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POLI"!'ICAS PUBLICAS Y MARCO DE PROTECCION
JURIDICA DE LA INFANCIA CON DISCAPACIDAD

Carmen Aleman Bracho
Catedrética E.U. Universidad Nacional de Educacién a Distancia

Mercedes Garcia Serrano
Técnico de Administracién Local

1. LA PROTECCION A LA INFANCIA CON DISCAPACIDAD:
UNA RESPONSABILIDAD DE TODOS

La infancia es un periodo de desarrollo decisivo para el ser humano. Du-
rante la nifez se define nuestra propia identidad y la forma de relacionar-
nos con el mundo. Al tiempo que es una etapa crucial para la formacién de
la persona, es también aquella que requiere de una mayor proteccion. A me-
dida que crece, el nifio va ganando mayor autonomia para actuar y tomar
decisiones, sin embargo, se encuentra en una situacion de fuerte dependen-
cia en la que el entorno social mas inmediato, especialmente la familia, des-
empefa un papel determinante a la hora de asegurar las condiciones de se-
guridad y bienestar que permiten su desarrollo. En el caso de los nifios y
nifas con discapacidad esta dependencia es aun mayor siendo por tanto,
también mas intensa la necesidad de una respuesta integral en la que con-
fluyan familia y sistema publico.

Segun la Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
de 1999 (EDDES), en Espafia en torno al 9% de su poblacién, 3.528.221
personas, presenta algun tipo de discapacidad y aunque bien es cierto que
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el riesgo de padecer discapacidad aumenta con la edad y su incidencia es
mas habitual en nuestros mayores, debe tenerse en cuenta que casi 118.000
menores de 15 afos poseen algun tipo de discapacidad, de ellos, un 42%
se encuentra entre los 0 y 6 afos.

Segun recuerda el Libro de la Dependencia, los dos grandes grupos de ries-
go generadores de deficiencias infantiles son el riesgo perinatal (defectos y mal-
formaciones congénitas, prematuridad y/o bajo peso y dano obstétrico en el
momento del parto) y el riesgo socioambiental (nifios que viven en situaciones
sociales o culturales muy desfavorecidas, nifios con grandes carencias afecti-
vas...). A partir del primer afio de edad los accidentes son la principal causa de
mortalidad y de incapacidad a lo largo de la infancia, de la adolescencia y de
la juventud, siendo los domésticos, los mas frecuentes en menores de cuatro
anos. Por tanto, tan importante como la intervencion con el nifio y la familia,
es la prevencion y la deteccion precoz de la discapacidad. Lineas presentes
tanto en la politica de intervencion con la infancia, como en la de discapacidad
y dependencia. En ambas se recoge una atencidon especial hacia los nifios y
nifias con discapacidad. En ambos casos, el reconocimiento de las convencio-
nes y normativa internacional y el desarrollo de nuestro sistema de bienestar,
han favorecido el transito progresivo de una accién social basada en la asis-
tencia a una intervencion social asentada sobre derechos sociales.

La primera Declaracién Internacional de Derechos del Nifio se aprob6 en 1924
por la Asamblea de la Sociedad de Naciones, antecedente inmediato de la Or-
ganizacion de Naciones Unidas. Después de la Il Guerra Mundial comienzan a
adoptarse medidas especificas en favor de la infancia, entre ellas, la adopcion
en 1958 por Naciones Unidas de una nueva «Declaracién de los Derechos del
Nifo» mas completa. En ella se sientan las bases que seran con posterioridad
desarrolladas en la Convencion de Derechos del Nifio (1989) a la que se su-
maran en 2000 sendos Protocolos Facultativos relativos, por un lado, a la par-
ticipacion de los nifios en los conflictos armados y, por otro, a la venta de nifios,
la prostitucion infantil y la utilizacién de nifios en la pornografia.

La Convencion de 1989 reconoce el derecho del nifio a su propia identi-
dad, a la libertad de expresion, pensamiento, conciencia y religién, asi como
a la intimidad y no discriminacién. Junto a dichos derechos basicos, esta-
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blece la obligacion de los poderes publicos de asegurar a la infancia un ni-
vel de vida adecuado (art. 27), crear las condiciones para hacer efectivo el
derecho a la educacion (art. 28) y la salud (art. 24) y generar mecanismos
para la proteccién del menor en las situaciones que supongan riesgo para
su integridad o desarrollo. El articulo 23 de la Convencién reconoce el de-
recho de la infancia con discapacidad a disfrutar de una vida plena y decen-
te en condiciones que aseguren su dignidad; que permitan al nifio bastarse
a si mismo y faciliten su participacién activa en la comunidad.

El otro sector de accion publica que afecta de pleno a esta infancia con
capacidades distintas, es el sistema para la autonomia y dependencia. A co-
mienzos de los ochenta el Programa de Accién Mundial para las Personas
con Discapacidad y la Carta de Rehabilitacién Internacional, ambas aproba-
das por Naciones Unidas, plantean tres lineas de intervencion: la preven-
cion, la rehabilitacion y la maxima integracion posible acompanada de la par-
ticipacion igualitaria de estas personas. Dos décadas mas tarde, la
organizacion internacional plantea la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad y la Organizacién Mundial de la Salud aprueba
la nueva Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad
y de la Salud. Esta ultima sustituye el término ‘deficiencia’ por el de déficit
en el funcionamiento; el de ‘minusvalia’ por el de restriccién de la participa-
cién; y utiliza el de ‘discapacidad’ para referirse a los déficit, limitaciones de
actividad y restricciones a la participacion que encuentran estas personas.
El salto al concepto de ‘dependencia’ esta preparado.

En 2006 y observando con preocupacion como a pesar de los diversos
instrumentos y actividades persisten la vulneracion de los derechos huma-
nos y las barreras a la participaciéon de las personas con discapacidad, la
Asamblea General de Naciones Unidas aprueba la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo.
Nuestro pais firmé ambos instrumentos el 30 de marzo de 2007 ratificando-
los en diciembre del mismo afo.

La Convencién reconoce que la discapacidad resulta de la interaccién en-
tre las personas con déficits de funcionamiento y las barreras que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con
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las demas. La Convencién hace de la discapacidad una cuestién de dere-
chos humanos vy libertades fundamentales, no sélo de bienestar social. Tam-
bién para los nifios y nifias con discapacidad. A ellos se dedican especial-
mente los articulos 23 y 24 que aseguran respectivamente el derecho a la
vida en familia y a la educacién, reconociendo en este ultimo dmbito, la obli-
gacién de los Estados de garantizar la inclusiéon de las personas con disca-
pacidad en el sistema general de educacion y de disponer apoyos educati-
vOs especiales, garantizando el aprendizaje del Braille o la lengua de signos
a los nifios y nifias con trastornos sensoriales.

La adopcion de la Convencion de Derechos del Nifio por parte de un gran
numero de Estados y organizaciones regionales, incluida la Unién Europea,
llevé en el ambito nacional, a la evaluacion de las medidas de atencion a la
infancia desarrolladas hasta el momento y a un nuevo impulso de las accio-
nes para su proteccion. En el caso de Espana, la ratificacion del texto de la
Convencién contribuy6 a la creacién de un nuevo marco legislativo, la Ley
del Menor de 1996, que supera el Decreto de 1948 que hasta el momento
regulaba la materia. Del lado de la discapacidad, la celebracién del ‘Afo Eu-
ropeo de las personas con discapacidad’ (2003) y la ratificacion de la Con-
vencién de Derechos de las Personas con Discapacidad impulsara la plani-
ficacion general y sectorial, a través de los Planes de Empleo, o el de
Accesibilidad; el de la legislacién, a través de la entrada en vigor de la Ley
de Igualdad de Oportunidades y No Discriminacién de las Personas con Dis-
capacidad y de la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion
a las Personas en situaciéon de Dependencia; y sobre todo, el del fortaleci-
miento de los servicios y medidas a través de la creacion de un nuevo Sis-
tema para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia.

En este capitulo abordamos la atenciéon que desde las distintas adminis-
traciones publicas se viene prestando a las necesidades especiales de la in-
fancia con discapacidad. A continuacién nos centraremos en los objetivos y
medidas que en el marco de la planificacion sectorial se dedican al desarro-
llo de las capacidades de estos nifios y nifias, al de su contexto familiar es-
pecifico, asi como, al tratamiento especial que el Sistema de Autonomia y
Dependencia dedica a los menores de tres afios. Por Ultimo, nos detendre-
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mos brevemente en la atencién temprana al nifio con discapacidad en la que
los servicios sociales convergen con los sistemas de salud y educacién.

2. PRINCIPIOS Y ESTRATEGIAS PARA LA PROTECCION DE UNA
INFANCIA CON CAPACIDADES DISTINTAS EN LA UNION EUROPEA

Segun reconoce el Foro Europeo de la Discapacidad, mas de 50 millo-
nes de ciudadanos y ciudadanas de la Unién Europea ampliada presentan
algun tipo de discapacidad. Para estas personas, la oportunidad de llegar a
un nivel de educacién superior es dos veces menor que en el caso de las
personas sin discapacidad, la tasa de desempleo es dos veces mas alta y
mas de la mitad nunca ha participado en actividades de ocio, culturales o
deportivas. Ellas, junto a otras personas de movilidad reducida, representan
un 40% de la poblacién europea que aun encuentra un entorno inaccesible.

Tanto el Consejo de Europa, institucion que desarrolla su actividad en torno al
Convenio Europeo de los Derechos Humanos, como la propia Unién Europea,
cuentan con una linea de accién especifica en discapacidad. El Consejo, en Re-
comendacion de 1998 introduce en la agenda de los poderes publicos el con-
cepto de ‘dependencia’; ya en 2006 aprobara la Recomendacién para la puesta
en marcha del Plan de Accion para la promocién de derechos y la plena partici-
pacion de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad en Europa 2006-2015. Un plan de accién
en el que se insiste en la extensién de «servicios de calidad y estructuras de ayu-
da a las familias que garanticen a estos nifios una infancia rica y alegre y las ba-
ses necesarias para una vida adulta auténoma y activa en la sociedad».

Por su parte, el compromiso de la Unién Europea con estas personas de
capacidades diversas se expresa en el articulo 26 de la Carta de los Dere-
chos Fundamentales de la UE: «La Unién reconoce y respeta el derecho de
las personas discapacitadas a beneficiarse de medidas que garanticen su
autonomia, su integracion social y profesional y su participacion en la vida
de la comunidad». Lograr una sociedad accesible en igualdad de oportuni-
dades es meta comun a las politicas de la Unién y sus Estados miembros.
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Marco europeo de proteccion a la infancia

Los principios de actuacién de la UE hacia las personas con discapaci-
dad se establecen a comienzos de la década de los ochenta, en gran par-
te como consecuencia de la atencion que en el ambito internacional, y mas
en concreto en el seno de la Organizacion de Naciones Unidas, se presta
al bienestar de esta poblacién. Al tiempo que la ONU designa 1981 como
Afo de las Personas con Discapacidad y se crea el Programa Mundial de
Accion hacia las Personas con Discapacidad, la entonces Comunidad Euro-
pea pone en marcha una serie de resoluciones y declaraciones que veran
la luz durante la década de los ochenta y los primeros noventa. Entre és-
tas, la Resolucion del Consejo Europeo de 21 de diciembre de 1981 acer-
ca de la integracion social de las personas con discapacidad, la Recomen-
dacién del Consejo Europeo de 24 de julio de 1986 concerniente al empleo
de las personas con discapacidad y la Resolucion del Consejo Europeo de
31 de Mayo de 1990 acerca de la integracién de los nifios y jévenes con
discapacidades en el sistema educativo, aspecto este ultimo en el que el
Consejo volvera a insistir en resolucién de 2003.

La politica de la UE en relacién a la infancia con discapacidad pasa por
dos principios: la garantia de igualdad de derechos y oportunidades a todos
los nifios y ninas de la Unién Europea y la horizontalidad de la especial aten-
cion a la infancia dentro de las politicas de prevencién y atencidn a la dis-
capacidad.

Los primeros pasos en la proteccién de la infancia de la organizacién re-
gional toman forma en recomendaciones y normativa. El Parlamento aprue-
ba en 1986 la Carta Europea de los nifios hospitalizados, y ya en 1992, la
Carta Europea de los Derechos del Nifio. Sin embargo, gran parte de esta
legislacion se orienta hacia recomendaciones a los Estados miembros, sin
tener un caracter obligatorio ni directamente aplicable en los marcos norma-
tivos nacionales. No obstante, el compromiso de la Unién y los Estados
miembros, se ira fortaleciendo especialmente a través del reconocimiento de
los derechos de los menores en la Carta Europea de los Derechos Funda-
mentales (art. 24), la adhesién a la Convencion sobre los Derechos del Nifio
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de Naciones Unidas y la intensificacion del pilar comunitario de politica co-
mun de justicia y seguridad, los cuales daran lugar a un necesario nuevo
impulso a la politica comunitaria en materia de infancia a través de la Es-
trategia comun sobre los Derechos de la Infancia (2006). Actualmente, la
agenda europea sobre infancia cuenta con una Estrategia transversal en la
que cobran especial peso temas como migracién y asilo, bienestar y pobre-
za, medios de comunicacion e internet o violencia hacia los nifios y nifias y
en la que asimismo estaran presentes salud y educacién como derechos ba-
sicos de acceso universal para la infancia.

También la proteccion y el bienestar de los nifios y nifias con discapaci-
dad forman parte de la Estrategia de la Unién Europea hacia la Discapaci-
dad. Un documento que viene a recoger las «Reglas estandarizadas sobre
la Igualacion de Oportunidades para las Personas con Discapacidad» adop-
tadas por la Asamblea General de la ONU en 1993 y que apuesta, al igual
que aquellas, por la nocién de derecho en lugar de caridad, de acomoda-
cion de las diferencias en lugar de ajuste compulsivo a un entorno con limi-
taciones. La Comunicacién reconoce que una de cada diez personas de la
poblacion comunitaria padece algun tipo de discapacidad. Sin embargo,
nuestras sociedades se encuentran organizadas para un ciudadano «me-
dio», de ahi que un gran nimero de personas se encuentren excluidas de
los derechos y oportunidades que posee una amplia mayoria en areas como
la educacién, el trabajo, la movilidad y accesibilidad, la vivienda, o los pro-
pios sistemas de bienestar, en los que se reconoce que generalmente pro-
veen de una cobertura de sus servicios a menudo insuficiente y con esca-
sa participacién de los afectados.

