, impartido
en la Facultad de Traduccidn e Interpretacion, se
ofrece la asignatura obligatoria: “Accesibilidad
en los medios: audiodescripcién y subtitulacion

32. En la pagina web del CESyA se recoge informacién sobre
algunas empresas que abordan esa formacion, cfr. < http://
www.cesya.es/recursos/empresas>. Entre las principales
empresas de subtitulacién en Espafia se encuentran
Cinematext, Mundovision, CEIAF, MQD vy Stenotype Espafia.
33. Cfr. pagina web del CESyA: <http://www.cesya.es/es/
formacion/universidades?a=6>, acceso 30 de junio de 2015.
[NdE: el enlace actualmente no existe]
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para sordos” de 1o créditos. La UAB oferta
asimismo el médulo optativo “Subtitulacion
para sordos”, también con una carga crediticia
de 1o créditos, dentro del Postgrado de
Traduccion Audiovisual Virtual (PTAV)3+,

La Universidad de Vic presenta, en el Master
en Traduccién Especializada, un médulo de
especializacion en “Traduccion audiovisual,
traduccion multimedia y localizacion” con
una asignatura optativa: “Subtitulaciéon para
personas sordas B-A (Inglés-Catalan/Espaiiol)”
de 3 créditos.

En la Universidad Pompeu Fabra se imparte
el Postgrado en Traduccién Audiovisual, que
ofrece tres modulos: el primero de cardcter
teérico y obligatorio, “Traduccion, literatura
y medios audiovisuales”; un segundo médulo,
especifico, de caracter técnico y de prictica
profesional; y un tercer médulo de aspectos
juridicos y profesionales.

En el caso de la Universidad de Vigo, se recoge,
dentro del Mister en Traducciéon Multimedia,
un médulo de “Traduccién Audiovisual”,
donde se imparte la asignatura “Subtitulado”
de 6 créditos, con contenidos sobre subtitulado
general y especifico, y en donde se hace
referencia parcial al SPS, proporcionando al
alumnado bibliografia y la norma UNEr53010,
pero sin profundizar en la materia, que esta
disefiada (y recogida asi en la memoria del
titulo) como subtitulacion para oyentes.

La Universidad de Granada ofrecia hasta el curso
académico 2012-2013, la asignatura “Traduccion
Audiovisual Accesible (audiodescripcion y
Subtitulacion para sordos)” (4 créditos), en el
Master en Traduccion e Interpretacion. Desde el

34. También en la UAB, el Master de Tradumatica ofrece
una asignatura de 1 crédito, dentro del Médulo: Médulo 1T
— Traduccion de contenidos web, multimedia y videojuegos,
pero no se especifica si incluye contenidos de SPS. Asimismo
en esta universidad hay un grupo de trabajo sobre
accesibilidad y el colectivo de personas sordas en universidades
espafiolas, pero en este caso en la Facultad de Psicologia:
GISTAL Grupo Investigacion en Sorderas y Trastornos en

la Adquisicién del Lenguaje (Universidad Auténoma de
Barcelona). Master Oficial - Intervencion e Investigacion en
Patologia del Lenguaje: Sordera y Trastornos Neurologicos.
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curso 2014-2015, se imparte un nuevo Master:
Master en Traduccion Profesional, que ofrece el
modulo “Traduccion Audiovisual y accesibilidad”
de 24 créditos, con dos asignaturas obligatorias:
“Subtitulacion” y “Traduccion y accesibilidad”
(de 6 créditos cada una)3s.

En el Mdster Universitario en Traduccion e
Interculturalidad de la Universidad de Sevilla
se ofrece una asignatura optativa de 4 créditos
“Traduccién para el Medio Audiovisual.
Subtitulacion y Doblaje” en la que se incluye
en el contenido un tema sobre SPS: “1o. La
subtitulacion para personas sordas. Criterios y
aspectos bdsicos”. Anteriormente a este mdster,
la Universidad de Sevilla ofertaba un master
especifico sobre TAV: Mdster universitario

en Traducciéon Audiovisual aplicada a la
subtitulacion y al doblaje (Badia y Matamala,
2007: 65).

También en Sevilla, la Universidad Pablo de
Olavide oferta, dentro del Master Universitario
en Comunicacién Internacional, Traduccién

e Interpretacion, la asignatura optativa de 3
créditos “Accesibilidad a los medios™ en la que
se incluye contenidos sobre el SPS.

En la Facultad de Filologia, Traduccién y
Comunicacién de la Universidad de Valencia se
imparte el Master Universitario en Traduccion
Creativa y Humanistica que dedica cuatro
asignaturas optativas a la TAV y la accesibilidad
en alemdn, francés, inglés e italiano.

La Universidad de Valladolid ofrece, en

el Master en Traduccion Profesional e
Institucional, la asignatura obligatoria “Técnicas
de traduccion audiovisual”, con 4 créditos, en la
que se abordan contenidos de SPS.

35. Las otras dos asignaturas obligatorias son “Doblaje y
voice-over” y “Localizacion multimedia”, de 6 créditos cada
una. También en la Universidad de Granada se desarrollo

de 2006 a 2009 el proyecto “Accesibilidad a los medios
audiovisuales a través de la traduccion (AMATRA)” del
Grupo TRACCE: Evaluacion y gestion de los recursos de
accesibilidad para discapacitados a través de la traduccion
audiovisual: audiodescripcion para ciegos. Protocolo para
formar a formadores.
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La Universidad San Jorge oferta, dentro

del Master Universitario en Traduccion
Especializada, el modulo “Especialidad en
Traduccion Audiovisual, Traduccion Multimedia
y Localizacion”, en el que se imparte la
asignatura “Subtitulacion para personas sordas”
de 3 créditos.

En la Universidad de Nebrija se ofrece, en

el Master Interuniversitario en Traduccion
Especializada, una asignatura optativa
“Recursos para la traducciéon audiovisual y
multimedia” de 3 créditos, pero no se especifica
si incluye contenidos en SPS (en el segundo
cuatrimestre, sin embargo, se imparte una
asignatura de accesibilidad para invidentes:
“Audiodescripcion para invidentes”).

En la Universidad de Gran Canaria se puso
en marcha en 2005 un Master en Subtitulado
y Audiodescripcion que, en la segunda
edicion, se denomind Maister en Traduccion
Audiovisual, subtitulado para sordos y
audiodescripcion, pero solo se imparti6 hasta
la tercera edicion: 2007—2008. En la actualidad
se imparte, dentro del Master Universitario
en Traduccién Profesional y Mediacion
Intercultural, la asignatura “Traduccién de
textos audiovisuales” de 6 créditos, en el
modulo: “Traduccién literaria, humanistica y
audiovisual”.

El Instituto Superior de Estudios Lingtiisticos
y Traduccion (ISTRAD) ofrece en la
Universidad de Cadiz el Master en Traduccién
Audiovisual: localizacién, subtitulacién

y doblaje, con modalidad presencial y a
distancia, en el que se imparte el modulo:
“Técnicas de subtitulacion para deficientes
auditivos y personas sordas”.

Desde el punto de vista metodoldgico, ya
comentamos que en nuestra investigacion nos
hemos centrado en estudios de postgrado, sin
embargo, en esa busqueda hemos encontrado
alguna asignatura de grado dedicada a la
accesibilidad, como “Subtitulado para sordos”,
optativa de 3 créditos, para 3°y 4° curso, en la
Universidad de Salamanca, dentro del Grado en
Traduccion e Interpretacion.
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En la Universidad Complutense se oferta desde
el curso académico 2015-2016 €l Grado en
Traduccion e Interpretacion, en el que hay dos
asignaturas optativas de 3° curso, dentro del
itinerario Formacion en Traduccién Audiovisual
y Mediacion Lingiiistica, “Mediacion lingiiistica
para la accesibilidad” y “Técnicas para la
traduccién audiovisual”, de 6 créditos cada una.

También hemos hallado cursos sobre
accesibilidad a los medios, fuera de los estudios
reglados de grado y postgrado, por ejemplo, en
la Universidad de Murcia: Accesibilidad a los
medios audiovisuales?é, y en la Universidad de
Valladolid, en la que ofrece de manera regular
un curso de traduccion accesible.

La UNED (Universidad Nacional de Educacion
a Distancia), pese a no impartir un Grado en
Traduccion, ofrece la asignatura “Traduccion

y accesibilidad audiovisual” de 4 créditos, en

el Master en Comunicaciéon Audiovisual de
Servicio Publico, dentro del médulo profesional
III: “Convergencia creativa y tratamientos
interactivos de la informacién audiovisual”.

Por tltimo, hacemos referencia a un master
sobre accesibilidad que se imparte en la
Universidad Carlos III de Madrid, aunque

no desde la perspectiva de los Estudios de
Traduccion, sino desde el ambito de las

nuevas tecnologias: Mdster en Tecnologia de
Apoyo, Accesibilidad y Disefio para todos. Fue
precisamente el CESyA el que impulsé este titulo
propio, que es gestionado desde esa universidad.

El siguiente cuadro sintetiza la oferta de
masteres de universidades espafiolas que
imparten alguna asignatura de subtitulado y/o
SPS desde los Estudios de Traduccién?”.

36. Ofertado en febrero de 2012, se lee en su publicidad: “El
subtitulado para sordos y la audiodescripcién para personas
con discapacidad visual son dos disciplinas nuevas que
estan vinculadas a la traduccion y requieren cada vez mds
profesionales. jEspecializate en este sector con tanto futuro
cfr. el enlace: <http://www.um.es/tav/?x=ver&y=1191&i=es>,
acceso 30 de junio de 2015.

37. Se incluyen también los masteres que recogen en su plan
de estudios asignaturas de traduccion de textos audiovisuales,
porque suponemos que abarcan doblaje y subtitulado.

B
L


http://www.um.es/tav/?x=ver&y=1191&i=es
http://www.um.es/tav/?x=ver&y=1191&i=es
http://www.um.es/tav/?x=ver&y=1191&i=es
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Tabla 5: Universidades espanolas que ofertan
masteres con alguna asignatura de SPS desde
los Estudios de Traduccién

Universidad Titulo del master

) ) Master en Traduccion
Universidad Audiovisual
Auténoma de —
Barcelona Postgrado de Traduccion

Audiovisual Virtual

Master en Traduccion

Universidad de Vic L
Especializada

Universidad Postgrado en Traduccién
Pompeu Fabra Audiovisual

Universidad de Master en Traduccion

Vigo Multimedia

Universidad de Master en Traduccion
Granada Profesional

Universidad de Master Universitario en
Sevilla Traduccion e Interculturalidad

Master Universitario en
Comunicacion Internacional,
Traduccion e Interpretacion

Universidad Pablo
de Olavide

Master Universitario en

Universidad de Traduccion Creativa 'y

Valencia Humanistica

Universidad de Master en Traduccion
Valladolid Profesional e Institucional
Universidad San Master Universitario en
Jorge Traduccion Especializada
Universidad de Master Interuniversitario en
Nebrija Traduccién Especializada

Master Universitario en
Traduccion Profesional y
Mediacion Intercultural

Universidad de
Gran Canaria

Master en Traduccion
Audiovisual: Localizacién,
Subtitulacion y Doblaje

Universidad de
Cadiz

Fuente: elaboracion propia.

Aunque a simple vista parezca elevado el
numero de universidades, sin embargo, se ha
constatado a lo largo de este apartado que, en
general, es insuficiente el ntimero de créditos
dedicados a esta formacion.
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5. Situacion de la oferta formativa
universitaria en SPS en Alemania

Los Estudios de Traduccion se imparten en
Alemania en universitdten (universidades)

y también en las llamadas fachhochschulen
(universidades de Ciencias Aplicadas); estas
ultimas ofrecen una formacién con un cardcter
mas practico. Asimismo, en algunos centros
de idiomas puede realizarse un examen oficial
para sacarse el titulo oficial de traductor y

de intérprete (Abschluss staatl. gepriifter
Ubersetzer/ Dolmetscher).

Entre las universidades alemanas que ofrecen
estudios universitarios de traduccion se
encuentran: Heinrich-Heine-Universitat
Diisseldorf, FTSK Germersheim der Johannes-
Gutenberg-Universitdt Mainz, Ruprecht-Karls-
Universitit Heidelberg, Rheinische Friedrich-
Wilhelms-Universitit Bonn, Universitit
Hamburg, Universitat Hildesheim, Universitat
Leipzig, Universitit des Saarlandes y Humboldt
Universitit zu Berlin.

Consultando cada una de estas universidades,
desde la perspectiva de los Estudios de
Traduccion, se ha hallado el méaster Medientext
und Medieniibersetzung (MuM), que se imparte
en la Universitit Hildesheim, en concreto en

el Institut fiir Ubersetzungswissenschaft und
Fachkommunikation?®. Este master se presenta
como el tinico programa en todo el estado
aleman que centra su atencion en el estudio de
la traductologia y la lingtiistica de los medios
de comunicacion, en la investigacién sobre

la traduccion de textos audiovisuales y la
traduccion en los medios.

“Mit dem Master-Studiengang Medientext und
Medientibersetzung bietet die Hochschule einen
deutschlandweit einzigartigen Studiengang an,
der Ubersetzungswissenschaft, Medienlinguistik
und -wissenschaft verbindet“ (Lange, 2012).

38. En Hildesheim se oferta también otro master relacionado
con las lenguas especializadas MA Internationale
Fachkommunikation-Sprachen und Technik.
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Este master permite el estudio del subtitulo

para personas con discapacidad auditiva y se
publicita como una formacién con futuro, tal

y como se lee en su pagina web: Ubersetzen in
der medialen Welt — Ubersetzen mit Zukunft!.
Comenz6 a impartirse en el semestre de invierno
de 2011-2012 y consta de diez médulos, entre
los que se incluye uno que hace referencia a

la teoria y practica de la comunicacién sin
barreras:

“Modul 6. Theorie und Praxis der
barrierefreien Kommunikation

“Ubersetzen“ von gesprochenem in
geschriebenen Text derselben Sprache, um
z.B. Filme fiir Horbehinderte zuganglich
zu machen, und das “Ubersetzen® von
Bildelementen in gesprochene Sprache,
damit Sehbehinderten visuelle Anteile

von Medienprodukten vermittelt werden
konnen“3,

También se han hallado seminarios ofrecidos
en el Institut fiir Ubersetzungswissenschaft und
Fachkommunikation sobre subtitulado para
sordos: Untertitelung und Ubertitelung fiir
Horgeschadigtet.

En esta universidad se desarrolla ademas un
proyecto piloto sobre subtitulado para sordos
en teatro, dirigido a nifios de 1o a 13 afios:
Inklusives Theater: Ubertitel fiir Horgeschadigte
und Gehorlose am Theater unter besonderer
Berticksichtigung der Zielgruppe Kinder von 1o
bis 13 Jahren.

La Universitit Leipzig ofrece, dentro del
master en traductologia MA Translatologie,
un seminario sobre comunicacion accesible:
Seminar Audiovisuelles Ubersetzen (2 SWS).
Barrierefreie Kommunikation (Horfilm/
Untertitelung fir Horgeschidigte inkl.

39. Cfr. el plan de estudios en linea:
<https://www.uni-hildesheim.de/fb3/studiengaenge/>, acceso
30 de junio de 20715.

40. En Hildesheim el Institut fiir Ubersetzungswissenschaft
und Fachkommunikation ofrece también un Master en
lenguas con fines especificos y tecnologia, MA Internationale
Fachkommunikation-Sprachen und Technik.
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Gebardensprache), Synchronisation und
Dokumentation, incluyendo, por lo tanto, la
audiodescripcion, el subtitulado para sordos y la
lengua de signos.

En la Universitat Erfurt se ha hallado un
proyecto de investigacion Untertitel fiir
horgeschidigte Kinder (subtitulado para nifios
con discapacidad auditiva), que comenzo

en enero de 2015 en el que colaboran esta
universidad y la cadena infantil KIKA, con el
objetivo de acercar los programas infantiles a las
personas con discapacidad auditiva, dentro del
Maister MA Kinder und Jugendmedien+'.

En la Universitit Heidelberg, el Institut

fiir Ubersetzen und Dolmetschen ofrece
regularmente Seminarios sobre TAV y
accesibilidad, aunque no integrados en el plan
de estudios de un master.

En el resto de universidades no aparecen en

sus masteres asignaturas sobre traduccién
audiovisual#. En el caso de las fachhochschulen
(universidades de Ciencias Aplicadas),

la Hochschule fiir angewandte Sprachen
Miinchen oferta el médulo Untertitelung
(subtitulacién) dentro del Master Interkulturelle
Kommunikation und Moderation (MA IKM).
En otras universidades se ofrecen mésteres, pero

41. Se recoge el proyecto en este estudio, aunque conviene
aclarar que esta formacion se lleva a cabo desde la perspectiva
de las Ciencias de la Educacién, no desde los Estudios de
Traduccion. En su sensibilizacion hacia este tipo de trabajos,
se destaca que un redactor necesita para 1o minutos de
material audiovisual unas 8 horas de trabajo. Cfr. el plan de
estudios en linea:
<https://www.uni-erfurt.de/kommunikationswissenschaft/
studium/>, acceso 30 de junio de 20715.

Cfr. también la pigina web de la cadena infantil KIKA, en la
que se informa sobre este proyecto:

< http://www.kika.de/erwachsene-alt/ueber_den_sender/
barrierefreiheit/programm-ohne-hindernisse roo.html>, acceso
30 de junio de 2015.

42. Los masteres relacionados con los Estudios de
Traduccion que se imparten en estas universidades son los
siguientes: en la Ruprecht-Karls-Universitit Heidelberg: MA
Ubersetzungswissenschaft, MA Konferenzdolmetschen y
Master of Arts in Ubersetzungswissenschaft; en la Rheinische
Friedrich-Wilhelms-Universitit Bonn: MA Orientalische

und Asiatische Sprachen (Ubersetzen); en la Heinrich-
Heine-Universitit Diisseldorf: MA Literaturiibersetzen; en

la Universitit des Saarlandes: MA Translationswissenschaft
(Ubersetzen und Dolmetschen); y en la Universitit Hamburg:
MA Gebirdensprachdolmetschen, MA Gebardensprachen.


https://www.uni-hildesheim.de/fb3/studiengaenge/
https://www.uni-erfurt.de/kommunikationswissenschaft/studium/
https://www.uni-erfurt.de/kommunikationswissenschaft/studium/
http://www.kika.de/erwachsene-alt/ueber_den_sender/barrierefreiheit/programm-ohne-hindernisse100.html
http://www.kika.de/erwachsene-alt/ueber_den_sender/barrierefreiheit/programm-ohne-hindernisse100.html
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no se ha hallado ningin curso reglado sobre
traduccion accesible#s.

El siguiente cuadro sintetiza la oferta de
masteres de universidades alemanas que
imparten alguna asignatura de SPS desde los
Estudios de Traduccion.

Tabla 6. Universidades alemanas que ofertan
masteres con alguna asignatura de SPS desde
los Estudios de Traduccion

Universidad/

Fachhochschule Titulo del master

MA Medientext und
Medienlbersetzung (MuM)

Universitat
Hildesheim

Universitat Leipzig
Universitat Erfurt
Hochschule flr

MA Translatologie

MA Kinder und Jugendmedien

MA Interkulturelle

gngr]:&e;nndte Kommunikation und
P Moderation (IKM)
Muinchen

Fuente: elaboracién propia.

Se constata asi la exigua oferta de estudios
universitarios de posgrado dedicados a la
formacion en SPS en Alemania.

|
6. Consideraciones finales

A través de este estudio se observa que en los
ultimos afos se han sucedido importantes
avances encaminados a favorecer la accesibilidad

43. Recogemos otros masteres relacionados con la traduccion
que se imparten en Universidades de Ciencias Aplicadas,
pero en los que no se especifica si incluyen contenidos

sobre accesibilidad: en la Fachhochschule Flensburg: MA
Internationale Fachkommunikation; en la Fachhochschule
Ko6In: MA Fachiibersetzen, MA Konferenzdolmetschen y

MA Terminologie und Sprachtechnologie; en la Hochschule
Magdeburg-Stendal (FH): MA Fachiibersetzen; en la

SDI - Hochschule fiir angewandte Sprachen Miinchen:

MA Mehrsprachige Technische Kommunikation, MA
Konferenzdolmetschen; y, por tltimo, en la Hochschule Anhalt
(FH): MA Softwarelokalisierung.
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de las personas con discapacidad auditiva, tanto
en Espafia como en Alemania, lo que refleja la
creciente sensibilizacion de la sociedad hacia la
discapacidad.

Como se ha comentado anteriormente,
Alemania se adelant6 a Espafia en 10 afios en
la primera emision subtitulada para personas
sordas. Desde entonces han pasado 25 afios
en Espafia y 35 en Alemania, sin embargo, se
constata a lo largo de este trabajo que, aunque
el verdadero incremento de programacion
subtitulada en television ha tenido lugar en los
ultimos afios en ambos paises, el desarrollo

en Espafia ha sido mayor que en Alemania.

En 2011, las dos grandes cadenas publicas
espafolas emitian el doble de nimero de horas
de SPS que las dos cadenas publicas alemanas.
En cuanto a las cadenas privadas, la diferencia
era aun mayor: también lideraba Espana el
porcentaje de SPS, mientras que en las cadenas
privadas alemanas, el nimero de horas era
practicamente inexistente.

En este camino hacia la accesibilidad es
importante aunar esfuerzos y voluntades de
todos los sectores implicados: instituciones
publicas y privadas, asociaciones y usuarios

(y sus familiares) y aprovechar todas las
oportunidades que nos brindan la tecnologia y
la Sociedad de la Informacién.

En este sentido, resulta palmario destacar la
importancia de la interdisciplinariedad en

la investigacion sobre el SPS, en la que las
nuevas tecnologias, junto con la traduccién, la
lingiiistica y la intersemidtica juegan un papel
fundamental. La investigacion en el dmbito
académico serd, por lo tanto, pieza fundamental
para proporcionar a la sociedad estudios
empiricos que contribuyan al desarrollo de las
normativas y a precisar el perfil de la audiencia y
sus necesidades a la hora de consumir productos
audiovisuales*. Serdan necesarias investigaciones
que permitan evaluar la adecuacién de los
pardmetros que recoge la norma de 2012 en
Espafia+ y sera igualmente indispensable la

44. Cfr. FIAPAS, 2013: 22-33.
45. Cfr. Cambra y Silvestre, 2008-2009, asi como Cambra et



El subtitulado para sordos en Espafa y Alemania: estudio comparado de los marcos 159

normativos y la formacién universitaria

creacion de una norma oficial unificada en los
paises de lengua alemana.

La comunidad sorda solicita en el subtitulado
no solo cantidad, sino también calidad. Por
ello, para llegar al 100 % del subtitulado que
demandan los usuarios, y que sea un producto
de calidad, es imprescindible una formacién
reglada e institucionalizada que permita una
certificacién oficial. Tal y como se constata en

al. 2012 y Torres Monreal y Santana Hernandez, 2005.
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este estudio, se ha abierto el camino en ambos
paises a la oferta en estudios universitarios
especializados y reglados, siendo en Espaiia

ésta considerablemente mayor. No obstante,
hay que seguir avanzando; sera preciso abogar
por una base solida en la formacién del
subtitulador profesional, una formacion integral
y multidisciplinar que garantice unos niveles

de calidad 6ptimos para los consumidores del
producto audiovisual en la modalidad de SPS#.

46. En los tltimos afios son numerosos los estudios sobre
accesibilidad que han visto la luz, augurando un futuro de
esperanza en este camino hacia la supresion de barreras para
personas con discapacidad auditiva, entre ellos, cfr. Diaz
Cintas et al., 2007; Jiménez Hurtado, 2007; Remael, 2007;
Neves 2008; Nagel et al. 2009; Utray, 2009; Matamala y
Orero, 2010; Lorenzo y Pereira, 2011; Romero-Fresco, 20115
Remael et al. 2012, Arndiz Uzquiza, 2012 y Szarkowska et.
al., 2013.
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Lesion medular y ejercicio
fisico: revision desde una
perspectiva deportiva

Spinal cord injury and physical exercise:
review from a sports perspective

|
Resumen

Una de cada 2000 personas en
Europa tiene lesion medular (LM),

es normalmente mds sedentaria que
el resto de la poblacion y encuentra
diferentes problemas para practicar
ejercicio fisico (EF), destacando la
escasa formacion especifica de los
profesionales del deporte. Con el
objetivo de aportar informacién sobre
la LM y su interaccion con la préctica
deportiva, se realiz6 una revision de
literatura cientifica que analiza sus
alteraciones musculoesqueléticas,
cardiovasculares, respiratorias, de
termorregulacion, genitourinarias e
intestinales, las tlceras por presion,
la disreflexia autondmica y los
aspectos nutricionales, generando
recomendaciones practicas. Como
conclusion, la practica habitual de EF
reduce la incidencia de enfermedades
respiratorias y cardiovasculares,
mejorando la condicién fisica, la
autonomia personal y la salud de

las personas con LM, asi como

su calidad y esperanza de vida,

pero es imprescindible conocer sus
caracteristicas particulares tanto

para optimizar su rendimiento
deportivo como para evitar graves
complicaciones médicas.

|
Palabras clave

Paraplejia, tetraplejia, actividad fisica,
deporte.

|
Abstract

One in 2,000 people in Europe

has spinal cord injury (SCI). These
persons are usually more sedentary
than the rest of the population and
encounters different problems to
practice physical exercise (PE), in
part because of the limited specific
training of sports professionals. In
order to provide specific information
about SCI and its interaction with
the practice of sports, a review

of scientific literature was carried
out. Different kinds of disorders

as musculoskeletal, cardiovascular,
respiratory, thermoregulation,
genitourinary and intestinal, pressure
ulcers, autonomic dysreflexia

and nutritional aspects were
analyzed in order to make useful
recommendations. In conclusion, the
practice of PE reduces the incidence
of respiratory and cardiovascular
diseases and improves physical fitness,
personal autonomy, health, quality
of life and life expectancy of people
with SCI. However it is essential

to be familiar with the persons
particular characteristics in order to
optimize their athletic performance
and to prevent serious medical
complications.
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Keywords

Paraplegia, tetraplegia, physical
activity, sport.
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|
Introduccion

La lesion medular es una alteracion de la
médula espinal que provoca, en primer lugar,
una pérdida de sensibilidad y/o de movilidad
desde el nivel de la lesion hacia la parte inferior
del cuerpo. Su incidencia mundial anual fluctda
entre 10y 83 casos/millon de habitantes
(Wyndaele y Wyndaele, 2006), alcanzando los
44,3 casos/millén en Canadd (Dryden et al.,
2003), 40 casos/millon en Japon y USA (Devivo
et al., 2001), 25 casos/mill6n en Portugal
(Martins et al., 1998), 19,4 casos/millon en
Francia (Albert y Ravaud, 2005) y entre 12 y
20 casos/millén en Espafa (Quintana-Gonzales
et al., 2011). La prevalencia de la LM alcanza
los 700-750 casos/millon de habitantes en USA
(Villanueva, 2008), los 534 casos/millén en
Australia (O’Connor, 2005), entre 250-520
casos/millén en Europa y entre los 350y 380
casos/millon en Espafia (en 1997) (Villanueva,
2008).

El 66 % de las personas con LM tienen
sobrepeso u obesidad (Rajan et al., 2008)

y presentan un alto riesgo de mortalidad
prematura debido a enfermedades respiratorias,
cardiovasculares o urogenitales (Lidal et al.,
2007), asi como una tendencia a hipertension

y enfermedades cardiovasculares (Krum et al.,
1992). Esta pérdida de salud y de condicion
fisica debida a la LM puede ser resultado de la
paralisis de la musculatura necesaria para hacer
ejercicio fisico (EF) de modo voluntario, pero en
muchas ocasiones, simplemente es consecuencia
de adoptar un estilo de vida sedentario (Nash,
2005; Hjeltnes y Wallberg-Henriksson,

1998), disminuyendo su estatus funcional, su
participacion, su autonomia y finalmente su
calidad de vida (Haisma et al., 2006).

La practica habitual de EF es uno de los
mejores medios para combatir el sedentarismo
y las enfermedades asociadas a él (Washburn

y Figoni, 1999; Brenes et al., 1986) y genera
beneficios tanto a nivel fisico, como psicologico
y social (Malina y Bouchard, 1991; Devis-
Devis, 2001). Sin embargo, la inactividad
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aumenta la probabilidad de tener sobrepeso,
obesidad, enfermedades cardiovasculares y
respiratorias, trastornos crénicos como la
diabetes, enfermedades musculoesqueléticas

o incluso desérdenes psicologicos (Lawson,
2006), especialmente, si se tiene en cuenta que
las personas que se desplazan habitualmente
en silla de ruedas tienen un gasto energético
(GE) normalmente mucho menor que el resto
de la poblacion (Dearwater et al., 1985; Conger
et al., 2014; Collins et al., 2010). Este gasto
es aun mas reducido en personas con niveles
de afectacion fisica mayor debido a una LM
cervical (Yamasaki et al., 1992; Buchholz y
Pencharz, 2004).

A pesar de que para las personas con LM, los
beneficios de la prictica regular de EF son
mucho miés relevantes que para el resto de la
poblacion (Dallmeijer y van der Woude, 2007;
Dallmeijer et al., 2004; Nash, 2005; Haisma
et al., 2006; Brizuela et al., 20105 Figoni et
al., 2010), siguen conformando la porcién de
la poblacién mds sedentaria e inactiva ya que,
ademds, se enfrentan a numerosos problemas
adicionales para acceder a la prictica de EF
(Rimmer y Rowland, 2008).

Noreau y Shephard (1995) realizaban ya dos
décadas atrds, una valiosa revision que destacaba
c6émo, a pesar del incremento de la esperanza

de vida de las personas con LM, todavia no se
habia sistematizado el estudio metddico del efecto
del EF sobre su condicion fisica. Sin embargo,
concluyen que la pérdida de condicién fisica

estd intimamente relacionada con la pérdida de
calidad de vida de las personas con LM. Afios
mas tarde, Bhambhani (2002) realizaron una
excelente revision de la literatura, analizando las
caracteristicas fisiologicas de los atletas con LM
que compiten en silla de ruedas y describiendo
las principales caracteristicas de su metabolismo,
su sistema cardiorrespiratorio y neuromuscular,
los problemas de termorregulacién, asi como la
disreflexia. Finalmente, analizan las condiciones
especificas que pueden influir en su rendimiento
en la competicion atlética, resultando una de las
referencias bésicas para los profesionales de la
actividad fisica y deportiva (AFD) que dirigen
programas de entrenamiento de personas con LM.
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Del mismo modo, Jacobs y Nash (2004) aportan
una revision desde una perspectiva médico /
rehabilitadora que explica las repercusiones

de la LM sobre la persona y su desempeiio
fisico, en funcién de las caracteristicas de la
propia LM (nivel y grado), a la vez que recoge
una serie de advertencias sobre los principales
riesgos que puede correr una persona con

LM al involucrarse en la practica de EF. A
continuacién, Haisma et al., (2006) aportan una
excelente referencia que recoge la informacién
disponible sobre la valoracién de la condicion
fisica de las personas con diferentes niveles

de LM, aportando datos muy utiles sobre la
medicion de su potencia aerdbica y anaerdbica,
asi como su funcidn respiratoria. Finalmente,
Hicks et al. (2011), realizan una revisién
complementaria de la anterior, centrdndose en el
efecto que tiene la mejora de la capacidad fisica,
la fuerza muscular y la composicion corporal

de las personas con LM, sobre su rendimiento
funcional.

De la informacién aportada por la literatura
cientifica puede concluirse que, aunque la LM
genera obstdculos reales tanto para el desarrollo
de la vida diaria como para la practica regular
de EF, existe suficiente informacién sobre la LM
y su relacion con el EF, para generar un conjunto
de reflexiones y recomendaciones utiles para las
propias personas con LM y especialmente para
los profesionales de la AFD que interactdan

con ellas, durante el desarrollo de su prictica
deportiva. Si a estos conocimientos cientificos se
les afiade la experiencia de médicos del deporte,
fisioterapeutas, entrenadores, técnicos deportivos
y deportistas con LM experimentados, se
contaria con un conjunto de conocimientos
aplicados de valiosa utilidad, que contribuiria
por una parte a optimizar el rendimiento de los
deportistas (y practicantes habituales de EF) con
LM, pero por encima de todo a mantener su
salud, mejorar su condicidn fisica y su calidad
de vida, evitando complicaciones especificas
tipicas de las personas con LM y desconocidas
en general por los profesionales de la AFD.

De este modo, el objetivo del presente trabajo es

desarrollar una revisién de la literatura cientifica
relacionada con la LM vy el EF, con el fin tltimo
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de ofrecer un documento de referencia sobre
aspectos caracteristicos de las personas con

LM y su relacién e interaccion con la practica
deportiva, tanto desde una perspectiva del
mantenimiento de su salud y su calidad de vida,
como desde una perspectiva de mejora de su
rendimiento deportivo.

|
Método

Se realiz6 una revision de la literatura cientifica
en busqueda de articulos relacionados con la
practica de EF y deporte por parte de personas
con LM y que demostraran relevancia en el
tema, a través del indice de impacto de la
publicacién asi como el nimero de citas del
articulo en otros articulos indexados en ISI JCR.
Asi mismo, se incluyeron en el analisis articulos
de menor nivel de impacto, incluso no indexados
en ISI JCR, aunque necesarios para completar
una serie de contenidos que se consideraba
importante incluir en la revision.

La busqueda se realiz6 accediendo a bases de
datos internacionales como Web of Knowledge,
Pubmed, Scopus y Dialnet. En primer lugar,

se emplearon palabras claves (en espafiol e
inglés) como ‘lesion medular’, ‘discapacidad’,
‘ejercicio’, ‘deporte’ y ‘actividad fisica’,
conectadas con operadores ‘OR’ y ‘AND’, para
detectar los trabajos principales y mas generales
de revision. A continuacion se fueron afiadiendo
nuevos términos que surgieron de la busqueda
primaria como ‘fisiologia’, ‘termorregulacion’,
‘disreflexia’ y ‘rendimiento’.

No se aplicaron restricciones sobre el afio de
publicacion de los articulos, a la vez que se
tuvieron en consideracién numerosos articulos,
detectados indirectamente, procedentes de citas
frecuentes.
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|
Resultados y discusion

A continuacion se presentan los resultados de
la revision bibliografica, basada en mds de un
centenar de articulos cientificos, estructurados
en ocho apartados dentro de los cuales se
exponen los resultados y conclusiones de los
diferentes autores, a la vez que se analizan

y discuten desde una perspectiva practica,
orientada a la AFD, quedando ordenados del
siguiente modo:

Alteraciones musculoesqueléticas
Alteraciones cardiovasculares
Alteraciones respiratorias

Alteraciones en la termorregulacion
Alteraciones genitourinarias e intestinales
Ulceras por presion

Disreflexia autonémica

N O\Nw AW N H

Aspectos nutricionales

1. Alteraciones musculoesqueléticas

Las lesiones mas frecuentes en los deportistas
con LM afectan a las extremidades superiores,
protagonistas de gestos frecuentes (salvo

en casos de tetraplejia por LM completa y
muy alta) y relativamente estresantes, como
las transferencias y la propulsion en la silla
de ruedas. Los movimientos de la mufieca

y de la mano durante la actividad diaria, y
especialmente durante la propulsion, generan
traumas repetidos y presion sobre los tejidos
blandos, relacionados con la compresién
nerviosa (sindrome del ttnel carpiano y
compresion del nervio cubital en muiieca o
codo) de la extremidad superior (Liang et al.,
2007; Boninger et al., 1996).

Si ademas de la propia actividad diaria se
practica deporte en silla de ruedas aumenta de
forma notable el estrés (Curtis y Dillon, 1985) ,
seglin algunos autores, aparecen afectaciones de
diferentes estructuras musculoesqueléticas como
el tend6n bicipital (Ferrara y Davis, 1990), el
manguito rotador y los extensores del codo,
pudiendo derivar en una epicondilitis lateral
persistente por la compresion del nervio radial
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(Sie et al., 1992). Sin embargo, segin Burnham
y Steadward (1994), estas alteraciones en la
conduccidn nerviosa estdn mds relacionadas
con los afnios que lleva la persona con la LM que
con el volumen de entrenamiento, o los afios en
competicion, sugiriendo que las transferencias
durante la vida diaria generan un estrés mayor
sobre las extremidades superiores que la
propulsion de la silla de ruedas.

Del mismo modo, parece evidente que la
participacion deportiva no incrementa el riesgo
de dolor o lesiones en el hombro (Finley y
Rodgers, 2004) sino que, por el contrario, los
usuarios de silla de ruedas mas sedentarios
tienen un mayor riesgo de padecerlos en
comparacion con los deportistas (Fullerton et
al., 2003). En el mismo sentido, se sugiere que
la utilizacion de una silla de ruedas eléctrica,
para evitar la propulsiéon manual y aliviar la
articulacion del hombro, genera un efecto de
debilitamiento para la realizacion de otras
actividades diarias como las transferencias
(Serra, 2011), ademas de contribuir al
sedentarismo.

El entrenamiento de la fuerza muscular, dirigido
a buscar un equilibrio entre los diferentes
grupos musculares, podria ser una buena
recomendacion a seguir, ya que el desequilibrio
parece ser uno de los factores determinantes
para la aparicion de alteraciones del tren
superior de deportistas usuarios de silla de
ruedas, detectindose una menor fuerza de
aduccion, rotacion interna, y rotacion externa,
en quienes presentan sindrome de compresion
del hombro (Burnham et al., 1993). Otras
medidas de prevencion podrian apoyarse en la
utilizacion de guantes acolchados para proteger
la superficie palmar de la mufieca, lo cual podria
contribuir a la prevencién de la compresion de
los nervios periféricos (Burnham y Steadward,

1994).

El perfeccionamiento de la técnica de propulsion
de la silla de ruedas también podria incidir
positivamente en la prevencion de las lesiones
musculoesqueléticas. La busqueda de emboladas
mds amplias y suaves podria aumentar la
eficiencia mecdnica y disminuir la fatiga durante
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el desplazamiento (Brizuela et al., 2009), tanto
durante la practica deportiva como en la vida
diaria. Del mismo modo, la utilizacién de

sillas construidas en materiales ligeros como

el aluminio, el titanio o la fibra de carbono,
reduciria la magnitud de la fuerza necesaria
para la propulsion y con ello el estrés y la fatiga
muscular (Lenton et al., 2013).

La osteoporosis es una complicacién comun en
personas con LM, afecta fundamentalmente a
las extremidades con paralisis o paresia y puede
conducir a fracturas. Si bien la falta de estimulo
mecanico es el factor determinante para su
desarrollo, los cambios neurales y hormonales
después de la LM también desempefian un papel
importante en este proceso (Jiang et al., 2006).
Si bien esta condicién debe ser mds preocupante
en quienes participen en deportes de contacto
como el baloncesto o el rugby en silla de
ruedas, las personas con LM deberian cuidar
sus extremidades inferiores de los golpes de un
modo especial.

La prevencion de la osteoporosis implica

la aplicacion de estimulos mecanicos a los
huesos de las extremidades inferiores, bien

sea poniéndose de pie (con un bipedestador u
ortesis) o bien por medio de electroestimulacion
(Maimoun et al., 2006), aunque esta ultima esta
contraindicada para quienes sufren espasticidad
severa en reposo (Hartkopp et al., 1998). Del
mismo modo, la utilizacion de suplementos de
calcio, calcitonina, y/o bifosfonatos (Maimoun
et al., 2006) ha mostrado beneficios en el
tratamiento precoz de la osteoporosis en
personas con LM (Moran de Brito et al., 2005).

A la frecuente fragilidad dsea de las
extremidades inferiores de las personas con

LM, que facilita una fractura con impactos de
relativamente baja magnitud, se suma la también
frecuente disminucion sensorial y del dolor,
hecho que puede reducir la facilidad tanto para
diagnosticarla como para tratar rapidamente la
lesion. Cualquier evidencia sospechosa tal como
inflamacion localizada, equimosis y deformidad,
deberian alertar para acudir rapidamente al
médico que confirmard el diagndstico con un
estudio radiografico (Lertwanich, 20171).
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En resumen, desde la perspectiva del profesional
de la AFD, debe recordarse que entre los
usuarios de sillas de ruedas son frecuentes

las lesiones de hombro, codo y mufeca. Sin
embargo, la préctica de EF y especialmente un
entrenamiento de la fuerza, dirigido equilibrar
los diferentes grupos musculares del hombro

y en general del tren superior, generan muy
buenos resultados y reducen la incidencia de
estas lesiones. Paralelamente, se debe tener en
cuenta que es muy importante evitar los golpes,
traumatismos (asi como heridas y laceraciones
de la piel) ya que pueden tardar mds de lo
habitual en curarse y generar complicaciones, en
algunos casos graves.

2. Alteraciones cardiovasculares

Las personas con LM presentan una
“hipocinesia circulatoria” que genera una
acumulacién de sangre venosa en los miembros
inferiores y frecuentemente en la parte baja

del tronco, debido al escaso movimiento de
estos miembros asi como al control limitado
del sistema nervioso (SN) especialmente el SN
simpatico, por debajo del nivel de la lesion
(Jehl et al., 1991; Hopman et al., 2002).

Esta alteracion depende del nivel de la LM vy,
estudiado en atletas con paraplejia, se relaciona
con una disminucién del gasto cardiaco (GC).
Del mismo modo, el volumen sistélico (VS) se
ve normalmente reducido para los deportistas
con LM, debido muy probablemente a que el
deficitario retorno venoso no favorece el llenado
ventricular (Hopman et al., 1994).

Sin embargo, cuando la intensidad del ejercicio
es submdxima y el nivel de la LM relativamente
bajo (inferior a T6-T7), el déficit de VS puede
ser compensado con un aumento de la frecuencia
cardiaca (FC), siempre que se mantenga intacta
la inervacién simpdtica del corazén (Hopman et
al., 1993). Por el contrario, cuando la intensidad
del ejercicio se acerca al mdximo, la disminucion
del retorno venoso, de la precarga cardiaca y
finalmente del VS, provoca una reduccién de la
capacidad de transporte de oxigeno a los tejidos,
limitando la potencia aerdbica y en definitiva el
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rendimiento deportivo, en pruebas de resistencia
(Hopman, 1994).

En deportistas con LM por debajo de este nivel
T6-T7 la inervacion cardiaca, y la vascular

del drea renal y espldcnica, se preserva al
completo, evitindose la acumulacion de sangre
en estas areas pero ademds, la funcion cardiaca
muestra una respuesta no alterada, con una

FC proporcionada a la intensidad del ejercicio
(Hopman et al., 1993; Hopman et al., 1994;
Theisen, 2012). Sin embargo, en deportistas
con LM a nivel mas alto que T6, aunque la
inervacion cardiaca del SN simpdtico pueda
estar parcialmente conservada, su FC se vera
limitada y resultard inferior a lo previsible como
respuesta a la intensidad del ejercicio.

Cuando una LM completa se localiza por
encima de T, la inervacion simpatica del
corazon se interrumpe y la regulacion de la
funcién cardiaca se controla tinicamente por
medio del SN parasimpdtico y la accion de

las catecolaminas circulantes por el torrente
sanguineo. De este modo, la respuesta de la FC
durante el ejercicio de alta intensidad puede
mostrarse tardia, en cuanto a su tiempo de
incremento, ademds de limitada en su magnitud,
alcanzado generalmente valores mdximos entre
los 110 min™ y 130 min™. Con este nivel alto
de LM, la escasa actividad de la musculatura
respiratoria, no permite aprovechar su efecto
de “bomba” que, como ocurre en personas con
LM a nivel mas bajo, contribuye al retorno
venoso, al incremento de la precarga cardiaca
y al incremento del VS (Villanueva, 2008;
Bhambhani, 2002).

Estudios ecogrificos realizados en personas
con tetraplejia revelan una reduccion de la
masa del ventriculo izquierdo y del tamafio
de las cavidades izquierdas (De Groot et al.,
2006), sugiriendo que la disminucién crénica
de la precarga cardiaca y del VS, unido a la
hipotensién mantenida, podria llevar a la
atrofia del ventriculo izquierdo, afectando
negativamente la capacidad funcional
cardiovascular y el rendimiento en actividades
fisicas de tipo aerdbico (Nash et al., 1991).
A pesar de lo expuesto, diferentes estudios
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demuestran que, incluso las personas con LM
cervicales, capaces de hacer ejercicio aerdbico
de pedaleo de brazos, consiguen entrenar el
sistema cardiorrespiratorio mejorando su salud
cardiovascular, disminuyendo incluso la FC

en reposo asi como la variabilidad de su FC
(Brizuela et al., 2010).

De acuerdo a lo expuesto y desde una
perspectiva deportiva, cabe tener en cuenta
una serie de consideraciones muy relevantes en
relacion al sistema cardiovascular:

e Los deportistas con LM alta (por encima de
T6), y muy especialmente con LM completa
a nivel cervical, alcanzaran valores de
FC inferiores a lo esperable durante el
ejercicio, a la vez que su respuesta cardiaca
al esfuerzo serd mucho mais lenta, al
no existir activacion directa por el SN
simpdtico. Estos deportistas deberdn
dedicar un tiempo mayor al calentamiento
tanto para la competicion como para
entrenamientos de alta intensidad, con el
fin de asegurar la puesta en marcha de su
sistema cardiovascular y evitar una deuda
de oxigeno inicial que originaria esfuerzos
anaerObicos innecesarios y limitarian su
rendimiento final.

¢ Un calentamiento adecuado también
podria contribuir a conseguir la tensién
arterial (TA) adecuada, normalmente
baja en personas con tetraplejia, evitando
desencadenar alteraciones cardiacas
funcionales y estructurales (King et al.,
1994). El uso de medias de compresion
y una faja abdominal eldstica también
podrian ayudar a aumentar la TA.

e  Del mismo modo, debe tenerse en cuenta
que las personas con LM a nivel alto
(cervicales, especialmente) tampoco
alcanzaran valores muy elevados de FC, a
la par que su transporte de oxigeno serd
limitado. De este modo, aunque se empleen
técnicas de monitorizacion de la FC, nunca
se apreciara una situacion de estrés para
su sistema cardiorrespiratorio, a pesar de
que se encuentre trabajando en déficit de
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oxigeno (anaer6bico) y acercandose a una
fatiga muscular local.

e  Resulta evidente que, especialmente para
personas con LM alta, el control de la TA
resulta ser un elemento importante en la
seguridad y la prevencion de accidentes
deportivos. En caso de que un deportista
se queje de sentirse débil o mareado,
con vision borrosa o se aprecie palidez y
sudoracion, se deben elevar sus piernas
inmediatamente e inclinar la silla sobre
las ruedas traseras, animandole a respirar
profundamente. En caso de pérdida de la
conciencia se le debe colocar sobre un plano
y buscar asistencia sanitaria de inmediato
(Bromley, 2006).

3. Alteraciones respiratorias

La funcion respiratoria pulmonar supone

la utilizaciéon de musculatura muy diversa y
ubicada en diferentes regiones del cuerpo,

que abarca desde el cuello hasta la region
abdominal. Dependiendo del nivel de la LM,

la funcién respiratoria puede verse afectada en
diferente grado. Mientras que para las personas
con una LM baja (a nivel lumbar o sacro) los
parametros respiratorios son relativamente
normales ya que no suele afectar el control de
ningun musculo respiratorio (Martinez y Lopez,
2014), en personas con una LM alta (dorsal
alta o cervical) la funcion respiratoria se reduce
considerablemente (Winslow y Rozovsky,
2003), llegando a provocar la ausencia total de
mecdnica respiratoria cuando la LM es completa
y se sitda por encima de C3, lo que obliga al
uso de un equipo externo de respiracion. Entre
esos limites extremos, el nivel (y el grado de
afectacion) de la LM determinara la musculatura
respiratoria que la persona podra emplear para
su ventilacion pulmonar.

De este modo, las personas con una LM
dorsal o cervical manifiestan una reduccion
de la capacidad de ventilacién pulmonar,
con una reduccion de todos los voltimenes
y capacidades pulmonares, especialmente
el FEV-1 (volumen espiratorio forzado) y la
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FVC (capacidad vital forzada), reduciéndose
progresivamente tras producirse la lesion y
generando predisposicion a sufrir infecciones
del tracto respiratorio (Martinez y Lopez,

2014; Ovechkin et al., 2010). Cuando la LM

se localiza por encima de T1, pero por debajo
de C4, los musculos escalenos, pectorales,
trapecio y esternocleidomastoideo, comportan
un papel auxiliar esencial, junto al diafragma
(Bach, 2006), para compensar la parilisis de los
musculos intercostales y abdominales (Costoso
et al., 2002). Del mismo modo, queda reflejada
la diferencia en potencia aerobica medida entre
personas con LM alta y baja, alcanzando a
doblar, las personas con paraplejia, los valores
de VO, (
o potencia aer6bica) de las personas con

consumo maximo de oxigeno

tetraplejia (Haisma et al., 2006). Lo mismo
ocurre si se compara una LM completa frente
a una LM incompleta, la disminucién de la
masa muscular activa, asi como la disminucién
de la mencionada respuesta cardiovascular

en las personas con la LM completa, pueden
explicar esta diferencia (Slater y Meade, 2004).
Finalmente, tanto el sedentarismo como la
obesidad y el tabaquismo muestran un efecto
absolutamente negativo sobre la funcién
respiratoria de las personas con LM (Geraghty,
2001; Linn et al., 2001; Costoso et al., 2002;
Brown et al., 2006).

De modo paralelo, cuando se trata de EF de alta
intensidad, durante cortos periodos, la magnitud
de la potencia anaer6bica generada muestra una
relacién inversa con el nivel de la LM, asi como
con el grado de afectacion (Slater y Meade,
2004). Sin embargo, un estudio de la propulsion
en silla de ruedas, no mostré diferencias en

la potencia durante el pedaleo de brazos

entre deportistas con LM por debajo de T8 y
deportistas sin LM (Hutzler, 1998). Debe tenerse
en consideracion que este tipo de ejercicio de
alta intensidad, al contrario que el ejercicio de
tipo aerdbico, no genera una demanda relevante
sobre el sistema cardiorrespiratorio.

Teniendo en consideracion que las enfermedades
del sistema respiratorio y sus complicaciones
tienen una repercusion sumamente importante
en la salud de las personas con LM, su
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prevencion, asi como la bisqueda de una

mejor funcidn respiratoria, deberfa ser un
objetivo claro en cualquier programa tanto de
rehabilitacién como de entrenamiento deportivo.
En este sentido, diferentes autores destacan

la gran diferencia entre personas con LM que
practican deporte de forma regular y quienes no
lo hacen, revelando para los primeros una mayor
potencia aerébica y otros indices relacionados
con la capacidad de realizar un esfuerzo de
forma sostenida (Bhambhani, 2002; Slater y
Meade, 2004; Price y Campbell, 1999; Bar-On y
Nene, 1990). Paralelamente, numerosos autores
destacan los efectos beneficiosos del ejercicio
fisico sobre los mencionados pardmetros
respiratorios en personas con LM a diferentes
niveles (Brizuela et al., 2010; Jacobs y Nash,
2004; Spooren et al., 2009; Le Foll-de Moro et
al., 2005; Van Houtte et al., 2006; Roth et al.,
2010) e incluso recomiendan el entrenamiento
en medio acudtico (Martinez y Lopez, 2014).

Desde una perspectiva deportiva, debe tenerse en
cuenta que las LM altas generan una importante
reduccion de la capacidad pulmonar, reduciendo
considerablemente el volumen que el deportista
puede ventilar voluntariamente. Por ello, el
incremento de la demanda se resolverd mediante
un aumento fundamentalmente de la frecuencia
respiratoria, lo que reduce la eficiencia y
aumenta el GE durante el EF. El entrenamiento
de la musculatura respiratoria, incluyendo el
diafragma, podria ser determinante de una
mejora importante del rendimiento deportivo.
Incluso en las personas con LM algo mas bajas
(que mantienen preservada su musculatura
intercostal en mayor o menor grado), el
musculo diafragmdtico continta siendo un pilar
fundamental en su mecdnica respiratoria.

Finalmente, debe tenerse en consideracion

que los deportistas con LM tienen afectada

su capacidad para realizar una tos efectiva

y extraer elementos extrafios de sus vias
respiratorias (en mayor medida para las LM mds
altas). Este es uno de los motivos por los que se
pueden producir complicaciones en estas vias

y cabria estar muy atento a los primeros signos
de desarrollo de una infeccién en el pecho tales
como un aumento de la tos, de la temperatura
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y de los espasmos (Geraghty, 2001). Esta
dificultad para toser debe contemplarse
durante la practica deportiva ya que en caso
de atragantarse con algun resto de comida o
bebida, el deportista con LM necesitara algo
de ayuda para conseguir generar un buen flujo
de aire desde los pulmones (Costoso et al.,
2002). La forma de contribuir a ello es realizar
un trabajo voluntario de toser, coordinado con
un trabajo externo de presion ascendente en la
region abdominal.

4. Alteraciones en la termorregulacion

La termorregulacion es la capacidad del propio
organismo para regular su temperatura, que
resulta de un balance entre la produccién y la
eliminacion de calor (Lizarralde et al., 2000).
Las personas con LM tienen esta capacidad
disminuida, con frecuencia, debido a la falta

de la entrada neural aferente de las partes del
cuerpo insensibles y a la alteracion del control
vasomotor y sudomotor, por debajo del nivel
de lesion (Hopman et al., 1993.; Theisen,
2012). Esto reduce o anula los mecanismos mas
importantes de disipacién del calor durante el
ejercicio, que son la sudoracion (Bhambhani,
2002) y el flujo sanguineo bajo la piel (Holme et
al., 2001).

Cuando se realiza EF en un ambiente célido y
seco, entre el 80 % y el 90 % del calor corporal
se disipa por medio de la evaporacion del sudor.
Por el contrario, cuando la humedad relativa

es alta (mayor del 70 %) la disipacion del calor
se produce fundamentalmente por conveccién

y radiaciéon, mediante el aumento del flujo
sanguineo cutdneo, lo que provoca que una
mayor porcion del trabajo cardiaco se dedique a
facilitar la pérdida de calor (Bhambhani, 2002).
Si estos mecanismos fallan debido a la LM,

baja la eficiencia de la refrigeracion y aumenta
el riesgo de hipertermia, lo que predispone a

la deshidratacion, al agotamiento por calor, al
golpe de calor o al sincope por calor (Sawka et
al., 1996). Esto resulta especialmente importante
para las personas con LM altas (cervicales)

o en general cuando las condiciones térmicas
son extremas (Bhambhani, 2002; Price, 2006),



Lesion medular y ejercicio fisico: revision desde una perspectiva deportiva 171

generando una limitacién para mantener el
gasto cardiaco durante el ejercicio prolongado
(Hopman et al., 1993; Fitzgerald et al., 1990).

Este déficit en termorregulacion se acenttia
cuando la LM es completa y cuando estd a un
nivel mas alto (Sawka et al., 1996), al igual que
la retencién de calor durante la recuperacion
pasiva (Price, 2006). Esto implica que las
personas con LM cervical tendran una peor
tolerancia al calor, seguidas de quienes tengan
una LM dorsal, lumbar y sacra, respectivamente.
Debido a esto, los deportistas con LM muestran
temperaturas centrales mds altas en ambiente
caliente y mds bajas en ambiente frio, que los
deportistas sin LM (Sawka et al., 1989). De

este modo, mientras que para las personas con
LM bajas, la produccion de calor se compensa
con la capacidad de sudoracion disponible, los
deportistas con LM alta (cervical) experimentan
un aumento de la temperatura de la piel y un
desequilibrio térmico. Esto ocurre tanto en
condiciones frias como calurosas, debido a

la ausencia total o parcial de la capacidad de
sudoracion, destacando que durante el ejercicio
aer6bico continuo el estrés térmico lo determina
la ganancia de calor del medio ambiente,
mientras que durante un ejercicio anaerdbico

de tipo intermitente este estrés lo genera la
produccion de calor metabolico (Price, 2006).

En un ambiente frio, la termorregulacion se

ve afectada por la menor produccion de calor
corporal debido a la menor cantidad de masa
muscular esquelética y a la escasa o nula
actividad muscular por debajo del nivel de
lesion. Este problema afecta especialmente a
nadadores, atletas de resistencia y de deportes de
invierno (Dec et al., 2000) y puede manifestarse
en forma de mal articulacion del habla,
confusion, debilidad, dolor de cabeza, torpeza,
vomitos y mialgias (Halpern et al., 2001).

A pesar de que no existen trabajos especificos

de aclimatacion al calor ni al frio en personas
con LM, en base a las alteraciones conocidas

y citadas anteriormente, asi como a las
recomendaciones dirigidas a deportistas sin LM
(Armstrong y Maresh, 1991), pueden hacerse las
siguientes aportaciones y recomendaciones:
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Si bien algunas alteraciones debidas a la
propia LM no podran ser evitadas, una
mejora de la condicidn fisica, basada en un
entrenamiento aerdbico, incluso realizado
en condiciones ambientales normales,
mejora la capacidad de termorregulacion
durante ejercicio en condiciones extremas.

Cuando sea posible, debera evitarse

el entrenamiento y la competicion

en condiciones climaticas extremas,
teniendo en cuenta que empiezan a

verse comprometidos los mecanismos de
disipacion del calor al sobrepasar los 21 °C
y la humedad relativa del 50 %.

Si bien la recomendacién general para
conseguir la aclimatacion al calor es
asegurarse de mantener el equilibrio de
liquidos y electrolitos durante este periodo,
si el mecanismo de sudoracion esta alterado
en las personas con LM, la pérdida de
liquido serd muy inferior a lo esperable

y lo mismo ocurrira con los electrolitos
(sales minerales), su pérdida puede ser

muy escasa. Esta recomendacion puede

ser importante para personas con LM
incompleta 0 a muy bajo nivel, quienes
seguramente podran comprobar esa pérdida
de liquido y electrolitos con el sudor.

En general, la utilizacién de ropa ligera,

de manga corta o sin mangas, incluso
llevar el torso desnudo, podria contribuir
a la evaporacién del sudor y con ello
mejorar la disipacién del calor generado
internamente durante el ejercicio. Sin
embargo, en personas con LM con el
mecanismo de sudoracién alterado, esto no
seria util y, de modo contraproducente, se
estarian exponiendo a los rayos del sol que
transmitiria una buena cantidad de calor
por radiacion. De este modo, la utilizacion
de ropa clara y/o reflectante de la luz solar,
en la mayor parte del cuerpo seria lo més
aconsejable para personas con LM altas.

Beber agua fresca periodicamente puede
contribuir a reducir la temperatura
esofagica (y ayudar a disminuir la
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temperatura corporal) en deportistas con
LM, durante la practica de ejercicio en
condiciones de calor (Armstrong et al.,
1995). Para ello es frecuente la utilizacion
de dispositivos automaticos acoplados a
botellines o mochilas por parte de quienes
compiten en silla de ruedas o bicicletas

de brazos y no pueden utilizar las manos
durante la competicion para beber.

e Otro mecanismo de enfriamiento utilizado
por deportistas con LM alta consiste en
mojar el cuerpo, los brazos y la cabeza con
frecuencia durante la préctica deportiva,
reproduciendo el efecto de la sudoracién.
Incluso puede ser muy efectivo empapar la
ropa periédicamente y dejar que el calor
la vaya evaporando, absorbiendo calor
corporal para llevarlo a cabo. Esta técnica
consigue controlar la temperatura central
aunque pueda ser complicado emplearla
durante la competicion (Goosey-Tolfrey et
al., 2008).

Finalmente, el tratamiento adecuado para
contrarrestar una hipertermia (efecto del calor)
consiste en interrumpir el ejercicio y alertar a
personal sanitario de inmediato, llevando al
deportista a un ambiente fresco para quitar

la ropa, enfriar externamente con agua fresca
o hielo, y administrar de forma oral y/ o
intravenosa fluidos, en caso de deshidratacion
(Halpern et al., 2001). Por el contrario, el
tratamiento de la hipotermia (enfriamiento)
consiste en llevar al deportista a un ambiente
calido, quitar la ropa mojada y aplicar calor
en forma de agua caliente, mantas calientes,
liquidos calientes, etc.

5. Alteraciones genitourinarias e intestinales

Una de las consecuencias frecuentes de la LM
es la ausencia de control voluntario (consciente)
de las funciones de miccién y defecacion. Esta
alteracion recibe el nombre de incontinencia
esfinteriana y es debida a que los esfinteres, al
igual que el resto de musculatura esquelética,
no recibe los mensajes pertinentes, procedentes
del SN central (Geraghty, 2001). Cuando este
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problema afecta la defecacion recibe el nombre
de intestino neurégeno, mientras que cuando
afecta la miccion recibe el nombre de vejiga
neurdgena (Giner, 2006). Las particularidades
de la incontinencia dependen de que la LM

sea completa o incompleta y, principalmente,
del nivel de la lesiéon (Martinez et al., 2001). Si
bien este tema parece algo alejado de la AF y el
deporte, es fundamental que los profesionales
lo conozcan y sean conscientes de su interaccion
con la prictica deportiva, ya que puede generar
problemas frecuentes en los deportistas con LM
y deberian ser tenidos en cuenta al planificar un
programa de entrenamiento.

Como resultado de tener una vejiga neurdgena
se pueden dar dos situaciones diferentes: una
acumulacion excesiva de orina en la vejiga,
que deberd remediarse por medio del sondaje
vesical, o una liberacién espontdnea y sibita
de la orina, que debera recogerse por medio de
alguno de los diferentes métodos disponibles
como un colector, una sonda permanente o
material absorbente. Cada deportista elige

el método para el control de su vejiga de
forma muy personal, pudiendo influir de
modo relevante incluso en el desarrollo de sus
entrenamientos o las competiciones. Habria
que destacar, por ejemplo, que la pérdida de
orina en una pista de atletismo, durante el
desarrollo de una competicion oficial, es motivo
de descalificacion.

La disfuncion de la vejiga predispone a los
deportistas con LM a infecciones del tracto
urinario, a consecuencia de un vaciado
regularmente incompleto, a una elevada presion
intravesical o al uso del catéter para sondaje,
pudiendo crear malestar y resultar en la
formacion de cédlculos (piedras), que dificultan
a su vez la curacién de la infeccion (Geraghty,
2001). Wilson y Washington (1993) destacan
que durante su estudio, el 22 % de los atletas en
silla de ruedas con LM reportaron infecciones
de orina, concluyendo que factores como la
posicion sobre la silla de ruedas de carreras, la
inaccesibilidad de los bafios o la hidratacion
insuficiente, generan un ambiente favorable
para el crecimiento de bacterias e infecciones
posteriores.
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Es esencial mantener el sistema urinario
saludable y asegurar el adecuado
funcionamiento de los rifiones para protegerles
de posibles dafios (Geraghty, 2001) y, ya que los
sintomas de infeccion urinaria tipicos pueden
estar ausentes en los deportistas con LM, la
prevencion resulta crucial. El aumento de la
espasticidad, malestar, letargo, o una sensacion
de incomodidad, puede sugerir una infeccion
urinaria que debera confirmarse normalmente
con un analisis de laboratorio. Algunos de los
signos tipicos de infecciones en el tracto urinario
pueden ser: fiebre, sensacion de malestar,
sudoracion, escalofrios, disreflexia autonémica,
aumento de los espasmos, aumento del olor de
la orina, residuos en la orina y sangre en la orina
(Geraghty, 2001). Entre las recomendaciones
mas frecuentes para prevenir las infecciones

del tracto urinario, los profesionales sanitarios
recomiendan beber infusiones o zumo de
arandano, incluir la vitamina C en la dieta,
mantener la mdxima higiene al sondarse o
cuidar la vejiga, vaciar el colector de orina antes
de la practica deportiva y beber mucho liquido
habitualmente, sobre todo después de practicar
ejercicio fisico.

En cuanto a la disfuncion generada por el
intestino neurégeno, dependiendo del nivel de
la lesion, pueden surgir diferentes problemas
y complicaciones. La LM puede disminuir

el peristaltismo intestinal, provocando una
propulsion lenta de los excrementos vy, debido
a la denervacién del esfinter anal externo,
existe un mayor riesgo de incontinencia.

Otra alteracion podria ser el intestino
hiperrefléxico, con un aumento del grosor de
la pared del colon y del tono anal y, aunque
se pierda el control voluntario del esfinter
anal externo, este permanece contraido,
reteniendo asi las heces (Stiens et al., 1997).
Una funcién intestinal descontrolada puede
llevar a diferentes complicaciones como reflujo
gastroesofagico, tlceras gastricas, disreflexia
autondmica, diverticulosis, hemorroides,
nduseas, pérdida de apetito, estrefiimiento,
diarrea, y el retraso o incluso la evacuacién no
planificada (Stone et al., 1990). Sin embargo,
el cuidado adecuado puede minimizarlas, ya
que los habitos alimenticios de la persona
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resultan fundamentales para facilitar tanto

el transito intestinal como el vaciado de las
heces. Lo mas recomendable es una dieta
nutritiva, rica en frutas, verduras y cereales,
aportando ademas buena cantidad de liquidos
de forma habitual (Consortium for Spinal
Cord Medicine, 1998).

Si bien no existen datos cientificos sobre la
forma en que los deportistas con LM regulan su
funcién urinaria e intestinal, compatibilizdndolo
con la préctica deportiva, la orientacién de

los profesionales sanitarios, la experiencia
personal y los consejos o recomendaciones de
colegas, les van guiando hasta organizar una
rutina diaria/semanal éptima e individualizada
a las necesidades de cada persona. Aunque las
diferencias individuales marcaran la pauta,

los siguientes elementos pueden ayudar en la
organizacion de las rutinas personales:

e Los deportistas que utilizan un
sondaje vesical intermitente se sondan
peridédicamente varias veces al dia, necesitan
para ello unas minimas condiciones de
higiene y, en ocasiones, algtn sitio donde
poder tumbarse. Dependiendo de donde
se desarrolle el deporte o la modalidad
deportiva, esto puede resultar muy
complejo, haciendo imposible realizar a
tiempo el necesario sondaje. Para evitar este
problema, algunos deportistas recurren a un
sondaje vesical permanente durante el dia, o
los dias que dura la competicion, con lo que
adquieren una independencia del sondaje y
unicamente les supone vaciar un recipiente
colector.

e  El vaciado de heces suele ser lento,
puede ser necesario hasta una hora para
completarlo y se suele realizar cada dos
dias. En algunos deportes como las carreras
en atletismo, la posicién del atleta en la silla
genera una presion extra sobre la region
abdominal que puede propiciar el transito
intestinal por lo que, dependiendo de las
preferencias y caracteristicas individuales,
puede hacerse coincidir un vaciado previo
a determinados tipos de sesiones de
entrenamiento o competicion.
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Sin lugar a duda, la inclusion de estos elementos
en la planificacién deportiva contribuird

a la optimizaci6n de todo el proceso de
entrenamiento, incluyendo el rendimiento en la
competicion.