Para hacer frente a esta situacién de discriminacion y escasa participa-
cién, la Estrategia de la Union Europea hacia la discapacidad se asienta en
tres pilares:

+ La Cooperacién entre Estados miembros, especialmente a través del
Grupo Interparlamentario Europeo sobre Discapacidad y el Grupo de
Alto Nivel formado este ultimo por representantes de los Estados con
el objeto de evaluar los desarrollos politicos acerca del tema y compar-
tir informacion y experiencias.
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» La plena participacion de las personas con discapacidad en la planifi-
cacién, seguimiento y evaluacion de las politicas, especialmente, a tra-
vés del apoyo a la iniciativa social, contando con fondos comunitarios,
y el dialogo constante con el Foro Europeo sobre Discapacidad.

» La horizontalidad de la atencidén al sector para todas las politicas. Se
entiende que la mejora de la calidad de vida de las personas con dis-
capacidad concierne a la totalidad de las politicas de la agenda comu-
nitaria y de los Estados miembros. En el seno de la Unidn esta trans-
versalidad trata de ser asegurada por el Grupo Interservicios en materia
de Discapacidad, formado por representantes de las Direcciones Gene-
rales de la Comisién Europea, y la Unidad para la Integracién de las
Personas con Discapacidad, que inserta en la Direccion General de Em-
pleo y Politica Social, se convierte en pieza clave en el Desarrollo de
esta estrategia europea de plena accesibilidad.

El instrumento principal para aplicar esta Estrategia sera el Plan de Ac-
cion de la UE en materia de Discapacidad 2003-2010, cuyos tres objetivos
principales son el acceso a los derechos individuales; la eliminacion de las
barreras que impiden que las personas con discapacidad ejerzan sus habi-
lidades, incluidas las barreras a la accesibilidad; y la integracién de los as-
pectos de discapacidad en el amplio abanico de las politicas comunitarias
que tienen una repercusion, directa o indirecta, en la situaciéon de las per-
sonas con discapacidad.

Para el bienio 2006-2007 el Plan de Accién (Parlamento Europeo, 2006)
reconoce la necesidad de tener en cuenta:

* Los problemas de los padres de nifios con discapacidad que a menu-
do encuentran dificultades para conciliar vida laboral y familiar y perma-
necer en el mercado de trabajo;

» Medidas de integracion de las personas con discapacidad desde su mas
temprana edad y de contar con centros educativos especiales, pero tam-
bién, de que los padres y tutores puedan elegir donde puede formarse
su hijo/a;
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» El impulso a los programas de apoyo al diagndstico de la discapacidad
desde la mas temprana edad con vistas a facilitar su maxima integracion.

2.2. Programas e iniciativas comunitarias vinculadas al desarrollo
de las capacidades de los nifios y nifas

La Union Europea promueve las iniciativas y programas de cooperacién
con los Estados miembros que, tanto desde las acciones hacia la discapa-
cidad, como de las dirigidas a la infancia, favorecen de forma transversal el
bienestar de los nifios y nifias con trastornos de desarrollo y discapacidad.

a) Programas e iniciativas dirigidas a la infancia

La educacién, el apoyo a la salud de bebés y nifos y la proteccion fren-
te a las situaciones de riesgo, especialmente de violencia, son apuestas cen-
trales en la accién de la Unién Europea hacia la infancia.

Tomando como referencia la comunicacién «Educacién y formacion
2010», el programa marco para el periodo 2007-2013 recoge los anterio-
res subprogramas Grundvig —educacién para adultos—, Leonardo —para
formacion profesional—, Erasmus —para educacion universitaria—, y Co-
menius, todos ellos integrados en la iniciativa Sécrates. En su nuevo perio-
do, Comenius sigue apoyando la cooperacién e intercambio de informacion
entre centros escolares dirigiéndose a la comunidad educativa en su sen-
tido mas amplio incluyendo a autoridades locales y asociaciones de padres.
Entre las lineas de Comenius se encuentran la promocién de la educacién
intercultural, el conocimiento de los temas europeos y la introduccién de las
nuevas tecnologias y sistemas de comunicacién en la educacion de los ni-
fos estableciendo como instrumentos la movilidad transnacional, el parte-
nariado y hermanamiento de escuelas, y los proyectos y redes multilatera-
les. Dentro de Comenius tienen cabida diversos proyectos nacionales y
trasnacionales con familias y alumnado que presenta necesidades educa-
tivas especiales.
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A la educacién acompanan las acciones dirigidas al cuidado de la salud
en lineas como el fomento de una alimentacién equilibrada y el cuidado de
los productos que tienen a nifios y niflas como principales consumidores. La
prevencién y actuacion sobre los desérdenes alimenticios, la supervision de
la seguridad de los juguetes a través del sistema de alerta RAPEX y el pro-
yecto UE PERISTATS para el desarrollo de un sistema de Indicadores para
la vigilancia y la evaluacién de la salud perinatal en Europa trabajan en la
salud de los mas pequenos.

El fomento de la proteccién a la infancia se hace mas intenso en las si-
tuaciones de mayor riesgo. El Programa Daphne tiene como objetivo apo-
yar proyectos que establezcan medidas preventivas para la lucha contra la
violencia hacia la infancia, los jévenes y las mujeres. El programa entiende
la violencia en un sentido amplio: desde el abuso sexual a la violencia do-
meéstica, desde la explotacién comercial a la violencia en los colegios, des-
de el trafico de personas a la discriminacién basada en la violencia contra
los discapacitados, minorias, migrantes u otros colectivos vulnerables. Pues-
to en marcha en 1997 se abre un nuevo periodo de implementacion para
2007-2013. La UE presenta igualmente el maximo interés en vigilar los pe-
ligros de las nuevas tecnologias para los nifios para lo cual ha establecido
el programa «Safer Internet plus 2005-2008», uno de cuyos objetivos es pro-
teger a los nifios de la explotacion sexual que toma como medio internet.

Por dltimo, y dentro de la proyeccion exterior de la politica europea, la
cooperacién al desarrollo incluye dentro del programa tematico «Invertir en
las personas» una importante aportacién presupuestaria para llevar a cabo
en los préximos siete afios medidas centradas especificamente en los nifios
y los jovenes en las acciones exteriores. En esta area de trabajo, la Direc-
cién General de Desarrollo, ha realizado una especial llamada de atencion
hacia los nifios y nifias con discapacidad. A nivel mundial, un 98% de los ni-
fios con discapacidad no reciben formacion reglada; suelen ser mas exclui-
dos vy, por tanto, verse en situacion crénica de pobreza. La cercania de
los conflictos armados, el SIDA o la alta prevalencia de riesgos natales y
perinatales demandan una estrategia estable con notas comunes sobre
desarrollo y discapacidad.
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b) Programas e iniciativas en el ambito de la discapacidad

La accesibilidad universal, la lucha contra la exclusién social y el 1+D+l
aplicados a una vida mas auténoma y con més calidad para las personas
con discapacidad centran las acciones comunitarias en materia de discapa-
cidad.

La movilidad es entendida como componente central de la ciudadania eu-
ropea. El Libro Blanco de la Comisién titulado «La politica europea de trans-
portes de cara al 2010: la hora de la verdad» prevé el establecimiento de
derechos del pasajero en todos los medios de transporte. A través de diver-
sas comunicaciones, la Comisién amplia los derechos de los pasajeros y de
eliminacién de barreras para las personas con movilidad reducida. El reco-
nocimiento de estos derechos ya se ha abordado en ferrocarril, transporte
aéreo, transporte maritimo, bus y autocar. En los entornos urbanos el pro-
yecto Ciudades Accesibles en las Regiones Europeas-CARE, incluido en In-
terreg-111-C, trabaja en red la estandarizacién de condiciones de accesibili-
dad, el desarrollo de campanfas de sensibilizacién entre politicos y
ciudadania y el desarrollo de ‘ciudades amigables’ que apliquen estos crite-
rios desde los servicios de ocio hasta al mobiliario urbano. Junto a ellos, una
sociedad del conocimiento inclusiva y e-accesible es objetivo fundamental
de la iniciativa i2010.

Las acciones en materia de empleo y recursos humanos se ven influidas
por los cambios en la programacién de los Fondos Estructurales, y mas en
concreto, del Fondo Social Europeo. En los noventa, el programa HORIZON,
dentro de la iniciativa comunitaria Empleo y Recursos Humanos se especia-
lizaba en la formacion y mejora del acceso al mercado de trabajo de las per-
sonas con discapacidad. En el periodo 2000-2006 la iniciativa comunitaria
EQUAL lucha contra toda forma de discriminacién y exclusién social en el
mercado de trabajo, incluyendo entre otros beneficiarios, a las personas con
discapacidad. El nuevo periodo de programacién de los Fondos Europeos
2007-2013 incluye el programa PROGRESS, el nuevo programa de la UE
para el fomento del empleo y la solidaridad social cuya actividad se desarro-
lla paralelamente a la del FSE.
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La investigacion aplicada sobre la materia también ha sido incluida en los
sucesivos Programas Marco de Investigacion y Desarrollo. Dentro del VI Pro-
grama Marco de Investigacién y Desarrollo, el proyecto POLIS apoya a pro-
fesionales en el disefio de edificios y espacios publicos accesibles; DIS-QOL
trabaja sobre la mejora del bienestar, la inclusion y la calidad de vida; MHA-
DIE apoya el desarrollo de las politicas sobre discapacidad a través de la
investigacién, afianzando entre otros, la estandarizacién metodolégica y la
recogida de datos estadisticos sobre el sector.

3. POLITICAS PUBLICAS Y MARCO DE PROTECCION JURIDICA
DE LA INFANCIA CON DISCAPACIDAD EN ESPANA

En nuestro pais son los servicios de bienestar para las personas con dis-
capacidad los que cuentan con mayor tradicion. Ya en 1922 se crea el Insti-
tuto de Reeducacién Profesional del Ministerio de Trabajo y en puertas de la
Transicion el Servicio Social de Recuperacion y Rehabilitacién de Minusvali-
dos (SEREM). La atencion a los nifios y nifas con discapacidad también tuvo
un tratamiento propio. En 1970 se aprueba la Ley de Educacion y Financia-
miento de la Reforma Educativa que, entre otros aspectos, integra dentro del
sistema educativo las bases de la educacion especial. En esta linea, en 1975
se creard el Instituto Nacional de Educacién Especial como entidad estatal
auténoma para la expansion y perfeccionamiento de la educaciéon especial.

Con la expansién del Estado de Bienestar en nuestro pais se consolida la
atencién a este colectivo. No obstante, seré sobre todo a partir de 2003, cuan-
do se produzcan importantes novedades en la accion publica para la igualdad
de oportunidades de las personas con discapacidad. La aprobacion de la Ley
de Oportunidades de las personas con discapacidad, y posteriormente de la
Ley de Autonomia Personal y Dependencia; los nuevos desarrollos de planifi-
cacion y los cambios y diferentes érganos que pasan a formar parte de las es-
tructuras administrativas, son abordados a continuacién. Dedicaremos ademas
espacio propio a la entrada en vigor de la Ley de Autonomia Personal y De-
pendencia y a la creacion del Sistema para la Autonomia y Atenciéon de la
Dependencia con un tratamiento especial para los menores de tres afos.

20



Politicas publicas y marco de proteccién juridica de la infancia con discapacidad

De igual forma, este marco de actuacion habra de tener en cuenta las
medidas normativas y de planificaciéon dirigidas a la infancia que prevén la
Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Protecciéon Juridica del Menor y
el Plan Estratégico Nacional de la Infancia y Adolescencia (2006-2009).

3.1. Marco normativo de referencia sobre menor y discapacidad

Los nifios y nifias con discapacidad requieren de una intervencién espe-
cializada, pero de una proteccién de derechos igual al de toda la infancia,
esto es, de maximo nivel y respeto del interés del menor. La garantia de es-
tos derechos encuentra su base en la Constitucion. El deber de los pode-
res publicos de proteccion del menor y salvaguarda de su bienestar apare-
ce recogido en nuestro texto constitucional en el articulo 39. Dicho articulo
establece la obligacion de los poderes publicos de asegurar la «proteccion
social, econémica y juridica de la familia»; la proteccion integral de los hi-
jos, en situacion de igualdad con independencia de su filiacion y el estado
civil de la madre; el deber de asistencia de los padres a los hijos y el
desarrollo de los instrumentos juridicos y medidas para hacer efectivos los
acuerdos internacionales que velan por los derechos del nifio. Pero ahi no
acaba la atencion que presta nuestro texto constitucional a la infancia, exis-
ten referencias que de forma explicita o implicita recogen el deber de pro-
teccion y bienestar a este sector, entre ellas, el art. 20.4 que sefiala como
limite a la libertad de expresién la «proteccion de la juventud y de la infan-
cia»; y referencias implicitas, como el articulo 27 sobre el derecho al
desarrollo de la personalidad a través de la educacion y otros preceptos que
garantizan diversos aspectos del bienestar del nifio (arts. 43, 45, 47 y 49).

También la Constitucién recoge un tratamiento especial de los derechos
de las personas con discapacidad La Constitucion de 1978 establece en su
articulo 49 que: «Los poderes publicos realizaran una politica de prevision,
tratamiento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoria-
les y psiquicos, a los que prestaran la atencion especializada que requieran
y los ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Ti-
tulo otorga a los ciudadanos». De esta forma el texto constitucional recoge
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tanto esta practica previa como el espiritu de la normativa internacional vi-
gente en el momento.

Las sucesivas disposiciones aparecidas tanto sobre infancia como sobre
discapacidad, las mdltiples instancias intervinientes y el impulso del marco in-
ternacional llevaron a una sistematizacion normativa a través de la Ley de In-
tegracion Social de Minusvalidos de 7 de abril de 1982 (LISMI), y en el caso
de la infancia, de la progresién en la normativa de proteccién del menor a tra-
vés de la Ley 21/1987. Ambas referencias normativas han sido superadas, en
el ambito de la discapacidad por la Ley de Igualdad de Oportunidades, no Dis-
criminacién y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (Ley
51/2003 de 2 de diciembre) y la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promo-
cién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de de-
pendencia; en el de la infancia por la Ley de Proteccién Juridica al Menor (Ley
organica 1/1996, de 15 de enero) la cual supondra importantes novedades en
el tratamiento de la infancia y la familia en el Codigo Civil y en la Ley de En-
juiciamiento Civil. Realizamos una breve referencia al contenido de ambas.

Transcurridos veinte anos desde la aprobacion de la LISMI, sin cuestio-
nar su vigencia, la Ley de Igualdad de oportunidades, no discriminacion y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad (Ley 51/2003 de
2 de diciembre), la completa y sirve de renovado impulso a las politicas de
equiparacion de las personas con discapacidad. Dos razones justifican la
nueva ley segun se sefiala en su exposicion de motivos: por un lado, la per-
sistencia en la sociedad de desigualdades; por otro, los cambios en la ma-
nera de entender el fendmeno de la ‘discapacidad’ con nuevos enfoques y
estrategias que interpretan que las desventajas tienen su origen en dificul-
tades personales, pero sobre todo, en los obstaculos y condiciones limitati-
vos de la propia sociedad. La Ley desarrolla en sus tres capitulos una do-
ble estrategia de ‘lucha contra la discriminacion’ y de ‘accesibilidad universal’
estableciendo tres tipos de medidas, —de accion positiva, de fomento y pro-
teccion juridica y de lucha contra la exclusién— para su garantia.

La LIONDAU ha dado lugar a una amplia produccién normativa especial-
mente desde finales de 2006 y durante 2007. Como resultado de este pro-
ceso se concreta el criterio que a efectos de la Ley considera que una per-
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sona afectada por discapacidad cuenta con un grado de minusvalia igual o
superior al 33 por ciento (Real Decreto 1414/2006); se establece el sistema
arbitral de quejas y reclamaciones (Real Decreto 1417/2006); y se aprueba
diversa normativa concerniente a accesibilidad y a la regulacién de las len-
guas de signos (Ley 27/2007, de 23 de octubre). De forma previa, pero in-
mediata a la propia Ley, se habia regulado el Sistema de Proteccion Patri-
monial de las Personas con Discapacidad (Ley 41/2003).

En el caso de la Ley del Menor, reconoce la necesidad de dar solidez a un
nuevo edificio de derechos de la infancia gestados en torno a las transformacio-
nes sociales y culturales operadas en nuestra sociedad. Considera a los meno-
res como sujetos de derechos «activos, participativos y creativos, con capacidad
de modificar su propio medio personal y social; de participar en la busqueda y
satisfaccion de sus necesidades y en la satisfaccion de las necesidades de los
demas» (Exposicion de Motivos de la citada Ley). El Titulo | de la Ley reconoce
el Derecho al honor, a la intimidad y a la propia imagen (art. 4), a la informacion
(art. 5), a la libertad ideolégica (art. 6), a la participacion, asociacion y reunion
(art. 7), a la libertad de expresién y a ser oido (arts. 8 y 9 respectivamente).

La Ley establece los principios que han de regir la intervencion publica
hacia la infancia, siendo de plena aplicaciéon para el caso de los menores
de discapacidad:

1. Supremacia del interés del menor.

2. Mantenimiento del menor en el medio familiar de origen siempre que
sea posible.

3. Integracion familiar y social.

4. Prevencion de aquellas situaciones que puedan perjudicar a su des-
arrollo personal.

5. Sensibilizacion a la poblacién ante situaciones de indefensién del menor.
6. Promocién de la participacion y solidaridad social.

7. Objetividad, imparcialidad y seguridad juridica en la actuacién protec-
tora hacia el menor.
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Son estos principios los que han de guiar la accién publica en las situa-
ciones de desproteccién social del menor (Titulo Il de la Ley). Las medidas
adoptadas seran de diferente tipo dependiendo de la situacién en que se
encuentre el nifio. La Ley distingue entre:

+ Situaciones de riesgo. Aquellas en las que el perjuicio sufrido por el me-
nor no es lo suficientemente grave como para aconsejar su separacion
del nucleo familiar. En estos casos los poderes publicos ejerceran fun-
ciones de guarda sobre el menor.

+ Situaciones de desamparo. Registran una gravedad mayor, lo que pue-
de llevar aparejadas medidas que retiren la patria potestad a los padres
y lleven a la asuncién de la tutela por parte de las instituciones publi-
cas, segun se desprende del art. 172 del Cdédigo Civil. Dicha tutela,
como dispone este articulo, se establecera a través del acogimiento fa-
miliar o el acogimiento residencial a través de centros dirigidos a me-
nores u hogares funcionales, procurando en todo caso que el nifio per-
manezca internado el menor tiempo posible. Este tipo de tutela también
serd ejercido cuando los padres o tutores no puedan cuidar del menor
y siempre que el juez asi lo establezca.

En todo caso, los poderes publicos deberan prever y reparar las situacio-
nes de desproteccién social del menor. Los ciudadanos, por su parte, ten-
dran la obligacién de comunicar estas situaciones y prestar auxilio inmedia-
to al niflo. Seran las entidades publicas las que evallien las medidas
necesarias para dar fin a la situacién de riesgo. Teniendo en cuenta esta va-
loracién se tomaran medidas de tutela o guarda, dependiendo de la grave-
dad de la situacién familiar en que se encuentra el menor.

3.2. Discapacidad e infancia en la planificacion estratégica
de la intervencion social

La planificacién articula las politicas publicas de bienestar y se convierte

en una referencia a corto y medio plazo para el sistema planteando lineas
estratégicas y objetivos, y actuaciones y medidas previstos para alcanzar-
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los. Como veremos en este apartado, la Administracién General del Estado
ha previsto la puesta en marcha de un plan integral de atencién a los me-
nores de tres afios con discapacidad. En espera de su disefio y desarrollo
en el momento de redaccién de este capitulo es de interés tener en cuenta
las referencias que sobre este sector de poblacién realiza tanto el Plan de
Accion para Personas con Discapacidad como el Plan Estratégico Nacional
de Infancia y Adolescencia. Este ultimo centrarg un tratamiento mas espe-
cifico de la proteccién y el bienestar de los nifios y nifias con capacidades
diversas.

A comienzos de 2000 las estrategias y medidas de actuacion en torno a
la discapacidad se integran en el | Plan de Accion para Personas con Dis-
capacidad. A su sucesor, el Il Plan de Accién previsto para 2003-2007, acom-
pafiard un esfuerzo sectorial de planificacién impulsado por la normativa eu-
ropea sobre empleo y sobre todo, por la propia LIONDAU. La Ley recogera
en su articulado la puesta en marcha del Plan Nacional de Accesibilidad
2004-2012. Con él conviven el Plan de Empleo para las Personas con Dis-
capacidad 2002-2004 y el Plan de Accién de las Mujeres con Discapacidad.
La insercién del Disefio para Todos en la Educacién Primaria forma parte de
los objetivos del Plan de Accesibilidad; el apoyo formaciéon y asesoramien-
to a familias con hijos/as con discapacidad, el patrocinio de actividades de
ocio y deportivas y la valoracién especifica de nifios y nifias con 0 a 3 afos,
aparecen recogidos en el Plan dirigido a las mujeres con discapacidad.

De igual forma, la planificacién en el sector infancia ha venido en gran par-
te impulsada por los compromisos internacionales asumidos por nuestro pais
en la materia. La planificacién estratégica en infancia y adolescencia forma
parte de las recomendaciones que el Il Informe sobre el cumplimiento de la
Convencién sobre los Derechos del Nifio realiza a nuestro pais. Como resul-
tado, para el periodo 2006-2009 conviven el Plan Estratégico Nacional de In-
fancia y Adolescencia, elaborado en el marco del Observatorio de la Infancia,
y el Il Plan de Accion contra la Explotacion de la Infancia y la Adolescencia.

El Plan Estratégico es el primero de ambito nacional que se elabora con
estas caracteristicas. Son principios del Plan: el interés superior del menor,
la no discriminacién en su doble faceta de inclusion social e igualdad de gé-
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nero, la participacion plena y la garantia del derecho fundamental del nifio
y la nifia a la vida y el desarrollo pleno de sus potencialidades. El Plan pre-
vé once objetivos estratégicos para los que se especifican las medidas y or-
ganismos que lideran y colaboran en su desarrollo. Dentro de estos objeti-
vos y medidas se encuentra la atencién a la infancia con discapacidad. En
este sentido, son objetivos del Plan, potenciar la atencién e intervencion so-
cial a la infancia en situacion de riesgo, desproteccién o discapacidad, el fo-
mento de intervenciones de prevencion, promocién y proteccién de la salud,
asi como, de prevencion de accidentes y otras causas generadoras de dis-
capacidad, prestando una atencion especial al diagnostico y tratamiento de
las deficiencias y a la salud mental de la infancia y adolescencia.

Entre las medidas dirigidas a este fin se encuentran la implementacién de
programas de apoyo a las familias de nifios con discapacidad, el fomento
de la accesibilidad incluido el desarrollo de paginas web infantiles y juveni-
les accesibles, de la participacion en todos los aspectos, incluidas las acti-
vidades culturales y deportivas y un importante capitulo destinado a desarro-
llar actuaciones de prevencion y promocién de la salud en trastornos de la
conducta alimentaria y discapacidad.

El Plan incluye la conexion con el Sistema de Atencién para la Autono-
mia y la Dependencia previendo junto a la escala de valoraciéon especifica
para los menores de tres afios, un Plan Integral de atencién para los meno-
res de tres afios con graves discapacidades, para facilitar la atencion tem-
prana y rehabilitacion de sus capacidades fisicas, mentales e intelectuales
impulsado en el seno del Consejo Territorial del Sistema Nacional de De-
pendencia.

3.3. Estructura administrativa
La atencién a la infancia y la discapacidad se dan cita en la Secretaria
de Estado de Politica Social, Familias y Atencién a la Dependencia y a la

Discapacidad del Ministerio de Educacién, Politica Social y Deporte. Bajo
las lineas y la coordinacidén de esta Secretaria, y dependiendo de ella, ac-
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tban la Direccion General de las Familias y la Infancia y la Direccion Gene-
ral de Coordinacién de Politicas Sectoriales de Discapacidad.

A la Direccion General de las Familias y la Infancia corresponden las fun-
ciones de:

 Impulso, andlisis, elaboracion, coordinacion y el seguimiento de los pro-
gramas de actuacion en materia de proteccién y promocién de las fa-
milias y la infancia, y de prevencion de las situaciones de dificultad o
conflicto social de estos colectivos, en el marco de las competencias
estatales y de la cooperacion con las comunidades auténomas, promo-
viendo la coordinacion interinstitucional sobre estas materias.

» Fomento de la cooperacion con las organizaciones no gubernamenta-
les en los ambitos relativos a programas de familia e infancia.

» Cooperacion con entidades publicas y privadas, nacionales e interna-
cionales, en materia de adopcién internacional.

« E impulso y gestién, en su caso, de los érganos colegiados para el ana-
lisis, debate y propuestas en materia de familias e infancia.

El Observatorio de la Infancia de Espafa, vinculado a esta Direccion, es
un Grupo de Trabajo que tiene por objeto la construccidn de un Sistema de
Informacién centralizado y compartido con capacidad para conocer el bien-
estar y calidad de vida de la poblacion infantil y de las politicas publicas que
afectan a la infancia en relacién a su desarrollo, implantacién y efectos de
las mismas en dicha poblacion.

Por su parte, la Direccion General de Coordinacion de Politicas Sectoria-
les de Discapacidad se ocupa de:

» El impulso de politicas sectoriales sobre discapacidad y su coordi-
nacion interministerial, asi como entre la Administracién General del
estado y la de las comunidades auténomas y las corporaciones lo-
cales.

» La propuesta de normativa basica en las materias de su competencia.
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 La planificacion, el disefio y la ordenacion de los programas y planes
de ambito estatal en materia de discapacidad y su coordinacién con las
comunidades auténomas.

» La gestion y evaluacién de los planes y programas de ambito estatal en
cooperacion con otros ministerios, comunidades auténomas y corpora-
ciones locales.

» El fomento de la cooperacion con las organizaciones y entidades que
agrupan a las personas con discapacidad y sus familias.

Junto a ellas, el IMSERSO, el Real Patronato sobre Discapacidad y una
renovada estructura de 6rganos consultivos y de participacion integran el or-
ganigrama que ordena las politicas publicas en materia de infancia y disca-
pacidad.

A) El IMSERSO

El IMSERSO fue creado en 1978. En sus dos décadas de trayectoria ha
pasado por diversos cambios funcionales y de organigrama, entre los mas
destacados, el producido en 1997 que lo convierte temporalmente en Insti-
tuto de Migraciones y Servicios Sociales. Con el desplazamiento de las com-
petencias sobre inmigracién hacia otros Ministerios en 2004 el IMSERSO
pasa a denominarse Instituto de Mayores y Servicios Sociales. Actualmen-
te, el Instituto se sitla organicamente como Entidad Gestora de la Seguri-
dad Social adscrita al Ministerio de Educacién, Politica Social y Deporte a
través de la Secretaria de Estado de Politica Social, Familia y Atencién a la
Dependencia y la Discapacidad.

El IMSERSO viene ocupando un papel de especial relevancia en la aten-
cién a las personas con discapacidad llevando a cabo, junto a la gestion del
sistema de prestaciones no contributivas, actuaciones destinadas a la me-
jora de la insercion laboral y social de las personas con discapacidad, in-
vestigacion y desarrollo aplicados, y acciones de promocion de accesibili-
dad y movilidad.
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Importante es también el capitulo dedicado por el Instituto a la mejora de
la accesibilidad, comunicacién y movilidad de las personas con discapaci-
dad, y ello tanto a través de medidas que favorecen la adaptacién del en-
torno para una accesibilidad universal (convenio con la Fundacion ONCE al
que se pueden adherir entidades privadas y publicas, entre éstas, las admi-
nistraciones locales), como mediante la aplicacién de nuevas tecnologias
destinadas a la mejora de la comunicacién (Implantacién de teléfonos de
texto, Centro de Intermediacién de Teléfonos de Texto y medidas del Con-
venio con Telefénica de Espana). Como érgano de apoyo y coordinacién de
estas acciones se encuentra el Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayu-
das Técnicas (CEAPAT), que aplica la accesibilidad integral y el desarrollo
tecnolégico a la mejora de la calidad de vida de todos los ciudadanos, es-
pecialmente a las personas con discapacidad y personas mayores.