6. Ulceras por presién

La tlcera por presion (UPP) es una lesion
isquémica en la piel, producida por una presién
prolongada sobre zonas de apoyo con salientes
o prominencias dseas, o por la friccion, cizalla
o combinacion de las mismas, que se ven
propiciadas por la pérdida de movilidad y

de sensibilidad, asi como por las alteraciones
circulatorias. Las zonas mds afectadas por

UPP son los tejidos proximos al sacro y a

las tuberosidades isquiaticas, causando una
isquemia que provoca degeneracion de la
dermis, epidermis, tejido subcutdaneo, pudiendo
afectar incluso a musculo y hueso. Junto con
las infecciones de orina, son las complicaciones
mas frecuentes en personas con LM (Geraghty,
200T1).

Hay muchos factores que contribuyen al
desarrollo de una UPP, siendo la magnitud

de la presion localizada, pero sobre todo su
duracion, la causa principal y mas directa de la
descomposicion del tejido y formacion de una
tlcera. Una presion superior a la intra-arteriolar
(unos 30 mm Hg) produce un descenso en la
oxigenacion del tejido que irriga, e incluso

la anoxia total, generando la irremediable
muerte celular (Bromley, 2006). Sentarse en

una misma posicion durante un largo periodo
reduce el suministro de sangre a las zonas de

la piel que se encuentran bajo la presion de los
huesos subyacentes. Esto reduce la cantidad de
oxigeno y nutrientes a las células, ademds de
facilitar la acumulacién de productos de desecho
del funcionamiento celular. Si esto ocurre por
periodos prolongados, se puede producir la
muerte celular localizada, lo que deriva en

una UPP. Aliviar la presion de forma frecuente
permite a la circulacién regresar temporalmente
a estas areas, proporcionando a las células
oxigeno y nutrientes, asi como la eliminacion de
los productos de desecho (Geraghty, 20071).
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Cuando una persona esta simplemente sentada
en una silla durante demasiado tiempo, reajusta
periddicamente su posicion porque se siente
incomoda. La informacion sensitiva que llega al
cerebro provoca que la persona se mueva, quite
presion de un drea de sus nalgas y la aumente en
otra sin siquiera pensar en ello. Lo mismo ocurre
al cruzar o descruzar las piernas o al inclinarse
hacia adelante o hacia atrds. Sin embargo, una
persona con LM puede sencillamente no sentir
esta incomodidad, dejando de detectar que su
tejido esta sufriendo una isquemia, produciendo
en poco tiempo un dafio irreparable. De

este modo, es importante seguir una serie de
recomendaciones bésicas para evitar las UPP y,
en el caso de los deportistas, estas deberan ser
incluso mds rigurosas ya que, durante la prictica
deportiva, el riesgo de generar una UPP se
incrementa basicamente debido a la interaccion
del cuerpo con diferentes elementos, materiales,
implementos y equipamientos deportivos:

e  Mientras se esté sentado en la silla, cambiar
de posicion con frecuencia para mejorar
la circulacion en el drea en contacto
con el asiento (Dec et al., 2000). Esto es
especialmente importante cuando no se lleva
un cojin antiescara, por ejemplo en las sillas
de atletismo, sobre la cual el deportista puede
pasar incluso varias horas de entrenamiento o
competicion. Afortunadamente, en personas
con LM bajas, el movimiento intenso sobre
la silla puede generar cambios de presion de
modo frecuente, lo que no suele ocurrir en
atletas con lesiones altas (cervicales) quienes
podrian requerir la utilizacién de cojines
antiescaras.

e  Controlar el estado de la piel y detectar
zonas con rozaduras o enrojecidas, que
pueden ser el primer paso para la formacion
de una UPP. En su caso, la utilizacion de
protecciones, rellenos, acolchados, puede
ayudar a evitar empeoramientos (Geraghty,
2001).

e Buscar una buena distribucion de la presion
intentando que el peso se distribuya sobre
una superficie mayor. Estando sentado, esto
se consigue manteniendo no sélo las nalgas



Lesion medular y ejercicio fisico: revision desde una perspectiva deportiva 175

en contacto con el asiento, sino también
los muslos, ajustando correctamente la
altura de los reposapiés y comprobando
que el asiento sea lo suficientemente largo
(Geraghty, 20071).

e  Sise esta sentado sobre un cojin de espuma,
es posible que necesite aliviar la presion
con una frecuencia de entre 15 min y
20 min (Geraghty, 2001), al igual que
reemplazarlo en un plazo de 6 meses a 12
meses (Bromley, 2006). Por el contrario,
si se utilizan cojines neumaticos no es
necesario aliviar la presion mas de una vez
por hora (Geraghty, 2001). Si se detectan
marcas rojas en la piel, piel dafiada o
endurecimiento bajo la piel, evitar sentarse
sobre estas areas, incluso aunque se utilice
un cojin especial.

Estas recomendaciones pueden ser muy dificiles
de seguir durante la practica deportiva, por
ejemplo, para los atletas en silla. Los atletas con
LM baja se colocan en posturas de rodillas, con
su tronco inclinado hacia delante y buena parte
de su peso descansando sobre sus piernas con
las rodillas flexionadas, mientras que las nalgas
descansan sobre un pequefio sillin normalmente
de tela, con escaso acolchado. Esta postura
limita marcadamente la circulacion sanguinea
por las extremidades inferiores a la vez que
aumenta el riesgo de que la piel de alguna zona
corporal sufra concentraciéon de presiones,

lo que propiciado por la frecuente falta de
sensibilidad, podria dar origen a una UPP.
Resulta fundamental llevar a cabo un minucioso
examen de la posicion y un examen riguroso

de la piel, sobre todo al acabar las primeras
sesiones de prueba de una nueva silla o un
cambio en la posicion.

Del mismo modo, los atletas con una LM

mds alta, se sientan en la silla con el tronco

en una posicion mds vertical y con las rodillas
flexionadas a la altura del pecho, con el fin de
poder dar estabilidad a su cuerpo, apoyandose
contra sus muslos. De este modo, aumenta
considerablemente la presion sobre las nalgas y
con ello el riesgo de sufrir una UPP (Halpern et
al., 2001; Dec et al., 2000). Evidentemente, en
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esta posicion, puede ser muy recomendable la
utilizacion de un cojin antiescaras.

7. Disreflexia autonémica

Un aspecto particular de la fisiologia de las
personas con LM es lo que se conoce como
disreflexia autonémica (DA) o vegetativa,

una accion refleja que afecta principalmente

a personas con LM por encima del nivel T6 y

es potencialmente mortal (Bhambhani ez al.,
2010). La DA ocurre cuando hay una irritaciéon
o estimulo al sistema nervioso por debajo del
nivel de la lesion, y las areas irritadas envian
sefiales nociceptivas (de estimulos potencialmente
daiiinos) al cerebro, y que normalmente
generarian una respuesta al dolor. Como estas
sefiales no llegan se presenta una accion refleja
sin regulacion cerebral, habitual en el 90 % de las
personas con LM cervical o toricica alta (Curt et
al., 1997). Se trata de un episodio de hipertension
extrema debido a mecanismos relacionados

con cambios neuroplasticos dentro del SNC,
incluso en la propia médula espinal (Krenz et al.,
1999; Krassioukov, 2012), a la alteracion en la
sensibilidad de los receptores del sistema nervioso
simpatico, a cambios plasticos dentro del

circuito simpadtico periférico (Alan et al., 2010)

y posiblemente resulta incluso en una descarga
simpdtica masiva (Krassioukov et al., 2003 ).

Los sintomas de la DA son variables y van desde
la frecuente sudoracion y piloerecciéon por encima
del nivel de la lesion, hasta crisis que amenazan la
vida (Ekland et al., 2008). También son sintomas
frecuentes un dolor de cabeza palpitante, un
aumento de la espasticidad, congestion nasal,
vision borrosa, bradicardia, hipertension,
vasoconstriccion por debajo del nivel de la lesion,
arritmias, palidez y sofocos (Klenck y Gebke,
2007). Ademds, en ocasiones destacan otros
sintomas como el enrojecimiento, manchas de la
piel en la cabeza y el cuello, escalofrios sin fiebre,
falta de aliento y ansiedad (Geraghty, 2001). Las
complicaciones mds graves que pueden ocurrir
tras una DA, derivadas de la elevada presion
arterial, pueden resultar en hemorragia cerebral,
afasia, ceguera, arritmias cardiacas y la muerte
(Bloch y Basbaum, 1986).
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La causa o estimulo mds frecuente que
desencadena un episodio de DA es la distension
de la vejiga, pendiente de realizar su vaciado,
pero también puede desencadenarse por

cosas simples como una ufia encarnada o el
contacto de la piel con objetos afilados, asi
como problemas de mayor consideracién como
infecciones en el tracto urinario, retencién fecal,
presencia de hemorroides, heridas, quemaduras,
tlceras por presion, fracturas, luxaciones,
tromboflebitis o espasmos (Geraghty, 2001). De
este modo, las primeras medidas de prevencion
de la DA incluyen la correcta gestion de la vejiga
urinaria y del intestino (Krassioukov, 2012), asi
como el cuidado de la piel (Bycroft et al., 2005).

Evidentemente, la DA es una emergencia
clinica y debe tratarse sin retraso, buscando
eliminar la fuente nociceptiva, incluso en la
propia instalacion deportiva (Bhambhani ez
al., 2010). En primer lugar, debe buscarse
asistencia sanitaria, sentar al deportista en
posicion vertical, elevando la cabeza para
estimular el reflejo ortostatico y disminuir la
TA (Blackmer, 2003). A continuacién se debe
aflojar cualquier prenda ajustada y buscar

los estimulos potenciales para eliminarlos
(Blackmer, 2003), especialmente obstrucciones
urinarias o intestinales (Consortium for Spinal
Cord Medicine, 2001), siendo muy frecuente
encontrar un catéter doblado o una bolsa
colectora repleta (Geraghty, 2001). Con cierta
frecuencia el origen suele encontrarse en un
cinturén demasiado apretado, un dedo del

pie torcido dentro del calzado, un elemento
punzante clavdndose en alguna parte del
cuerpo por debajo de la LM o incluso en los
hombres un testiculo presionado bajo las
nalgas. Conociendo los principales factores
desencadenantes que podrian resultar en un
episodio de DA, los propios deportistas asi
como sus entrenadores y técnicos deportivos
deberian estar preparados para enfrentar esta
emergencia que puede amenazar la vida de los
deportistas con LM (Consortium for Spinal
Cord Medicine, 20071). Si una vez comprobadas
las causas mas frecuentes y faciles de detectar
por el mismo deportista o los técnicos
deportivos, el problema persiste, personal
sanitario cualificado debera seguir indagando
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de modo urgente en otros tipos de problemas
menos superficiales.

A pesar del peligro que entrafia un episodio de
DA, los deportistas con LM han descubierto que
el aumento de la TA generado por la descarga
simpdtica, genera a su vez un incremento en

la respuesta cardiovascular y esta produce

una mejora en el rendimiento fisico. Este
procedimiento, que se conoce comunmente
como “boosting”, que podria traducirse del
inglés como “amplificador de presion” o

“efecto turbo”, aumenta la FC, la captacién de
oxigeno y la concentracion de catecolaminas

en sangre (Schmid et al, 2001; Wheeler et al.,
1994), produciendo mejoras en el rendimiento
deportivo valoradas en un 10 %, en hombres,
competidores de maratéon en silla de ruedas
(Bhambhani, 2002). Asimismo, la percepcién
del esfuerzo realizado resulta mas baja, mientras
acusan un aumento del estado de alerta y de la
agresividad (Wheeler ez al., 1994).

Los métodos usados por los atletas para
provocar la DA incluyen la obstruccion del
catéter urinario para producir la distension de la
vejiga, la tension excesiva de correas que sujetan
las piernas o el abdomen, sentarse sobre los
testiculos u objetos afilados, aumentar la ingesta
de liquidos antes del evento para provocar la
distension de la vejiga o incluso permanecer
mucho tiempo sentado en la silla de ruedas
antes del ejercicio (Bhambhani et al., 2010).

El estimulo dafiino lo suelen activar entre 1y

2 horas antes de la carrera para que el reflejo
sea plenamente efectivo en el momento de la
competicion y se sugiere que mas del 15 % de
los atletas con LM por encima de T6 se han
inducido voluntariamente una DA en alguna
ocasion, para mejorar el rendimiento atlético
(Bhambhani et al., 2010).

Sin embargo, como se ha comentado
anteriormente, existen riesgos muy relevantes
para la salud asociados a la practica del
boosting que pueden causar graves problemas
de salud, como una hemorragia intracerebral,
convulsiones, infarto de miocardio, isquemia,
e incluso la muerte stbita (Bloch y Basbaum,
1986), por lo que el Comité Paralimpico
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Internacional (IPC) ha incluido el boosting

en el listado de practicas ilegales no éticas,
detectandose por primera vez en los Juegos
Paralimpicos de Verano de 1996. A pesar de
todos los esfuerzos realizados por el IPC en la
lucha contra esta practica inmoral e ilegal, la
estrategia de boosting sigue siendo practicada
por atletas de élite, a sabiendas que puede
entrafar un grave riesgo para su salud (Legg y
Mason, 1997; Mills y Krassioukov, 2011).

8. Aspectos nutricionales

Las personas que se desplazan habitualmente
en silla de ruedas tienen un GE muy inferior al
del resto de la poblacion (Conger ef al., 2014;
Collins et al., 2010) y este gasto se reduce atn
mas en personas con una afectacién mayor, por
ejemplo una LM cervical (Yamasaki ez al., 1992;
Buchholz y Pencharz, 2004), debido a la menor
cantidad de masa muscular movilizada durante
la actividad diaria (Mojtahedi et al., 2008; Price
y Campbell, 1997) e incluso durante el reposo
(Buchholz y Pencharz, 2004).

El GE debido a la préctica de EF, es el
componente mas variable del consumo total

de energia y resulta un excelente medio para
controlar el balance energético (Adams, 2002).
Los requerimientos de energia de los deportistas
con LM serdn, en general, mds reducidos que los
del resto de la poblacién que practica deporte,

a la vez que sus alteraciones fisiologicas y las
adaptaciones asociadas a la LM, en combinacién
con las exigencias fisicas del entrenamiento y

la competicién, crean un conjunto tnico de
desafios nutricionales para estos deportistas
(Bhambhani, 2002).

A continuacion se recogen una serie de
recomendaciones especificas para deportistas
con LM, sobre el consumo de los nutrientes
esenciales y su repercusion sobre su salud y su
rendimiento deportivo.

e Hidratos de carbono

Los hidratos de carbono (o azicares) son
nutrientes indispensables que proporcionan
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la energia directamente utilizable para el
desarrollo de la actividad fisica. Son el
combustible basico para actividades como la
respiracion, el movimiento, el pensamiento, y
el mantenimiento de la temperatura corporal
y deben ser el componente fundamental de la
dieta. Sin embargo, la cantidad de hidratos de
carbono deberd ajustarse al GE individual, ya
que su exceso esta relacionado con la obesidad,
la diabetes (Viejo, 2011) € incluso con el
desarrollo de tlceras por presion (Geraghty,
200T1).

e Proteinas

La ingesta de proteina proporciona al organismo
los aminodcidos esenciales, imprescindibles
para reparar o crear nuevos tejidos como el
musculo, la piel, el pelo o la sangre, por lo que
se hace necesario un aporte diario de proteina
para hacer frente a las necesidades basicas, pero
ademads para reparar el incremento de dafio
muscular (y tisular en general) que ocasiona

la practica deportiva. Los deportistas con

LM deben consumir cantidades adecuadas de
huevos, pescado, carne y productos lacteos

para el fortalecimiento de musculos y huesos.
Sin embargo, un exceso de proteina en la dieta
puede ocasionar trastornos del rifién y, teniendo
en cuenta que los deportistas con LM son
propensos a recurrentes infecciones de orina,

no resulta nada recomendable sobrepasar las
cantidades diarias recomendadas (Geraghty,
200713 Viejo, 2011).

Las megadosis proteinicas tomadas
habitualmente por los deportistas para
enfrentarse a un entrenamiento intenso, con
sesiones en las que se busca la hipertrofia
muscular o el desarrollo de la fuerza maxima,
podria no ser aconsejable para los deportistas
con LM, debido a la sobrecarga que el
procesado de la proteina supone para los
rifiones, que ya sufren con bastante frecuencia
las complicaciones de una vejiga neurdgena.
Evidentemente, el deportista, junto a los
profesionales que le apoyan, debera valorar
la necesidad real del aporte extra de proteina,
frente al riesgo que podria ocasionar para su
salud, especialmente a largo plazo.
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e [ jpidos

Los lipidos (o grasas) son una fuente
concentrada de suministro de energia, asi
como de almacenamiento en forma de tejido
adiposo. Si bien algunos tipos de acidos

grasos fundamentales, como el Omega 3,

son necesarios y recomendables para la salud
cardiovascular y el control de la produccion
hormonal, la presion arterial y las funciones
del SNC y del sistema inmunolégico, es
importante destacar que la ingesta general de
grasas saturadas, en especial las “trans” debe
ser minima ya que esta directamente relacionada
con el riesgo de enfermedades cardiovasculares
(Viejo, 2011).

e Vitaminas y minerales

Las vitaminas y los minerales son esenciales
para la salud, pero sélo se necesitan en pequefias
cantidades. Tanto su déficit como su exceso
pueden causar enfermedades (Geraghty, 20071).
Las personas con LM, pueden presentar una
disminucién en la absorcién de nutrientes,
debido a problemas renales, cardiovasculares

o hepdticos y ademds, ingerirdn normalmente
menor cantidad de alimentos, con el fin de
equilibrar el balance energético. Por ello, suelen
mostrar carencias de vitaminas y minerales,
especialmente calcio, magnesio, zinc, riboflavina,
acido félico, vitamina Br2 y vitamina D
(Krempien y Barr, 20171). Si ademds se tiene en
consideracion que para la prevencion de las
ulceras por presion se recomienda incrementar la
ingesta de vitamina C y Zinc (Geraghty, 20071),
y para evitar la osteoporosis y las fracturas a
largo plazo se sugiere incrementar la ingesta

de vitamina D, pues resulta indicado tomar
complejos de vitaminas e incluso hacer revisar la
dieta por un nutricionista (Viejo, 2011).

e Fibra

La fibra es la parte no digerible de los alimentos
de origen vegetal que durante la digestion
proporciona alimento para las bacterias que
mantienen el intestino sano y ayuda a prevenir
el estrenimiento. Ademds, absorbe agua de los
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intestinos y afiade volumen a las deposiciones,
haciéndolas mds blandas y facilitando el transito
(Geraghty, 2001). Por el contrario, una dieta
con déficit de fibra es la primera razon de
estrefiimiento y dificultad para defecar, muy
frecuente en personas con LM (Viejo, 2011),
pudiendo ocasionar disreflexia autonémica

y, en el dmbito deportivo, puede complicar la
organizacién de la rutina semanal.

° Agua

El agua es necesaria para todas las funciones
corporales y se pierde constantemente con la
orina y con el sudor (esto no ocurre en buena
parte de las personas con LM), por lo que
necesita ser reemplazada regularmente. Ademas,
como se ha sefialado anteriormente, una ingesta
abundante de agua contribuye a evitar las
infecciones de orina. Si ademads se practica EF,
resulta de vital importancia asegurar el adecuado
equilibrio de liquidos y electrolitos durante el
entrenamiento y la competicion, reintegrando
en forma de fluido la posible pérdida de peso
corporal. Esto es especialmente relevante
cuando se practica ejercicio en condiciones de
calor extremo y, como referencia general, si la
pérdida de liquidos excede del 4 % al 6 % del
peso corporal, la intensidad y la duraciéon del
entrenamiento deberan reducirse (Armstrong et
al., 1995) y en el caso de deportistas con LM se
deberia ser incluso mas precavido.

Una costumbre muy arraigada entre los
deportistas es el consumo de bebidas isotonicas
durante la practica deportiva e incluso

durante el resto del dia, lo cual podria resultar
contraindicado para deportistas con LM,
dependiendo de sus caracteristicas personales.
Estas bebidas contienen agua, sacarosa, fructosa,
glucosa, electrolitos (fésforo, magnesio, sodio

y calcio) y en ocasiones vitaminas del grupo C

y E, con el fin de aportar al organismo aquello
que se pierde con el sudor, durante la prictica

de ejercicio intenso y que no ocurre a buena
parte de las personas con LM, especialmente

con lesiones altas (Krempien y Barr, 2011). El
consumo de bebidas isoténicas incrementa en
exceso la ingesta de sales minerales que terminan
siendo expulsadas por la orina, forzando a los
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rifiones a un trabajo extra, por encima del que
ya realizan de forma aumentada a diario.

Finalmente, debe tenerse en consideracion
que los deportistas con LM estan obligados a
buscar un equilibrio complejo en sus habitos
alimenticios, ya que si mantuvieran una
ingesta similar a la de deportistas sin LM,
serian conducidos al sobrepeso. Sin embargo,
si consumen las calorias adecuadas a su

GE, es muy probable que estén ingiriendo
cantidades insuficientes de algunos nutrientes,
especialmente de vitaminas.

|
Conclusiones

En primer lugar, se confirma que existe
numerosa y valiosa informacion sobre la
interaccién de la LM con la practica regular de
EF y deporte. Las referencias cientificas alientan
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a fomentar la practica regular de EF entre
las personas con LM, ya que resulta evidente
que reduce el riesgo de sufrir desordenes y
complicaciones frecuentes, mejorando su
condicion fisica y su calidad de vida.

Destaca en particular que no existe evidencia
cientifica que contraindique la préctica de

EF para las personas con LM. Sin embargo,
resulta imprescindible que los profesionales
de la AFD conozcan las caracteristicas
particulares de las personas con LM, algunas
con relevante impacto sobre la eficiencia en su
entrenamiento y preparacion deportiva, pero
otras relacionadas directamente con su salud
incluso con el riesgo de sufrir complicaciones de
diversa gravedad.

Finalmente, se ha conseguido reunir y analizar
suficiente informacion para la elaboracién de un
documento de referencia para deportistas con
LM vy especialmente para profesionales de la
AFD que interactien con personas con LM.
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1. Introduccién

El objetivo de este articulo es
analizar la financiacion del Sistema
para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia (en adelante SAAD)
durante los afios 2012 a 2015. En
un articulo anterior hemos expuesto
ya la evolucion de la financiaciéon

de la Ley de dependencia entre los
afos 2012 y 2014 (Beitia, 2015).
En el presente estudio se amplia y
actualiza aquel trabajo incluyendo el
andlisis del ejercicio correspondiente
a 2015, puesto que este periodo
muestra unos datos homogéneos, lo
que nos facilitard la realizacion de
comparaciones fiables.

Para conocer la situacion del
SAAD durante esos afios, basta
con comprobar los datos oficiales
comunicados por las comunidades
auténomas al Instituto de Mayores
y Servicios Sociales, Imserso, y
publicados por éste.

Asi, el nimero de beneficiarios con
prestacion, es decir, las personas
realmente atendidas: se puede apreciar
en el Gréfico 1 que durante los afios
2012 a 207135 las cifras de beneficiarios
con prestacion se han mantenido en
torno a las 750.000 personas. En el
afio 2015 y como consecuencia de

la incorporacién de personas con
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Grafico 1. Personas beneficiarias de prestacion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la

Dependencia (2008-2015)
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Fuente: Sistema de Informacion del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SISAAD). Datos
regularizados de acuerdo con los Informes 977/2013 y 1.035/2014 del Tribunal de Cuentas.

Grado I de dependencia, los beneficiarios con
prestacion han aumentado hasta los 796.109,
lo que evidenciaria cudn lejos se encuentra el
SAAD, no ya de una pretendida “caida libre”
(Montserrat, 2013) sino, ni siquiera, de una
supuesta “demolicion controlada” (AEDGSS,
2012), calificativos muy extendidos, quizd por
mediaticos, pero alejados de la realidad.

En definitiva, la verdadera situacién del nimero
de personas dependientes atendidas por el SAAD
durante los afios 2012 a 2013, atendiendo a
valores absolutos, se podria definir como de
estabilidad e, incluso, de crecimiento en el
ultimo afio.

El objeto de este articulo es poder fijar el coste
de esas 751.551, 753.842, 745.720 y 796.106
personas atendidas por el SAAD en los afios
2012, 2013, 2014 y 201§ respectivamente, y
exponer como se ha financiado.
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2. El coste del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia

Existe una relacion directa entre la financiacion

y los costes de la atencion a la dependencia, por
lo que para conocer aquélla se hace necesario en
primer lugar estimar éstos’.

2.1. Metodologia de calculo del coste de la
atencion a la dependencia

Para determinar el coste de la atencién a la
dependencia en los afios 2012 a 2015 partimos
de las prestaciones?, tanto de servicios como de
prestaciones econoémicas, reconocidas por las
comunidades auténomas.

1. El Tribunal de Cuentas (2014) sefiala en su informe sobre las
medidas de gestion y control adoptadas por las comunidades
auténomas para la adecuada aplicacion de la Ley de dependencia,
que no resulta nada sencillo poder estimar el coste que supone

la atencion a la dependencia en cada afio dada la falta de datos
relativos a las aportaciones realizadas, tanto por las comunidades
auténomas como por las propias personas beneficiarias.

2. Con el término genérico ‘prestaciones’ nos estamos
refiriendo aqui tanto a los servicios del catdlogo de la Ley de
dependencia como a las prestaciones econémicas.
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Se han contemplado los servicios® clasificindolos
en distintos escenarios, segun la categoria del
correspondiente servicio, el grado y nivel de
dependencia, el nivel de renta y la comunidad
auténoma de residencia.

En cuanto a las prestaciones econdémicas*, se
han disefiado igualmente diferentes escenarios
en funcion del tipo de prestacion, del grado y
nivel de dependencia y del nivel de renta de la
persona.

Se ha desarrollado un modelo de estimacion
que distingue, por un lado, servicios y, por otro,
prestaciones econdmicas, asignando a ambos
un indicador de referencia: un coste medio a los
diferentes servicios y una cuantia media a las
diferentes prestaciones econdmicas.

Relacionando ambos factores, es decir,
multiplicando el nimero de prestaciones por el
indicador de referencia, segtin corresponda, se
obtiene la cifra del coste anual de atencién del
SAAD.

3. El articulo 15 de la Ley de dependencia recoge las tipologias
de servicios que se han tenido en cuenta para la realizacion de
este estudio:

e Servicio de teleasistencia.

e Servicio de ayuda a domicilio.

e Servicios de centro de dia y noche.
e Servicios de atencion residencial.

El servicio de Prevencion de las Situaciones de Dependencia y
Promocion de la Autonomia Personal (PAPD) se ha excluido
de este estudio.

4. Prestacion econémica vinculada al servicio, prestacion
econdémica de cuidados en el entorno familiar y apoyo a cui-
dadores no profesionales, asi como prestacion econdémica para
cuidador personal (art. 15 Ley de dependencia).
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a. El coste de los servicios

El proceso de cilculo para la obtencién del
coste medio de los servicios ha considerado tres
fuentes de informacion:

1. Elinforme Los Servicios Sociales destinados
a las personas mayores en Espana a 31
de diciembre de 2012, publicado por el
Imserso (2015) y que muestra los precios
publicos para cada uno de los cuatro
servicios.

2. Fuentes del sector de servicios sociales:
datos solicitados por el Imserso a empresas
del sector.

3. Elestudio Una aproximacion al coste de la
dependencia en Espana y su financiacion de
los profesores de la Universidad de Valladolid
Dolores Prada y Luis Borge (20715).

Se han homogeneizado los datos procedentes de
las tres fuentes de informacidn, de tal manera
que respondan a un esquema de un indicador
por servicio expresado en euros al mes o a la
hora, seguin corresponda, como se muestra en la
Tabla 1. La media de estos datos es el indicador
de coste que se ha utilizado para la estimacion
del coste medio de los servicios.

Tabla 1. Coste medio de los servicios

Teleasistencia Ayuda a Centros de Atencion
Fuentes (€/mes) domicilio dia/noche residencial
(€/hora) (€/mes) (€/mes)
Informe Imserso 2012 23,94 14,01 861,48 1.658,13
Fuentes del sector 20,00 17,00 1.063,52 2.542,54
Prada y Borge
(U. Valiadolid) 20,00 15,00 873,06 1.774,05
Indicador de coste 21,31 15,34 932,69 1.991,57

Fuente: Imserso. Elaboracion propia.
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b. La cuantia de las prestaciones economicas

La cuantia media de las prestaciones economicas

se ha calculado partiendo de las cuantias

méximas establecidas en la disposicion

transitoria décima del Real Decreto-ley 20/2012,

de 13 de julio, de medidas para garantizar la

estabilidad presupuestaria y de fomento de

la competitividad, con base en la tipologia

de prestacion y el grado y nivel reconocido.

Ademds, se han aplicado las férmulas relativas

a la aportacion de la persona beneficiaria
recogidas en el Acuerdo de Mejora del SAAD,
publicado en el BOE por Resolucién de 13

de julio de 2012, para determinar la cuantia
concedida concreta de cada prestacion. En

todo caso, se ha tratado de ponderar el mayor
numero de factores posibles, en orden a calcular
una cuantia media que se ajuste lo maximo
posible a la realidad social y econdémica de las

personas beneficiarias.

Tabla 2. Cuantia media de las prestaciones
econémicas

Prestacion

.. | econoémica | Prestacion
Prestacion .
P para econdémica
econdémica l
i cuidados para
vinculada a q
L. en el asistencia
al servicio
entorno personal
familiar
Cuantia 508,77 319,64 494,57
media €/mes €/mes €/mes

Fuente: Imserso y SISAAD.

c. Coste de la Ley de dependencia

El método de estimacion del coste total de la Ley

de dependencia se basa en la multiplicacion del

ntmero de prestaciones por su coste.

Para ello se ha desarrollado un modelo

de estimacion que contempla las 934.316

prestaciones de 2012, las 916.767
correspondientes a 2013, las 898.332 de 2014
y las 916.602 de 2015. A continuacidn, estas

prestaciones se han puesto en relacion con los
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indicadores de coste respectivos, esto es, con
los costes medios de cada servicio y con las
cuantias medias reconocidas de cada prestacion
econOmica, de manera que se pudiera llevar

a cabo la multiplicacién de cada servicio y
prestacion por su indicador.

Realizadas las operaciones expuestas
anteriormente se obtiene el resultado del coste
del SAAD, para cada aiio:

e 2012: 6.895 millones de euros.
® 2013: 6.858 millones de euros
®  2014: 7.090 millones de euros.
®  2015: 7.449 millones de euros.

Esta misma operacion se puede realizar por cada
una de las comunidades auténomas y en cada
uno de los afios de 2012 a 2015. Los resultados
que obtenemos son los que se muestran en la
Tabla 3, en la que podemos observar el mayor
peso porcentual de Andalucia, Catalufia y la
Comunidad de Madrid, como 16gico trasunto de
su mayor poblacion absoluta, seguidas a cierta
distancia por Castilla y Ledn, Galicia y Pais
Vasco, en las que el factor poblacién de mayor
edad presenta un gran peso.