Dentro de las funciones del IMSERSO se encuentra la gestion directa y
financiacion de los Centros Nacionales de Referencia.

B) El Real Patronato sobre Discapacidad

El Real Patronato sobre Discapacidad encuentra sus primeros anteceden-
tes histéricos en el Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anorma-
les creado en 1910. En 1976, ya como precedente directo, se configura el
Real Patronato de Educacién Especial cuya Presidencia corresponde a Su
Majestad la Reina. Aunque centrado en lo educativo, su funcionamiento y
organizacién se fue abriendo a otros campos de actividad. En el afio 2000,
se crea el Real Patronato sobre Discapacidad, que sucede al Real Patrona-
to de Prevencion y de Atencion a Personas con Minusvalias en el ejercicio
de las funciones que éste venia desarrollando.

Organismo auténomo vinculado al Ministerio de Educacién, Politica Social
y Deportes, su configuracion actual comprende érganos directivos, —Conse-
jo y Secretario General—, y técnicos, —Comisiones de expertos y Direccién
Técnica—. El Consejo esta integrado por un Presidente efectivo (el Ministro
o Ministra de Educacién, Politica Socia y Deportes), el Secretario, y una am-
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plia representacion de vocales conformada por los Ministerios con competen-
cias en la materia, las comunidades auténomas, entidades locales —estas
Ultimas a través de la FEMP—, representantes del sector asociativo, asi
como, expertos y asesores. Son funciones del Real Patronato las siguientes:

» Promover la aplicaciéon de los ideales humanisticos, los conocimientos
cientificos y los desarrollos técnicos al perfeccionamiento de las accio-
nes publicas y privadas sobre discapacidad en los campos de la pre-
vencién de deficiencias, equiparacién de oportunidades, asistencia y tu-
tela y las disciplinas y especialidades relacionadas con el diagnéstico,
la rehabilitacion y la insercion social.

* Facilitar, dentro del &mbito definido en el apartado anterior, el intercam-
bio y la colaboracién entre las distintas Administraciones publicas, asi
como entre éstas y el sector privado, tanto en el plano nacional como
en el internacional.

» Prestar apoyos a organismos, entidades, especialistas y promotores en
materia de estudios, investigacién y desarrollo, informacién, documen-
tacién y formacion.

» Emitir dictamenes técnicos y recomendaciones sobre las materias pro-
pias de su ambito de actuacion.

Entre las lineas estratégicas del Real Patronato se encuentran, el pronun-
ciamiento sobre cuestiones normativas y su desarrollo, el Sistema de Infor-
macion y Documentacién sobre Discapacidad en Espafa, el Observatorio
de Discapacidad, la accesibilidad universal de las personas con discapaci-
dad, y en especial, la subtitulacién para personas sordas. Esta ultima linea
se concreta en el creacién del Centro Espafnol de Subtitulado y Audiodes-
cripcion (CEYSA), dependiente del Real Patronato.

La institucién desempefa desde su creacién un papel crucial en el ambi-
to de la prevencion de las discapacidades, fomenta cursos sobre prevencion
de deficiencias y divulga programas educativos en este sentido. En el am-
bito de la rehabilitacion, colabora con diversas entidades en materia de al-
ternativas y experiencias en rehabilitacion y estimulacién temprana. El Real
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Patronato alna todas sus actuaciones bajo el principio de equiparacion de
oportunidades, aplicandolo a tres frentes: la facilitacién de la accesibilidad,
tanto del medio fisico como de las oportunidades educativas y de empleo;
el estimulo a la integracién social; y la apertura de nuevos caminos en la in-
tegracion a través de actividades de ocio y tiempo libre.

C) Organos consultivos, de cooperacion e informacion

Los nuevos desarrollos normativos han dado lugar a una reorganizacion
de la estructura administrativa vinculada al sector de las personas con dis-
capacidad. Si la LIONDAU creaba el Consejo Nacional de Discapacidad y la
Oficina Permanente Especializada, con la Ley de Autonomia Personal y De-
pendencia, dichos 6rganos pasaran a participar de una estructura consultiva
y de cooperacion encabezada por el Consejo Territorial de Dependencia.

El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia, 6rgano de cooperacién entre administraciones, constituye el principal
mecanismo para la articulacion del nuevo Sistema. Constituido por la Admi-
nistracion General del Estado y una representaciéon en mayoria de las Comu-
nidades Auténomas, corresponde al Consejo Territorial de Dependencia acor-
dar el marco de cooperacién interadministrativa, la intensidad de los servicios,
las condiciones y cuantia de las prestaciones econémicas, los criterios de par-
ticipacién de los beneficiarios en el coste de los servicios o el baremo para el
reconocimiento de la situacion de dependencia, este Ultimo aprobado en mar-
zo de 2007 por el Consejo y recogido en el Real Decreto 504/2007, de 20 de
abril. Temas cruciales en el avance y consolidacion del SAAD.

Por su parte, la estructura de érganos consultivos del Sistema de Depen-
dencia esté integrada por el Comité Consultivo del Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia —de nueva creacién—, los consejos estatales de
Personas Mayores y de Organizaciones no Gubernamentales de Accion So-
cial, y el Consejo Nacional de la Discapacidad. Las funciones de dichos 6rga-
nos son las de informar, asesorar y formular propuestas sobre materias que re-
sultan de especial interés para el funcionamiento del Sistema.
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El Comité Consultivo del SAAD, adscrito al Ministerio de Educacion, Po-
litica Social y Deporte, articula la participacién social e institucional, integran-
do a administraciones publicas —general, autonémica y local— y organiza-
ciones empresariales y sindicales.

Por su parte, el Consejo Nacional de Discapacidad, sucesor del Consejo
Estatal de las Personas con Discapacidad creado en 1999, institucionaliza
la colaboracion entre el movimiento asociativo de personas con discapaci-
dad y sus familias y la AGE para la definiciéon y coordinaciéon de una politi-
ca coherente de atencion integral.

4. AUTONOMIA E INFANCIA EN EL SISTEMA DE ATENCION
A LA DEPENDENCIA

Si la introduccién del concepto de dependencia viene de la mano de su
reconocimiento en documentos y decisiones de organizaciones internacio-
nales, sera la realidad sociodemografica marcada por el incremento de las
cohortes de mayor edad, el argumento para poner en marcha un Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia. A continuacion abordamos
las principales caracteristicas del SAAD, incluyendo junto a ellas, la nueva
estructura de érganos consultivos, de cooperacion e informacion que pone
en marcha la Ley de Dependencia.

a) El Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Per-
sonal y Atencién a las personas en situacion de dependencia (publicada en
el BOE n.? 299, de 15 de diciembre de 2006), regula las condiciones basi-
cas de promocién de la autonomia personal y de atencién a las personas
en situacion de dependencia como derecho subjetivo de ciudadania. Con tal
fin crea el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD)
en el que colaboran y participan todas aquellas Administraciones Publicas
con competencias en la materia. EI SAAD se basa en los principios de ca-
racter publico de las prestaciones y necesaria cooperacion interadministra-
tiva, universalidad de acceso y valoraciéon de las necesidades desde crite-
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rios de equidad e insiste en la atencion integral, la participacion y la perma-
nencia, siempre que sea posible, en el entorno en que desarrollan su vida.

El SAAD comprende un conjunto de prestaciones y servicios dirigidos a
las personas en situacion de dependencia, esto es, aquellas que —segun
sefala la propia ley— de forma permanente, y por razones derivadas de la
edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de
autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de
otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basi-
cas de la vida diaria (ABVD) o, en el caso de las personas con discapaci-
dad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia
personal. Para ser beneficiario del sistema debera contarse con una resi-
dencia en territorio espafiol de cinco anos, los dos ultimos inmediatamente
anteriores a la presentaciéon de la solicitud.

Uno de los principales logros de la Ley es el estableciendo de un bare-
mo Unico de valoracion de la dependencia (BVD) aplicable en todo el terri-
torio espafol con la excepcionalidad de los nifios y nifias menores de 3 anos
(aprobado por el R.D. 504/2007, de 20 de abril). La valoracion tiene en cuen-
ta los informes existentes relativos a la salud de la persona y al entorno en
que se desenvuelve. Este instrumento de valoracion de la situacién de de-
pendencia incluye un protocolo con los procedimientos y técnicas a seguir
y la determinacién de los intervalos de puntuaciéon que corresponden a cada
uno de los grados y niveles de dependencia.

El tipo de apoyo del SAAD se modula segun el grado de dependencia en
que se encuentra la persona, contemplando tres grados y dos niveles den-
tro de cada uno de ellos:

» Grado | (dependencia moderada): cuando la persona necesita ayuda
para realizar varias ABVD al menos una vez al dia o tiene necesidades
de apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal.

» Grado Il (dependencia severa): cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias ABVD dos o tres veces al dia, pero no requiere el apo-
yo permanente de un cuidador.
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» Grado Il (gran dependencia): cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias ABVD varias veces al dia y, por su pérdida total de au-
tonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indis-
pensable y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo ge-
neralizado para su autonomia personal.

No obstante, y atendiendo a las previsiones de la Ley, el sistema de va-
loracion es distinto y especifico para los nifios y nifas menores de tres afnos.
La escala valora la situaciéon de dependencia en personas de entre cero y
tres afios remitiéndose a la comparacién con el funcionamiento esperado en
otras personas de la misma edad sin la condicién de salud por la que se
solicita valoracion. La valoracién se realizara mediante la observacién del
funcionamiento en Variables de Desarrollo, agrupadas en determinadas fun-
ciones y actividades motrices y adaptativas, y de Necesidades de Apoyo en
Salud en determinadas funciones vitales basicas, en la movilidad y por bajo
peso al nacimiento. Esta valoracion tiene un caracter no permanente, esta-
bleciéndose revisiones de oficio perioddicas a los 6, 12, 18, 24 y 30 meses.
Alos 36 meses se produce una nueva evaluacion, esta vez con el BVD para
personas mayores de 3 anos.

El Catélogo de Servicios del Sistema de Autonomia y Atencién a la De-
pendencia reconoce:

* Los servicios de prevencion de las situaciones de dependencia y los de
promocion de la autonomia personal.

« Servicio de Teleasistencia.

» Servicio de Ayuda a Domicilio, en el que se diferencia la atencion de
las necesidades del hogar y los cuidados personales.

 Servicio de Centro de Dia y de Noche distinguiendo el Centro de Dia
para Mayores, el Centro de Dia para menores de 65 afios, el Centro de
Dia de atencién especializada y el Centro de Noche.

 Servicio de Atencién, incluyendo en el mismo la Residencia de Perso-
nas Mayores en situaciéon de dependencia y el Centro de atencién a
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personas en situacién de dependencia en razén de los distintos tipos
de discapacidad.

De igual forma, el SAAD contempla una serie de prestaciones y ayudas
econdémicas que han de mejorar tanto la calidad del cuidado, como el res-
paldo y fortalecimiento de la atencién de los cuidadores, con especial aten-
cién a los cuidadores informales. Las tres nuevas prestaciones son: la vin-
culada al servicio, la prestacién econdémica para cuidados en el medio
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales y la prestacion econdémica de
asistencia personal. En todo caso y de forma complementaria, las adminis-
traciones publicas podran firmar acuerdos para la concesién de ayudas eco-
némicas dirigidas a apoyar ayudas técnicas y facilitar las adaptaciones en
el hogar que favorezcan la capacidad de desplazamiento en la vivienda y el
desenvolvimiento en la vida habitual.

El desarrollo normativo de la Ley 39/2006, ha reconocido la intensidad de
proteccién de los servicios y la cuantia de las prestaciones econémicas (Real
Decreto 727/2007, de 8 de junio).

Los servicios de este Catalogo tendran caracter prioritario y se prestaran
a través de la oferta publica de la Red de Servicios Sociales por las respec-
tivas Comunidades Auténomas mediante centros y servicios publicos o pri-
vados concertados debidamente acreditados. En todo caso, la labor la com-
plementariedad y coordinacion administrativa hace que dentro de la Red del
SAAD combinen su actuacion los centros publicos de las Comunidades Au-
ténomas y Entidades Locales, centros de referencia estatal y centros priva-
dos concertados debidamente acreditados.

La Ley establece un nivel minimo de proteccion, definido y garantizado fi-
nancieramente por la Administracion General del Estado. Asimismo, como
un segundo nivel de proteccion, la Ley contempla un régimen de coopera-
cién y financiacion entre la Administracion General del Estado y las Comu-
nidades Auténomas mediante convenios para el desarrollo y aplicacién de
las demas prestaciones y servicios que se contemplan en la Ley. Ademas,
las Comunidades Auténomas podran definir, con cargo a sus presupuestos,
niveles de proteccion adicionales a los citados, adoptando las normas de ac-
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ceso y disfrute que consideren mas adecuadas. En mayo de 2007 (R.D.
614/2007, de 11 de mayo), oido el Consejo Territorial del SAAD se descri-
be el nivel minimo de proteccién garantizado por la AGE, con aportacién fi-
nanciera individualizada y diferenciada por grado de dependencia.

Por ultimo, y de forma resumida, debemos mencionar que la efectividad
del derecho a las prestaciones y servicios de dependencia se realizara pro-
gresiva y gradualmente a partir del 2007 de acuerdo al siguiente calendario
(Disposicion Final Primera):

» 2007, personas valoradas en el Grado lll.

2008-2009, personas valoradas en el Grado I, nivel 2.

2009-2010, personas valoradas en el Grado Il, nivel 1.

2011-2012, personas valoradas en el Grado |, nivel 2.

2013-2014, personas valoradas en el Grado |, nivel 1.

5. ATENCION TEMPRANA Y RECURSOS SOCIALES PARA LA
PREVENCION Y LA INTERVENCION SOCIAL CON NINOS
Y NINAS DE CAPACIDADES DIVERSAS

Servicios sociales, sistema educativo y sistema sanitario se complemen-
tan en la atencion a los nifos y nifias con discapacidades o limitaciones de
desarrollo. Limites que estan no sélo en sus problemas de salud, sino en
ocasiones en el propio contexto familiar o los obstaculos que plantea el en-
torno. A continuacién nos detenemos en los tanto en los programas y recur-
sos de apoyo familiar, como en las intervenciones en el ambito de la acce-
sibilidad universal y disefio para todos.

5.1. Atencion temprana y servicios sociales

Las caracteristicas propias de cada una de las etapas de crecimiento, uni-
das a las necesidades especiales en el caso de desventaja debida a disca-
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pacidad o riesgo social en el hogar, hacen que el sistema de bienestar so-
cial disponga de un amplio catalogo de recursos, programas y equipamien-
tos con el que adaptarse a la diversa realidad de la infancia y la familia.

La atencién a la familia comienza en la colaboracion del nivel primario de
atencion de los servicios sociales con el sistema escolar y de salud. Los
centros escolares, los centros de salud y los centros de servicios sociales
detectan aquellas situaciones que requieren de una especial actuacion. Des-
de los equipos de servicios sociales comunitarios, el servicio de informacion
y orientacion, el de ayuda a domicilio o los programas de «Educacién de pa-
dres», ofrecen apoyo a la familia en diversas vertientes que van desde la
deteccidn precoz de situaciones de riesgo para el menor, hasta el apoyo a
las familias cuidadoras de personas dependientes. Del total de poblacién
atendida por los Servicios Sociales de Atencién Primaria, el 10% de los usua-
rios (109.009) son menores de 18 anos.

Los servicios sociales participan de la Atencion Temprana de nifios y ni-
fias entendida ésta como «el conjunto de intervenciones dirigidas a la po-
blacioén infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objeti-
vo dar respuesta lo mds pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presenten los nifios con trastornos en su desarrollo o que
tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar
la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesiona-
les de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar» (Libro Blanco de la Aten-
cién Temprana).

La atencién temprana tiene como objetivo fundamental proporcionar a los
nifios y ninas de 0 a 6 afos los estimulos necesarios para subsanar los tras-
tornos del desarrollo que pueden presentar o disminuir los factores de ries-
go a partir de un modelo biopsicosocial. Su meta es potenciar las capacida-
des de desarrollo y bienestar con el fin de lograr su mas completa integracion
en el medio familiar, escolar o social. Segun el Libro Blanco de la Atencion
Temprana, los objetivos especificos son:

» Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global
del desarrollo del nifio.
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» Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.

* Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, eliminaciéon de
barreras y adaptacion a necesidades especificas.

« Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asocia-
dos producidos por un trastorno o situacién de alto riesgo.

+ Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno
en el que vive el nifo.

» Considerar al nifio como sujeto activo de su intervencion.
La atencion primaria actda en tres niveles de intervencion:

 La prevencién primaria incluye todas las actuaciones destinadas a evi-
tar las condiciones que pueden conducir a la apariciéon de deficiencias
o trastornos del desarrollo infantil, a la proteccién de la salud y a la pro-
mocién del bienestar y sus familias. Algunas Comunidades Autbnomas
incluyen las campafas de prevencién y sensibilizacién dirigidas a la po-
blacion general.

» La prevencién secundaria tiene como objeto la detecciéon precoz de en-
fermedades, trastornos o situaciones de riesgo, a través de programas
especiales dirigidos a colectivos especificos, como por ejemplo, los ni-
fios prematuros. Entre las actuaciones incluidas en este nivel destaca la
elaboracion de protocolos de actuacién para cada uno de los colectivos
en situacién de riesgo y el diagnéstico en la alteracién de desarrollo.

» La prevencién terciaria incluye las actuaciones dirigidas al nifio y su en-
torno con el objetivo de mejorar las condiciones de su desarrollo. Con
ella se deben atenuar o superar los trastornos y disfunciones en el des-
arrollo, prevenir trastornos secundarios y modificar los factores de ries-
go en el entorno inmediato del nifio a través de una intervencion plani-
ficada con caracter global y de forma interdisciplinar.

La atencién primaria para la prevencion, deteccién precoz e intervencién
constituye una linea transversal para tres ambitos de bienestar de impres-
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cindible coordinacion: servicios sanitarios, servicios educativos y servicios
sociales. Los servicios sociales y sus profesionales intervienen en todos y
cada uno de los niveles de atencion primaria actuando a través de progra-
mas de promocion del bienestar social de las familias y de programas de
prevencién e intervencion a través de planes individualizados que tendran
en cuenta la edad y el grado de discapacidad y dependencia del nifo/a, asi
como, la situacion familiar y el entorno fisico y social.

Los programas para el bienestar social de las familias adinan atencion al
nifio y conciliacion de la vida familiar y laboral de los padres e incluyen:

» La organizacién de espacios formativos y de intercambio de experien-
cias para padres.

» Creacion y extension de recursos de acogida temporal y de apoyo fami-
liar, especialmente, para los nifios/as con discapacidades graves: asis-
tentes maternales, Centros de Dia, Servicio de ayuda a domicilio, etc.

 Derivacion en los casos que se precise a los Centros de Atencién Tem-
prana.

El diagndstico del trabajador/a social va encaminado a activar y potenciar
los recursos de la propia familia y facilitar el acceso a prestaciones sociales de
apoyo a la familia, a orientar y derivar a la familia hacia servicios especificos y
a promover la coordinacion con profesionales de otros &mbitos e instituciones,
principalmente, y como ya sefialabamos, con el sanitario y educativo.

5.2. Area de salud

En el ambito de la prevencién podemos diferenciar entre las acciones de
prevencién de caracter médico y aquellas otras de caracter ambiental. En el
caso de la prevencién médica se han venido desarrollando diversos progra-
mas a lo largo de estos afos: diagnéstico prenatal y consejo genético, diag-
néstico neonatal precoz, orientacion y planificaciéon familiar, atenciéon al em-
barazo y programas de asistencia neonatal. En lo que se refiere a la
prevencién ambiental, conformada por aquellas medidas preventivas que se
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dirigen prioritariamente hacia el entorno como factor de riesgo, se ha veni-
do avanzando en la prevencién de accidentes en el trabajo —especialmen-
te a través del cumplimiento de las obligaciones derivadas de la Ley 31/1995,
de 8 de noviembre, de Prevencién de Riesgos Laborales—, enfermedades
laborales y accidentes de trafico.

La rehabilitacion de las personas afectadas por discapacidad constituye
otro de los puntos centrales de actuacion dentro del area de salud. Con este
fin, las administraciones publicas tanto de caracter central como autonémi-
co, han venido desarrollando equipamientos para la rehabilitaciéon, bien a
través de hospitales dedicados integramente a la funcion rehabilitadora, bien
a través de los servicios de rehabilitacion de los hospitales generales.

5.3. Area de Educacion

La educacion de los nifios y nifias con discapacidad toma como referen-
cia los principios de normalizacién, igualdad de oportunidades e inclusion
dentro de los cauces educativos ordinarios. En un primer momento, la Ley
Organica de Ordenacion del Sistema Educativo de 1990 (LOGSE), poste-
riormente la Ley de Calidad en la Educacién (2002), y de manera mas re-
ciente Ley de Educacion (2006), asi lo recogen. Esta ultima considera como
alumnado con necesidades especiales aquel que, por un periodo de esco-
larizacién o toda ella, requiere de apoyos y atencién educativas especificas
derivadas de discapacidad o trastornos graves de conducta.

El Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, ordena la educacion de los
alumnos con necesidades educativas especiales, haciendo especial hinca-
pié en el tratamiento de los alumnos con discapacidad como alumnos con
necesidades especiales. De esta forma, «La educacion deja de ser especial
y las que tendran esta caracteristica seran las necesidades educativas de
los alumnos» (Real Patronato,1997: 154).

La evaluacion psicopedagdgica establecera el tipo de atencién y recurso
educativo adecuado para el alumno. En este sentido, pueden distinguirse
centros ordinarios, con o sin aula de educacion especial, y Centros de Edu-

40



Politicas publicas y marco de proteccién juridica de la infancia con discapacidad

cacién Especial. La escolarizaciéon en uno u otro recurso dependera del gra-
do y tipo de discapacidad.

La etapa de educacién infantil, entre 0 y 6 afios, participa de forma direc-
ta en la atencién temprana y deteccién de disfunciones en el desarrollo del
menor. La prioridad es mantener al nifio en contacto con experiencias y re-
cursos habituales en centros ordinarios, solo cuando de forma excepcional
y a propuesta del equipo psicopedagégico se aconseje, estos alumnos/as
se escolarizaran en centros de educacién especial durante el segundo ciclo
de educacién infantil (3-6 anos) (Libro Blanco Atencién Temprana). En todo
caso, durante toda la etapa de educacioén infantil los centros y programas
de intervencién temprana actuaran de forma coordinada con la escuela in-
fantil fijando de forma conjunta programas de intervencién y objetivos a al-
canzar por los nifios.

Dentro del sistema de educacion ordinario se ha venido dotando a los
centros de educacién primaria y secundaria de equipos multiprofesionales y
aulas o departamentos de apoyo en los que participan psicélogos y peda-
gogos. Dichos equipos realizan funciones de coordinacién de los diferentes
recursos educativos de la escuela y de orientacién educativa a los profeso-
res, a los padres y a los propios alumnos.

Existen casos en los que la gravedad de la discapacidad requiere de aten-
cién en un Centro de Educacion Especial. Estos Centros cuentan con equi-
pos que prestan servicios de evaluacion y atencion temprana, asi como de
asesoramiento y apoyo familiar para alumnos con necesidades educativas
especiales mas graves y permanentes. En todo caso, dichos centros tratan
de fomentar el contacto y las experiencias del alumno con la escuela ordi-
naria, asi como con la realidad social inmediata y futura de un horizonte la-
boral. El limite de edad para permanecer escolarizado en un centro de edu-
cacion especial es de 21 anos.

Por dltimo, en lo que se refiere a la formacion profesional, el Real Decre-
to 696/1995 asegura el derecho a una oferta de formacioén profesional ade-
cuada a los alumnos con necesidades educativas especiales a través de
programas de garantia social en la modalidad de formacién-empleo tanto en
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centros publicos como en convenio con asociaciones. Las administraciones
educativas establecen una reserva de plazas en este tipo de ensefianzas
para el alumnado con discapacidad. En los casos de los alumnos y alum-
nas que desarrollan su educacion basica en aulas especiales o centros de
educacion especial, se dispone de programas de preparacién para la tran-
sicién a la vida adulta.

La actualizacién constante de los curriculum y la mejora continua de la
calidad de la oferta educativa para estos nifos y nifias centra el trabajo del
Foro para la Atencién Educativa a personas con Discapacidad. Creado en
2002 y vinculado al Ministerio de Educacion, Politica Social y Deporte, tra-
ta de recabar informacion y procurar el intercambio de experiencias sobre
la materia entre la iniciativa social y las administraciones publicas.

Junto a estos recursos, la Ley 27/2007, de 27 de octubre, establecié nue-
vos recursos disponibles en el sistema educativo tanto para el aprendizaje
y la comunicacién en lengua de signos, como en el apoyo a la comunica-
cion oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas.
Consciente de que las personas con limitaciones auditivas y las sordocie-
gas —en las que se combinan dos deficiencias sensoriales (visual y auditi-
va)— tienen diferentes necesidades, lo que implica que algunas personas
opten por la comunicacion a través de la lengua de signos mientras que
otras prefieran la utilizacion de recursos que potencian y posibilitan la co-
municacion via oral, la Ley reconoce el derecho de opcién, y deja la elec-
cion en manos de los principales interesados: las personas con discapaci-
dad auditiva y sordociegas o0 a sus padres o tutores cuando se trate de
menores.

El sistema educativo, conforme a la Ley 27/2007, de 27 de octubre, ha de
disponer de los recursos necesarios que permitan dicha eleccién entre el
aprendizaje de lenguas de signos o la comunicacién via oral con apoyos. En
el caso de la formacion reglada, se crean centros que permitan el aprendi-
zaje de la lengua de signos o bien centros con aprendizaje bilingle. De igual
forma, el curriculo podra incluir como materia optativa el aprendizaje de la
lengua de signos para el conjunto del alumnado favoreciendo la inclusion del
alumnado con discapacidad auditiva y fomentando a un tiempo valores de
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igualdad y respeto a la diversidad linglistica y cultural. Las administraciones
educativas determinaran las titulaciones y programas formativos que permi-
tan al profesorado formarse en el ejercicio de estas competencias.

5.4. Prestaciones sociales y econémicas

La administracién social en sus distintos niveles, —central, autonémico y
local—, dispone de prestaciones y ayudas dirigidas a la mejora de la cali-
dad de vida de las personas funcionalmente diversas y sus familias. Dentro
de la Administracion General del Estado, el sistema no contributivo, —inte-
grado por la Seguridad Social y las prestaciones recogidas inicialmente en
la LISMI—, reconoce entre otras, ayudas técnicas y de transporte, asi como
la asignaciéon economica por hijo menor de 18 afios con grado del 33% o
mas de discapacidad. Esta Ultima consiste en una asignacién econémica
que se entrega para cubrir una situaciéon de necesidad o una de exceso de
gastos por las que pasan algunas familias cuando tienen hijos con discapa-
cidad, menores o0 mayores de 18 anos 0 menores acogidos a cargo.

A este conjunto de ayudas se suman las previstas por la Ley de Promo-
cion de la Autonomia Personal y atencidn a las personas con Dependencia
contempla tres nuevas prestaciones econémicas dirigidas a la promocién de
la autonomia personal y la atencién de las necesidades de las personas con
dificultades para la realizacién de Actividades Basicas de la Vida Diaria: la
vinculada al servicio, la de asistencia personal y la destinada a cuidados en
el medio familiar y apoyo a cuidadores no profesionales.

La prestacién econémica vinculada al servicio, tiene caracter periddico y
se reconoce Unicamente cuando no es posible el acceso a un servicio pu-
blico o concertado de atencién y cuidado, en funcién del grado y nivel de
dependencia y de la capacidad econdémica del beneficiario. Reconocida a
gran dependencia y dependencia severa.