Bastante coincidentes con esta estimacion de
costes son tanto el Tribunal de Cuentas (2014),
que lo cifra para el afio 2012 en 7.084 millones
de euros con informacion facilitada por las
comunidades auténomas, como el estudio de
Prada y Borge (2015), que lo calcula en 6.509
millones de euros en el afio 2013.

|
3. Financiacion del SAAD

Una vez determinado el coste de la atencidn a la
dependencia, se analiza a continuacién

la financiacién y las aportaciones realizadas

por las administraciones publicas,
Administracién General del Estado y
comunidades auténomas, asi como las personas
beneficiarias, de acuerdo con la legislacion
vigente aplicable al respecto.
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Tabla 3. Coste del SAAD en 2012-2015 por comunidades auténomas

o, 4 o0 ,
gute tf;t:: 2013 tf;t::
ANDALUCIA 1.612.825.567 | 23,4% ANDALUCIA 1.477.206.140 | 21,5%
ARAGON 165.681.861 2,4% ARAGON 149.420.192 2,2%
ASTURIAS 140.464.171 2,0% ASTURIAS 138.061.499 2,0%
ISLAS BALEARES 88.308.768 1,3% ISLAS BALEARES 84.893.637 1,2%
CANARIAS 116.562.271 1,7% CANARIAS 119.866.808 1,7%
CANTABRIA 127.547.637 1,8% CANTABRIA 143.980.243 2,1%
CASTILLAY LEON 558.562.696 8,1% CASTILLA Y LEON 549.713.540 8,0%
C. LA MANCHA 390.283.406 5,7% C. LA MANCHA 400.770.056 5,8%
CATALUNA 1.053.099.060 | 15,3% CATALUNA 1.142.166.914 | 16,7%
C. VALENCIANA 460.950.229 6,7% C. VALENCIANA 425.754.250 6,2%
EXTREMADURA 171.626.079 2,5% EXTREMADURA 182.736.126 2,7%
GALICIA 408.623.017 5,9% GALICIA 439.275.515 6,4%
C. de MADRID 892.281.503 12,9% C. de MADRID 871.261.203 12,7%
MURCIA 185.089.873 2,7% MURCIA 181.120.781 2,6%
LA RIOJA 81.011.909 1,2% LA RIOJA 78.082.674 1,1%
NAVARRA 67.575.599 1,0% NAVARRA 70.112.530 1,0%
PAIS VASCO 374.770.285 5,4% PAIS VASCO 403.245.097 5,9%
TOTAL 6.895.263.932 | 100,0% TOTAL 6.857.667.206 | 100,0%
owl | |28 it
ANDALUCIA 1.393.316.783 | 19,7% ANDALUCIA 1.489.955.871 | 20,0%
ARAGON 149.884.333 2,1% ARAGON 151.517.608 2,0%
ASTURIAS 136.832.623 1,9% ASTURIAS 137.850.174 1,9%
ISLAS BALEARES 92.426.661 1,3% ISLAS BALEARES 94.709.137 1,3%
CANARIAS 126.830.237 1,8% CANARIAS 216.490.938 2,9%
CANTABRIA 151.727.134 2,1% CANTABRIA 136.284.888 1,8%
CASTILLA'Y LEON 548.564.114 7,7% CASTILLA Y LEON 561.918.765 7,5%
C. LA MANCHA 408.858.819 5,8% C. LA MANCHA 419.759.075 5,6%
CATALUNA 1.332.740.055 | 18,8% CATALUNA 1.383.620.238 | 18,6%
C. VALENCIANA 403.766.819 5,7% C. VALENCIANA 420.805.383 5,6%
EXTREMADURA 199.724.056 2,8% EXTREMADURA 212.614.085 2,9%
GALICIA 429.182.559 6,1% GALICIA 449.939.276 6,0%
C. de MADRID 912.984.129 12,9% C. de MADRID 944.909.535 12,7%
MURCIA 208.099.726 2,9% MURCIA 215.109.646 2,9%
LA RIOJA 75.249.697 1,1% LA RIOJA 74.744.055 1,0%
NAVARRA 72.693.055 1,0% NAVARRA 75.060.883 1,0%
PAIS VASCO 446.856.125 6,3% PAIS VASCO 464.363.783 6,2%
TOTAL 7.089.736.926 | 100,0% TOTAL 7.449.653.340 | 100,0%

Fuente: Imserso.
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3.1. Financiacién por la Administracion General
del Estado (AGE)

Todas las aportaciones de la AGE para financiar
el coste de atencion a la dependencia se realizan
a través de transferencias a las comunidades
auténomas, ya sea por lo dispuesto en la Ley
de dependencia, o en virtud de lo dispuesto

en la Ley 22/2009, de 18 de diciembre, por la
que se regula el sistema de financiacion de las
comunidades auténomas de régimen comun

y ciudades con estatuto de autonomia y se
modifican determinadas normas tributarias, en
adelante, Ley de financiacion autondémica.

3.1.1. Financiacion estatal regulada en la Ley de
dependencia

La Ley de dependencia en su articulo 7 regula
tres diferentes niveles de proteccion:

1.° Nivel minimo de proteccidn: el establecido
por la Administracion General del Estado.
Se asigna a las comunidades autonomas en
funcion del ntimero de personas beneficiarias
con prestacion reconocida, su grado de
dependencia, asi como la tipologia de las
prestaciones reconocidass.

Existe una estrecha relacion entre la

gestion llevada a cabo por las comunidades
auténomas y los créditos que se transfieren
como nivel minimo: las cantidades que
reciben las comunidades auténomas por este
concepto dependen, en ultima instancia, de la
cifra de personas beneficiarias con prestacion
reconocida existentes en cada comunidad, asi
como de su grado de dependencia reconocido.
En consecuencia, un aumento en la cifra

de personas beneficiarias con prestacion
supondrd asimismo un aumento en las
cantidades a transferir. En idéntico sentido,
el reconocimiento de los mayores grados de

5. Real Decreto 1050/2013, de 27 de diciembre, por el que
se regula el nivel minimo de proteccién establecido en la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependen-
cia (BOE n° 313, de 31 de diciembre de 2013).
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dependencia (en especial el Grado III, Gran
Dependencia) supondra asimismo recibir unas
mayores cantidades por este concepto, ya que
los grados mads elevados tienen asociadas unas
cifras mayores en concepto de nivel minimo.
Por todo ello, las variaciones en la gestion
realizada supondran asimismo variaciones

en las cantidades a transferir como nivel
minimo, de modo que un descenso tanto en la
cantidad de personas beneficiarias, como en
el reconocimiento de los grados mas elevados,
supondra consecuentemente un descenso en
la financiacién por nivel minimo.

©

2.° Nivel acordado: el que se acuerde entre
la Administracion General del Estado
y la administracion de cada una de las
comunidades auténomas a través de los
convenios previstos en el articulo 1o de
la Ley de dependencia. La disposicion
transitoria primera de la Ley establece su
vigencia unicamente “durante el periodo
comprendido entre el 1 de enero de 2007 y
el 31 de diciembre de 2015, y para favorecer
la implantacion progresiva del Sistema”,
por lo que en la actualidad, 2016, incluso
si no se hubiera suspendido su aplicacién,
no existiria ya financiacion basada en este
concepto.

Desde la entrada en vigor de la Ley de
dependencia y hasta el afio 2015, ultimo
ejercicio completo al redactar estas lineas,

la Administracion General del Estado, a
través del Imserso, ha transferido a las
comunidades autébnomas 10.9 55 millones de
euros en concepto de nivel minimo y nivel
acordado, como se detalla en la Tabla 5.

3.° Nivel adicional de proteccion: el que pueda
establecer cada comunidad auténoma.

3.1.2. Financiacion estatal regulada en la Ley de
financiacion autonomica

Por lo que se refiere a las aportaciones llevadas
a cabo en virtud de lo establecido en la Ley

de financiacién autonémica, desde la entrada
en vigor de esta norma legal en 2009, la
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Administracion General del Estado, a través del
Ministerio de Hacienda, ha transferido a las
comunidades autébnomas 15.316 millones de
euros en concepto de financiacion adicional, tal
y como se refleja en el Gréfico 2.

Se puede apreciar, como momento fundamental
dentro de la evolucion de la financiacion

del SAAD el ejercicio 2009, afio en el que se
comenzaron a transferir a las comunidades
auténomas los créditos recogidos en la Ley de
financiacién autonémica.

Mediante esta via de financiacién, como

recoge el Tribunal de Cuentas (2014), se han
establecido créditos que, aunque formalmente
sin caracter finalista, vienen a sufragar el
mayor coste del SAAD para las comunidades
auténomas. Ademas, estas cantidades se
calculan precisamente con los mismos criterios
con los que se calculaba el nivel acordado,

es decir, teniendo en cuenta la poblacién
potencialmente dependiente y las personas
dependientes con prestacion. El Tribunal de
Cuentas sostiene primero la procedencia de
analizar estos fondos¢, para después afirmar
categOricamente que la financiacion adicional
no finalista es financiacion de la Dependencia” y
que tales créditos compensan la suspension del
nivel acordado en 2012, toda vez que las cifras
asociadas a la financiacion adicional superan las
transferidas en concepto del mencionado nivel
acordado®.

6. “La referencia a los recursos adicionales, cuya distribucion
viene exclusiva y directamente vinculada al sistema de depen-
dencia, resulta necesaria para determinar de manera completa
la financiacion total obtenida por las comunidades auténomas
en relacion con dicho sistema”. Tribunal de Cuentas, Informe
de fiscalizacion 1.035/2014, pag. 62.

7. “La financiacion especifica de la dependencia esta constitui-
da por el nivel minimo de proteccion, a cargo del Imserso, que
represent6 el 19,71 % del total. Para el resto de aportacion
realizada por las comunidades auténomas, éstas recibieron del
estado a través de los recursos adicionales no finalistas, si bien
directamente vinculados al ntimero de dependientes previstos
en la Ley 22/2009, un importe que represent6 el 29,52 % del
total, siendo el 50,77 % restante financiado por las comunida-
des auténomas a través de otros recursos publicos propios”.
Tribunal de Cuentas, Informe de fiscalizacion 1.035/2014,
pag. 83.

8. “Por todo lo anterior, resulta evidente la correlacion exis-
tente entre los recursos del nivel acordado suspendidos y los
recursos adicionales incrementados, atendiendo a la finalidad
de ambos, y a su cilculo conforme a unos mismos criterios, sin
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3.1.3. Financiacion total de la dependencia por
la Administracion General del Estado

De acuerdo con lo expuesto en los dos anteriores
apartados, desde la entrada en vigor de la Ley
de dependencia en 2007 y hasta 2015 inclusive?,
el Estado ha transferido a las comunidades
auténomas un total de 26.271 millones de euros
para la financiacion de la dependencia, como se
aprecia en el Grifico 4, tanto por la via finalista
como por la adicional.

Grafico 2. Financiacion de la dependencia por la Administracion General del
Estado 2007-2015 (millones de euros)
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Fuente: Imserso, elaboracion propia con base en los datos recogidos en el SISAAD,
Presupuestos Generales del Estado y Tribunal de Cuentas.

que ello implique el mismo caracter de financiacion afectada™.
Tribunal de Cuentas, Informe de fiscalizacion 1.035/2014.

9. En este célculo se han tenido en cuenta las cantidades que
corresponderian tanto a la Comunidad Auténoma del Pais
Vasco como a la Comunidad Foral de Navarra, a través de

la aplicacion de los correspondientes porcentajes estableci-
dos en la normativa especial sobre sus regimenes financieros
(un 6,24 % de acuerdo con el Concierto Econdmico entre el
Estado y la Comunidad Auténoma de Pais Vasco, y un 1,60 %
de conformidad con el Convenio Econémico entre el Estado y
la Comunidad Foral de Navarra).
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Durante el periodo correspondiente a este
estudio, 2012 a 2013, la financiacion estatal
del SAAD por via finalista definida en la Ley
de dependencia y por la via adicional de la Ley
de financiacion autonémica, ha sido de 15.049
millones de euros, con el detalle que se muestra
en la Tabla 4.

Tabla 4. Financiacion estatal del coste del SAAD
2012-2015 (en millones de euros)

2012 | 2013 | 2014 | 2015

Fondos finalistas

Ley dependencia 1.404 | 1.208 | 1.140 | 1.189

Fondos adicionales
Ley financiacion 2.122 | 2.666 | 2.590 | 2.730
autonomica

Total financiacion

3.526 | 3.874 | 3.730 | 3.919
estatal

Fuente: Imserso, elaboracién propia con base en los
datos recogidos en el SISAAD, Presupuestos Generales
del Estado y Tribunal de Cuentas.

3.2. Financiacion de la dependencia por las
comunidades auténomas

Corresponde a las comunidades auténomas
planificar, ordenar, coordinar, dirigir y
gestionar, en el ambito de su territorio, los
Servicios y recursos necesarios para la atencion
de la dependencia (articulo 11 de la Ley de
dependencia).

Ademais, esta Ley establece en su articulo

32 que “la financiacion del sistema sera la
suficiente para garantizar el cumplimiento

de las obligaciones que correspondan a las
Administraciones Publicas competentes y se
determinara anualmente en los correspondientes
Presupuestos” y que “la aportacion de la
Comunidad Auténoma serd, para cada afo, al
menos igual a la de la Administracién General
del Estado”. Es decir, de este precepto se deriva
la obligacién de las comunidades auténomas
de aportar cada afio una cantidad igual a la
recibida por parte de la AGE.
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No obstante, no resulta sencillo conocer con
exactitud las aportaciones realizadas por las
comunidades autonomas para la financiacién
del SAAD, toda vez que en sus respectivos
presupuestos no se recogen de manera
especifica partidas destinadas a la atencién a
la dependencia. Tales cantidades suelen venir
recogidas en las mismas partidas donde se
consignan créditos relativos a otros conceptos
de servicios sociales, como la atencion a

las personas mayores, a las personas con
discapacidad o a los servicios sociales basicos.
Es mds, en el marco de las transferencias

que se realizan por parte de las comunidades
auténomas a las entidades locales o a entidades
sin animo de lucro, tampoco resulta posible
realizar esta diferenciacion.

Esta dificultad ha sido puesta de manifiesto
igualmente por el propio Tribunal de Cuentas
(2014) al afirmar que “las comunidades
auténomas no han establecido en su dmbito
presupuestario, una nitida separacion entre

los créditos establecidos para la atencion de la
dependencia y los previstos para los restantes
servicios sociales. Asimismo, carecen de sistemas
de contabilidad analitica aplicable a los gastos
de dependencia y, en su gran mayoria tampoco
han dispuesto los instrumentos contables
necesarios para efectuar el seguimiento

contable de estos gastos, en su consideracion de
financiacion afectada, lo que les impide certificar
con exactitud el importe total de los recursos
destinados a la dependencia”r°.

En tanto que las comunidades auténomas

se doten de los “sistemas de contabilidad
analitica, que serian necesarios para cuantificar
con exactitud el coste de la dependencia, con
separacion de otros costes de servicios sociales

10. Al referirse a la aportacion de los beneficiarios el Tribunal
de Cuentas afiade que “los sistemas contables establecidos
actualmente tampoco permiten cuantificar con exactitud la
aportacion de los beneficiarios al coste total de la depen-
dencia”. No obstante, si que aclara el Tribunal que “a la
aportacion que efectia la AGE en concepto de nivel minimo
de proteccion, y en su caso, de nivel acordado, con los
correspondientes créditos claramente identificados en los Pre-
supuestos Generales del Estado, no le afectan las dificultades
para su determinacion que si afectan a las otras fuentes de
financiacion”.
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que proporcionan a la ciudadania” que reclama
en su informe, el Tribunal de Cuentas recaba

la informacion disponible y concluye con el
reparto de financiacion publica entre Estado
(49,23 %) y comunidades auténomas (50,77 %)
que se reproduce en el Grifico 3, imagen fiel
del recogido por el Tribunal de Cuentas en su
Informe, en el que se aprecia que, tal y como
obliga la Ley de dependencia, la aportacion
global del Estado y las del conjunto de las
administraciones autonémicas, en 2012, segin
el Tribunal de Cuentas fueron practicamente
equivalentes.

Grafico 3. Financiacion del SAAD en 2012 segtin
el Tribunal de Cuentas

19,71 %
50,77 %

29,52 %

M Nivel minimo Imserso
Recursos adicionales Ley 22/2009
B CCAA

Fuente: Tribunal de Cuentas (2014). Grafico I.4.3-1.

Aplicando la l6gica del Tribunal de Cuentas, se
pueden establecer por diferencia las aportaciones
de las comunidades auténomas que, en el
periodo 2012-2015, habrian sido un total de
13.243 millones de euros, de acuerdo con el
siguiente desglose anual:

e 2012: 3.369 millones de euros.
e 2013: 2.984 millones de euros.
®  2014: 3.360 millones de euros.
e 2015: 3.530 millones de euros.
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Sin embargo, quedaria aun por determinar
lo que significan en estas cantidades las
aportaciones de los beneficiarios de la Ley de
dependencia.

3.3. Participacion de las personas beneficiarias
en la financiacién del SAAD

La Ley de dependencia establecia ya en

2006 que, ademds de las aportaciones de

las diferentes administraciones publicas, las
personas beneficiarias participen asimismo en
la financiacién de las prestaciones que reciben™
con un tercio del coste total del SAAD.

Estas previsiones fueron desarrolladas y
concretadas por el Acuerdo del Consejo
Territorial de de Servicios Sociales y del SAAD
para la mejora del Sistema para la Autonomia
y Atenci6n a la Dependencia, de 1o de julio de
2012, mediante el que se fijaron los criterios
y contenidos sobre capacidad econdémica y
participacion del beneficiario en el coste de

las prestaciones del sistema, cuando proceda.
De este modo, se han establecido criterios de
procedencia o no de esa participacion. Los
conceptos que deberan tenerse en cuenta a la
hora de determinar la capacidad econémica
del beneficiario son, principalmente, renta

y patrimonio, de los que dependera la
determinacién de su participacion en la
financiacion de las prestaciones que recibe.
Este hecho puede ayudar a situar en sus justos

11. El art. 33 de la Ley de dependencia dispone que “los bene-
ficiarios de las prestaciones de dependencia participardn en la
financiacién de las mismas, segin el tipo y coste del servicio y
su capacidad econémica personal.

2. La capacidad econémica del beneficiario se tendrd también
en cuenta para la determinacion de la cuantia de las prestacio-
nes econémicas.

3. El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia fijard los criterios para la aplica-
cion de lo previsto en este articulo, que serdn desarrollados en
los Convenios a que se refiere el articulo 1o.

Para fijar la participacion del beneficiario, se tendrd en cuenta
la distincion entre servicios asistenciales y de manutencién y
hoteleros.

4. Ningtin ciudadano quedara fuera de la cobertura del Siste-
ma por no disponer de recursos econémicos”.

12. Publicado por Resolucién de 13 de julio de 2012 de la
Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad (BOE n°
185, de 3 de agosto).
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términos el debate sobre la participacion de
los beneficiarios en la financiacién del coste
del SAAD, ya que esta participacion no es de
caracter absoluto, sino que tiene limites y su
procedencia o no se determina en funcién de la
capacidad econémica de la persona.

De un modo similar a lo manifestado

a propésito de las aportaciones de las
comunidades auténomas, el Tribunal de Cuentas
ha sefialado en su Informe de fiscalizacion
1.035/2014 la dificultad existente a la hora

de poder determinar las cantidades aportadas
por las personas beneficiarias, al afirmar en su
pégina 81, que “no resulta posible cuantificar ni
siquiera de forma aproximada la participaciéon
en la financiacion que efectiian a través del
copago los propios beneficiarios”. En el mismo
sentido, Marbdn (201 5) manifiesta la falta de
transparencia de las comunidades auténomas
en la contabilizacion de la aportacion de los
beneficiarios, lo que afiade dificultad a la
realizacion de comparativas fiables.

En todo caso, la nueva normativa sobre el nivel
minimo recogida en el citado Real Decreto
1050/2013, de 27 de diciembre, ha incorporado
la obligacién de las comunidades auténomas
de aportar anualmente un certificado donde

se recoja el gasto realizado en la materia.

De este modo, a partir de las mencionadas
certificaciones se podrd conocer con una mayor
precision las cantidades aportadas por las
comunidades autébnomas. En esta misma linea,
el mencionado Real Decreto y la nueva Orden
reguladora del SISAAD establecen la obligacion
para las comunidades auténomas de incluir

la aportacion de los beneficiarios como dato
obligatorio en el Sistema, de tal manera que en
el futuro se podra conocer esta informacion.

Con el fin de contar con informacién al
respecto, en el Imserso se ha realizado un
ejercicio de cdlculo de estas aportaciones,
estimando la capacidad econ6mica de las
personas beneficiarias con base en los datos
econdmicos de las mismas (tramos de rentas
medias, pensiones, etc.) y aplicando los criterios
de determinacién de la aportacion de la persona
beneficiaria para cada servicio o prestacion, en
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funcién de su capacidad econémica, contenidos
en el Acuerdo del Consejo Territorial de
Servicios Sociales y del SAAD de 2012 antes
referido. La estimacién de las aportaciones de
los beneficiarios, obtenida para el periodo objeto
2012-2015, ha sido de 7.774 millones de euros,
de acuerdo con el siguiente desglose por afios:

e 2012: 1.848 millones de euros. Un
26,8 % del total.

e 2013: 1.947 millones de euros. Un
28,4 % del total.

®  2014: 1.900 millones de euros. Un
26,8 % del total.

e  2015: 2.079 millones de euros. Un
27,9 % del total.

En unas cifras bastante similares se encuentra el
estudio realizado por Prada y Borge (2014) en
el que, como se aprecia en el Grifico 4, para el
ejercicio 2013 estimaron una cantidad de 1.870
millones de euros en concepto de aportacion de
los beneficiarios, un 28,73 % del total. Para ello,
siguieron una metodologia similar a la utilizada
en el Imserso, teniendo en cuenta diferentes
tramos de renta de las personas beneficiarias.

Grafico 4. Aportacion de los beneficiarios al
coste total de la dependencia en 2013, seguin
Prada y Borge

Aportacién
usuario
28,73%

Aportacion
Administracion
71,27 %

Fuente: Prada y Borge, 2014.
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3.4. Financiacion global de la dependencia:
aportaciones de la Administracion General del
Estado, de las comunidades auténomas y de
los beneficiarios

Llegados a este punto se pueden presentar

ya los célculos de la financiacion del coste de
la dependencia realizados. En la Tabla 5 se
muestran los resultados, teniendo en cuenta los
tres sumandos anteriormente expuestos:

e Laaportacion de la Administracion
General del Estado: tanto la financiacién
finalista del nivel minimo de proteccion
estatal derivada de la Ley de dependencia,
como la financiacién adicional no finalista
derivada de la Ley de Financiacién de las
Comunidades Auténomas de Régimen
Comin, asi como el calculo correspondiente
a las Comunidades de Régimen Especial
(Pais Vasco y Navarra).

e La aportacion de recursos propios de
las comunidades auténomas: estimacion
obtenida por diferencia con las aportaciones
del Estado y de los beneficiarios.

e Laaportacion de los beneficiarios: estimada
a partir de su capacidad econémica.

Tabla 5. Estimacion de la financiacion del coste
del SAAD 2012-2015 (en millones de euros)

2012 | 2013 | 2014 | 2015
Administracion
General del Estado 3.526 | 3.874 | 3.730 | 3.919
Comunidades
auténomas 1.521 | 1.037 | 1.464 | 1.451
recursos propios
Beneficiarios 1.848 | 1.947 | 1.896 | 2.079
TOTAL
FINANCIACION
COSTE 6.895 | 6.858 | 7.090 | 7.449
DEPENDENCIA

Fuente: Imserso. Elaboracién propia.

En la Tabla 5 resulta apreciable como las
aportaciones realizadas por cada una de las tres
partes, durante los afios 2012 a 2015 en los que
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nos detenemos en este estudio, fueron distintas
a las previstas por la Ley de dependencia y su
Memoria de Impacto:

e Laaportacion de la Administracién
General del Estado a la financiacion de la
atencion a la dependencia supuso mas del
tercio del coste total del Sistema previsto
en la Memoria de Impacto de la Ley de
dependencia. Para el ejercicio 2012 las
aportaciones de la AGE supusieron el
51,1 % del coste total, en el afio 2013 un
56,5 % e igual porcentaje para los afos
2014y 201§, un §2,61 %.

e  Las estimaciones de las aportaciones de
recursos propios de las comunidades
auténomas estuvieron por debajo de la
financiacién del Estado y de las previsiones
de la Memoria de Impacto de la Ley de
dependencia: un 22,1 % en 2012, un
15,1 % en 2013, un 20,64 % en 2014 y un
19,5 % en 2015.

e Laestimacion de las aportaciones de
los mismos beneficiarios se acercan a
las previsiones iniciales de la Ley de
dependencia y de su Memoria: un 26,8 %
en 2012, 28,4 % en 2013, 26,75 % en 2014
y 27,9 % en 2015.

Finalmente, el estudio de estas diversas vias de
financiacion puede realizarse para cada una de
las comunidades auténomas y por cada uno

de los afios de 2012 a 2015. En la Tabla 6 de
este trabajo se recoge la distribucion de las
aportaciones para la financiacion del coste del
SAAD por comunidades auténomas, tan solo
para el altimo ejercicio objeto de estudio en

este articulo por razones de espacio y dado que
los valores tanto absolutos como relativos son
muy estables a lo largo del periodo estudiado ya
que, como vimos al principio de este trabajo, la
cifra de beneficiarios atendidos por el SAADa de
2012 a 2014 se ha mantenido bastante estable
en torno a las 750.000 personas y en el afio
2015, coincidiendo con la implantacién total

de la Ley de dependencia, los beneficiarios con
prestacion han aumentado hasta los 796.109.
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El Tribunal de Cuentas (2014) ya puso de relieve
que, por parte de la AGE, se estaba cumpliendo
el mandato legalmente establecido de financiar,
al menos, la mitad del coste del SAAD.

En el Grifico 5 se recoge la representacion
grafica que realiza el Tribunal, en el Informe

de fiscalizacion citado, de los porcentajes

reales de las aportaciones autondmicas, en

las comunidades de régimen comdn, a la
financiacién de la dependencia certificadas,

esto es muy relevante, por las propias
administraciones autonémicas. Es decir, el
Tribunal de Cuentas afirma, con informacién
de las propias comunidades auténomas, que
éstas —junto con los beneficiarios- se encuentran
aportando entre el 73 % de la financiacion total
del sistema (Madrid) y el 27 % (Galicia).

De este modo, con base en la informacién
facilitada por las propias comunidades

auténomas al Tribunal de Cuentas, durante el
afno 2012 las aportaciones de la AGE alcanzaron
una media del 59,23 % del coste total, mientras
que las aportaciones de las CCAA (incluidas las
aportaciones de los beneficiarios), supusieron el
50,77 %.

Y por dltimo, debe asimismo resefiarse que

el estudio de Prada y Borge (2014) llega a
unas conclusiones similares, puesto que en el
mismo se recoge que para el ejercicio 2013 las
aportaciones efectuadas por la AGE alcanzaron
el 54,77 % del coste total de la atencién a la
dependencia, mientras que las aportaciones
de los presupuestos autonémicos supondrian
tan s6lo el 16,50 %, y las aportaciones de los
beneficiarios serian de un 28,73 %, como se
puede apreciar en el Gréfico 6.

Grafico 5. Financiacion de la dependencia por CCAA, segun el Tribunal de Cuentas

Andalucia 37,95 34,98
Principado de Asturias 34,59 50,24
Islas Baleares 46,74 32,23
Canarias 31,11 50,96
Cantabria 35,10 45,47
Castillay Ledn 22,26 28,44 49,30
Castill-La Mancha 25,44 60,13
Catalufia 29,02 50,77
Comunidad Valenciana 33,30 48,43
Extremadura 22,80 63,08
Galicia 46,79 27,48
Madrid 15,54 73,26
Region de Murcia 32,62 42,28
La Rioja 36,99 41,81

% Imserso
% Recursos adicionales L22/2009 (Estado)
B % Financiacién general CCAA

Fuente: Tribunal de Cuentas, 2014. Gréfico I1.4.3-2.
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Grafico 6. Financiacién de la dependencia segtn
Prada y Borge

16,50 %

36,87 %
17,90 %

M Beneficiarios

Nivel minimo
M Financiacion adicional
[l CCAA

Fuente: Prada y Borge, 2014.

|
4. Conclusiones

Como resumen y conclusiones de este estudio
podemos enumerar las siguientes:

1. El coste del SAAD en cada uno de los afios
del periodo 2012-2015 habria sido:

e 2012: 6.895 millones de euros.
® 2013: 6.858 millones de euros.
®  2014: 7.090 millones de euros.
®  2015: 7.449 millones de euros.

2. La financiacion de este coste se realiza por
el Estado, las comunidades auténomas y los

propios beneficiarios.

3. La financiacién del Estado se rige por
dos vias distintas: finalista y adicional o
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no finalista, reguladas por sendas leyes
que garantizan las aportaciones a realizar
por parte del Estado a las comunidades
auténomas para financiar el coste de
atencion a la dependencia:

e La Ley de dependencia, la
financiacion finalista, a través del
nivel minimo de proteccién y, en su
caso, del nivel acordado.

e La Ley de financiaciéon autonémica,
de caracter no finalista, que viene a
sufragar el mayor coste del SAAD
para las comunidades auténomas
y que se calcula, precisamente, con
los mismos criterios con los que se
calculaba el nivel acordado, es decir,
teniendo en cuenta la poblacion
potencialmente dependiente y
las personas dependientes con
prestacion.

Durante todo el periodo de vigencia de
la Ley de dependencia, 2007-2015, la
Administracién General del Estado ha
destinado a las comunidades auténomas
26.271 millones de euros, tanto por la
via finalista como por la adicional o no
finalista.

En el periodo 2012-2015, objeto de este
estudio, la Administracién General del
Estado ha destinado a las comunidades
auténomas 15.049 millones de euros, tanto
por la via finalista como por la no finalista.

En concreto, en 20135, ultimo ejercicio
completo del que se disponen cifras, se
han transferido desde el Estado a las
comunidades auténomas 3.919 millones de
euros. Esta cantidad supone el 52,61 % del
coste anual del SAAD. El resto habria sido
financiado por comunidades auténomas
(19,48 %) y beneficiarios (27,91 %). En

el resto de afios del periodo 2012-2015
esta distribucion relativa ha resultado muy
similar.
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1. El fendmeno de la discapacidad
y su relevancia para las politicas
publicas’

La posesion de estadisticas sobre

el fendmeno de la discapacidad en
Espafia es esencial, no s6lo para
conocerlo o evaluarlo, sino también
para que las Politicas Publicas que,
legalmente, han de destinarse a la
solucion del mismo, acierten en el
disefio de sus instrumentos y mejoren
en su eficacia y eficiencia.

En este sentido, se constata que las
estadisticas del Impuesto sobre la
Renta de las Personas Fisicas son
una fuente de informacién muy
significativa, dada la relevancia de
la discapacidad como médulo de

la capacidad econdmica sometida a
gravamen y, ademas, han mejorado
mucho en los dltimos afos, debido
a los trabajos de la Agencia Estatal
de Administracion Tributaria y el
Instituto de Estudios Fiscales, por lo

1. Este articulo procede de la conferencia
realizada por el autor durante la presentacion
del siguiente libro, del cual es coautor: Martin,
1. y Carbajo, D. (2016): La discapacidad en las
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Personas Fisicas. Ejercicio 2011 (declaracion
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Ediciones Cinca.
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de la Fundacion ONCE, Madrid, el dia 12 de
julio de 2016.
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que se invita a los estudiosos de la discapacidad
a su conocimiento y andlisis.

1.1. Desde la perspectiva juridica

En Espana, los poderes publicos vienen
obligados a desarrollar variadas politicas
publicas en relacion con la discapacidad,
incorporando diferentes instrumentos

a las mismas que conllevan actuaciones
presupuestarias muy diversas, tanto desde la
vertiente de los gastos publicos como en el area
de los ingresos y de los beneficios fiscales.

Encontrandonos en un Estado de Derecho,
como proclama enfiticamente el articulo 9.1

de la Constitucion Espafiola (en adelante, CE):
“Espafia se constituye en un Estado social y
democriético de Derecho...” y reitera su articulo
9.1: “Los ciudadanos y los poderes publicos
estan sujetos a la Constitucion y al resto del
ordenamiento juridico”, lo primero a mencionar
es la fuente juridica de esta obligacion.

Desde esta perspectiva, la obligacion legal

de establecer politicas publicas a favor del
discapacitado halla su clave de béveda,
asimismo, en el articulo 49 de la misma Carta
Magna, cuando sefiala:

“Los poderes publicos realizaran una politica

de prevision, tratamiento, rehabilitacion e
integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales
y psiquicos, a los que prestaran la atencion
especializada que requieran y los ampararan
especialmente para el disfrute de los derechos
que este Titulo otorga a todos los ciudadanos™.

Ciertamente, la terminologia anterior ha
quedado desfasada y hoy repele a nuestras
sensibilidades, habiendo sido sustituida por un
vocablo mads moderno: el de discapacidad*

2. Conviene recordar, en este sentido, lo que dispone la dispo-
sicion adicional octava de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia:

Terminologia.

“Las referencias que en los textos normativos se efectian a
‘minusvdlidos’ y a ‘personas con minusvalia’, se entenderan
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y por sus sujetos, las personas con
discapacidad.

También existe otra obligacion normativa de
primer orden para introducir estas politicas
publicas en favor de la discapacidad, fuente
jerarquicamente superior al Derecho Nacional,
de acuerdo a los principios de primacia del
Derecho Internacional Pablico que se derivan
de la propia CE, articulos 93, 94.1y 96,y de
la propia doctrina de su intérprete oficial y
maximo: el Tribunal Constitucional.

Nos referimos a la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Organizacion de las
Naciones Unidas (en adelante, ONU), de 13

de diciembre de 2006, firmada y ratificada por
Espafia y cuyo contenido forma parte integra de
nuestro Ordenamiento Juridico desde el dia 3 de
mayo de 2008.

Este Tratado International implica la existencia
de una fuente juridica de rango jerarquico
superior al Ordenamiento Nacional (articulos
93, 94y 96.1 de la Constitucion Espaiiola) y
supone:

“... 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 demds”.

realizadas a ‘personas con discapacidad’.

A partir de la entrada en vigor de la presente Ley, las dis-
posiciones normativas elaboradas por las Administraciones
Pablicas utilizardn los términos ‘persona con discapacidad’ o
‘personas con discapacidad’ para denominarlas™.
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De esta forma, Espafia, como Estado de
Derecho, democratico y social (articulos 1.1y
9.1 CE, ver supra) estd obligada por sus normas
nacionales y por sus compromisos juridicos
internacionales a proteger a la persona con
discapacidad, a promoverla e integrarla en

la sociedad, incidiendo las politicas publicas
aplicadas para lograrlo en los aspectos
modernos del tratamiento de la discapacidad:
igualdad, inclusién, respeto y promocion.

1.2. Consideraciones de caracter social
1.2.1. Introduccion

La relevancia de la discapacidad en sociedades
maduras, envejecidas y con larga esperanza

de vida como es la espafola, especialmente,
tras el descenso demografico de los tres

ultimos ejercicios (Instituto Nacional de
Estadistica, en adelante, INE; INE, 2016),

no puede extrafiarnos; sin embargo, una de

las caracteristicas mds significativas a la hora
de tratar de conocer y evaluar la incidencia
poblacional de la discapacidad y su distribucion
(territorial, social, por sexos, etc.) es la pobreza
de los datos al respecto.

En Espafia, las principales encuestas generales
para las personas con discapacidad son las
Encuestas sobre Discapacidades elaboradas por
el INE.

La ultima de ellas fue la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones
de Dependencia (EDAD 2008). Junto a tales
trabajos, en los tdltimos afios, el INE ha hecho
por primera vez el esfuerzo de aprovechar al
maximo los registros administrativos existentes
para cruzarlos con encuestas consolidadas y
obtener asi dos nuevas operaciones periodicas
que constituyen un sistema integrado de
informacion continua y actualizada sobre
personas con discapacidad y mercado laboral
(INE; 2016, 2015).

Ahora bien, tales encuestas son de valor

limitado para comprender la discapacidad, pues
ni siquiera cuantifican la demografia de las
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personas con discapacidad, es decir, el nimero
de afectados, centran su discurso en materias
laborales y son ‘encuestas’, con las limitaciones
que tales operaciones estadisticas conllevan para
el conocimiento de cualquier realidad social y
econdmica, sobre todo, teniendo en cuenta que
parten, asimismo, de la Encuesta de Poblacion
Activa.

En cualquier caso, existen una serie dificultades
previas para conocer la realidad social y la
demografia espafiola de la discapacidad, como
son las siguientes:

a. Ausencia de una definiciéon homogénea
de los términos ‘discapacidad’ y ‘persona
con discapacidad’. En el caso espafiol
tal carencia se ve agravada por otra
circunstancia especifica, como es que los
criterios para delimitar la discapacidad
son distintos de los utilizados para definir
la dependencia’ (Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y de Atencién a las personas en
situacion de dependencia).

Como se sabe, no son conceptos
homogéneos y no hay ‘pasarela’ en
las valoraciones entre los mecanismos
para determinar y cuantificar el
grado de ‘discapacidad’ y los ligados
a la cualificacion y graduacion de la
‘dependencia’.

b. Prevalencia reciente de los datos
estadisticos relativos a la dependencia,
marginando los esfuerzos y medios para
construir estadisticas sobre las personas
con discapacidad, dadas las dificultades
terminoldgicas y legales existentes para
poder unificar o, al menos, coordinar

3. Que, conforme al articulo 2.2 de la mencionada Ley
39/2006, es:

“El estado de cardcter permanente en que se encuentran las
personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad
o la discapacidad, y ligadas a la falta o pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién
de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de personas
con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros
apoyos para su autonomia personal”.
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las fuentes de datos relativas a los dos
conceptos.

1.2.2. Datos de la dependencia

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (en
adelante, Imserso) tiene, entre sus misiones,

la de recopilar las estadisticas relativas a la
dependencia, encontrandose tales informaciones
incorporadas al denominado Portal de la
Dependencia e integrando el denominado
Sistema de Informacion del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (en
adelante, Sisaad).

Aunque hemos de destacar el esfuerzo al
respecto realizado por el Imserso, que permite
una vision del fenémeno de la dependencia,
ademas actualizada mensualmente, lo cierto

es que no faculta conocer la demografia de

la discapacidad, pues los colectivos afectados
(dependientes y personas con discapacidad) son
diferentes y se rigen por normas distintas.

Asimismo, no hay posibles ‘pasarelas’ entre los
dos colectivos y sus mecanismos de valoracién
y, por si esto fuera poco, los datos de la
dependencia conforman un registro oficial,

al originarse por la peticién de los sujetos

que, tedricamente, desean beneficiarse de la
calificacion legal de dependiente en cualquiera
de sus grados.

Seguidamente, se recogen datos (Imserso, 2016),
referidos a mayo de 2016, sobre la dependencia,
a efectos puramente informativos:

®  1.610.554 personas han solicitado la
prestacion de dependencia.

e 1.512.617 personas han recibido
dictimenes con el grado de dependencia
respectivo.

®  817.479 personas reciben algun tipo de
prestacion de la Ley 39/2006.

De estas personas, el 53,94 % tienen mas
de 80 afios, un 64 % son mujeres y un 36 %
son hombres. De acuerdo con estos datos,
la dependencia afecta mas a las personas
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envejecidas y con alta esperanza de vida (de ahi,
entre otras causas, su feminizacion).

1.2.3. Datos de la discapacidad

En cambio, la calificacion de persona con
discapacidad depende de un sistema de
evaluacion y de la atribucion al sujeto de un
grado de discapacidad, distinto y diferenciado
en relacion al de la dependencia.

Respecto de las estadisticas puras de
‘personas con discapacidad’, hay que tener
en cuenta que el Real Decreto 1971/1999,

de 23 de diciembre, de procedimiento para

el reconocimiento, declaracion y calificacion
del grado de discapacidad, es el que establece
el reconocimiento de grado de discapacidad

y concesion del Certificado declarativo de
Grado de Discapacidad y, por lo tanto, el
registro y clasificacion de los mismos seria la
base estadistica esencial, la clave de béveda al
cuantificar y clasificar a los colectivos de tales
individuos.

Esta norma considera la discapacidad como una
desventaja social y médica y la cualifica segin
grados: desde el 33 % (lo que hemos anotado
como discapacidad ‘simple’) y mds de 65 % (que
hemos definido como discapacidad ‘cualificada’).

El precitado Real Decreto 1971/1999 resulta
ser, al parecer de la doctrina, una disposicion
anticuada, inadaptada a la moderna realidad
social, clinica y juridica de la discapacidad.

A pesar de su cardcter historico y de la unidad
registral, conceptual y metodolégica que supone
la regulacion unitaria de la discapacidad y de sus
diversos grados, lo cierto es que no se posee (o,
al menos, no se conoce) una estadistica oficial y
publica derivada de la misma que aproveche este
registro, tal y como sucede, por el contrario, con
el Registro Publico de la dependencia, ver supra.

Sin embargo, el hecho de que a efectos
tributarios se utilice el citado Real Decreto como
instrumento legal para calificar a un obligado
tributario en el Impuesto sobre la Renta de
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las Personas Fisicas (en adelante, IRPF) como
persona con discapacidad y que, asimismo, tal
concepto a efectos fiscales derive de la regulacion
del IRPF (Alonso et al., 2009), lleva a que, si
disponemos de datos estadisticos respecto de
los contribuyentes con discapacidad en el IRPE,
impuesto general por excelencia en el sistema
tributario espafiol y con el mayor nimero

de declarantes (19.750.000 declaraciones-
liquidaciones en Territorio Comun, segtn datos
del ejercicio 2014, declaracién 2015), podemos
convertir en estadistica de la discapacidad a

la estadistica de las personas declarantes con
discapacidad en el IRPE, aunque, l6gicamente,
tal identificacién no esté exenta de problemas y
de limitaciones, empezando por el hecho de que
una estadistica (como es la del IRPF) elaborada
desde fuentes y con objetivos tributarios no
puede comprender datos de la discapacidad

sin regulacion en la normativa del IRPF u
ofrecer informacion sobre aspectos, verbigracia,
epidemioldgicos, que no aparecen reflejados en
las declaraciones tributarias.

Por lo tanto, podemos afirmar que la estadistica
de las personas con discapacidad en Espafia o, al
menos, las estadisticas que con mayor amplitud
demografica informan sobre tal circunstancia

en Espafia, resultan ser las estadisticas del

IRPF, pues el articulo 72.1 del Reglamento del
IRPF, Real Decreto 439/2007, de 30 de marzo4,
parte de los certificados emitidos conforme

4. Acreditacion de la condicion de persona con discapacidad y
de la necesidad de ayuda de otra persona o de la existencia de
dificultades de movilidad

1. A los efectos del Impuesto sobre la Renta de las Personas
Fisicas, tendrdn la consideracion de persona con discapacidad
aquellos contribuyentes con un grado de minusvalia igual o
superior al 33 por ciento.

El grado de minusvalia debera acreditarse mediante certificado
o resolucion expedida por el Instituto de Migraciones y
Servicios Sociales o el 6rgano competente de las Comunidades
Auténomas. En particular, se considerard acreditado un grado
de minusvalia igual o superior al 33 por ciento en el caso de
los pensionistas de la Seguridad Social que tengan reconocida
una pension de incapacidad permanente total, absoluta o gran
invalidez y en el caso de los pensionistas de clases pasivas

que tengan reconocida una pension de jubilacion o retiro por
incapacidad permanente para el servicio o inutilidad. Igual-
mente, se considerara acreditado un grado de minusvalia igual
o superior al 65 por ciento, cuando se trate de personas cuya
incapacidad sea declarada judicialmente, aunque no alcance
dicho grado.
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al precitado Real Decreto 1971/1999 por el
Imserso o la Consejeria competente en materias
sociales de las comunidades auténomas (en
adelante, CCAA) para establecer cuando

un obligado tributario esta calificado como
‘persona con discapacidad’. Ademas, el criterio,
graduacion y certificacion de la discapacidad,
segun el IRPF, se ha convertido en la norma
marco para determinar y probar la discapacidad
en todo el Ordenamiento Tributario espafiol.

1.2.4. Algunas conclusiones

e Las estadisticas espaifiolas oficiales relativas
a las personas con discapacidad son
pobres y necesitan homogeneizacion y
periodicidad. Hace falta una estadistica
anual con criterios homogéneos,
estadisticamente hablando (INE).

e  La estadistica de las personas con
discapacidad en Espaiia resulta ser, en
realidad, la estadistica del IRPF, ya que no
hay otra entidad o fuente que proporcione
informacion ‘pura’ con datos relativos al
grado de discapacidad; de ahi también su
relevancia pero, asimismo, su insuficiencia y
sus restricciones informativas.

En cualquier caso, conviene insistir en la
necesidad de disponer de una estadistica oficial
y publica sobre la discapacidad y las personas
con discapacidad en Espafia, actualizada
periddicamente y que englobe aspectos no
exclusivamente tributarios, ya que como hemos
seflalado en otra obra:

“Es de sobra conocido, que la primera

accién para resolver, solucionar, paliar,
mejorar, etc. un fendmeno social (con claras
implicaciones econémicas y morales) como es
el de la discapacidad es su conocimiento y, en
particular, la delimitacién y cuantificacion de
los sujetos afectados por esta problemadtica y la
evaluacion de sus consecuencias econdémicas;
por ello, cualquier informacién estadistica
como la planeada en este estudio, a partir de
fuentes fiscales, resulta ser por si misma un
‘plus’ para mejorar nuestra aprehension de
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la realidad de la discapacidad y, a partir del
mismo, desarrollar las politicas publicas que
nuestra CE exige.

Sin embargo, mientras que en los dltimos afios
se han desarrollado importantes esfuerzos y
trabajos a la hora de disponer informacion
acerca de la dependencia (cuestion, como
hemos indicado anteriormente, relacionada,
con zonas comunes, pero distinta de la
discapacidad), esfuerzos vinculados a la
preparacion e implementacion de la precitada
Ley 39/2006, Ley de Dependencia; lo cierto
es que, acerca de la discapacidad, existe una
menor informacién cuantitativa, limitacion
que también este trabajo quiere ayudar a
suplir” (Martin y Carbajo, 2016: 21).

Por otra parte, recopilar estadisticas y datos
acerca de las personas con discapacidad es una
obligacion derivada de la Convencion de la
ONU sobre los Derechos de las Personas con
discapacidad, ver supra, cuyo articulo 31
senala:

«...los Estados Partes recopilardn informacion
adecuada, incluidos datos estadisticos y de
investigacion, que les permitan formular

y aplicar politicas, a fin de dar efectos a la
presente Convenciéon”.

Todo ello, bajo la rubrica: Recopilacién de datos
y estadisticas.

|
2. El impacto econdmico y fiscal de la
discapacidad

La dependencia y la discapacidad tienen una
fuerte incidencia econémica, tanto publica
(politicas sociales, sanitarias y asistenciales, cada
vez mads relevantes en el Estado Social, articulo
1.1 CE y que han sido objeto de un inaceptable
recorte durante la denominada “era de los
ajustes”, evaluando la reduccion en un 8,3 % en
politicas de dependencia —Foessa, 2014; Oxfam-
Interm6n, 2013-), como privada en términos de
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inversiones (domotica, sanidad, accesibilidad,
etc.) y en volumen de gasto.

La discapacidad implica mayores gastos

tanto por el sujeto afectado como por la
existencia de sujetos con discapacidad que son
atendidos econdmicamente por otras personas,
generalmente familiares, al no poder obtener
recursos suficientes por si solos.

Esta menor capacidad econémica producida

por los gastos necesarios para atender la
discapacidad ha llegado a ser cuantificada en
varios estudios (Ayuntamiento de Barcelona,
2006; Confederacion Espafiola de Organizaciones
a favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual o del Desarrollo, Feaps, 2014).

Entre sus conclusiones mas llamativas

destaca que una familia con una persona

con discapacidad intelectual soporta un
sobreesfuerzo econémico anual que excede de
24.000 euros, lo que supera al salario medio en
Espafia en esa fecha (fijado en 22.727 euros).

La existencia de personas con discapacidad
conlleva importantes gastos e inversiones para
los sujetos afectados directa o indirectamente
(generalmente familiares), pero también para
los poderes publicos y, en consecuencia, la
capacidad econémica sometida a imposicion
(articulos 31.1 de la CEs y 2.1 de la Ley
58/2003, de 17 de diciembre, General
Tributaria, norma bésica del Ordenamiento
Tributario espafiol®) se ve afectada, ergo

el sistema tributario tiene que tomar en
consideracion esta reduccion de la capacidad

5. Todos contribuirdn al sostenimiento de los gastos publicos
de acuerdo con su capacidad econémica mediante un sistema
tributario justo inspirado en los principios de igualdad y pro-
gresividad que, en ningtin caso, tendra alcance confiscatorio.
6. Los tributos son los ingresos publicos que consisten en pres-
taciones pecuniarias exigidas por una administracién puablica
como consecuencia de la realizacion del supuesto de hecho al
que la ley vincula el deber de contribuir, con el fin primordial
de obtener los ingresos necesarios para el sostenimiento de los
gastos publicos.

Los tributos, ademds de ser medios para obtener los recursos
necesarios para el sostenimiento de los gastos publicos, podrin
servir como instrumentos de la politica econémica general y
atender a la realizacion de los principios y fines contenidos en
la Constitucion.
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econdmica a la hora de configurar el sistema
tributario mediante su llamada funcién
extrafiscal, articulo 2.1, segundo parrafo, Ley
General Tributaria y la implementacion de un
elenco de beneficios fiscales en favor de las
personas con discapacidad.

Pero, no solamente la discapacidad conlleva una
menor capacidad econémica para los sujetos
afectados y los que conviven con ellos, sino

que también son necesarias inversiones y gastos
extraordinarios para lograr que la persona con
discapacidad esté incluida en el entramado social
y en posiciones de igualdad.

De esta forma, el sistema tributario debe atender
a la persona con discapacidad desde dos frentes:

a. Elcirculo ‘subjetivo’ de la discapacidad que
debe manifestarse en tributos personales,
caso del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas (IRPF), y

b. El circulo ‘objetivo’ de la discapacidad
que debia centrarse, por ejemplo, en
los gravamenes sobre el consumo, tipo
Impuesto sobre el Valor Anadido (en
adelante, IVA).

Desgraciadamente, nuestro sistema tributario
y nuestras estadisticas se centran mds en la
vertiente a) que en la b) y, sin embargo, en
una vision moderna de la discapacidad puede
ser mas relevante la accion sobre inversiones
(accesibilidad) y en gastos que la modulacién
de la capacidad econémica (renta) sometida a
imposicion (Carbajo, 2006: 81-88).

|
3. Estadisticas tributarias del IRPF y
discapacidad

Al respecto, empezamos con tres ideas
significativas:

a. Las estadisticas tributarias proporcionan
una vision moderna, actualizada
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periédicamente y muy vinculada a la
realidad sobre la actividad econémica y la
sociedad espafiola.

Las fuentes estadisticas mds relevantes en
materia del IRPF son el portal de la Agencia
Estatal de Administracion Tributaria (en
adelante, AEAT), www.agenciatributaria.
es, pestaia ‘Estadisticas’, ‘Estadisticas por
impuesto’/’IRPF y Patrimonio’; la Base de
Datos del Sector Publico, Badespe, que
publica el Instituto de Estudios Fiscales (en
adelante, IEF), www.ief.es, Badespe y, de
manera secundaria, con alguna precision

o detalle relevante, la publicacion de la
Direccion General de Tributos, Estadisticas
del IRPF y del Impuesto sobre el Patrimonio,
la cual tiene los graves problemas de su
irregularidad en la publicacion y el atraso
de los afos expuestos (la tltima hace
referencia al periodo 2007), asi como otras
publicaciones de la propia AEAT, por
ejemplo, su Memoria Anual.

b. La AEAT ha realizado y lleva ejecutando
un programa estadistico muy significativo,
de alta calidad, cada vez mas amplio,
elaborado y riguroso (AEATa, 2016).

c. EIIRPF es un gravamen esencial
en las sociedades democraticas y
fundamental para el funcionamiento del
sistema tributario espafiol: primero en
importancia recaudatoria; primero en
reflejar la realidad social por nimero de
contribuyentes (19.750.000 declarantes,
aproximadamente); primero en su impacto
en los debates de politica fiscal, etc.

En suma, las estadisticas tributarias deben ser
objeto de una mayor atencién por parte de
los estudios de la realidad social y econémica
espafiola, asi como de su evolucion.

Pero, ademads, las estadisticas del IRPF permiten
el andlisis del microcosmos social espaiiol,

pues su desglose alcanza a distribuciones

por municipios, comunidades auténomas,
administraciones de Hacienda, familias, edades,
sexo, etc.


http://www.ief.es/
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De hecho, es posible explotar mucho mas

las estadisticas del IRPF y obtener nuevos

datos, cruces de datos o mayores detalles de

los mismos, verbigracia, como ejemplo de

esto ultimo, muchas estadisticas se presentan
desglosadas por las 17 comunidades auténomas,
pero se pueden dividir por provincias, por los
municipios de los declarantes, etc.

Asimismo, es importante resaltar que estas
estadisticas son anuales y se actualizan
periédicamente, siguiendo asimismo criterios
homogéneos y metodologias comunes, lo que
permite ya un conocimiento histérico de la
evolucién de ciertos datos sociales, desde el
salario medio del espafiol hasta la distribucién
por sexos de las rentas declaradas.

En este sentido, cabe aplaudir el trabajo de
analisis estadistico ‘fino’ que el IEF lleva
desarrollando desde hace muchos afios sobre las
estadisticas tributarias y, en general, sobre las
bases de datos publicas, integrando las mismas
en Badespe o Base de Datos Econdmicos del
Sector Publico Espafiol (Instituto de Estudios
Fiscales, 2016).

Los trabajos del IEF sobre el IRPF son
esenciales, al permitir disponer de un analisis
mucho mds minucioso de los declarantes del
IRPF y, por la misma razon, de la situacion de
las personas con discapacidad en el impuesto.
Estos trabajos estadisticos del IRPF se presentan
en forma de su ‘Panel’ de declarantes (Pérez
Lopez et al., 2016a) y su ‘Muestra’ (Pérez Lopez
et al., 2016b), de las cuales ya disponemos de
datos relativos a 2013 (declaracion 2014).

En las estadisticas del IRPF del ejercicio 2014
(declaracion 2015), tltimas publicadas por

la AEAT, encontramos informaciones muy
significativas para el andlisis de la discapacidad,
por ejemplo:

e Queel 9% de las declaraciones del IRPF
manifiestan que incluyen una persona
con discapacidad, es decir, que sobre
19.399.020 declarantes, 1.814.193
declaraciones del impuesto reflejan personas
con discapacidad.
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Sin embargo, el impacto de la discapacidad
en el impuesto es mayor, porque las
declaraciones que rellenan el minimo por
discapacidad estatal, suponen 1.746.809
declarantes.

La discapacidad tiene también un gran
impacto econdémico; de esta forma, respecto
al minimo por discapacidad, el importe
total es de 8.348 millones de euros, aparece
en 1.746.809 declaraciones y el importe
medio por declaracion es de 4.779 euros.

Que no parecen estar funcionando bien, o
no disponen de la estructura legal adecuada
para ser incentivadores, los sistemas de
prevision social vinculados a reducciones
en la base imponible y a la discapacidad,
escasamente usados por los obligados
tributarios.

Asi, la reduccion por aportaciones y
contribuciones a sistemas de prevision
social de personas con discapacidad aparece
en el 0,07 % de las declaraciones del IRPF,
13.582 declaraciones, con un importe total
de 30,2 millones de euros y un importe
medio de 2.224 euros por declaracion.

Por su parte, la reducciéon por aportaciones
a los patrimonios protegidos de las personas
con discapacidad se encuentra en el 0,02 %
de las declaraciones, 2.012 declaraciones,
con un importe total de 11,3 millones de
euros y un importe medio de 2.224 euros
por declaracion.

Que la discapacidad se refleja en diferentes
parametros del IRPF, ya que:

“La distinta condicion con la que se
presentan las personas con discapacidad

en la declaracion de IRPF, ha permitido
crear unas categorias segun quienes sean
las personas con discapacidad integradas
en la declaracion: discapacidad en el primer
titular (declarante), en las declaraciones
conjuntas discapacidad en el segundo
titular (conyuge), discapacidad en los
descendientes, en los ascendientes o en
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varias personas de forma simultdnea en una
declaracion”. (Martin y Carbajo, 2016: 88).

De esta forma, si bien sélo,
aproximadamente, el 6 % de los declarantes
afirman estar discapacitados, el impacto

de la discapacidad en otros parametros

del impuesto eleva esta cifra al 9 % del
total de declaraciones, 1.814.193, y asi
sucesivamente.

En suma, las estadisticas del IRPF conforman
una fuente de datos de la mayor relevancia
para conocer los fenémenos sociales de Esparia
y la discapacidad estd entre uno de los mas
significativos de estos, por lo que deberia ser
integrado sistemdtica y periédicamente en las
publicaciones y andlisis estadistico-tributarios.

Sin embargo, tal planteamiento no existia para
la AEAT antes de 2014.

|
4. La reaccion. Las estadisticas oficiales
sobre discapacidad del IRPF publicadas por
la AEAT

Pues bien, estamos de enhorabuena, pues para
los afios 2013 y 2014 si disponemos de un
andlisis de las personas con discapacidad en las
estadisticas tributarias (que es como decir en
las estadisticas espafiolas, ver supra), al hacerse
publicas por la AEAT datos al respecto en el
IRPF (AEAT, 2016b).

La cual, segin se indica en su ‘Presentacion’:

“Se afiade a la serie de estadisticas tributarias
una nueva publicacién denominada Estadistica
de los declarantes con discapacidad del Impuesto
sobre la Renta de las Personas Fisicas. El objetivo
de dicha estadistica es conocer las caracteristicas
personales y familiares del conjunto de
declarantes en las que, o bien el titular, o bien
alguna de las personas dependientes del mismo
(ascendiente o descendiente) tienen alguna
discapacidad reconocida que proporcione al
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declarante la posibilidad de aplicar alguna de
las medidas contempladas en la normativa del
impuesto para minorar la carga impositiva del
colectivo afectado.

Para profundizar en el conocimiento

de las personas con discapacidad y sus
circunstancias, en la medida en que dichas
circunstancias se hayan puesto de manifiesto
en las declaraciones de IRPF, se contabilizan
las distintas situaciones de discapacidad
puestas de relieve en la declaracion. Sin
embargo, este recuento no debe considerarse
un censo de personas con discapacidad,
porque faltarian los no declarantes de IRPE,
los que no hayan hecho uso de sus beneficios
fiscales, asi como todas las personas residentes
en Pais Vasco y Navarra que quedan fuera del
ambito territorial del impuesto”.

En estas estadisticas del IRPF de las personas
con discapacidad, se presentan sus caracteristicas
demograficas principales: el género, la edad, tipo
de dependencia (simple, simple con movilidad
reducida, cualificada) y la comunidad auténoma
declarada por el titular de la declaracion.

La distinta condicion con la que se presentan las
personas con discapacidad en la declaracion de
IRPF ha permitido crear unas categorias segin
quienes sean las personas con discapacidad
integradas en la declaracion: discapacidad en el
primer titular (declarante), en las declaraciones
conjuntas discapacidad en el segundo titular
(cényuge), discapacidad en los descendientes,
en los ascendientes o en varias personas de
forma simultdnea en una declaracion (multiples
situaciones de discapacidad).

De esta manera, desde la perspectiva de la
declaracion, se ofrecen las categorias de
situaciones de discapacidad, el porcentaje de
discapacidad, la relacion de parentesco con el
titular principal de la declaracion, etc.
Adicionalmente, se incluye un bloque de
informacién destinado a la integracion del
colectivo de estudio con el total de declarantes
del IRPF (objeto de publicacion en otra
estadistica).

En este sentido, la informacion proporcionada
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es comun a la que se presenta en la estadistica
general, sin embargo, anade contenidos
adicionales, por ejemplo, una tabla con las
medidas fiscales orientadas a la proteccion del
colectivo afectado y una informacion sobre
las rentas exentas percibidas por las personas
relacionadas en la declaracidn, sean titulares,
descendientes o ascendientes.”

S6lo cabe felicitar a la Secretaria de Estado
de Hacienda, a la AEAT vy al Servicio de
Estadisticas de la AEAT por esta magnifica
labor.

|
5. Labores de futuro

Pero la publicacion anterior, aun importante

y muy positiva para el conocimiento de la
discapacidad en Espaiia, no es bastante para
establecer la situacion de la misma; en primer
lugar, porque s6lo poseemos los datos de dos
ejercicios: 2013 y 2014 y, en consecuencia, hay
que aguardar a la publicacion peridédica de mas
ejercicios sobre tales estadisticas, para realizar
analisis comparativos temporales mds amplios vy,
en general, creemos necesario:

1. Reconocer que el conocimiento estadistico
de la discapacidad y sus diferentes variables,
asi como su distribucion territorial y de
otro tipo, verbigracia por decilas de renta,
constituye un poderoso instrumento
para que las autoridades publicas
puedan mejorar la eficacia y eficiencia
de las politicas sociales destinadas a la
informacion, prevencion, rehabilitacion
y solucion, en su caso, de las diferentes
discapacidades.

7. www.agenciatributaria.es/AEAT/Contenidos_Comunes/
La_Agencia_Tributaria/Estadisticas/Publicaciones/sites/disca-
pacidad/2o14/home.html
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La discapacidad no ha explotado
sistematicamente (al igual que otras politicas
sociales) el potencial de informacion
estadistica y de conocimiento de esa realidad
que supone la existencia en el sistema
tributario espafiol de multiples pardmetros
en tributos principales, por ejemplo, el IRPF
y el IVA, que aparecen vinculados a aquella
y que modulan la capacidad econémica
sometida a gravamen en cada caso.

Serfa necesario establecer un programa
estadistico de explotacion sistemdtica

de estadisticas fiscales afectadas por

la discapacidad o de interés para

el conocimiento de esta variable
socioecondmica, demografica y
epidemioldgica y coordinarlas con otras
fuentes estadisticas del INE, de Ministerio
de Asuntos Sociales, de las comunidades
auténomas, etc.

Desgraciadamente, las estadisticas de
gravamenes esenciales para obtener tal
informacién y permitir su estudio no
disponen de datos desagregados relativos a
la discapacidad. Esto sucede por ejemplo en
el IVA.

Tan solo en el IRPF las casillas del modelo
de declaracion-liquidacion del tributo, la
incidencia de la discapacidad en multiples
parametros de la liquidacion del impuesto
y la propia abundancia, homogeneizacion
y calidad de los datos permiten explotar
las estadisticas del IRPF al servicio de la
discapacidad.

Sin embargo, no hay un programa
integrado y planificado que permita, no
s6lo ampliar este tipo de trabajos a otros
gravamenes, sino relacionar las estadisticas
fiscales en materia de discapacidad con otro
tipo de fuentes informativas acerca de esta
circunstancia, por ejemplo, el SAAD.

Es preciso coordinar mejor los datos
estadisticos sobre discapacidad y personas
con discapacidad que existen en fuentes
diversas, unificando metodologias y
conceptos.


http://www.agenciatributaria.es/AEAT/Contenidos_Comunes/La_Agencia_Tributaria/Estadisticas/Publicaciones/sites/discapacidad/2014/home.html
http://www.agenciatributaria.es/AEAT/Contenidos_Comunes/La_Agencia_Tributaria/Estadisticas/Publicaciones/sites/discapacidad/2014/home.html
http://www.agenciatributaria.es/AEAT/Contenidos_Comunes/La_Agencia_Tributaria/Estadisticas/Publicaciones/sites/discapacidad/2014/home.html
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13.

Por ello, hay que preparar las declaraciones-
liquidaciones de otros gravdmenes, caso

del IVA, para poner disponer de una
adecuada informacién cuantitativa acerca
de la discapacidad y las personas con
discapacidad.

Al igual que sucede con otras variables,
supuesto paradigmdtico del sexo, es

posible desglosar las estadisticas fiscales
atendiendo a la discapacidad de los
obligados tributarios y obtener informacion
sobre la discapacidad muy relevante para
las politicas sociales y de otro tipo, por
ejemplo, la propia politica fiscal.

El IEF deberia introducir nuevos datos
sobre discapacidad en sus publicaciones
sobre ‘Muestra’ y ‘Panel’ de declarantes del
IRPE

En cualquier circunstancia, seria critico que
el andlisis cuantitativo de la discapacidad

y de las personas con discapacidad a partir
de las estadisticas tributarias publicadas por
la AEAT se extendiese a otros impuestos

y, asimismo, a otras instituciones que se
encargan de la aplicacion de los tributos,
desde las vinculadas a entidades locales a
las diputaciones forales.

Seria adecuado también integrar los
estudios de la discapacidad en datos fiscales
declarados por los obligados tributarios
con otro tipo de informacion de contenido
fiscal, supuesto de la derivada de los
Presupuestos de Beneficios Fiscales tanto
los relativos al Estado Central como los
aprobados por las diferentes CCAA.

La incorporacién de esta nueva variable,

la discapacidad, a la hora de presentar

y analizar las estadisticas fiscales seria
relativamente facil y no supondria un gran
coste para el presupuesto publico. Para

ello, se deberia partir del estudio de los
diferentes modelos de autoliquidacién y
declaraciones informativas a través de los
cuales se elaboran las estadisticas tributarias
en Espaia.
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Hay muchos parametros en la liquidacién
del IRPF, donde la existencia de
discapacidad en el contribuyente o en sus
allegados tiene importancia en la carga
tributaria del impuesto y, sin embargo, no
se dispone del medio estadistico (casilla
en la declaracion-liquidacion) que permita
evaluar su incidencia y su eficiencia o
reflexionar sobre el cumplimiento de sus
finalidades de politica fiscal o extrafiscal.

Es de destacar como la diferencia
cuantitativa entre las variables del

IRPF donde se incluye el grado de
discapacidad situado entre el 33 y el 65 %

y la correspondiente a las situaciones de
discapacidad cualificada, mas del 65 %,
resulta escasa en términos de cifras legales y,
sin embargo, la realidad muestra que el salto
en la reduccion de capacidad econémica que
supone un grado de discapacidad elevado es
muy significativo, por lo que la normativa
del IRPF deberia tenerlo en cuenta.

Lo mismo cabe decir del nimero de
personas con discapacidad que ‘dependen’
de un obligado tributario principal, pues

la reduccion de la capacidad econémica
que conlleva la existencia de varias de estas
personas ‘dependientes’ es muy superior a
una progresion aritmética de su namero.

Hay muchos pardmetros en la liquidacion
del IRPF donde la existencia de
discapacidad en el contribuyente o en sus
allegados tiene importancia en la carga
tributaria del impuesto vy, sin embargo, no
se dispone del medio estadistico (casilla
en la declaracion-liquidacion) que permita
evaluar su incidencia y su eficiencia o
reflexionar sobre el cumplimiento de sus
finalidades de politica fiscal o extrafiscal.