La prestacion econémica de asistencia personal tiene como finalidad la
promocion de la autonomia de las personas con gran dependencia. Su ob-
jetivo es contribuir a la contrataciéon de una asistencia personal, durante un
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numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso a la educacion y al
trabajo, asi como, una vida mas auténoma en el ejercicio de las actividades
béasicas de la vida diaria.

En 2007 se regulan los servicios y prestaciones para los grados Il y Il del
sistema teniendo en cuenta el calendario de aplicacion progresiva de la Ley
y la evaluacion de los resultados tras los tres primeros afios de aplicacion.

En el caso de la prestacién econémica destinada a cuidados en el medio
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales, la finalidad es mantener al
beneficiario en su domicilio atendido por cuidadores no profesionales, siem-
pre que se den condiciones adecuadas de convivencia y habitabilidad en la
vivienda. La prestacién, de caracter excepcional, se establece a través del
Programa Individual de Atencién y esta sujeta al grado y nivel de dependen-
cia y a la capacidad econdémica del beneficiario.

5.5. Area de Accesibilidad Universal y Disefio para Todos

La ‘accesibilidad universal’ junto a la lucha contra la discriminacién son
las estrategias fundamentales que impulsa la LIONDAU. La Ley insiste en
el concepto de ‘accesibilidad’ aplicada a entornos y barreras fisicas y lo am-
plia a la totalidad de las esferas de la vida cotidiana a través de la proyec-
cion del ‘Disefio para todos’ que favorece el logro de una ‘vida independien-
te’ en la que la persona ejerce el poder de decisién sobre su propia existencia
y participa activamente en la vida de la comunidad. También amplia el ac-
ceso a todas las esferas a los nifios con capacidades diversas. Profundiza
de esta forma en una linea de accion en la que se venia trabajando, espe-
cialmente desde el IMSERSO, y lo hace estableciendo unos contenidos base
que tendran su desarrollo en el Plan Nacional de Accesibilidad y en la apro-
bacién normativa de las condiciones de accesibilidad en distintos productos,
entornos y servicios.

Contando con el diagnéstico y propuestas del Libro Verde y del Libro Blan-
co de la Accesibilidad se elabora el primer Plan Nacional de Accesibilidad
2004-2012. El Plan se concibe como una plataforma para actuar en la pro-
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mocion de la accesibilidad con un enfoque de medio y largo plazo plante-
andose como objetivos la consolidacién del paradigma del Disefio para To-
dos, el afianzamiento de un sistema normativo eficiente, la introduccién de
la accesibilidad como criterio de calidad en la gestién publica, y como meta
mas especifica, la promocion de la accesibilidad en las nuevas tecnologias.
Para el desarrollo de estos objetivos se plantean 18 estrategias y 58 actua-
ciones aplicadas desde un enfoque transversal.

El Plan pretende ser el principal instrumento de apoyo para el cumplimien-
to de las previsiones contenidas en la LIONDAU en un proceso progresivo
que incluye los Planes 2004-2012 y 2013-2020. Cada uno de estos Planes,
a su vez, se desarrolla en fases trienales a fin de ajustar las estrategias y
actuaciones a través de una metodologia de evaluacion permanente. Se pre-
vén tres fases trienales de implementacion, comenzando por el periodo
2004-2006 o Fase de Promocion en la que arranca y se establecen las ba-
ses del Plan.

En recorrido paralelo al Plan, diversas medidas han venido a afianzar la
consolidaciéon normativa de la ‘accesibilidad’ especialmente en los ambitos
de la edificacién y espacios publicos urbanizados, medios de transporte y
nuevas tecnologias.

El Real Decreto 505/2007, de 20 de abiril, insiste en las condiciones ba-
sicas de accesibilidad y no discriminacion de las personas con discapacidad
para el acceso y utilizacién de los espacios publicos urbanizados y edifica-
ciones. En el caso de los edificios se establecen las condiciones de los ac-
cesos, sefializacion, espacios comunes accesibles o informacion y sefaliza-
cién, materias todas ellas que se incorporan, mediante el correspondiente
Documento Basico, al Cédigo Técnico de la Edificacion, por el que desde
2006 se regulan en nuestro pais las condiciones de calidad, habitabilidad,
seguridad y eficiencia energética en la construccion.

Para asegurar su concrecién, la norma establece el plazo de cumplimien-
to de estas condiciones, siendo obligatorias a partir de enero de 2010 para
los espacios publicos urbanizados y edificios nuevos, asi como en obras de
ampliacién, modificacion, reforma que se realicen en los edificios existentes,
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y a partir de enero de 2019, para todos aquellos susceptibles de reformas
razonables. Para ello, y de forma previa, al menos con un afio de antela-
cion sobre 2010, el Ministerio de Vivienda aprobara el Documento Basico a
incorporar al Cédigo Técnico de Edificacion.

El desarrollo normativo de la LIONDAU (Real Decreto 1544/2007, de 23
de noviembre) regula también el acceso y utilizacion de los modos de trans-
porte, concretamente, ferroviario, maritimo, aéreo, por carretera, en autobus
urbano y suburbano, ferrocarril metropolitano, taxi y servicios de transporte
especial. Su calendario de implantacion, prevé un plazo no superior a dos
anos posteriores a la entrada en vigor del Real Decreto, en los nuevos ser-
vicios, materiales, e infraestructuras de todos los medios de transporte afec-
tados y, en un plazo no superior a los cinco afos, en los existentes. Estos
plazos se amplian en el caso de la adaptacion de grandes estaciones de
transporte ferroviario, de autobuses e intercambiadores con alto flujo de via-
jeros o situadas en capitales de provincia.

En el caso de las TICs, y como reconoce el Plan Nacional de Accesibili-
dad, las personas con discapacidad realizan un uso de las tecnologias y pro-
ductos asociados, superior al de la media de la poblacion espafiola. Al igual
que la tecnologia y la investigacién aplicada mejoran la calidad de vida de
este sector se hace necesario asegurar su igualdad de oportunidades en el
acceso a la Sociedad de la Informacion. En este sentido, el Reglamento so-
bre las condiciones basicas para el acceso de las personas con discapaci-
dad a las tecnologias, productos y servicios relacionados con la sociedad
de la informacién y la comunicacién social (R.D. 1494/2007, de 12 de no-
viembre), establece las condiciones y plazos para mejorar la accesibilidad
en materia de telecomunicaciones, sociedad de la informacién y medios de
comunicacién social.

En el primero de los ambitos, establece las obligaciones de los operado-
res de garantizar una oferta suficiente y tecnolégicamente actualizada de ter-
minales especiales; a contar con planes de adaptacioén de los teléfonos pu-
blicos de pago para facilitar la accesibilidad de los usuarios con discapacidad,
en particular, usuarios ciegos, en silla de ruedas y de talla baja; y a hacer
accesibles guias telefonicas, facturacion, publicidad y servicios al cliente.
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En materia de Sociedad de la Informacioén y el Conocimiento se regula tan-
to la accesibilidad en los contenidos de internet como a los equipos y pro-
gramas informaticos. En el caso de la accesibilidad de las paginas web, se
tienen en cuenta anteriores referencias normativas, entre ellas, la Ley 11/2007
de Acceso Electrénico de los Ciudadanos a los Servicios Publicos, y se ex-
ponen los estandares y plazos para su cumplimiento. A nivel internacional,
existe acuerdo en adoptar los criterios establecidos por la Iniciativa de Acce-
sibilidad del Consorcio Mundial de la Web (World Wide Web Consortium) los
cuales distinguen tres niveles de accesibilidad: basico, medio y alto, que se
conocen como niveles A, AA o doble Ay triple AAA. Estas pautas han sido
incorporadas en Espafia a través de la Norma UNE 139803: 2004.

En el caso de los medios de comunicacién audiovisual, se establecen las
condiciones basicas de accesibilidad a los contenidos de la televisién, tan-
to analdgica como digital, asi como las de publicidad institucional en sopor-
te audiovisual, comenzando por la Administracion General del Estado y de-
mas entidades integrantes del sector publico estatal.

El reglamento senala finales de 2009 como fecha de cumplimiento de es-
tas obligaciones para nuevos productos y servicios y finales de 2013, para
los existentes que sean susceptibles de ajustes razonables. En el caso de
las paginas Internet de las Administraciones Publicas o con financiacion pu-
blica, las paginas nuevas deberan ajustarse a la prioridad A desde la entra-
da en vigor del reglamento, y con la doble AA a partir del 31 de diciembre
de 2008.

Como podemos comprobar, este marco normativo concreta de forma am-
plia las condiciones y plazos de aplicacion de la accesibilidad. De esta for-
ma, se protege y amplia la accién promocional y de concienciacién que vie-
ne impulsando el IMSERSO con el apoyo de la iniciativa social. Una amplia
trayectoria en la conviene destacar la colaboracion entre el IMSERSO vy la
Fundacién ONCE. La cooperacién de ambas entidades se concreta en fi-
nanciacion y asesoramiento técnico, este ultimo a través del Centro Estatal
de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT) y de la empresa FUN-
DOSA Accesibilidad, —que integra a la anterior Desarrollos Via Libre, S.L.—,
en el caso de la ONCE.
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Desde su creacion en 1989, el CEAPAT esta dedicado expresamente a
potenciar la accesibilidad integral, promoviendo el desarrollo de las tecnolo-
gias de apoyo, la optimizacién de las ayudas técnicas, y el disefio para to-
dos con el fin de mejorar la calidad de vida de los ciudadanos, en especial
de las personas con discapacidad y personas mayores.

Esta colaboracion entre Fundacion ONCE y Ministerio se viene concre-
tando a través de convenios de caracter anual o bianual a los que pueden
adherirse tanto entidades publicas, incluidos ayuntamientos, como privadas
sin &nimo de lucro. Entre las actuaciones que reciben apoyo se encuentran:

* Los Planes Municipales Integrales de Accesibilidad, que comprenden
Planes de Accesibilidad Fisica y Planes de Infoaccesibilidad, y que se
orientan hacia la ‘accesibilidad universal’ en el municipio. Los Planes de
Accesibilidad fisica son un instrumento para la promocién y gestién de
la accesibilidad universal que consta de una planificacién técnica y una
planificacién politico-administrativa, y que partiendo de un diagnéstico
previo, valoran las medidas necesarias, incluidas obras en infraestruc-
turas, para hacer accesible el municipio Por su parte, los Planes de in-
foaccesibilidad estan destinados a cofinanciar el diagnéstico de la ac-
cesibilidad telematica en un territorio y a la adquisicion de la tecnologia
necesaria para favorecer la accesibilidad a las nuevas tecnologias y a
la Sociedad de la Informacion.

» Actuaciones en transporte, a través del programa de autotaxi accesible.

» Actuaciones de apoyo a la innovacion para el Disefio para Todos, la al-
fabetizacién digital y la formacién sobre accesibilidad universal y vida
independiente.

La accesibilidad en el transporte se ha apoyado en la introduccion en
nuestras ciudades del autobus de piso bajo y taxis accesibles. Igualmente,
se ha favorecido la accesibilidad en la red ferroviaria a través de actuacio-
nes como las comprendidas en el Plan de Accesibilidad en RENFE de for-
macion de personal y modernizacion de medios que faciliten el uso de este
servicio a las personas con discapacidad. También la colaboracion del ter-
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cer sector se hace presente en el convenio con Fundacién Telefénica, que
ha permitido la puesta en marcha en el CEAPAT de la Unidad de Demos-
tracion de Equipos Adaptados. Los productos y mejoras resultado de la in-
vestigacion que se lleva a cabo en la Unidad se integran en el catalogo de
ayudas técnicas que el CEAPAT gestiona y en el que se recopila informa-
cion sobre productos de la tecnologia de apoyo que se fabrican y/o distribu-
yen en Espafa, asi como, los datos de contacto de las entidades que los
comercializan. Diversas prestaciones publicas respaldan la adquisicion de
estas ayudas técnicas y productos tecnoldgicos para la accesibilidad.

6. MEDIDAS Y RECURSOS PARA LA PROTECCION DEL MENOR

Existen situaciones en las que por la desaparicion de los padres o la des-
proteccién en que se encuentra el nifio, se hace necesario establecer me-
didas para integrarlo en un entorno que permita su pleno desarrollo. Una ne-
cesidad de proteccién aun mayor si cabe para el caso de la infancia con
discapacidad. El marco normativo espanol prevé diversas figuras de protec-
cion al menor, entre ellas podemos distinguir aquellas que no suponen re-
lacion de caracter paterno-filial, de las que si la crean, en este Ultimo caso
la adopcién y la adopcién internacional.

A. Medidas de protecciéon al menor que no suponen el establecimiento
de una relacién paterno-filial reconocida juridicamente

Entre las instituciones de proteccion al menor del primer tipo, se viene
contando con la tutela y la curatela. Junto a ellas, la Ley 21/1987 y espe-
cialmente, la Ley del Menor, desarrollan nuevas figuras destinadas a preser-
var el interés del nifo, fundamentalmente |a tutela y guardas administrativas
y el acogimiento familiar.

La tutela es una figura de proteccién estable al menor que se aplica, en-
tre otros casos, en las situaciones en las que éste no se encuentra bajo pa-
tria potestad o se encuentra en situacién de desamparo. La tutela se esta-
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blece por resolucion judicial que atribuye al tutor la guarda de la persona y/o
los bienes del menor. Al tutor corresponde velar por el menor tutelado, su
buena alimentacién y educacién, asi como por la promocién de aquellas con-
diciones que favorezcan su insercién en la sociedad (art. 269 del C.c.). A di-
ferencia de la tutela, la curatela no representa ni sustituye la capacidad de
obrar del menor, sino que la asiste y complementa en los casos en que la
Ley lo establezca. Al igual que la tutela, se establece por decisidn judicial.