En materia de deducciones en la cuota
estatal, a pesar de su relevancia como
instrumento extrafiscal, la informacién

que reflejan las estadisticas del IRPF, es
totalmente insuficiente ya que, por ejemplo,
es imposible distinguir en el seno de las
mismas aspectos directamente relacionados
con la discapacidad.
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19. En materia de deducciones en la cuota
autondémica del IRPF ligadas a la

discapacidad, si bien las CCAA han ejercido
con regularidad su capacidad normativa al
respecto, su redaccion legal es tan compleja

y los requisitos que plantea su aplicacion

tan intrincados, que pocos contribuyentes

han hecho uso legalmente de las mismas,
por lo que su eficacia es muy reducida.

20. Los datos estadisticos de las deducciones
autonomicas del IRPF para las personas
con discapacidad manifiestan, tanto en
términos de contribuyentes beneficiados
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como respecto a su incidencia recaudatoria,
que son més bien un instrumento de
propaganda del gobierno autonémico de
turno que un verdadero mecanismo fiscal
en favor de la reduccion de la capacidad
economica que conlleva la discapacidad.

Seria necesario continuar la explotacion
de las estadisticas del IRPF de periodos
impositivos posteriores al afio 2013
para comparar la informacién sobre
discapacidad y disponer de series
homogéneas largas.
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“Freedom is the freedom to say that two
plus two make four. If that is granted,
all else follows™.

(George Orwell, 1984).

|
1. Consideraciones generales

“Que nadie por ser joven abandone
la idea de filosofar, ni por ser viejo
se canse de filosofar. Pues nadie es ni
prematuro ni llega demasiado tarde
para tratar sobre la salud del alma”
(Epicuro, 2009: 31). Asi comenzaba
el fundador de la escuela epictrea

su Carta a Meneceo en la Grecia
helenistica, con una firme apuesta por
lo que en el devenir de la cultura y
los siglos dara lugar a la Declaracion
Mundial de una Educacién para
Todos (EPT) proclamada por la
Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacion, la
Ciencia y la Cultura (Unesco,

1990). Esto es, el derecho natural y
humano a la educacion para cada
persona, independientemente de sus
condiciones y su situacion.

The Committee of Enquiry into the
Education of Handicapped Children
and Young People (1978), encabezado
por Mary Warnock, acuiia el concepto
de necesidades educativas especiales
(NEE) a finales de la década de los
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setenta. Esta categorizacion abre la perspectiva
de la Educacion Especial, hasta hora centrada
en el alumnado con discapacidad, e incorpora
en este derecho a la educacion también a
aquellos alumnos que presenten cualquier
tipo de necesidad -temporal o permanente,
grave o moderada- que dificulta su acceso

al aprendizaje y la participacion educativa
plenas. Es la quiebra de toda segregacion y el
inicio de una educacién completa y de calidad
para todos. Sin embargo, la recategorizacion
y la modificacion de las expectativas sobre los
resultados del aprendizaje de las personas con
NEE advienen recientemente. Antes de esto,
la historia evidencia unas précticas abusivas

y exterminadoras hacia las personas con
discapacidad (Lépez-Torrijo, 2015) que tal vez
todavia guarden relacién con la mentalidad
social e incluso educativa actuales. “En el
recuerdo del pasado se pueden encontrar los
gestos que han dejado su huella en algunas de
nuestras actitudes, prejuicios, mentalidades,
inercias... y que tanto condicionan nuestra
conducta” (Lopez-Torrijo, 1999: 17). Pero
recordemos la filosofia de Epicuro con el fin
de revisar nuestro presente en la linea con el
giro copernicano que estd aconteciendo en
estos momentos. Si nadie es demasiado joven
ni mayor para empezar a reflexionar, ¢hasta
cuiando vamos a prolongar la segregacion y

la marginacién, aunque se presenten ahora
matizadas con propuestas (modelos, formatos,
férmulas, experiencias) aparentemente
humanitarias?

Recientemente, el reconocimiento a ese derecho
a la educacion aparece recogido en diversas
Declaraciones Internacionales. Pese al caracter
meramente orientativo, y solo exigible en el
caso de las Convenciones, estas Declaraciones
juegan una funcién importante. Por una parte,
visibilizan una filosofia educativa que recoge
las sensibilidades y conciencias recientes.

Por otra, orientan las politicas educativas
desde un imperativo internacional. En parte
pudieren constituir meras declaraciones de
buenas intenciones, mientras que muchas

de las propuestas que recogen resultan
sumamente valiosas de cara a su aplicacion.
En cualquier caso, el tltimo documento sobre
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educacion inclusiva (EI) de la Unesco (2015), la
Declaracion de Inchedn, pone de manifiesto que
la participacion sigue siendo un problema de
ferviente actualidad (articulos 7, 12 y 17), junto
a la exclusion o las dificultades de aprendizaje.
Tengamos presente que las declaraciones
internacionales bien podrian suponer un punto
de anclaje entre las dos dimensiones —teoria y
praxis—, cobrando por tanto representacion en
ambas dos esferas. Desde esta perspectiva, la
participacion implica a la familia, la comunidad
educativa, las administraciones publicas y la
sociedad en suma, entre otras audiencias de
interés educativo (Adelman y Taylor, 2007).

La atencién del presente documento girard en
torno a las familias. En este sentido y buscando
las raices de la situacion presente, nos surge
una primera cuestion: si la preocupacion por

la implicacién es fruto de la inercia historica,
recreada en el seno familiar; si es producto

de la era moderna y su particular tinte de
individualismo (Sennett, 2006, 2010); 0 si se
nutre de ambas cuestiones.

Tal vez lo que ocurra es que la inclusién no se
termina de comprender y asumir. Desde esta
perspectiva, la razon de ser de la discapacidad
quizas no sea tan relevante aisladamente. La
discapacidad, como variable, cobra sentido

a partir de su funcion. “La relacion entre
variables (expresada por lo comun, aunque no
necesariamente, COmo una ecuacion) constituye
el concepto de funcion” (Watzlawick ef al.,
2012: 25-26), rechazando la idea material
clasica de los niimeros para abrazar la
probabilidad virtual. El movimiento en una
direccion es relativo irreparablemente a un
punto de partida. Por tanto, la definicién de
una variable cobra sentido en su relacién con
un contexto, no de manera aislada. Esto mismo
entendia Frondizi (1972) en su propuesta
axiolédgica y Brofenbrenner (1979, 2002) en
su teorfa ecoldgica. De este modo se articula
un razonamiento que parte del individualismo
actual. Apelando al logos, lo mds sensato seria
afirmar que ‘yo’ soy ‘yo’. No obstante, ‘yo’
también soy ‘t0’ y ‘él/ella’, en la medida en
que son una influencia para ‘mf’, nutriendo

el propio ser a partir de éstos para completar
el ‘yo’. Si no es asi, ¢qué sentido alberga la
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educaciéon? Aunque si ‘yo’ soy ‘yo’, ‘t0’ y ‘él/
ella’, necesariamente también soy ‘nosotros’,
‘vosotros’ y ‘ellos/ellas’ porque existimos
multiples personas. En consecuencia, ‘yo’ soy
uno y soy muchos, en este instante ‘x’ y en el
siguiente ‘y’, puesto que el ser humano esta
sujeto al cambio constante. Este es el valor de
la diversidad, intrinseco a la condicién humana
y, por ende, presente en la educacion. Porque si
fuésemos iguales ¢quién ensefiaria a quién?

Todos tenemos varias dis-capacidades, y,

de igual manera, las personas llamadas
discapacitadas -por su mera diversidad
funcional, o por su categorizacion social

y profesional- también tienen diversas
capacidades. Si, en lugar de enfrentar nuestras
diferencias o intentar imponer al resto nuestros
posicionamientos ideologicos, las personas

nos sumamos mediante una relaciéon basada

en la equidad y la digna consideracion de

la alteridad, indudablemente ganamos en
riqueza. “Sobre todo: correspondemos bien a

la naturaleza, si necesitando nosotros de que
muchos nos ayuden, ayudamos también a otros
muchos” (Vives, 1781: 33). En este sentido,
probablemente sean aquellas familias que
desconozcan la inclusion y la diversidad quienes
hagan la distincion entre familias con y sin NEE.

En sintesis, el tiempo presente reclama la
renovacion y recategorizacion social y educativa,
en pro de una educacién para todos sin excusas
historicas, politicas, sociales, o de cualquier otra
indole. Concretamente, se exige la seguridad de
una educacion familiar en base a los principios
expuestos, pues “aquello que ocurra dentro del
contexto familiar en los primeros afios va a tener
una influencia decisiva en la vida posterior”
(Cédnovas y Sahuquillo, 2014: 22). Tengamos
presente que “lo que se aprende en la familia
tiene una indeleble fuerza persuasiva, que en los
casos favorables sirve para el acrisolamiento de
principios moralmente estimables que resistirdn
luego las tempestades de la vida” (Savater,

1997: 69).
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2. Panorama normativo'’

“Disability is part of the human condition”,
segun la Organizaciéon Mundial de la Salud
(WHO, 2011: 2671). Este es un principio politico
internacional, no tnicamente analitico: todos
somos discapacitados. Matizando, Garcia
Molina (2013) apunta que ser una persona
excluida no es sinénimo de estar en situacion

de exclusion. Por razonamiento analogo, ser
una persona discapacitada no equivaldria

a ser alguien en situacion de discapacidad.
Todos presentamos limitaciones y esto

obedece a un locus de causalidad interno. No
obstante, estar en situacion de discapacidad

es una cuestion contextual. De esta forma, la
participacion e implicacion de las familias con
hijos con discapacidad, entre otros factores,

es considerada internacionalmente como un
potente factor ambiental de cara a valorar la
diferencia entre la discapacidad y la situacién de
discapacidad (WHO, 2001).

“Environmental factors make up the physical,
social and attitudinal environment in which
people live and conduct their lives. These
factors are external to individuals and can
have a positive or negative influence on the
individual’s performance as a member of
society, on the individual’s capacity to execute
actions or tasks, or on the individual’s body
function or structure” (WHO, 2001: 16).

Es importante sefialar como la Organizacion
Mundial de la Salud mantiene esta idea durante
diez afios, afirmando en 2011: “The functioning
of a child should be seen not in isolation but

in the context of the family and the social
environment” (WHO, 2o011: 36). ¢Es acaso esta
insistencia global un indicador de la carencia
participativa de estas familias? Mds alla de esto,

1. Los documentos internacionales han sido localizados y ana-
lizados en su idioma original, en la medida de lo posible. Por
este motivo la mayor parte de estas fuentes han sido tratadas
en lengua inglesa, atendiendo a las puntualizaciones de los or-
ganismos internacionales sobre su origen. Esta decision queda
justificada, no inicamente por la originalidad de las fuentes,
sino por las implicaciones hermenéuticas del presente trabajo.
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la Organizacién de las Naciones Unidas (UN)
lleva apostando desde 1994 por el contrapunto
de la participacion familiar: “States should
promote the full participation of persons with
disabilities in family life” (UN, 1994, art. 9:
18). Este criterio refuerza todavia mas la idea
de la discapacidad como funcion, en constante
interrelacion y sujeta a modificaciones.

Desde un punto de vista supranacional,

el Consejo de Europa también sefala la
importancia de la participacion familiar,
comprendiendo la educaciéon como un motor
de consecucion de la inclusién social. Es mas,
califica la inclusién del alumnado con NEE en
aulas ordinarias como una accion beneficiosa
para el total de alumnos (Consejo de Europa,
2006, art. 3.4).

La WHO (2011) reconoce, por otra parte,
las limitaciones formativas y las necesidades
de informacién de las familias con hijos con
discapacidad. Por este motivo, considera el
apoyo formativo e informativo como una via
de empoderamiento para las familias. Una
vez debidamente formadas, la Unesco (2003,
2009) considera el nicleo familiar como un
valioso recurso para la comunidad educativa
y la inclusién de los sectores mas excluidos.
La Organizacion de Naciones Unidas (ONU)
lleva avalando este ejercicio desde 1975, como
un derecho de las personas con discapacidad
y sus familias. De manera expresa, se

afirma: “Disabled persons, their families and
communities shall be fully informed” (UN,

1975, art. 13: 89).

Como puede observarse, se requiere una linea de
accion sociopolitica y una puesta en marcha e
implementacion de programas educativos. Desde
1994, la ONU viene haciendo responsables

a los estados miembros del desarrollo de
politicas y programas donde se intervenga en
relacion a los objetivos mencionados desde la
multidisciplinaridad. Para ello, la escuela es un
escenario clave junto a la atencion y aprendizaje
tempranos, como sefiala la Unesco en 2009. Mds
aun, “Parents and families must be involved

in the development and monitoring of the
individualized education plan for their child,
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both at support centers and at regular school.”
(Unesco, 2009: 63).

En concordancia con lo expuesto, la Estrategia
Europea sobre Discapacidad 2010-2020 tiene
como objetivo dotar de capacidades a las
personas con diversidad funcional, a fin de
posibilitar el disfrute de todos sus derechos

y el beneficio pleno de su participacion en

la economia y la sociedad europeas. Se trata
de superar barreras en pro de la igualdad de
oportunidades, basdndose en los siguientes
ambitos de actuacion: accesibilidad,
participacion, igualdad, empleo, educacion

y formacion, proteccién social, sanidad y
accion exterior. Esto se llevard a cabo mediante
la sensibilizacién, el apoyo financiero, y la
recopilacion y descripcion de datos (Comision
Europea, 2010). Comprobamos, pues, cOmo

la concienciacion social constituye una
herramienta tan necesaria como la financiacién
y la investigacion. A diferencia de estas dos
ultimas —imprescindibles para la continua
implementacion y desarrollo—, el producto de
la inercia historica y del individualismo actual,
plasmados sobre la necesidad de sensibilizacion,
conforman una cuestioén que urge superar.
Igualmente, una inquietud por comparacion

es que los objetivos de Europa van en sintonia
con lo descrito a partir de documentos de los
organismos internacionales. En cualquier caso,
observamos que tanto las inquietudes como las
medidas sugeridas tienen plena coincidencia en
los planos europeo y global.

De forma similar, el Consejo Europeo
recomienda la accién “to promote the rights
and full participation of people with disabilities
in society (...) involving, in particular, non-
governmental organisations of people with
disabilities” (Consejo de Europa, 2006: 1).
Recordemos que Warnock ya otorgd en 1987
un papel esencial a las organizaciones del
tercer sector de accién social conformadas por
las personas con discapacidad y sus familias.
En sintonia con las necesidades formativas de
estas familias, la Unesco (2001: 87) sostiene
que “the international evidence suggests that
organisations of and for families are a highly
effective way of building family capacity”. Y
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afiade: “Ministries of education should formulate
educational policy and planning in consultation
with families and organizations of persons with
disabilities and develop programmes of education
which enable children with disabilities to attend
their local pre-school, primary, or secondary
schools. (...) Decisions on policy and practices
for the education of children with disabilities
should be made in collaboration with education
officials, schools, parents, communities, families
and organizations of people with disabilities”
(Unesco, 2009: 29-30).

Lamentablemente, las politicas espafiolas no
han plasmado en sus propuestas las indicaciones
internacionales. En lo conceptual, no se
comprende la discapacidad como una condicion
humana (WHO, 2011) sino como “una
situacion que resulta de la interaccion entre

las personas con deficiencias previsiblemente
permanentes y cualquier tipo de barreras

que limiten o impidan su participacién plena

y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas.” (Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,

art. 2. a). Si se acoge, por otro lado, la idea

de la discapacidad como una variable cuya
funcion implica una relaciéon contextual.

En lo referente a la dimensién educativa, la
normativa nacional comprende por NEE las

de aquel alumnado “que requiera, por un
periodo de su escolarizacion o a lo largo de
toda ella, determinados apoyos y atenciones
educativas especificas derivadas de discapacidad
o trastornos graves de conducta” (Ley Orgdanica
2/2006, de 3 de mayo, art. 73). Esta idea

de NEE coincide con las bases del concepto
acufiado en el Informe Warnock en 1978. Por
ende, los beneficiarios de la aplicacion legal

son los mismos que cumplen las caracteristicas
descritas en el mencionado informe,
estableciéndose una sintonia histérica y con los
paises de nuestro contexto.

Los derechos constitucionales a la educacion
(Constitucion Espaniola de 1978, art. 27) ya la
igualdad (Ibidem, arts. 9.2 y 14) de los alumnos
con discapacidad implican una adecuada
formacion de los profesionales, que habran de
trabajar interdisciplinarmente con ellos (Real
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Decreto 696/1995, de 28 de abril, art. 5.2. y Real
Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,
art. 12.1). Se apuesta por la inclusion en aulas
ordinarias en pro de una educacién inclusiva de
calidad y gratuita, que garantice una igualdad

de condiciones (Real Decreto 696/1995, de 28

de abril, art. 3.2. y Real Decreto Legislativo
1/2013, de 29 de noviembre, art.18.1) en espacios
debidamente habilitados en funcion de las
necesidades educativas (Real Decreto 696/1995, de
28 de abril, art. 5.2.). Esto esta ligado a su derecho
a la igualdad en todos los dmbitos de la vida (Real
Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,
art. 7). Sin embargo, la igualdad es un concepto
considerado insuficiente por quienes plantean su
superacion mediante el principio de la equidad,
comprendida como la igualdad de oportunidades
en lo respectivo a supervivencia, desarrollo y
satisfaccion de potencialidades (Unicef, 2011).

El principio de equidad si se contempla en la
normativa espafiola en materia de educacion (Ley
Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo, art. 1. b), no
obstante, su incorporacion a la reglamentacion
inmediata no es completa todavia.

Por otro lado, es preciso contemplar con la
misma consistencia el derecho a la libertad
(Constitucion Espafiola de 1978, arts. 9.2 y 17),
y concretamente a la libertad de las familias para
elegir el centro docente al que habran de asistir
sus hijos (Ibidem., art. 27.3). El Real Decreto
696/1995, de 28 de abril, recoge el derecho a

la eleccion de centro para las familias con hijos
con NEE, en el art. 9.1. Este derecho queda
asegurado en tanto que estas familias estdn en
condicién preferente de cara al acceso de sus
hijos en un centro de ensefianza (Ley Orgdanica
8/2013, de 9 de diciembre, modificacion del art.
84.2 de la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo).

Es preciso relacionar el ejercicio de este
derecho con otros planteamientos de la Ley
Organica 8/2013, de 9 de diciembre. Si a la par
se promueve la excelencia, la diferenciacion

de los centros (preambulo V; art. 122 bis. 3)

y se plantea premiar a dichos centros por los
resultados educativos que presenten (art. 6

bis. 5y 122 bis. 3; modificacion del art. 120.3
y 21.3 de la Ley Orgénica 2/2006, de 3 de
mayo), puede deducirse con rotundidad que
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esta filosofia de la “excelencia por resultados”
es una clara invitacion a que los directores

de los centros —cuyas competencias han sido
claramente incrementadas en detrimento

de las de los Consejos Escolares- tiendan a
eliminar el alumnado con discapacidad de sus
aulas, en prevision de que baje la media de sus
calificaciones.

Por otra parte y en coherencia con la educacion
inclusiva, los resultados no pueden ser medidos
en base a una prueba tnica, pasada de forma
puntual, como se propone, tanto en las pruebas
diagnosticas, como en las evaluaciones finales
individualizadas (modificacién del art. 20.2 y
21.3 de la Ley Orgdnica 2/2006, de 3 de mayo).
La evaluacion inclusiva exige el seguimiento

de un proceso global, partiendo de la situaciéon
inicial del alumno, atendiendo a sus necesidades,
mediante la personalizacién de los recursos y
medias, y valorando el progreso integral. En este
sentido, las propuestas mencionadas de la Ley
Orgdnica 8/2013, de 9 de diciembre, estdn en clara
contradiccion con los principios inclusivos que se
plantean efusivamente en el art. 1 y suponen un
claro atentado a los derechos del alumnado con
discapacidad y a la educacién inclusiva real y de
calidad que exigia el CERMI ya en 20710.

El pleno ejercicio de la libertad requiere de un
proceso de individuacion (Fromm, 2009) que
asigne a las familias una mayor responsabilidad
sobre sus actuaciones. De este modo, la libertad
no es factible sin una equidad establecida a
priori, que garantice el desarrollo personal. Es
necesario, por ello, que la normativa contemple
que: “Las personas con discapacidad y sus
familias tienen derecho a unos servicios y
prestaciones sociales que atiendan con garantias
de suficiencia y sostenibilidad sus necesidades,
dirigidos al desarrollo de su personalidad y su
inclusién en la comunidad, incrementando su
calidad de vida y bienestar social” (Real Decreto

Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, art. 48).

Es en este punto donde la formacion a las
familias con NEE resulta crucial. En cambio,
la normativa contempla mas ampliamente el
derecho a la informacion. Estas familias tienen
derecho a informarse sobre la escolarizacion de
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sus hijos (Real Decreto 696/1995, de 28 de abril,
art. 9.1) y se les dotara de recursos econémicos
que posibiliten el acceso a los productos y
servicios de la sociedad de la informacién

(Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre,
Disposicion adicional segunda. a). En base a
esto, podria afirmarse que se les estd asignando
una responsabilidad a las familias -la de
informarse y decidir libremente—, a partir de la
cual tienen derecho asimismo a la participacion.
Por otra parte, se procurara la colaboraciéon

de estas familias en el proceso de identificacion
de las necesidades y en la accion preventiva o
compensadora (Real Decreto 696/1995, de 2.8
de abril, art. 9.4). Se entiende que “las familias
son las primeras responsables de la educaciéon
de sus hijos” (Ley Organica 8/2013, de 9 de
diciembre, Predmbulo 11, p. 97859). Pero, ¢como
decidir e involucrarse adecuadamente sin una
formacién previa y completa que establezca los
criterios de seleccion y documentacion?

En cuanto a los planes de accion, la Estrategia
Europea sobre Discapacidad 2010-2020 se
plasma en la Ley Orgdnica 8/2013, de 9 de
diciembre (Predimbulo V), pretendiendo hacer
extensible la modificacion sobre la Ley Orgdnica
2/2006, de 3 de mayo, también al alumnado
con discapacidad, pero sin mencionar a sus
familias. Pese a esto, inicamente se recogen
medidas de flexibilizacion y alternativas
metodologicas (Ley Orgdanica 8/2013, de 9

de diciembre, modificacion de los arts. 19.4,
26.6'y 34.2), la participacion del alumnado

con discapacidad (Ibidem, modificacion del

art. 27.4), accesibilidad en la admisién en las
ensenanzas universitarias (Ibidem, modificacion
del art. 38.3) y la igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal (Ibidem,
modificacion de los arts. 68.2 y 69.4). En lo
relativo a las familias y al margen del acceso al
centro anteriormente comentado, su participacion
la debera fomentar el director del centro docente
(Ibidem, modificacion del art. 132. g), pudiendo
éstas plantear propuestas (Ibidem, Disposicion
final segunda. Tres) a partir de sus asociaciones*
(Ibidem, modificacién del art. 119.4).

2. No viene especificado qué tipo de asociaciones o si han de
ser externas o internas al centro docente.
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Definitivamente, se contempla cémo

la normativa espafiola no recoge los
planteamientos de los organismos a los que
pertenecemos o de los acuerdos internacionales
que suscribimos.

“Una buena ley cumple una funcién
pedagdgica, en cuanto que descubre derechos
y recursos de los que el usuario a veces es
desconocedor. Por el contrario una mala ley
oculta y aplaza el ejercicio de tales derechos.
El legislador debiera ir por delante de las
necesidades y no ser un lastre de las presiones
sociales” (Lopez-Torrijo, 2001: T11).

Tal vez ese clima individualista, forjado sobre
un enfoque economicista de las politicas (Iyanga
Pendi, 2003), siga llevando a pensar que
“aunque es mas hermosa y mas ttil al Estado la
practica politica que la que se refiere a asuntos
comerciales, nada dicen de aquella, mientras
que todos se afanan por convertir el arte de
hablar ante un tribunal en tema de sus tratados
(Aristoteles, 2012: 48).

|
3. El rol de las familias con hijos con
discapacidad en la inclusion educativa

En la medida en que las declaraciones
internacionales puedan ser representativas tanto
de las teorias como de las politicas, parece
razonable utilizarlas, en primera instancia

como una referencia para determinar los roles
de las familias con hijos con NEE derivadas de
una discapacidad. En cuanto a la normativa
nacional, segtin Lopez-Torrijo (1993), “suele ser
lamentablemente frecuente el desconocimiento
entre ensefiantes y familias de este contexto
legislativo, produciéndose situaciones de
desconcierto, indefension o despreocupacion,
que, en parte, son debidos a esta ignorancia. (...)
Ademds la legislacion, no solo cuenta con las
normas, actuaciones y practicas puntuales, sino
que también deja translucir algo de ese espiritu y
de esa ideologia que la alienta”.
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De este modo y atendiendo al desarrollo de los
documentos internacionales, los planteamientos
educativos, pedagdgicos, incluso sociales,
debieran empezar por superar un enfoque
clinico -entendido como la actuacion terapéutica
y aislada sobre una patologia o anormalidad
individual y llevada a cabo por un profesional
especifico- y alcanzar un enfoque pedagdgico

e inclusivo, entendiendo por tal la actuacion
interdisciplinar de todo el contexto educativo de
la persona (familia, profesionales, instituciones,
etc.) sobre la globalidad de dicha persona y su
contexto social. En esta linea, si la discapacidad
es una condiciéon humana (WHO, 2011) que

no estd contemplando la normativa espaola,
¢no contribuye esto a un mayor esfuerzo de

las familias con hijos con diversidad funcional
para valorar sus limitaciones en la participacion
social y politica? Romper con la idea de la
Organizacion Mundial de la Salud supone
cuestionar si la discapacidad de unos cuantos

es tema de interés social o no y, por tanto, ha
de haber 0 no una intervencién publica. La
normativa nacional podria inducir a la creencia
del mito de las familias con y sin NEE. Asi

van cobrando sentido las cuestiones que se
planteaban hace unos afios:

“¢Qué papel pueden desempenar las personas
con limitaciones en esta sociedad que impone
un ritmo frenético tanto en lo fisico como en lo
mental para poder desenvolverse con libertad

y autonomia? ¢Pueden quedarse al margen al
no poder superar las barreras que la sociedad
pone a su desarrollo personal y social? ¢O
pueden rebelarse ante la situacion injusta que la
sociedad les impone?

Son cuestiones que pueden acercarnos a una
comprension mdas profunda de la discapacidad
entendida, no como una patologia individual,
sino como «una cuestion o asunto social», que
no solo considera las consecuencias provenientes
de la deficiencia o dafio que afecta a la persona
sino que incluye también las condiciones sociales
(culturales, econémicas, juridicas, politicas, etc.)
que aparecen como impedimentos o barreras

(de todo tipo) acentuando las diferencias o

bien, no ofreciendo alternativas de superacion

o promocidn, e incrementando, si cabe, las
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dificultades de las personas” (Vega Fuente,
2003: 28).

Por estos motivos, una funcion de las familias
en sus organizaciones del tercer sector

serfa desmentir esta creencia mediante la
recategorizacion de la discapacidad en la
normativa espafiola, mas acorde al sentido
internacional. Se trata, en gran parte, de romper
con las ataduras del pasado y salvar las barreras
del presente.

Previamente al logro de este cambio, las familias
han de ser conscientes de su relevancia como
institucion. Se les otorgan responsabilidades y
el derecho a la libertad para tomar decisiones

y actuar. Es decir, las familias participan
necesariamente de la dindmica educativa y
social. Ahora bien, se ha contemplado como

la normativa nacional e internacional llama a
la participacion familiar constantemente. Ya
fuere por ausencia de oportunidades o por pura
apatia, la propia insistencia de la normativa
nacional, junto con las disonancias entre

sus planteamientos y los de los organismos
internacionales, evidencian la insuficiencia de la
participacion de las familias.

Ello nos lleva a plantear los pasos previos de

la informacion y formacion de las familias. La
normativa aboca a las familias espafiolas con
hijos con discapacidad mas a exigir derecho

a la informacién que a su participacién plena
en educacion total en si. Indudablemente,
resulta dificil en la sociedad actual no encontrar
informaciones diversas (Escudero Mufoz,
20071), tefiidas de ideologia, de intereses
sociales, politicos, econdémicos, etc. Entonces,
¢como actian las familias en beneficio de la
educacion inclusiva sin una minima formacion?
La implicacion familiar va de la mano con

la formacioén. Si no, no se comprende su
coherencia.

Ciertamente, partimos del supuesto evidente de
que la participacion de las familias comparte
los intereses de la inclusion educativa, puesto
que este fendmeno se traduce en la supresion
de barreras limitadoras (Booth y Ainscow,
201715 Echeita Sarrionandia y Ainscow, 2011;
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Sandoval Mena et al., 2012). La inclusion de

las familias en la toma de decisiones sobre las
esferas social y educativa constituye una potente
medida de atencion a la diversidad (Arnaiz,
2005), desembocando asi en la resolucion de la
necesidad de desarrollo de una educacién familiar
en calidad de contexto significativo. Con todo, la
familia es también responsable y beneficiaria de la
inclusion (Lopez-Torrijo, 1993).

Es por todo ello que una necesidad y demanda
inicial de las familias consiste en exigir una
formacién suficiente para poder ejercer su
participacion bajo sus intereses. Esto les
acercaria al ejercicio pleno de su derecho

a la libertad, siendo conocedoras de las
implicaciones y del alcance de sus decisiones
y actuaciones. De hecho, las propias familias,
desde el Comité Espafiol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI, 2003),
estiman necesario el asesoramiento técnico.

“Considero la participacion de los padres
como uno de los ejes fundamentales del
futuro del nifio con discapacidad, junto a

la prevencion y al diagnéstico y atencion
tempranos. Estoy plenamente convencido

de que el éxito de la integracion pasa
fundamentalmente por la institucionalizacion
de programas de apoyo para las familias que
garanticen la adecuada participacion de los
padres en el proceso educador y rehabilitador
de sus hijos” (Lépez-Torrijo, 2001: 115).

Pero las necesidades formativas de las familias
de hijos con discapacidad incluyen y van mas
alld de las que precisa cualquier otra familia.
Incluso para el propio proceso de la aceptacion
—siempre realista, constructiva y solidaria-

de la discapacidad de su hijo, precisan, a la
par que del apoyo psicopedagdgico, de una
informacién completa de todos los aspectos
relativos a dicha discapacidad: médicos,
educativos, rehabilitadores, tecnoldgicos,
sociales, asistenciales, laborales, lidicos, etc. Sin
una adecuada formacioén los padres no estaran
capacitados para participar en la educacion de
su hijo en la medida en la que éste lo precisa.
Y ello, tanto en el marco interno de la familia
como en el institucional del centro escolar. En
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otras palabras: hasta que no se institucionalice
la informacién y adecuada formacion de los
padres, no es posible esperar su insustituible
participacion en el proceso de la educacion de su
hijo discapacitado.

El escenario sustancial para la participacion

de las familias son los centros docentes,

donde el efecto de la colaboracion familiar

surte amplios beneficios sobre el proceso de
aprendizaje y desarrollo de los hijos (Robinson
y Harris, 2014). Conforme a la normativa, se ha
observado que la participacion de las familias
en los centros habra de ser fomentada por la
figura del director. No obstante, las familias
tienen sus propios organismos de representacion
y participacion, internos y externos a los centros
de ensefianza. A fin de conseguir la necesaria
educacion inclusiva, parece més logico que sea
desde las organizaciones de familias desde donde
se sustancien los modos de implicacion familiar
en el funcionamiento del centro docente.
Téngase presente la relevancia que se les otorga
en los documentos internacionales a las familias.
La Ley Orgénica 8/2013, de 9 de diciembre,
recoge entre sus principios el refuerzo de la
capacidad de gestion de la Direccion de los
centros escolares (Preambulo, VI y VII). Se
establece la necesaria aprobacion del director
para la obtencién de recursos complementarios
(Ibidem., modificacion del art. 122.3 de la Ley
Organica 2/2006, de 3 de mayo), su autonomia
para la adaptacion de recursos humanos a las
necesidades del centro (Ibidem., afiadido del

art. 122 bis., 4), la direccién y coordinaciéon

de todas las actividades (Ibidem., modificacién
del art. 132. b), el fomento de la participacion
de las familias (Ibidem., modificacién del art.
132. g), de evaluaciones internas (Ibidem.,
modificacion del art. 132. h), la aprobacion de
proyectos (Ibidem., modificacion del art. 132. 1)
y programaciones (Ibidem., modificacion del art.
132. m), asi como la admision de alumnos al
centro de ensefianza (Ibidem., modificacion del
art. 132. n).

Contrariamente a lo que dicta la ley, podriamos
considerar que estas competencias resultan
excesivas para un director en un centro de
ensefianza. Tampoco el director del centro
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conoce mejor al alumnado con NEE que los
propios docentes como para decidir con pleno
poder sobre la toma de decisiones respecto a los
recursos. Por todo ello, una medida de equilibrio
de poderes en los centros y de atencién a

las NEE del alumnado de una manera més
horizontal consistiria en regular un reparto de
funciones y competencias mds equitativo. Sin
duda el propio Consejo Escolar y las diferentes
Comisiones (de Coordinacion Pedagdgica,
Servicios Psicopedagdgicos, Comision de
Atencion a la Diversidad, asociaciones

de familias, etc.) serian estamentos mas
participativos y democraticos que la atribucion
unipersonal que realiza la Ley Organica 8/2013,
de 9 de diciembre.

Una vuelta de tuerca a la igualdad, no tan
novedosa como parece, es la equidad. Aristoteles
(2009) distingue la equidad de la justicia. Asi,
viniendo la ley recogida en términos generales
para el total de la poblacién, la equidad,
conforme a la justicia, consiste en la atencién

a las especificidades de cada cual. Por esto,

el fil6sofo considera la equidad superior a la
justicia misma.

En el contexto actual dirfamos que, mds

alld de la normativa, son los profesionales

los encargados de asumir y desarrollar la
equidad. “Consideramos que es el profesorado
el protagonista de la implementacion de

las practicas educativas inclusivas” (Lledo
Carreres y Arnaiz Sdnchez, 2010: 98). Por lo
tanto, su formacion resulta imprescindible y,
en concordancia con la temdtica analizada, es
inexcusable su capacidad para cooperar con las
familias.

Una mirada a los planes de estudios evidencia
una formacion mds amplia para los maestros de
educacion infantil (BOE, Orden ECI/3854/2007,
de 27 de diciembre) y primaria (BOE, Orden
ECl/3857/2007, de 27 de diciembre) respecto

al profesorado de educacion secundaria

(BOE, Orden ECI/3858/2007, de 27 de
diciembre). Ademds, en lo que respecta a la
formacion inicial del profesorado de educacion
secundaria en materia de educacion inclusiva,
la investigacion en Espafia concluye en una



Fran J. Garcia-Garcia - Manuel Lopez-Torrijo

insuficiencia rotunda (Lopez-Torrijo y Mengual-
Andrés, 2015; Sanchez Palomino, 1997, 2007).

El derecho de todos los ciudadanos a la
educacion que recoge el articulo 27 de la
Constitucion Espafiola de 1978 se establece
mediante criterios de obligatoriedad y gratuidad.
¢Se deduce de aqui que la formacion de los
profesionales encargados de la educacion
obligatoria ha de ser también de obligado
cumplimiento? En caso contrario, la ausencia

o insuficiencia de una preparacion de los
profesionales podria estar faltando a un derecho
constitucional, precisamente por su falta a los
principios propios de la inclusion.

En respuesta a las carencias formativas del
profesorado, otro de los roles de las familias
con hijos con necesidades educativas especiales
y sus 6rganos de representacion, consistird en
exigir la formacion de los profesores de cara a
la colaboracién con ellas. En cualquier caso,
entendemos que la colaboracién entre familias
con hijos con necesidades educativas especiales
y profesionales, decretada en la normativa
nacional (BOE, Real Decreto 696/1995, de

28 de abril, art. 5.2. y BOE, Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,

art. 12.1), no se cumple como debiera. Por
ello, planteamos que la normativa educativa
debiera especificar con mas detalle el derecho
a una participacion plena, a la par que sugerir
diferentes propuestas de participacion.

Haciendo alusién a la novela de George Orwell
(1961), citada al inicio del presente documento,
efectivamente la libertad pudiere consistir en
decidir que dos y dos son cuatro. Sin embargo,
1984 pone de relieve la complejidad del acceso
a la informacion para las personas que no

son conocedoras de las dimensiones que ello
conlleva. El conocimiento se presenta como

un pilar fundamental ante la inercia historica,

la articulacién de politicas y la coexistencia de
diversos intereses. Para el ejercicio de la libertad
es necesaria la equidad —que habrin de afianzar
interdisciplinarmente las figuras profesionales de
multiples ambitos— que supone la formacion de
las familias con hijos con necesidades educativas
especiales para informarse y tomar decisiones
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bajo sus propias necesidades. Es justamente asi
como se comprende desde el CERMI (2010),
porque sin una adecuada formacién de las
familias no hay inclusién educativa posible.

|
4. Conclusiones y lineas de accion
emergentes

El reconocimiento normativo del derecho de
las familias a la educacion de sus hijos exige su
concrecion, al menos, en dos cuestiones basicas:
coémo puede llegar a ejercerse dicho derecho

y, segundo, las funciones que las familias

deben desempefiar al respecto. Las familias
cuentan con la presencia de organismos en

los que encuentran su representacion, a partir
de los cuales poder actuar e influir sobre las
politicas y practicas que acontezcan. Al amparo
de estas organizaciones, algunos de los roles
sociopoliticos de las familias con hijos con
diversidad funcional pueden ser:

e La recategorizacion del concepto de
discapacidad en la normativa nacional,
hacia los principios expuestos por la WHO
(20171).

e La exigencia de una informacién y
formacién a las familias con hijos con
discapacidad, como capacitacién bésica
para el ejercicio de los mencionados
derechos a una educacién ajustada a sus
necesidades: la educacién inclusiva.

e El consenso de estas familias con el
centro docente respecto a los modos de
participacion, conforme a sus necesidades.

e La reivindicacion de una formacién
del cuerpo docente, tanto inicial como
continua, para el afianzamiento de
la inclusién, y concretamente para
la cooperacion entre las familias y el
profesorado.

Es preciso que las politicas nacional y europea
transiten hacia una descentralizacién, tomando
como referencias la proximidad y efectividad
que aportan al usuario las instituciones
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regionales y locales. En el marco de una
responsabilidad compartida en el ejercicio de
una educacioén inclusiva, resulta imprescindible
integrar la participacion de las familias. En éste,
el marco de una responsabilidad compartida
sobre el fenémeno de la inclusién, resulta
imprescindible contemplar a las familias
(Carbonell Peris, 2009). “A menudo las
propias familias deben compensar a su coste

las limitaciones de la propia legislacion, de la
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administracion, de los servicios y de los propios
profesionales”. (Lopez-Torrijo, 2005: 61).

Por ello es momento ya de poner punto final

a esta situacion de limitacion, paternalismo,
secundariedad o negacién en la participacién
de los padres y hacer efectivo el derecho
reconocido de manera voluntarista en las
declaraciones internacionales, haciendo que sea
tan real y efectivo como precisan los hijos con
discapacidad y sus familias.
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Introduccion

Uno de los aspectos fundamentales
en el dmbito de la discapacidad es
saber escuchar a la persona, conocer
lo que realmente quiere para apoyarla
y acompafiarla tanto en su dia a

dia como en la consecucion de sus
objetivos de vida, evitando que otra
persona imponga su criterio y tome
decisiones por ella.

La forma de lograrlo es empoderar a
la persona a través del desarrollo de
sus capacidades, ofreciéndola el apoyo
necesario para trazar su itinerario de
vida a través del ejercicio y defensa

de sus derechos y la promocion de su
autonomia e independencia en todas y
cada una de las dreas de su vida.

Sin duda alguna, el aprendizaje
colaborativo es una herramienta
pedagdgica fundamental para

el desarrollo y transferencia del
conocimiento, si lo entendemos como
un proceso que permite que todas las
personas (personas con discapacidad,
familias y profesionales) tengan la
oportunidad de intercambiar opiniones,
conocimientos y experiencias desde un
mismo plano y con un mismo lenguaje,
buscando soluciones practicas para
convertir a la persona con discapacidad
en la protagonista de su propia vida. El
aprendizaje colaborativo proporciona
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“herramientas de actitud critica, emancipada y
transformativa en relacion a la representacion
individual y colectiva de la realidad” (Albala,
2016).

Ante esta situacion de partida, surge la
iniciativa de poner en marcha el Proyecto
Idipower: empoderamiento de las personas

con discapacidad a través del aprendizaje
colaborativo, con la finalidad de desarrollar
una metodologia basada en la participacion y la
colaboracién de las personas que configuran la
red de apoyos a las personas con discapacidad,
implicindose en el proceso de superar las barreras
que impiden que la persona sea la protagonista
de su propia vida y pueda tomar sus propias
decisiones, estableciendo unos factores de éxito
que favorezcan la inclusion y la participacion a
la comunidad como un derecho fundamental de
las personas, el apoyo y acompafiamiento en su
entorno y el ejercicio de los derechos.

Un consorcio multinacional compuesto

por cinco entidades dedicadas a apoyar

a las personas con discapacidad: Amica,
coordinadora del proyecto y coordinadora

de centros ocupacionales de la Comunidad
Valenciana (Copava, Espaia), Asociacién
Croata de Terapeutas Ocupacionales (HURT,
Croacia), Cercioeiras (Portugal) y CUDV Draga
(Eslovenia) y un centro tecnoldgico especializado
en metodologias de aprendizaje colaborativo y
en el desarrollo de aplicaciéon de tecnologia para
facilitar la puesta en préctica, Institut arbait und
Technik (IAT, Alemania), han podido aunar sus
fuerzas gracias a la financiacion del programa
Erasmus+ [2014-2016], dentro de la accion
clave sobre Cooperacion para la innovacion vy el
intercambio de buenas prdcticas: asociaciones
estratégicas orientadas a la educacion de adultos.

|
Fases de desarrollo

El proyecto Idipower se ha estructurado en
cuatro fases que han dado lugar al desarrollo de
cuatro productos finales:
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1° fase: determinacién de los factores de
éxito del modelo de apoyo a la persona.

Un total de 267 personas (personas con
discapacidad, familias y profesionales)
participaron en dos sesiones de trabajo
desarrolladas en cada entidad donde
tuvieron la oportunidad de compartir sus
experiencias y vivencias, identificando y
consensuando asi los factores de éxito y
buenas practicas para la promocién de la
autonomia e independencia de la persona.
Las conclusiones de este proceso de analisis
quedaron recogidas en el Informe sobre
buenas prdcticas para la implementacion
del modelo de apoyo a las personas con

discapacidad.

2? fase: disefo del programa de aprendizaje
colaborativo Idipower.

Partiendo de las conclusiones obtenidas en
la primera fase del proyecto, se desarrolld

un programa formativo con los siguientes

objetivos:

1. Sensibilizar en el trabajo conjunto a
personas con discapacidad, familiares
y profesionales para la planificacion,
ejecucion y evaluacion de apoyos
individualizados, fundamentados en
las buenas précticas que faciliten la
autonomia y el proyecto personal de la
persona con discapacidad.

2. Proporcionar a todos los participantes
conocimientos tedricos y practicos
sobre modelos de apoyo que
favorezcan a las personas con
discapacidad en torno a cuatro ejes: el
ejercicio de derechos, la participacion
comunitaria, la vida independiente y el
proyecto personal.

3. Proporcionar formacién basada en
un conjunto amplio de estrategias de
acompafiamiento vinculadas al modelo
de calidad de vida centrada en la
persona con necesidades complejas de
apoyo, que sean de facil aplicabilidad



y que nos permitan desarrollar una
metodologia de acompafiamiento
coherente, desde un punto de vista
ético, convirtiéndose en referencia en el
ambito de la atencion, estimulacion y
apoyo a las personas con discapacidad.

3* fase: desarrollo de los materiales
formativos.

Teniendo en cuenta los objetivos del
programa formativo y los factores de
éxito y buenas practicas para el desarrollo
de un modelo de apoyo a la persona, se
desarrollaron los materiales formativos.

En este proceso, una vez mads, el

trabajo colaborativo fue un elemento
fundamental, dado que 128 personas
tuvieron la oportunidad de participar en
un proceso de validacion de los materiales.
A través de diversas sesiones, pudieron
desarrollar una actitud critica basada en
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el didlogo y el consenso, valorando los
materiales, proponiendo cambios respecto
a los contenidos, formato, accesibilidad,
ilustraciones, tipo de letra... Cada

una de estas cuestiones fue analizada
detenidamente y fueron tenidas en cuenta a
la hora de realizar mejoras posteriores.

4" fase: desarrollo de la plataforma de
aprendizaje colaborativo.

Todos los materiales han quedado
expuestos en la plataforma Idipower (http:/
community.idipower.eu/), diferenciados en
dos niveles de informacién: el nivel basico,
dirigido a todas aquellas personas que
quieren iniciarse en las cuestiones tratadas
o que tengan mayores dificultades de
comprension, y el nivel avanzado, dirigido
a las personas que quieran profundizar en
mayor medida en las diferentes dreas de
conocimiento.

llustracion 1: plataforma de aprendizaje colaborativo Idipower.
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La plataforma Idipower permite:

e Conocer, analizar y reflexionar sobre
los ejes principales que configuran la
vida de una persona, los cuales se han
estructurado en las siguientes dimensiones
o categorias: calidad de vida, ejercicio de
derechos, participaciéon comunitaria, vida
independiente, proyecto de vida y actitudes
de las personas de apoyo.

e Compartir experiencias a través de
diferentes espacios como el rincén de las
historias.

e Debatir y expresar opiniones libremente a
través de los temas propuestos en el foro.

Al igual que los materiales, la plataforma
Idipower ha pasado por una fase de validacion
en las que las personas han participado para
valorar y proponer acciones de mejora.

La intencion fundamental de la plataforma
Idipower es ofrecer una herramienta sencilla
pero con caricter transformador que tenga el
poder de configurar una red de apoyo capaz
de reflexionar y promover cambios de forma
paulatina en la manera de apoyar a las personas,
aprendiendo a escucharlas para saber lo que
necesitan en cada momento.

|
Resultados

El desarrollo del proyecto Idipower ha sido

una experiencia enriquecedora, no solo por los
productos desarrollados, sino por los resultados
alcanzados en las personas.

Todas las personas que han participado en el
desarrollo de la metodologia dentro del proyecto
Idipower han valorado muy positivamente este
proceso. Por vez primera, algunas personas con
discapacidad han tenido la oportunidad de dar

a conocer a los demds sus experiencias y sus
necesidades. Se ha creado un espacio donde las
personas pueden expresarse libremente y ser
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escuchadas, manifestindose con naturalidad,
mostrando sus capacidades, compartiendo

sus vivencias. Esta circunstancia incrementa el
nivel de autoestima y la motivacion asi como el
interés por participar.

De igual manera, para algunas familias ha
sido la primera vez que han participado en
un proceso de estas caracteristicas. Estas
personas han podido debatir, reflexionar y
compartir experiencias, pero también han
podido comprobar cémo a través de esta
metodologia su familiar adquiere mayor grado
de independencia en la forma de expresarse
y transmitir conocimiento, siendo capaz de
reivindicar sus derechos vy, sobre todo, su
protagonismo hablando en primera persona.

El desarrollo de actitudes positivas hacia el
trabajo es un elemento implicito en el proceso de
aprendizaje colaborativo, asi como el desarrollo
de actitudes de cooperacién y colaboracion
dentro del grupo para alcanzar un fin coman.

Independientemente de las capacidades, “todas
las personas desempefian un papel fundamental
dentro del grupo de trabajo™.

Con apoyo o sin él, “todas las personas tienen
ideas y opiniones que aportar”, “todas las

personas tienen experiencias de vida” y “todas
las personas tienen deseos de alcanzar metas”.

La participacién en este proceso ha promovido
la toma de decisiones sobre diferentes aspectos:
nivel de participacion e implicacion, aspectos
técnicos del programa (contenidos, disefio,
formato...) y a su vez ha favorecido el desarrollo
de un pensamiento critico.

Incluso la colaboracién entre entidades de
diferentes paises de la Union Europea ha
generado un mayor interés en algunos de los
participantes en mejorar sus competencias
lingiiisticas, con la intencién de aumentar

el nivel de comprension de los mensajes y

la necesidad de relacionarse con el resto de
personas que forman parte del proyecto.
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Conclusion

Las seis entidades participantes han podido
observar el clima de entendimiento que se
produce cuando las personas con discapacidad,
familias y profesionales se sittian en un mismo
nivel para tratar las mismas cuestiones. Conocer
como se siente la otra persona, cudles son sus
inquietudes y necesidades es primordial para
poder avanzar conjuntamente en la consecucion
de objetivos de vida.

La incorporacién de esta metodologia de
participacion y consenso dentro de las
organizaciones, en el dia a dia, supone una
transformacion en el modelo de apoyo a las
personas. Permite que los aprendizajes y los
conocimientos se adquieran a través de las
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experiencias de las otras personas. El aprendizaje
colaborativo se convierte en una herramienta de
trabajo que sirve para derribar barreras fisicas

y psicoldgicas, compartir miedos e inquietudes
pero, sobre todo, para avanzar en el desarrollo
de nuevas experiencias, desarrollando estrategias
de apoyo para las personas en su vida diaria, a
lo largo de las diferentes etapas de su vida.

Para avanzar necesitamos compartir
conocimiento y buenas practicas que nos
permitan aprender unas personas de otras
independientemente de si tienen una discapacidad
o no... intercambiando el saber hacer y
desarrollando una buena transferencia entre todas
las personas implicadas. Sin duda alguna, esta es
la razon de ser el proyecto Idipower: aprender
juntos, escuchando a las personas lo que quieren
y apoyandolas en este proceso.
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1. Introduccion

En este articulo desarrollamos un
estudio acerca de las percepciones de
los diferentes grupos participantes
en una investigacion en el campo de
desarrollo de tecnologia digital en
referencia a su grado de involucracién
y sus conocimientos éticos. También
estudiamos la comprension de
aspectos éticos por parte de estos
grupos participantes, asi como las
expresiones de sus sentimientos y
otros factores emocionales durante
el proceso de investigacion y sus
reacciones frente a los resultados
experimentales y la fase posterior a
la propia experiencia. Por ultimo,
tratamos de proponer una serie

de recomendaciones con el fin de
ver si ciertas acciones proactivas
beneficiardn la comprension de las
cuestiones éticas entre los grupos
implicados.

La investigacion que aqui se presenta
explord, por tanto, la necesidad de
adquirir conciencia ética entre todas
las partes interesadas en proyectos de
investigacion tecnoldgica. El proyecto
al que hacemos referencia, APSIS4all
(Sainz de Salces, F. y Bustamante
Donas, J., 2014), prestd una
particular atencion a la superacién de

las barreras de accesibilidad a las que
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se enfrentan aquellas personas no familiarizadas
con las TIC, personas con diversidad funcional
y personas mayores, a la hora de interactuar con
terminales digitales publicos, tales como cajeros
automdticos y maquinas expendedoras de
billetes de viaje. Como parte de la investigacion
se exploraron las cuestiones éticas planteadas en
el uso de las tecnologias digitales, asi como la
toma de conciencia sobre aspectos éticos entre
las partes interesadas.

En este informe se presentan los resultados

de la investigacion de campo llevada a cabo
sobre cuestiones éticas. Al inicio del proyecto
APSIS4all" se identifico la necesidad de investigar
acerca de la conciencia ética entre los sujetos
involucrados en el proyecto. Como parte de los
aspectos juridicos y éticos del proyecto se llevd
a cabo una investigacion sobre cuestiones éticas.
La investigacion prest6 una atencion especial

a la validez y suficiencia de la informacién
proporcionada en una guia que también incluy6
preguntas de sensibilizacién de caracter ético.
Durante las sesiones de pruebas llevadas a cabo,
en los tests se presentd un cuestionario a los
voluntarios. Otro cuestionario fue entregado a
los desarrolladores y al personal del proyecto
APSIS4all. También se animé a expresar
preocupaciones éticas, tanto al personal que
trabaja en el proyecto como a los voluntarios
que participan en los ensayos. Los resultados
mostraron que la informacién proporcionada en
la documentacion era adecuada, y que tanto los
voluntarios como el personal del consorcio eran
conscientes de los derechos de los voluntarios y
de las obligaciones del personal.

Es indiscutible que la tecnologia y los valores
mantienen una relacién de mutua relevancia
(Albrechtslund, 2007) y que muchos de los
valores de la tecnologia se reconocen en el debate
académico al igual que la tecnologia la propia
evidencia y perfeccion de los valores éticos. La
tecnologia marca los limites de lo que podemos
hacer; la ética, por su parte, delimita el campo

1. La investigacion presentada en este documento se inscribe
en el proyecto de investigacion APSIS4all y del proyecto FFI
2013-46908-R: “Ciencia, tecnologia y sociedad: problemas
politicos y éticos de la computaciéon en nube como nuevo
paradigma socio-técnico”.

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 241-251

242

de lo que debemos hacer. Ya que solamente

se puede deliberar acerca de aquello que se
puede hacer, queda claro que la relaciéon entre
ética y tecnologia resulta intrinseca y esencial,
inseparable desde cualquier punto de vista.
Cuanto mayor es el poder de la tecnologia, mas
necesario resulta la aplicacion de un principio
de responsabilidad que evalte la adecuacion de
las realizaciones tecnoldgicas a fines socialmente
relevantes, y no sélo a factores de relevancia
cientifica. Sin embargo, aunque existe una
innegable sensacion sobre esta necesidad de
incorporar valores éticos en los enfoques para

el desarrollo de tecnologia, en la prictica

parece que no hay una voluntad decidida para
satisfacer esta necesidad, ya que la ética se
percibe frecuentemente como una limitacién a
las posibilidades de la propia tecnologia. Y a

los beneficios que ésta aporta. No obstante, ya
existen ciertos procedimientos bien establecidos
que se ajustan a principios basicos sobre ética,
como el consentimiento informado o directrices y
codigos de conducta profesional. Una excepcion
a esto es la Teoria del diseiio sensible a valores
(Friedman, 1997) que propugna tener en cuenta
los valores humanos como un factor esencial
inherente a los procesos de innovacién y
desarrollo tecnoldgicos. Sin embargo, esta teoria
es, por desgracia, desconocida en muchos campos
del desarrollo tecnoldgico.

Esta necesidad de avanzar en las cuestiones
éticas podria, por ejemplo, en tltima instancia,
ser entendida a la luz del darwinismo ortodoxo
que en un principio se describe por T.H. Huxley
en su libro La evolucion de la ética o bajo una
luz mds rousseauniana. Sin embargo, nuestra
intencién es mas humilde: tratar de entender
qué beneficios puede proporcionar un enfoque
integral de desarrollo de la tecnologia desde

el punto de vista de los que se benefician
directamente de ella, dejando de lado las
consideraciones de una comprension mas
profunda de la naturaleza humana, que incluyen
sus origenes y motivaciones, sean freudianas, o
con origen en Lorenz o Darwin.

S6lo podemos esperar que el hecho mismo de
la investigacion llevada a cabo en este proyecto
entre las partes interesadas y los participantes de
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la prueba haya servido, de alguna manera, como
primera toma de contacto con las cuestiones
éticas. Un contacto que con el tiempo puede,

a través de la reflexion, ayudar a acercar los
valores morales al disefio, segtin lo propuesto
por Manders-Huits (2010). De algiin modo

es necesario legitimar la financiacion de la
investigacion empirica sostenida sobre principios
éticos apoyando y dando sustancia a estos
valores.

Como prueba de la importancia de las
cuestiones éticas podemos hacer referencia

al hecho de que la Comisién Europea en su
comunicacion sobre Envejecer mejor en la
sociedad de la informacion (2007) ha reafirmado
sus puntos de vista y determinacién sobre
cuestiones éticas como un factor importante

de inclusion digital. La investigacion también
explord las percepciones acerca de los derechos
que se encuentran establecidos en las leyes
europeas, y entre esos derechos los que se
refieren el respeto a la vida privada, el derecho a
participar en la sociedad de la informacion y la
proteccion de los datos personales (Mordini er
al., 2009).

Otro efecto secundario de la investigacion

es la conciencia que los desarrolladores y los
interesados pueden tener sobre las cuestiones
éticas relacionadas con el desarrollo llevado a
cabo, como ha sefialado Jiménez (2008). En
este caso, estamos de acuerdo en que durante la
formacion de los investigadores es importante
para ellos ser conscientes de la responsabilidad
de sus actos y que deben tener muy claro que
no todo lo técnicamente posible es éticamente
aceptable. Como sefial Vallor (2010), tenemos
que ser muy prudentes en el desarrollo de
nuevas tecnologias para ser capaces de ver el
significado ético de los nuevos desarrollos, con
toda su complejidad, novedad y mutabilidad, y
responder adecuadamente a posibles desafios.

Como parte de los esfuerzos para entender
la concienciacion de los participantes en

el proyecto sobre cuestiones éticas -sus
percepciones, actitudes y conocimientos-
durante el proceso de desarrollo tecnoldgico,
dos cuestionarios fueron desarrollados con el
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fin de aplicarse a todos los socios y empleados
involucrados en el proyecto, y los participantes
en las actividades de evaluacion. El primer
cuestionario fue entregado a los que trabajaban
en el proyecto para evaluar el nivel de conciencia
ética entre los socios del proyecto, y también
para investigar ciertos problemas en cuanto a su
percepcion acerca del grado de conciencia de los
voluntarios.

Esperamos que esta accién contribuya, de
alguna manera, a desarrollar un sentido de
responsabilidad ética entre los desarrolladores, o
al menos a considerar el efecto que una persona
involucrada en un proyecto como desarrollador
puede tener en el resultado final y sus
implicaciones éticas. Tratamos de promover la
consciencia de la responsabilidad ética existente
cada vez que se desarrolla tecnologia como ha
sido propuesto por Burri Gram-Hansen (2009).
Esta toma de conciencia debe estar inspirada
desde el comienzo del proyecto y no una vez que
la tecnologia ya se ha desarrollado.

Otro cuestionario se pasé a los voluntarios
durante la fase de pruebas (evaluacion del
prototipo). Este dltimo cuestionario explora
la adecuacion de las cuestiones éticas durante
la prueba y el seguimiento de los socios de las
recomendaciones relativas a normas éticas.

La confianza en la tecnologia es otro tema que
teniamos la intencién de tener en cuenta, sobre
todo en el desarrollo de sistemas digitales que
sean inclusivos en su disefio.

|
2. Objetivos

Los principales objetivos de la investigacion
sobre cuestiones éticas fueron los siguientes:

e Saber si las directrices previamente
presentadas fueron percibidas como
adecuadas.

e Evaluar el grado de conciencia personal
sobre cuestiones éticas en el proyecto.
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e Obtener informacion sobre el cumplimiento
de las normas éticas por parte de
los investigadores, desarrolladores y
trabajadores del proyecto.

e  Explorar la percepcion del personal
investigador sobre los derechos de los
participantes, la presion de grupo en
relacién con los avances tecnoldgicos y las
medidas de sensibilizacion, asi como las
medidas paliativas en el caso de que un
sujeto se retire de la investigacion.

e Analizar los temas relacionados con
la motivacién y la decepcion en los
participantes.

|
3. Metodologia

Con el fin de investigar las cuestiones planteadas
anteriormente, se prepararon dos cuestionarios:
un cuestionario destinado a los desarrolladores
y personas que trabajan en el proyecto (personal
del proyecto) y otro cuestionario dirigido a

los voluntarios. Al personal del consorcio se

le pasé el cuestionario después de presentarles

el documento ético y las directrices legales con
tiempo suficiente para leerlo previamente.

El segundo cuestionario, dirigido a los
voluntarios, se les present6 después de que las
actividades de evaluacién hubiesen tenido lugar.
Durante las sesiones los participantes siguieron
los procedimientos estandar: primero se
proporcioné informacién sobre el procedimiento
a los voluntarios, quienes pudieron optar

por continuar con la sesiéon mediante la

firma de un consentimiento informado o por
abandonar e irse. Dejando a un lado las posibles
circunstancias que rodean el interés personal y
la posible presion de los compaiieros (Jansson
et al. 2008), los que aceptaron participar y que
habian firmado el documento de consentimiento
informado luego realizaron las tareas y
respondieron a los diferentes cuestionarios

que conformaron toda la sesion de evaluacion.
Una vez terminado todo el procedimiento

se les agradecio su participacion, recibieron
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una gratificaciéon y fueron informados de

que si querian conocer los resultados de la
investigacion se les informaria al respecto. Los
datos fueron analizados, y los resultados se
presentan como estadisticas descriptivas.

|
4. Resultados encuesta desarrolladores

Los resultados del analisis estadistico de los
datos recopilados de ambos cuestionarios
durante la investigacion se presentan en esta
seccion. En primer lugar, se presenta el analisis
de los datos procedentes de los participantes
pertenecientes a las instituciones que conforman
el consorcio. Esta informacion sera seguida por
el analisis de los datos de los voluntarios en la
prueba piloto.

4.1. Conclusiones provisionales

La respuesta afirmativa a la primera pregunta,
sSabia usted acerca de la necesidad de garantizar
el cumplimiento ético y legal en el momento

del inicio del proyecto?, implica la conciencia
genérica sobre cuestiones juridicas y éticas del
personal que trabaja en el proyecto. También es
importante tener en cuenta la realidad en cuanto
a la dificultad percibida por los usuarios en
materia de proteccién de datos y privacidad en
relacion con la legislacion. El rapido desarrollo
de la tecnologia plantea un enorme desafio en
este aspecto, donde a veces la legislacion es
contradictoria o los desarrolladores tienen que
guiarse por legislaciones provenientes de otras
areas tecnoldgicas, que necesitan ser adaptadas
ad hoc y podrian no cumplir con todos los
requisitos sociales, personales y comerciales de
esta drea en particular.

Es relevante también destacar la percepcion
acerca de los beneficios de los avances
tecnoldgicos entre los no tan jovenes. Y en
relacién con la responsabilidad percibida de
los usuarios en el caso de los encuestados
sobre actividades de co-disefio ésta comprendia
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la libertad inherente a los voluntarios en

las actividades de ensayo y co-disefio. Los
encuestados también eran conscientes de los
derechos y procedimientos para garantizar la
privacidad y la libertad de los voluntarios. Esto
también se aplica a las cuestiones relacionadas
con los voluntarios acerca del compromiso,

o nivel de compromiso, con respecto a la
investigacion, donde también se dieron a
entender las posibles soluciones.

Parece que la guia proporcionada al consorcio
sobre cuestiones éticas fue considerada

como satisfactoria, tanto en contenido y
relevancia como en cercania y claridad para
entender la documentacion. Sin embargo, tal
vez la inclusion de una lista de documentos
especificos, y como acceder a ellos, podria
haber sido util. Aparecieron ideas interesantes,
aunque realmente estas ideas no habian sido
innovadoras en relacion al compromiso social:
una respuesta fue que las personas mayores
prefieren el servicio personal, y por lo tanto ven
los avances tecnoldgicos tales como mdquinas
de autoservicio beneficiosas para la empresa o
el banco en lugar de para el usuario final. Las
medidas de contingencia fueron percibidas como
procedimientos necesarios y paliativos.

La honestidad es una actitud importante al
colaborar en investigacion, especialmente
relevante en referencia a la informacion
proporcionada a los participantes. Aparecieron
ideas sobre la gestion de la participacion de los
voluntarios en las pruebas y su colaboracion.
Ideas sobre cémo alentar y promover la
participacion. La percepcion general de las
personas mayores como grupo no es diferente de
otros segmentos de la poblacion: son igualmente
dignos de confianza.

La mayoria de los encuestados pensaban que

la documentacién aportada es relevante y
adecuada para el proyecto, facil de entender

y asimilar, pero habia claras expectativas en
cuanto a la aplicacion de las normas éticas. Esta
idea fue expresada en varias ocasiones. También
la mayoria de los encuestados parecia ser
consciente de su implicacion ética en el proceso
de investigacion.
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5. Resultados del cuestionario para
voluntarios

En esta seccion presentamos los resultados mds
relevantes de la encuesta.

Respecto a las cuestiones relacionadas con

la idea de efecto beneficioso de los avances
tecnoldgicos y del posible origen de estas ideas
debemos decir que la mayoria de respuestas
eran muy claras en su opinién de que la
tecnologia tiene el potencial de proporcionar
importantes beneficios a las personas mayores
y personas con discapacidad. Los encuestados
indicaron, contundentemente, que la tecnologia
podria ser de gran utilidad para las personas
con discapacidad, ya que puede ayudar en la
realizacion de las tareas cotidianas. Algunos
consideraron que todos los avances tecnolégicos
tienen el potencial de mejorar las vidas de las
personas con discapacidad, ya que pueden
adaptarse a las necesidades especificas de

los usuarios. Los encuestados consideraron,

en general, que la tecnologia puede mejorar

la accesibilidad mediante la mejora de la
movilidad, la comunicacién y el acceso a la
informacion, y de este modo mejorar la calidad
de vida de las personas y ayudarles a aprender.

Uno de los encuestados expresaba lo que
percibia como claros beneficios de la tecnologia
de la siguiente manera: “Los avances
tecnolégicos permiten sistemas de comunicacion
alternativos, movilidad y mejorar la autonomia
en las actividades de la vida diaria”. Otro
anadi6: “Las opiniones de los usuarios

son importantes. En el futuro serd posible
mejorar y facilitar la vida a las personas con
discapacidad haciendo que la tecnologia sea
mas facil de aprender y usar”. Otro encuestado
consideraba que mientras que la tecnologia
podria ayudar a las personas con discapacidad,
sigue sin ser utilizada en todo su potencial

y algunos desarrollos todavia tienen que ser
implementados: “La tecnologia es util, pero
todavia hay algunos avances que no se estan
aplicando, como la traduccién automadtica de
idiomas”.
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Algunos encuestados sefialaron una barrera
psicoldgica potencial de absorcion de la
tecnologia, especialmente entre las personas
mayores, lo que significa que algunos usuarios
todavia tendrian dificultades, debido a menudo
a la mentalidad del usuario. Esto es destacado
por un entrevistado que comentd lo siguiente:
“Depende del individuo. Algunas personas con
discapacidad confian en la tecnologia, otros no
lo hacen”. Este comentario pone de relieve la
importancia de la confianza y la comprension
que tenemos sobre la tecnologia. En términos
generales, como ha sefialado Turilli (2007),
tenemos que entender lo que significa para
nosotros que los objetos se comporten de
acuerdo con los principios éticos respaldados
por nuestra sociedad, especialmente hoy en
dia, con la amplia difusién de los artefactos y
aplicaciones altamente desarrollados.