La guarda asistencial o automadtica es la institucion a través de la cual los
poderes publicos asumen la proteccién del menor cuando los padres o tuto-
res, por circunstancias graves, no puedan cuidarlo. La guarda asistencial pue-
de ser requerida por los padres o tutores o impuesta por decision judicial. En
el primero de los casos, las personas a cargo del nifio, valorando que no pue-
den cumplir sus obligaciones de proteccion del menor, pueden solicitar a una
administracion publica que asuma la guarda del menor durante el tiempo que
se prolonguen las circunstancias inestables para el menor. Se trata de esta
forma de evitar situaciones de desamparo que tendrian como consecuencia
la privacién de la patria potestad. En caso en que se produzca esta situaciéon
de riesgo y no sea solicitada la guarda del menor a los poderes publicos,
sera el juez quien establezca la guarda asistencial. La tutela puede ser asu-
mida de forma automatica en el caso en que el menor se encuentre en si-
tuacion de desamparo y sea necesaria una intervencion urgente. En tal caso
la entidad publica informara al Ministerio Fiscal y a los padres o tutores de
esta decisién en el plazo de cuarenta y ocho horas.

Una de las principales novedades que presenta la Ley del Menor es el
desarrollo de una institucién ya recogida en la Ley 21/1987: el acogimiento.
En el acogimiento el nifio no deja de ser miembro de su familia, pero por la
situacion de desproteccion o riesgo de desamparo que sufre en la misma,
puede ser acogido por otra familia o por un centro publico. La Ley de 1996
establece tres tipos de acogimiento:

» Acogimiento familiar simple. Tendra un caracter temporal, bien porque
se prevea la integracién del menor a su hogar de origen, bien porque
se establezca como medida transitoria mientras que se logra una situa-
ciébn mas estable.
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» Acogimiento familiar permanente. Cuando la edad u otras circunstan-
cias asi lo aconsejen. En este caso, la autoridad publica podra solicitar
al juez que conceda a las personas que acogen al nifio las responsa-
bilidades generadas por su tutela.

» Acogimiento familiar preadoptivo. Es el juez quien teniendo en cuenta
las caracteristicas de los acogedores toma la decisién. Este tipo de aco-
gimiento se puede establecer cuando se considere necesario un perio-
do de adaptacién del menor a la familia que propone adoptarlo.

En los casos en que el acogimiento no pueda ser realizado por una familia,
el menor pasara a la situacién de acogimiento residencial en un centro asis-
tencial. El acogimiento residencial sera lo mas breve posible, ya que se consi-
dera que el entorno familiar es el mas adecuado para el desarrollo del nifio.

B. Medidas para la proteccion del menor que implican una relacion
paterno-filial reconocida juridicamente: la adopcion

La adopcién supone el establecimiento de una relacién paterno-filial de
caracter no bioldgico, sino juridico. Nuestro ordenamiento normativo regula
la adopcidén en el Codigo Civil, en los articulos 175 al 180 (modificados por
la L.O. 21/1987 y la Ley del Menor). A través de dichos preceptos se esta-
blecen las condiciones que deben reunir los adoptantes y el adoptado, asi
como el proceso de adopcion.

El adoptante ha de ser una persona fisica con capacidad de obrar y mas
de 25 anos de edad. Podran adoptar parejas unidas por matrimonio o con una
relacién analoga de convivencia. En todo caso, el adoptante debera tener al
menos catorce anos mas que el adoptado y no encontrarse ain emancipado.
No obstante, podra adoptarse de forma excepcional a un mayor de edad o a
un menor emancipado, si hubiese existido una situacién ininterrumpida de aco-
gimiento o convivencia iniciada antes de que el adoptado haya cumplido los
catorce anos. No se puede adoptar a un descendiente ni a un pariente en se-
gundo grado de la linea colateral por consanguinidad o afinidad.

51



Los menores con discapacidad en Espafa

La adopcién se produce por resolucion judicial. Hasta llegar a la misma se
desarrolla un proceso en el que se pueden distinguir las fases siguientes:

« Iniciacién del expediente. La entidad publica, servicios de proteccién del
menor en las Comunidades y Ciudades Autdbnomas, propone el adop-
tante al juez, y expone a este el informe sobre idoneidad del mismo e
interés del menor. En dicho proceso, y cumpliendo funciones de media-
cién podran colaborar entidades no lucrativas previamente autorizadas
para tal fin por los poderes publicos.

El informe de idoneidad es realizado por el equipo multiprofesional del
servicio de proteccién de menores y realiza un estudio psico-social de
los solicitantes que permite valorar la capacidad para adoptar y que re-
suelve sobre su idoneidad para ejercer la patria potestad.

» Tramitacion judicial del expediente. Durante la tramitacion, el juez de-
bera escuchar las distintas partes, atendiendo al consentimiento de los
adoptantes, el del adoptado mayor de doce anos y el de los padres del
adoptando salvo que estén privados de la patria potestad o estén incur-
sos en causa de privacion.

» Fase final. Teniendo en cuenta el interés del adoptado y la idoneidad
del adoptante, el juez dictara resolucién judicial constituyendo el vincu-
lo adoptivo.

Si la resolucién es positiva se produce la integraciéon plena del menor en
la familia y entran en vigor todos los derechos que al menor concede la re-
lacién filial (de apellidos, sucesorios, de alimento,...).

En los casos de ser huérfano y pariente del adoptante en tercer grado, ser
hijo de consorte del adoptante o llevar mas de un afo en acogimiento prea-
doptivo o tutela no se requiere propuesta por parte de la Entidad Publica.

No obstante, en el conjunto de adopciones realizadas en territorio espanol
(nacionales e internacionales) a lo largo del periodo 1997-2004, se ha experi-
mentado un aumento considerable de las adopciones internacionales en detri-
mento de las adopciones nacionales. Si bien en el afo 1997 el 47% de las
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adopciones fueron nacionales y el 52% internacionales, una década mas tar-
de, nos encontramos que en el territorio espanol el 87% de adopciones que se
estan llevando a cabo son internacionales frente al 13% nacionales. En rela-
cién a la procedencia de los nifios y nifias adoptados por familias espafiolas el
origen mas frecuente es Asia y Europa del Este y dentro de estas areas geo-
graficas, China con cifras cercanas a las 2.500 adopciones, seguida por la Fe-
deracion Rusa con 1.1618 ninos/as (Observatorio de la Infancia, 2007).

Con el fin de armonizar y lograr una mayor coordinacion entre los siste-
mas autondémicos de adaptacion internacional se cred en 2005 el Consejo
Consultivo de Adopcién Internacional (Real Decreto 521/2005, de 13 de
mayo) un érgano de participacion y colaboracion de todas las administracio-
nes y entidades implicadas en estos procesos. Su objetivo se centra en el
andlisis de la legislacion sobre adopcién internacional y la formulacién de
propuestas que introduzcan mejoras en el procedimiento.

Fruto de sus trabajos es la Ley 54/2007 de Adopcion Internacional cuyo prin-
cipal objetivo es consensuar una Unica norma para toda Espafia. Entre las no-
vedades, destacan la prohibicion de tramitar adopciones en paises en conflic-
to o inmersos en un desastre natural, el derecho de los menores adoptados a
conocer informacién sobre su origen biolégico cuando alcancen la mayoria de
edad y la conversion de las adopciones simples en adopciones plenas. Por
adopcion simple se entiende aquella en la que no hay ruptura de los vinculos
personales y juridicos entre el nifio y su familia biolégica. Pero los requerimien-
tos cerrados de adopcién dejan fuera en la practica a los paises islamicos, que
no contemplan la adopcién sino la kefala, una suerte de tutela sin vinculos de
filiacion. Hasta ahora se adoptaban nifios de ese modo y en Espana se con-
vertian con el tiempo en adopciones plenas. La Ley unifica la dispersa norma-
tiva existente y fija limites que eviten el tréfico o secuestro de nifios y nifias.
Sera este Ley y el Convenio relativo Convenio relativo a la proteccion del nifio
y a la cooperacién en materia internacional firmado en La Haya el 29 de mayo
de 1993 los que sirvan de marco normativo para la adopcion internacional.

La adopcion de un nifio extranjero implica la colaboracién entre dos Es-
tados: el de origen del nifio y el de los padres adoptivos. Para que se pro-
duzca la adopcion el Convenio de la Haya establece que las autoridades del
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Estado de origen deben haber constatado que esta es la mejor opcion en
interés del nifo, asegurando que las personas o instituciones que se encar-
gan de su tutela, y el nifo cuando su grado de edad y madurez lo permi-
tan, han dado libremente su consentimiento para que se inicie el proceso.
Las autoridades del Estado de destino deberdn a su vez expedir el certifi-
cado de idoneidad de los adoptantes. Una vez que el nifio es adoptado ad-
quiere la nacionalidad espafiola.

A la administracién central espanola le corresponde segun se desprende
del Convenio, y se reconoce en el art. 25 de la Ley del Menor, la expedi-
cion de los certificados de idoneidad de los adoptantes, asi como la recep-
cién y tramitacion de las solicitudes de adopcion.

Otra alternativa es la tramitacién del expediente a través de Entidades Co-
laboradoras de Adopcion Internacional (ECAIs). Estas entidades deberan es-
tar habilitadas por el Organo competente de la Comunidad Auténoma y auto-
rizadas por el érgano competente del pais donde quieren desarrollar su trabajo
y en el que contaran con un representante debidamente autorizado. En todo
caso, se habra de comunicar a los servicios de proteccién de menores el ini-
cio del proceso por esta via, para que la administracién pueda unir al expe-
diente el certificado de idoneidad, informes psico-sociales, y cuando corres-
ponda, el compromiso de seguimiento post-adopcién de los solicitantes.

7. CENTROS Y EQUIPAMIENTOS PARA EL DESARROLLO
DE LA INFANCIA

Los principios de normalizacion y participacion en igualdad de los nifios
y nifias con limitaciones de desarrollo priman su inclusién en los centros y
recursos ordinarios en los que, como sefaldbamos anteriormente, se dispo-
ne de recursos para la atencién de sus necesidades especiales. Junto a es-
tos equipamientos, y dependiendo de la valoracién de la situaciéon del me-
nor y de la estabilidad de su entorno familiar, se prevén Centros de Atencién
Temprana y recursos especificos normalizados para las situaciones de des-
proteccién social.
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En los primeros afos de la infancia, los centros de educaciéon infantil —
o guarderias—, ludotecas y centros de dia favorecen el desarrollo de las ca-
pacidades de los mas pequefos al tiempo que la conciliacién de la vida fa-
miliar y profesional de los padres. El aumento del numero de plazas de
guarderias, —se tiene previsto que para 2015 las plazas publicas cubran un
tercio de las necesidades de nifios de 0 a 3 aflos—, y el apoyo a la crea-
cion de guarderias en centros de trabajo por parte de las propias empresas
son instrumentos previstos para alcanzar este objetivo. Por otra parte, en al-
gunas areas vinculadas a actividades econémicas estacionales, como pue-
de ser la recogida de productos agricolas, se han puesto en marcha guar-
derias de caracter temporal como equipamiento complementario.

Los centros de dia y ludotecas son recursos de caracter no residencial
que acompanan la trayectoria de intervencién social con la familia. Los cen-
tros de dia, en colaboracién con las familias a las que ofrecen orientacién y
apoyo, favorecen una intervencién integral de caracter preventivo en la que
se incluyen medidas para el desarrollo personal y social, la formacion, la
orientacién familiar y el ocio. Por su parte, las ludotecas son centros que
completan la formacién del nifio a través del juego, favoreciendo el desarro-
llo social, afectivo y cognitivo en su tiempo libre. Las ludotecas publicas tra-
bajan en coordinacion con los equipos de servicios sociales dando prioridad
a los menores en situacion de mayor vulnerabilidad.

No hay duda de que es en los primeros afios de desarrollo de la persona en
los que se activan de forma mas efectiva las capacidades, de ahi la importan-
cia de que junto a la participacién en el sistema de educacién infantil, estos ni-
fios y nifias cuenten con recursos especializados de estimulacién. Los Centros
de Estimulaciéon Precoz y Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana,
integrados en la red de recursos sociales de las Comunidades Auténomas, tie-
nen como objetivo la atencién a la poblacion infantil de 0 a 6 afos que presen-
ta trastornos de su desarrollo o que tiene riesgo de padecerlos. Algunos colec-
tivos con enfermedades o trastornos motrices o sensoriales especificos cuentan
bien con estos centros, bien con programas de Atencidn Temprana articulados
con otros servicios o centros, o con programas vinculados a la rehabilitacion de
trastornos motrices o de atencién a personas con deficiencia auditiva o visual.
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Tanto en los Centros de Atencion Temprana como en los especializados
en algun tipo de trastorno, la colaboracién con la iniciativa social, fundacio-
nes y asociaciones de familiares y autoayuda resulta especialmente signifi-
cativa operando con frecuencia a través de centros concertados. Los Cen-
tros de Atencién Temprana de la Fundaciéon Espafnola de Discapacidad
Psicoldgica o los vinculados a la ONCE son buena muestra de esta formu-
la de colaboracion publico-privada.

Junto a estos recursos, los centros de educacién especial, residencias y
unidades de respiro familiar complementan una oferta a la que se accede
desde el programa de atencion individualizada que plantean de forma con-
junta los recursos de atencion temprana y los centros de servicios sociales.

En todo caso, el centro o recurso social dependera del tipo y valoracion
de la discapacidad. Asi, para el caso de las patologias relacionadas con tras-
tornos generalizados de desarrollo (trastornos severos como el autismo), de
conducta alimentaria (desérdenes vinculados a anorexia, bulimia...) y diso-
ciales, se requiere de la actuacion conjunta de la intervencién social y sani-
taria. Desde este ultima se cuenta con Unidades de Salud Mental Infanto-
Juvenil (USMIJ) dentro de las que, ademas de las terapias habituales en
salud, se ofrecen programas individualizados que incluyen grupos de pa-
dres, terapia ocupacional, atencién pedagdgica y colaboracion de los dispo-
sitivos sanitarios y socio-educativos. En especial, en el caso de los trastor-
nos disociales, como el trastorno negativista desafiante, es importante el
abordaje complementario desde los sistemas de salud, la dptica sociologi-
ca, educativa, y en algunos casos, judicial.

Pero como sefialabamos anteriormente el riesgo y vulnerabilidad del nifio
o la nifa con limitaciones en su capacidad de desarrollo se hace mayor cuan-
do se encuentra en un entorno social y familiar desestructurado, situacion
que comparten los mas pequefios en situacién de desproteccién social. En
estos casos, los servicios comunitarios informaran al organismo publico opor-
tuno y se pondra dicha situacién en conocimiento del Ministerio fiscal, bien
directamente a través del juez o mediante informe a la policia, toméandose
medidas que pueden incluir el alejamiento transitorio o permanente del en-
torno familiar.