5.1. Conclusiones provisionales

Se puede observar a partir de las respuestas al
cuestionario que los encuestados consideraron
que la informacién que se present6 a los
voluntarios era adecuada sobre cuestiones éticas
durante las sesiones de validacion llevadas a
cabo en APSIS4all. Esto apunta a una buena
aplicacion de la recomendacion hecha por
Magnusson y Hanson (2003) en relaciéon con los
principios éticos relacionados con los proyectos
de tecnologia de investigacion y desarrollo: “es
decir, el respeto a la dignidad humana, el valor
del individuo y sus derechos fundamentales, la
autonomia y la privacidad, la confidencialidad,
el consentimiento informado, el principio de no
maleficencia, justicia, beneficencia, y veracidad”.

No aparecieron preocupaciones éticas, por
parte de los voluntarios, relacionadas con las
pruebas realizadas, por lo tanto la informacién
proporcionada en el consentimiento informado
y durante la sesion de prueba debe haber sido
adecuada al confirmarse el cumplimiento previo
de las indicaciones provistas en la gufa ética por
parte de los evaluadores.

Todos los participantes pensaron que fueron
adecuadamente informados sobre sus
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responsabilidades, y que el consentimiento
informado incluy6 toda la informacién
esperada. Sin embargo, se podria argumentar
que los participantes no expresaron su
oposicion al consentimiento informado porque
no lo entendieron. En este sentido, ya que los
participantes no tenian ninguna patologia que
limitase su comprension, tenemos que entender
estas respuestas como el resultado de un
documento bien presentado con informacién
clara sobre los derechos de los participantes en
la prueba (Lofman, 2004).

La mayoria de los voluntarios estuvieron de
acuerdo con la idea de que los desarrollos
tecnoldgicos ayudan a las personas con
discapacidad y las personas mayores. Aunque
también hubo comentarios criticos sobre este
punto de vista.

|
6. Conclusiones

El documento de referencia que se present6 a
los participantes sobre aspectos éticos incluia
informacion acerca de la necesidad de un
documento que explicitase el consentimineto del
participante en las evaluaciones (consentimiento
informado), informacion acerca de los

objetivos del proyecto y del procedimiento

de evalaucion, de la compensacion a recibir,
necesidad de cumplir con las norms europeas
sobre privacidad y seguridad, necesidad de
evitar riesgos o malestar durante las sesiones,
tener la oportunidad de cuestionar o preguntar
acerca de aspectos éticos del procedimiento
antes, durante y después de que este se llevase

a cabo, etc*. Aunque no es posible demostrar la
mejora en adquisicion de conciencia ética por
medio de la informacién presentada al inicio del
proyecto, mediante este documento se observo
un claro avance en esta toma de conciencia.

2. Para mas informacion ver: Sainz de Salces, F. y Bustamante
Donas, J. (2014): “Aspectos éticos en la participacion de
personas con diversidad funcional en proyectos de investiga-
cion tecnoldgica”. Revista Espainiola de Discapacidad, 2 (1):
165-174.



Estudio sobre percepcion de valores éticos en un proyecto de desarrollo tecnolégico 247

Parte de este avance se desarroll6 a través de
la elaboracién y presentacion de las directrices
a los participantes. En general, las principales
conclusiones del estudio fueron:

e La guia presentada sobre cuestiones éticas
y legales era adecuada y cumpli6 sus
objetivos. Sin embargo, incluir informacion
detallada sobre recursos puede ser un buen
paso para mejorar la documentaciéon. Una
aclaracion sobre la forma de proceder
con respecto a la implementacién de las
directrices éticas podria ser necesaria en
ciertos casos.

e Lamayoria de los voluntarios y
trabajadores del proyecto son conscientes
de los derechos de los participantes de la
prueba, por lo tanto, los derechos de los
participantes parecen ser reconocidos por
todas las partes interesadas.

e La percepcion de los participantes sobre
cuestiones éticas se equipar6 a la percepcion
de los desarrolladores sobre la conciencia
ética de los participantes.

e No hubo diferencias entre ambos grupos en
cuanto a la variedad de puntos de vista en
relacion con el desarrollo tecnoldgico y sus
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efectos sobre las personas mayores y personas
con discapacidad, lo que confirma los puntos
de vista divergentes sobre el asunto.

Aunque el drea de la ética en la tecnologia no
era familiar para la mayoria del personal de
APSIS4all, la documentacién aportada durante
los primeros meses del proyecto en relacion

con las cuestiones éticas y legales parece haber
ayudado a este grupo a familiarizarse con estos
temas. Por los resultados de la encuesta parece
que se ha logrado una concienciacion de los
socios y voluntarios en temas éticos. Es nuestra
esperanza que al reflexionar sobre las cuestiones
éticas planteadas a los desarrolladores estos

se den cuenta de como la tecnologia no debe

ser considerada neutral, sino que a veces tiene
repercusiones éticas y politicas en la vida de las
personas (Manders-Huits, 2010). Los autores
esperan que este trabajo sepa promover el
didlogo y el debate, especialmente en relacion
con los aspectos éticos de disefio de la tecnologia
para los menos favorecidos, teniendo en cuenta
los nuevos paradigmas, como la computacién
en nube y la robotica en un mundo que cambia
rapidamente, y donde la tecnologia parece llegar
muy por delante de los valores éticos.
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Anexo 1: Encuesta a desarrolladores

o. ¢Sabia usted acerca de la necesidad de
garantizar el cumplimiento ético y legal en
el momento del inicio del proyecto?

Seccion A: Aspectos generales.

1. ¢Se siguieron las directrices y
recomendaciones sobre aspectos éticos?

2. ¢Cree usted que los voluntarios son
conscientes de sus derechos?

3. Muchos investigadores y jovenes consideran
que los avances tecnolégicos suponen
siempre una mejora en la calidad de vida.
¢Las personas mayores piensan lo mismo?
¢Quién o qué les han convencido de los
beneficios de la tecnologia? ¢Ha sido
siempre una opinién generada de forma
natural o han sido forzados a ello?

4. ¢Qué responsabilidades tienen los
participantes en la experiencia de co-disefio?

5. ¢Qué pasa con los derechos de propiedad
intelectual cuando los voluntarios estin
proporcionando ideas y resultados?

6. ¢Cual es el enfoque ético correcto cuando
un sistema tiene la capacidad de controlar
una gran cantidad de cosas, desde el
movimiento en habitaciones particulares a
si una persona ha tomado su medicina, y
de este modo recopila informacién sobre
los habitos y las condiciones diarias de una
persona, y luego la transmite en tiempo real
a los médicos o miembros de la familia?

Seccién B: Compromiso.

7. Silos participantes no pueden asistir a la
sesion de trabajo la interrupcion causada
por su comportamiento podria, de
hecho, causar problemas en la agenda de
investigacion, etc., ademas de otras posibles
implicaciones. Entonces, ¢como se puede
abordar este problema?

8. ¢No es un comportamiento que deba ser
reprendido?
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I0.

II.

I2.

13.

14.

¢Es apropiado dejarlos ir “impunes”?
¢Como podemos confiar en las personas
mayores participen en los experimentos y
cumplir con sus compromisos?

¢Cuiles son las implicaciones morales de no
poder asistir a una sesion de co-disefio?
¢Qué puede hacer un equipo de
investigacion para hacer frente a una

serie de ausencias continuas de los
participantes? ¢Se trata solamente de que
los investigadores tienen que prever este
tipo de comportamiento (incapacidad de
los participantes para cumplir con los
compromisos de investigacion) y actuar en
consecuencia?

¢Qué sucede con los participantes cuando
el proyecto estd terminado y se les retira
la tecnologia? ¢Qué deben hacer los
investigadores para asegurar que los
participantes no queden decepcionados,
frustrados o infelices al final del proyecto?
¢Qué sucede con las personas y sus deseos
y esperanzas, cuando el desarrollo del
proyecto esta estancado o terminado, y
los servicios tecnologicos utilizados, que
se prometieron o experimentaron, son
retirados?

Secciéon C: Documentacion e informacion.

Cuestiones éticas.

1s.

16.

17.

18.

19.
20.

21.

¢Cree usted que la documentacién aportada
es relevante para el proyecto?

¢Los contenidos del documento se adecuan
al proyecto?

¢Fueron los objetivos de documento
claramente establecidos al principio de este?
¢Fue fécil aproximarse al contenido?

¢Fue facil de entender?

Indique en la siguiente escala, el nivel al
que se siente los objetivos se han alcanzado
(donde 1 = 10% y 10 = 100%).

¢Qué se podria haber hecho o qué siente
que podria haber facilitado la adquisicion
de informacion en el drea ética?
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22. ¢Hubo algin inconveniente para seguir los La pregunta estaba redactada de la siguiente
procedimientos éticos? Si has encontrado manera:
algunos obstdculos para seguir las
directrices éticas, ¢cudles fueron? 23. Hacer que los colegas tomen conciencia de
las cuestiones éticas y de su necesidad de
cumplimiento era:

Seccién D: Experiencia de los participantes. 24. ¢Se dan cuenta los voluntarios de las
implicaciones éticas de su participacion en

Para medir cémo los encuestados se sienten la investigacion?

sobre el esfuerzo realizado para que los colegas 25. ¢Se dan cuenta los voluntarios de las

tomen conciencia acerca de las cuestiones éticas posibles implicaciones éticas en el desarrollo

se utiliz6 una escala Likert, donde 1 es el valor de productos y sobre las consecuencias de

asignado para representar una tarea muy facil su uso?

y § representa una tarea percibida como muy 26. ¢Comentaron los voluntarios sobre

dificil. cualquier aspecto ético durante el tiempo de

la investigacion?
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Anexo 2: Encuesta a voluntarios

Perfil demogréfico de los encuestados:

Género: 53 % (n = 16) de los encuestados eran
mujeres, 47 % (n = 14) eran hombres. Edad:
todos menos uno de los encuestados tenian entre
30 afios o superior, desde los 28 a 73 afios de
edad y siendo la edad media de 48,3.

Perfil: los encuestados indicaron que tenian
experiencia en toda una gama de categorias de
discapacidad. Debe tenerse en cuenta que se hizo
una distincion entre las personas sordas y con
problemas de audicion para que coincida con las
respuestas de los encuestados.

Seccién A: Completada antes de las pruebas de
usuario.

1. Con la explicacién que has recibido sobre
el proyecto y la prueba que estas a punto
de realizar, y tras leer el consentimiento
informado ¢te han quedado claros cudles
son tus derechos como participante?

2. ¢Conocias estos derechos?
¢Conoces tus responsabilidades como
participante en esta prueba que estds a
punto de realizar?

4. ¢Crees que se te ha informado
adecuadamente de tus responsabilidades?

5. El formulario de consentimiento informado
que has firmado ¢aportaba toda la
informacion que esperabas/deseabas?

6. ¢Existe algin asunto de cardcter ético que te
preocupe en relacion con el proyecto?

Revista Espariola de Discapacidad, 4 (2): 241-251

¢Has participado con anterioridad en
pruebas similares o en otros proyectos de
investigacion?

En caso de haber participado en otras
pruebas ¢crees que te informaron
correctamente de tus derechos y
responsabilidades?

Existe la idea general de que los avances
tecnoldgicos conllevan una mejora

de la calidad de vida de las personas,

y especialmente de las personas con
discapacidad y mayores.

a. Se pidi6 a los participantes que
calificaran subjetivamente su acuerdo
con esta afirmacién en una escala
Likert de 1-7; Siendo 1 totalmente en
desacuerdo y 7 muy de acuerdo.

b. ¢Por qué crees que las personas
con discapacidad y las personas
mayores aceptan en principio la idea
de efecto beneficioso de los avances
tecnologicos? ¢Crees que es una
opinién personal o es algo generado
por los medios de comunicacién o por
los investigadores y tecndlogos?

Seccion B: Esta seccién fue rellenada tras realizar
las pruebas.

10. ¢Hay algin aspecto ético que te preocupe

sobre la prueba que acabas de realizar?
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La evolucién del constructo tedrico
de la discapacidad intelectual ha
obligado a las organizaciones

que atienden a personas con esta
discapacidad a modificar su modus
operandi, es decir, se ha pasado

de planteamientos proteccionistas

e institucionalistas, donde era la
persona quien tenia que adaptarse
a los recursos disponibles, a nuevos
postulados orientados a la autonomia
personal a través de la presencia

y participacién comunitaria, el
empoderamiento o la adaptacion de
los servicios a sus necesidades.

Las instituciones necesitan
reorganizarse para garantizar que
las personas con discapacidad
intelectual puedan tener voz, expresar
sus ideas, sus miedos, sus suefios y
sus metas, recibiendo para ello los
apoyos individualizados que precisen
y siempre teniendo en cuenta la
importancia de las relaciones entre
las personas: tanto las que surgen
entre los usuarios de la entidad,
como las que se establecen entre

los profesionales y las personas con
discapacidad. En definitiva, esta
reorganizacion tiene que basarse en
précticas centradas en la persona
para mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad vy,

a su vez, para garantizar que los
profesionales desempefian su trabajo
motivados e implicados en el apoyo
que proporcionan.

Creating person-centred
organisations. Strategies and tools
for managing change in bealth, social
care and the voluntary sector nos
acerca a las principales practicas y
herramientas centradas en la persona
(en las que los usuarios del servicio

y los trabajadores son el centro), asi
como a las caracteristicas de una
institucion reorganizada. Todo ello
desde la perspectiva de la necesidad
de cambio organizacional.

Son diversas las razones por las que
una entidad debe realizar un proceso
de cambio, destacando sobre todo el
hecho de que, en ocasiones, la persona
que recibe el apoyo tienen unas
expectativas mayores o diferentes de
lo que se le ofrece en la organizacion.
Y es, en ese momento, cuando
aquellos que ejercen el liderazgo y los
profesionales tienen que trabajar en
equipo y sentarse a reflexionar sobre
qué es lo que estd fallando, como

se puede mejorar y a qué nivel se

debe hacer el cambio: ‘macro’ (en las
estrategias y desafios de la institucion)
o ‘micro’ (en el trabajo que se realiza

dia a dia).

Stirk y Sanderson, los autores de

esta obra, dedican un capitulo
completo a exponer las diferentes
técnicas y practicas que favoreceran
que una organizacion tenga un
cardcter centrado en la persona. Estas
herramientas son muy variadas tanto

en su uso como en su desarrollo, pero
todas tienen en comun la finalidad

de crear un buen equipo y establecer
una adecuada comunicacién entre

los usuarios y profesionales y
garantizar mayores oportunidades

de participacion, asi como la mejora
en la calidad de los apoyos que
reciben y en su autodeterminacion y
empoderamiento. A modo de ejemplo,
existen técnicas como buenos dias y
malos dias, en la que se le pregunta

a la persona con discapacidad
intelectual qué es para ellos un buen
dia, un dia excelente y un dia malo;
perfil de una pdgina, en el que se
recogen las caracteristicas de una
determinada persona con respecto a lo
que es importante para ella y a como
se le puede apoyar bien; bitdcoras de
aprendizaje, en la que los trabajadores
recogen lo que funciona y no funciona
a la hora de proporcionar un apoyo

y qué necesita ser cambiado....

Por lo tanto, debido al caracter de
todas estas practicas centradas en la
persona, se requiere un cCOmpromiso
por parte de los profesionales para
poder llevarse a cabo un trabajo en
equipo.

Revista Espariola de Discapacidad,
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Pero no siempre es facil lograr ese compromiso,
ya que entran en juego variables personales,
sociales y laborales que dificultan esta tarea.

El papel que desempefian los lideres de las
organizaciones es primordial. Estos necesitan
conocer los intereses de cada uno de los
trabajadores y ver como pueden ser usados
para lograr los objetivos del grupo, asi como
descubrir qué es lo que necesita el personal para
desarrollar sus tareas.

Para el correcto devenir de este equipo de
trabajo, como bien indican los autores en uno
de sus capitulos, se requiere que compartan la
mision, los valores y las creencias que rigen los
quehaceres de la organizacion, que tengan una
buena comunicacién entre ellos y que participen
en la toma de decisiones a través de, por
ejemplo, férums u otro tipo de reuniones.

Otro de los aspectos destacables de los que

se habla en este libro es de que no solamente
estan presentes en una institucion el director,
los empleados y los usuarios, sino que, para que
una organizacién desempeiie planteamientos
centrados en la persona, se requiere un

trabajo conjunto también con las familias,
amigos, circulos de apoyo, personas de la
comunidad local interesadas y los proveedores y
financiadores de los servicios.

¢Reaccionan todos los implicados de la misma
forma ante un cambio organizacional? Segtin los
autores, podemos encontrarnos con personas
incrédulas ante esos cambios que se van a hacer
o se estan haciendo, ya que estos procesos
suelen ser lentos y puede tardarse en observar
resultados. Por otro lado, hay individuos

que tienen una disposicion excelente hacia la
reorganizacion, ya que asumen que cada persona
tiene unas caracteristicas determinadas y, por
ende, requieren de apoyos individualizados y
précticas centradas en la persona. Pero la forma
en la que se gestionen los cambios determinard
si se podrdan mantener en el tiempo o no: prestar
atencion a lo que los implicados piensan o a
cOmo se sienten ante esas nuevas practicas sera
un factor fundamental.
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Las instituciones que se preocupan por
desarrollar practicas centradas en la persona
han de evaluar, de forma honesta, si esas
herramientas y técnicas que han empezado a
utilizar contribuyen a la consecucion de los
objetivos que habian establecido o si, por el
contrario, desvirtian esas metas fijadas. Para
ello, Stirk y Sanderson recomiendan que se
mida la calidad de esos servicios a través de
encuestas, quejas o rotacion del personal, a
través de auditores externos (personal de otra
institucién o empresa que realiza la evaluacion
previo encargo) o de medidas internas (son los
miembros de la organizacién los que realizan esa
medicién). Si bien es cierto que se requiere que
todos los implicados participen de forma clara
y veraz, esta evaluacion no tendria sentido si no
se lleva a cabo una exposicion de los resultados
para que todos los miembros de la entidad sean
conocedores de los mismos.

En el daltimo capitulo de este libro se exponen
cuales son las caracteristicas principales de una
organizacion centrada en la persona, destacando
que el foco central de estas entidades es la
propia persona, asi como también que los
empleados estan cuidadosamente emparejados
con los usuarios segun sus intereses, que los
lideres apoyan a los trabajadores, que se
favorece la creatividad, innovacién y aprendizaje
continuo, que se comparten valores y que

se tiene en cuenta el papel que representa la
comunidad en la vida de los individuos.

En resumen, reorganizar una entidad para
transformarse en una organizacion centrada

en la persona requiere el trabajo de todos

los implicados, donde el foco de atencién

sean los usuarios del servicio, donde se luche
por favorecer que logren sus metas con el

apoyo de sus familiares, de sus amigos, de los
profesionales con los que trabajan diariamente y
de la comunidad en general, y donde la mejora
de la calidad de vida sea una realidad manifiesta.
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En Mujeres intensamente habitadas.
Etica del cuidado vy discapacidad,
Maria Alfonsina Angelino nos acerca
a las historias de vida de quince
mujeres que poseen en comun el
hecho de ser madres de hijos e hijas
discapacitados.

El contexto original del cual emergen
dichas narrativas lo constituye una
investigacion cualitativa realizada en
2013 que nutre su Tesis de Maestria.
Se tratd de entrevistas en profundidad
y, también, de dos encuentros
grupales que fueron también instancia
de ‘devolucion’ y reflexion colectiva.

Las protagonistas viven en tres
ciudades de la provincia de Entre
Rios, ubicada en el centro-este

de Argentina, expresamente
seleccionadas para dar cuenta de
diferenciales densidades y geografias:
Parand (capital de la provincia,
ubicada en el centro-oeste, con
247.863 habitantes), Gualeguaychu
(localizada en el sureste, 102.421
habitantes) y Macia (ubicada en

el centro de la provincia, 6306
habitantes y a la que se suma la
peculiaridad de ser la tierra de origen
de la autora) (INDEC, 2012).

El libro —afortunadamente- no se
ajusta al formato del tedioso “informe
de resultados” y esto no es un hecho
casual. Escapando de esta postura

y haciendo gala de una profunda
creatividad, Angelino nos ensefia
como una postura epistemoldgica
comprometida, consistente y explicita
habilita a hacer buena investigacion
social. En primer lugar, porque las
coherentes elecciones de analisis e
interpretacion adoptadas en el caso en
cuestion llevan a respetar fielmente el
espiritu de lo cualitativo. En segundo
lugar, porque las mismas habilitan

a compartir sus frutos creando
resonancia en quienes fueron las
protagonistas y en los lectores.

Si bien no existe un tnico modo

de pensar o hacer investigacion
cualitativa, podemos aceptar que su
rasgo intrinseco consiste en desplegar
diversas précticas interpretativas
para hacer visible el mundo social

y situar al observador en él (Denzin
y Lincoln, 2005). En este ejercicio,
cuando se adopta una postura critica,
como hace nuestra autora, se apuesta
a romper lo naturalizado planteando
el interrogante alli donde algo se da
por hecho.

Pues bien, la problematizacion, el
tono/ritmo y el mensaje de Mujeres
Intensamente Habitadas... nos
sumergen en la vida cotidiana

de las protagonistas, sorteando
casi la posiciéon de observador.

Sus historias resuenan en nuestro
interior, nos afectan y en muchos

aspectos nos sentimos identificados.
Y este desplazamiento afectivo nos
lleva a reflexionar sobre una serie

de binomios, que nos atraviesan
intimamente, tales como los pares
hombre-mujer, privado-publico,
cuidador-cuidado, normal-patolégico,
capaz-discapacitado, natural-politico
y que obligadamente deben ser
cuestionados a la hora de investigar
en discapacidad.

Justamente, los dos autores que
prologan el texto enfatizan estos

tres elementos que destaco como
aportes peculiares de la obra. Al
respecto, Juan Péchin, del Instituto
Interdisciplinario de Estudios de
Género de la Facultad de Filosofia y
Letras de la Universidad de Buenos
Aires, sefiala que el libro es un aporte
tedrico y empirico tanto para los
feminismos criticos, como asi también
para los estudios interdisciplinarios
que abordan la produccién social de
las diferencias. Similarmente, Astin Pié
Balaguer (2014: 20), de la Universitat
Oberta de Catalunya destaca:

“El libro destaca por el tema, por su
marginalidad en la academia, pero

especialmente por la manera en que

Revista Espariola de Discapacidad,
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lo aborda. Dicha manera es también mensaje,
contenido. Rompe con los cdnones positivistas
y asume lo politico de la investigacion, desde el
cuerpo, lo personal, lo intimo”.

La problematizacion

La problematizacion que guia el texto posee una
densidad conceptual muy fuerte y enriquecedora
tanto para el investigador como para el lector
interesado en la discapacidad. Amalgaman més
de una década de fructifero trabajo de Angelino
en el ambito de la discapacidad a partir de una
triple inscripcién como investigadora, docente y
extensionista de la Facultad de Trabajo Social de
la Universidad Nacional de Entre Rios. Esto le da
a su vision una riqueza y una sutileza notable.

Puntualmente, la pregunta que guia la
investigacion nacerd a partir de una observacién
nacida en un contexto de extensién. La autora,
desde el afio 2004 coordina un Proyecto de
Extension en la mencionada universidad
llamado “Estrategias Comunitarias de Abordaje
de la Discapacidad” el cual abarca un “Espacio
Interdisciplinario de Acompafiamiento y
Abordaje de la Discapacidad” (Angelino,

2014: 37). A dicho espacio, acudian personas a
realizar consultas para familiares o conocidos
discapacitados y -en la mayoria de los casos- se
trataba de mujeres. En este punto, Angelino se
preguntaria “¢por qué son siempre mujeres?”,

y a la vez, “¢qué singularidades configuran el
cuidado femenino cuando éste estd atravesado
por la discapacidad”? (Angelino, 2014: 471).
Estos interrogantes estdn atravesados por el
cuestionamiento a dos relaciones habitualmente
esencializadas: por un lado, “lo femenino como
naturalmente volcado al cuidado y lo doméstico
como naturalmente femenino” (Angelino, 2014:
55), ¥, por otro, la discapacidad como relacion
de opresion naturalizada a través de la ideologia
de la normalidad como enfermedad crénica
tributaria de cuidado y ldstima.

Recuperando los aportes del feminismo,
Angelino cuestiona cémo en la asociacion mujer-
cuidado, intervienen relaciones de dominacién
que fijan a la misma en la division sexual del
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trabajo al 4mbito de la maternidad, lo privado
y el cuidado, dimensiones no valoradas e
invisibilizadas.

A la vez, articulando con el trabajo que realiza
también —como adelantaba anteriormente—
desde el 2004 como investigadora junto

al Programa la Produccion Social de la
Discapacidad, sostiene que la discapacidad,
similarmente “invisibiliza sujetos, precariza
vidas, vuelve invisibles a quienes la portan por
diagnostico o imaginario” (Angelino, 2014: 471).
Adoptando el enfoque desarrollado por aquel
equipo de investigacion -y que recupera los
aportes de la rama materialista de los Disability
Studies- comprende a la discapacidad como una
“relacion de opresion a partir de la cual pueden
advertirse y analizarse las implicancias y el papel
central del Estado, sus instituciones, politicas,
agentes y saberes disciplinares en su produccion
y reproduccion” (Angelino, 2014: 471). Es

por esto que elige hablar de discapacitados

para enfatizar como -mds alld de los avances
registrados en el plano del reconocimiento de
los derechos de esta minoria en los tGltimos
afos- existe una completa persistencia del
modelo médico hegemonico de la discapacidad,
a partir del cual se producen sujetos que se
perciben y reconocen denigratoriamente en tanto
‘discapacitados’, negando su plena condicion
humana. En este punto, considera que hablar
de “personas con discapacidad” constituye un
eufemismo aliviador que obvia esta persistencia.

Como aporte novedoso, la autora suma a esta
conceptualizacion colectiva, a partir del cruce
con Judith Butler, la reflexion respecto a como
esta relacion de poder gestiona la construccion
de “vidas precarias”, en las cuales los cuerpos
discapacitados son exiliados del campo de la
humanidad. Este cruce resulta muy interesante
para el estudio del caracter opresivo de la
discapacidad.

El tono/ritmo
Nouestra autora, desde el inicio dejard sentado el

tono, el modo particular del analisis y del estilo,
que adoptard para realizar esta reconstruccién
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de los espacios de punto de vista. La “Escritura
encarnada” (cfr. Capitulo 1) serd el camino
adoptado, reconociendo la propia subjetividad y
la afectacion generada por las historias de estas
mujeres, en las cuales, en cada una de ellas, la
investigadora expone c6mo calan en una fibra
de si misma. Es por esto que insiste en enfatizar
que lo que comparte no es una investigacion
sobre mujeres, sino con mujeres, en donde ellas
“atraviesan su garganta”.

Esta exposicion, que estard justificada y
mediada por discusiones metodologicas
raramente encontradas en investigaciones
dedicadas a la discapacidad -y que constituyen
un aporte en si mismo- (cfr. Capitulo 2:
“Habitar y transformarse en el campo. Claves
performativas”), no deja de constituir un
rasgo de valentia que es plenamente coherente
con los supuestos teéricos adoptados. Si en
algunos pasajes del texto Angelino sefiala que
inicialmente asumir su propia subjetividad en
principio la hacia sentir “mala investigadora”,
creo que esta actitud es la que permite la calidad
de la investigacion que nos comparte, tanto

en su profundidad analitica como el constante

respeto en el no ejercicio de violencia epistémica.

Otro elemento importante, es que evita un tono
moralizante o soberbio en la exposicion, lo cual
también acerca al lector, habilitando a captar
significativamente el mensaje critico que es
transmitido.

Este tono, a la vez, habilita a que las narrativas
puedan ser captadas en su polifonia, sin caer
en categorizaciones que aplastan en una
homogeneidad que hace perder la riqueza

de la investigacion cualitativa precisamente

en su capacidad de captar lo singular. Cada
entrevistada es presentada seleccionando

un nombre de fantasia que representa su
particularidad y se centra en rescatar eso que
Norman Denzin llama epifanias, experiencias
que dejan marcas y que van configurando
peculiares modos de ser si mismas (Cfr. Capitulo
3: “Epifanias femeninas del cuidado™).

El tono que Angelino selecciond se articula con

el ritmo elegido para desarrollar el andlisis de
las narrativas. El mismo genera una sensacion
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atrapante y a la vez, siempre pausada,
integrando naturalmente la problematizacion
tedrica que atraviesa la investigacion, con sutiles
capas en el analisis.

El mensaje

El mensaje que transmite el libro, construido
en didlogo con sus protagonistas, articula una
apuesta epistemoldgica y politica respecto a
la discapacidad, en general, y al cuidado en la
discapacidad en particular.

Si mujeres y discapacitados “son invisibilizados
en su existencia y subjetividad” por
producciones politicas e historicas que en el

dia a dia son imperceptibles por la fuerza de la
naturalizacion (Angelino, 2014: 471), nuestra
autora analizard como las mujeres experimentan
la discapacidad en su cotidianeidad, indagara
qué concepciones de la misma surgen en sus
relatos, detectara el papel de los profesionales,
los diagnosticos y la sociedad civil al respecto

y reconstruird la organizacion del cuidado

(Cfr. Capitulo 4: “Puesta en escena de la vida
cotidiana”).

Siguiendo nuevamente a Butler, a la vez,
rescata cdmo las protagonistas no son pasivas
receptoras de la ideologia de la normalidad,
sino que también en ellas es posible

encontrar fracturas y grietas que cuestionan
la dominacién. Los diagndsticos médicos

de sus hijos/as y prondsticos serdn exigidos,
cuestionados o rechazados cuando adquieren
tintes deshumanizantes, mediando un proceso
de filiacién y respeto, construyendo “modos
menos hostiles para la vida de sus hijos y
ellas mismas” (Angelino, 2014: 170). De este
modo:

“Cambian vidas cuando estas son cuidadas.
Hacen vida cuidando. No son revoluciones,
es cierto. Pero son vidas que por ellas valen,
porque en ese cuidar cotidiano doloroso y
agotador transforman a sus hijos en mucho
mads que los déficits que el saber médico les ha
asignado” (Angelino, 2014: 172).
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A la vez, nuestra autora ird incorporando y
desarrollando aspectos de posturas asociadas a
la ética del cuidado (Cfr. Capitulo 5: “Polifonias
del cuidado”). Tal como ella lo entiende, la
misma “irfa en sintonia con la idea de disolver
la tendencia a pensar una relacion de cuidado
en la que hay una alteridad constitutivamente
débil y naturalmente vulnerable y otra
constitutivamente fuerte, autbnoma y capaz de
cuidar sin limites y restricciones” (Angelino,
2014: 213). Desde esta perspectiva, la ética del
cuidado, implica un compromiso concreto con
el Otro, en donde no es admisible “la falta de
provision de alteridad es descuido aunque se
justifique en nombre del cuidado” (Ibid.). Por
eso nos advierte: “jcuidado con el cuidado!”
(Cfr. Capitulo 6: Sefias del cuidado).

La politizacion del malestar habilita la
politizacion del cuidado, propiciando “espacio(s)
de resistencia para discutir los lugares
prefijados”. Es por esto que Angelino propone
una doble propuesta: es necesario “desprivatizar
la discapacidad”, desancldandola de los discursos
bio-médicos, y por ello de la esfera profesional/
institucional y, también, hay que “desprivatizar
el cuidado en la discapacidad™, correrlo del
ambito privado/doméstico, concebido como
“naturalmente” femenino. Esto es importante no
s6lo para desbiologizar ambas relaciones, sino
para articularlas interseccionalmente con otras
formas de cuestionamiento a la opresién (Cfr.
Capitulo 7: “Nosotras sostenemos el mundo
para ir abriendo mientras voy cerrando”).
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En este camino, la sororidad, es decir, “la
solidaridad entre mujeres en el contexto
patriarcal” (Angelino, 2014: 228), constituye
una via posible para posibilitar este
desplazamiento. Un desplazamiento en el cual
es necesario “amplificar los alcances en clave de
una epistemologia de la diferencia que posibilite
volver a pensar los horizontes de lo humano”
(Angelino, 2014: 234). (Cfr. Capitulo 8: “Notas
al final o de la imposibilidad de clausurar el
pensamiento”).

Enorme tarea pero, a la vez, fundamental.
Angelino, a través de este libro, nos brinda
pistas tedricas y metodoldgicas para afrontar
este desafio.

|
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