56



Politicas publicas y marco de proteccién juridica de la infancia con discapacidad

El sistema de bienestar cuenta para estos casos de riesgo familiar y so-
cial con una red de centros especializados para la proteccién al menor en
la que se incluyen:

» Centros de proteccion o acogida inmediata. Se caracterizan por acoger
a menores durante un breve espacio de tiempo en el que se analiza su
situacion psico-social y familiar.

» Residencias. Son centros que ofrecen a los menores el alojamiento,
convivencia y educacion necesaria para su adecuado desarrollo has-
ta que sea posible el retorno a su familia o se adopte otro tipo de
medida.

» Casas-hogares. Se caracterizan por seguir los patrones habituales que
conforman una unidad familiar de tipo medio. Estan ubicadas en vivien-
das totalmente integradas en la comunidad.

Cada vez con més frecuencia se apunta hacia la casa-hogar u hogar fun-
cional como opcion residencial mas adecuada para el menor que se encuen-
tra en situacion de desamparo. Esta modalidad ha sido impulsada por la ac-
tuaciéon de instituciones privadas sin animo de lucro como Nuevo Futuro,
Mensajeros de la Paz, Aldeas Infantiles SOS. Su influjo se ha dejado sentir
en la actuacion de los centros publicos hoy orientados claramente en esta
linea de pequenos nucleos de acogida.

Por ultimo, conviene hacer referencia a los Centros Estatales de Referen-
cia vinculados a la puesta en marcha del Sistema para la Autonomia y Aten-
cién a la dependencia. Dichos centros poseen un doble caracter, como cen-
tro de atencién especializada y como centro de referencia. En esta ultima
faceta, atienden a la investigacién y desarrollo, asesoramiento a institucio-
nes y formacion y perfeccionamiento de profesionales. El desarrollo de ayu-
das técnicas para la mejora calidad de vida a través del Centro Estatal de
Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT) y la prevision de poner
en marcha el Centro de Referencia sobre Enfermedades Raras ofrecen res-
puesta a la necesaria investigacion y atencion que, especialmente los fami-
liares de nifios y nifias con enfermedades poco frecuentes, demandan.
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8. CONCLUSIONES

La infancia es una etapa crucial en la que se desarrolla la identidad y las
capacidades de la persona. Capacidades diversas que se encuentran con
frecuencia limitadas por problemas de salud y por el propio entorno fisico y
social. La intervencion dirigida a la infancia con discapacidad y limitaciones
de desarrollo se encuentra entre las primeras actuaciones de la accién pu-
blica en politica social. A comienzos del siglo XX el Servicio Social de Re-
cuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos (SEREM) y las instituciones pre-
cedentes del Real Patronato sobre Discapacidad trabajan las lineas de salud
y educacion especial para la infancia con discapacidad.

En la actualidad dos lineas orientan la atencién a esta poblacién: por un
lado, la igualdad en derechos y oportunidades garantizados para toda la in-
fancia; por otro, la consideracion de los nifios y nifas como preocupacion
transversal en las politicas de prevencién y atencion a la discapacidad. Para
conocer el marco de actuacion publica en el que se encuadra la interven-
cién publica hacia esta infancia han de tenerse en cuenta tanto las politicas
en materia de infancia como de discapacidad. En ambos colectivos, las no-
vedades impulsadas en gran parte por los compromisos con la Convencion
de Derechos del Nifio y la Convencién de las Personas con Discapacidad,
han actualizado el marco normativo a través de la Ley de proteccion juridi-
ca del menor, la Ley de igualdad de oportunidades, no discriminacién y ac-
cesibilidad de las personas con discapacidad y la Ley de autonomia perso-
nal y atencion a las personas en situacién de dependencia. La Ley del menor
ofrece buena referencia de los principios de intervencién con la infancia, en-
tre ellos, la supremacia del interés del menor, su integracién familiar y so-
cial, la promocion de su participacién y la proteccién y sensibilizacién en si-
tuaciones de indefensién. El Plan de Accién hacia la Discapacidad, y
especialmente, el Plan Estratégico de Infancia y Adolescencia plantearan el
apoyo a las familias, el acceso en igualdad a la educacion y la labor de pre-
vencién y deteccién precoz, como objetivos y medidas prioritarias. Una pla-
nificacién que senala de forma repetida hacia la valoracién y tratamiento di-
ferencial de los nifios y nifas menores de tres anos y que sera recogida en
el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia.
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En la atencién a la discapacidad la prevencion, deteccion, rehabilitacion
e intervencion social trabajan de forma conjunta. De estos pilares, la pre-
vencion y deteccion precoz son fundamentales tanto asociados a la salud
perinatal como al modelo de intervencién y atencién temprana para los me-
nores de seis afos. La atencién temprana infantil une dos tipos de coope-
racion: por un lado, la del sistema educativo, de salud y de servicios socia-
les; de otro, la importante e intensa colaboracién entre los recursos del
sistema publico y los de la iniciativa social, especialmente a través de las
asociaciones de familias afectadas.

Teniendo en cuenta la importancia que tiene el contexto social y las con-
diciones del entorno en la existencia de un déficit en el desarrollo o en el
riesgo de que se pueda producir, los servicios sociales tienen una funcion y
una responsabilidad clara tanto en los programas de prevencién como en
las tareas de deteccidn, diagnéstico e intervencién en todos aquellos casos
que lo requieran. Los programas de intervencién con la familia en la adap-
tacién emocional y cognitiva y de atencion al pequefio, los programas de
prevencién en situaciones de riesgo para el desarrollo infantil y la interven-
cién temprana en el ambito psicosocial, forman parte de una linea de traba-
jo que comienza en los servicios sociales primarios y que derivara, segun
la valoracién de la discapacidad y el contexto familiar, a diferentes recursos
y equipamientos sociales.

Los recursos de apoyo en los sistemas educativo y sanitario, los centros
de educacidn especial, los programas y centros de atencién infantil tempra-
na y las unidades de salud mental infantil y adolescente, desempenan di-
versos papeles dependiendo del programa terapéutico, educativo y de inter-
vencién social que de forma individualizada se dirija a las necesidades
individualizadas del menor y su familia.

BIBLIOGRAFIA

Aleman Brecho C. y Garcia Serrano M.: «Los Servicios Sociales especializados en
Espafna». Ed. Ramén Areces. Madrid. 2008.

59



Los menores con discapacidad en Espafa

Almazan Gonzélez, S. et al. (2008): Programa de calidad y de acreditacién de los
centros de atencion infantil temprana. Ed. Fundacion Agencia de Calidad Sanita-
ria de Andalucia. Sevilla.

Alonso Seco, J.M. y otros (1997): Realizaciones sobre discapacidad en Espana. Ba-
lance de 20 anos. Ed. Real Patronato de Prevencién y de Atencion a las Perso-
nas con Minusvalia. Madrid.

Comision Europea. DGV (1999): Mainstreaming disability within EU employment and
social policy. A DGV services working paper.

Comision Europea (2006): «Hacia una Estrategia de la Unién Europea sobre los De-
rechos de la Infancia». (COM, 2006 367 final)

Comisién Europea (2007): «Escuelas para el siglo XXI». Documento de trabajo de
los servicios de la Comisién.

Comisién Europea. (2007): Situation of disabled people in the European Union: The
European Action Plan 2008-2009. Com. (2007) 738 final.

Comité Espanfol de Representantes de Minusvalidos (2005): Plan de accion del CER-
MI Estatal en materia de atenciéon temprana a personas con discapacidad. Ed.
CERMI. Madrid.

Consejo Europeo (2004): Decisién Marco relativa a la lucha contra la explotacion se-
xual de los nifios y la pornografia infantil.

Consejo de la Unién Europea (2007): Informe anual de la UE sobre los Derechos
Humanos 2007.

Grupo de Atencion Temprana (2000): Libro Blanco de la Atencién Temprana. Ed. Real
Patronato de Prevision y Atencion a Personas con Minusvalias.

ONU (1993): Standard Rules on Equalization of Opportunities for Persons with Disa-
bilities. Adoptada por la Asamblea General de Naciones Unidas, en la sesion 48,
resolucién 48/96, de 20 de diciembre de 1993.

Comision Europea (1996): «Equality of Opportunity for People with Disabilities. A New
Community Disability Strategy 1996».

Diaz Huertas, J.A. et. al. (2007): Infancia y Sociedad. Ed. Sociedad de Pediatria Es-
tatal.

60



Politicas publicas y marco de proteccién juridica de la infancia con discapacidad

Garcia-Trevijano Patron, C. et al. (2008): Construir juntos espacios de esperanza:
orientaciones para el profesional de atencion temprana a nifios con ceguera o
deficiencia visual. Ed. Organizacién Nacional de Ciegos. Madrid.

Hernandez Sanchez, E. (1993): «Evolucion de la integracién educativa y planifica-
cién de futuro» en Mufioz Machado, S. y otros. (1993): La integracion social de
los minusvalidos. Ed. Escuela Libre Editorial. Madrid.

Martin Romera, A. et al. (2004): «Salud mental infantil y hospital de dia» en Revis-
ta de Psiquiatria y Psicologia del Nifio y del adolescente. N.° 4.

Martinez Roman, M.2 A. (1996): «Bienestar Social de las personas con discapaci-
dad: propuestas de actuacion desde los servicios sociales» en Garcés Ferrer, J.
y Martinez Roman, M.2 A. (1996): Bienestar social y necesidades especiales. Ed.
Tirant Lo Blanch. Valencia.

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (2004): Atencién a las personas en situacion
de dependencia en Espafa. Libro Blanco. Primera Ed. IMSERSO. 2005. Madrid.

IMSERSO (2007): Guia de prestaciones para personas mayores, personas con dis-
capacidad y personas en situacion de dependencia. Recursos estatales y auto-
némicos. Coleccion Manuales y Guias. Serie Servicios Sociales. Madrid.

Observatorio de la Infancia (2007): La infancia en cifras. Coleccién Observatorio de
la Infancia. N.2 2. Ed. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

Pérez Bueno, L. C. (dir.) (2005): Estrategia global de accién para el empleo de per-
sonas con discapacidad 2007-2008. Propuesta CERMI. Coleccion CERMI. Edi-
ciones. CINCA. Madrid.

Rodriguez Cruz, R. et. al. (2007): Curso de intervencion con infancia y familias. Ed.
IESE. Intervencién social.

Rodriguez Pascual, I. (2007): Para una sociologia de la infancia: aspectos teéricos
y metodolégicos. Ed. Centro de Investigaciones Sociol6gicas.

Ward, T. y Grammenos, S. (2007): Men and women with disabilities in the EU: Sta-
tistical Analysis of the LFS ad hoc module and the EU-SILC. Desarrollado por Ap-
plica&Cesep&Alphametrics y financiado por la Direccién General de Empleo,
Asuntos Sociales e Igualdad de Oportunidades.

Universidad de Vic (2007): Calidad de los servicios para la primera infancia y esti-
macioén de la demanda. Ed. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

61






LA INFANCIA Y LA DISCAPACIDAD EN EL ORDENAMIENTO
LABORAL Y EN LOS SISTEMAS DE PROTECCION SOCIAL

Belén Alonso Olea Garcia
Profesora Titular de Derecho del Trabajo y Seguridad Social
Letrada de la Seguridad Social (excedente)

1. INTRODUCCION

El motivo por el que acepte escribir este trabajo fue, aparte de por que ver-
saba sobre discapacidad, por que la realidad demuestra la existencia de una
situacién digna de poner de manifiesto, y, a mi humilde entender, muy poco
estudiada por la doctrina, a saber, la situacién desprotegida en la que se ha-
llan muchas familias que, fruto de un nacimiento, tienen un nifio, un hijo, que
padece una enfermedad grave. Aparte del primer golpe que reciben cuando
los facultativos les comunican e informan de que han tenido un hijo con una
enfermedad, circunstancia ésta que, poco a poco, tienen que asumir, Unase
la carencia, en muchos casos, de recursos y medios para subvenir esta situa-
cién. En este sentido, hay que destacar, desde un principio, la labor que des-
empefa, no sblo los poderes publicos, desde aqui mi reconocimientos a los
facultativos del Sistema Nacional de Salud, sino el movimiento asociativo, las
asociaciones, organizaciones no gubernamentales, fundaciones, que con su
ayuda, hacen mas llevadera la enfermedad de los hijos, muchas de ellas, sino
todas, nacidas por el esfuerzo de unos madres/padres coraje .

' También merece especial mencion el Comité Espafol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) que traslada a los poderes publicos, a la sociedad en general, las ne-
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Uno, cuando entra en sus paginas web, queda impresionado, de los da-
tos que nos arrojan. A modo de ejemplos: Asociacién de Celiacos de Ma-
drid, se calcula que en Espafia existe alrededor de 450.000 celiacos y, de
éstos, s6lo 45.000 estan diagnosticados; problemas que ponen de manifies-
to: la falta de ayudas econdémicas a los celiacos con el alto coste de pro-
ductos sin gluten; la existencia de colegios que no tienen menus apropiados
para los celiacos. Confederaciéon Espafola de Federaciones y Asociaciones
de Atencion a las Personas con Pardlisis y Afines (ASPACE), se calcula que,
en Espana alrededor de 1.500 bebés nacen o desarrollan una paralisis ce-
rebral cada afo; problemas que suscitan, la necesidad de documentar y
efectuar mediciones sobre el dafio cerebral y su impacto en la discapacidad;
mejorar las herramientas de diagnostico y potenciar estudios prospectivos
que indaguen las circunstancias que favorecen su aparicién 2. Asi, todas la
asociaciones y fundaciones creadas para ayudar a las distintas enfermeda-
des que generan diferentes discapacidades.

Estas enfermedades, cuesta decirlo, pero tiene su via de ayuda, de solu-
cion parcial de sus problemas, pero, ¢qué pasa con las enfermedades ra-
ras o extrafnas, un tumor en el hipotadlamo, que ni siquiera cuentan con una
asociacién? ;qué pasa cuando, para su diagnéstico y para cubrir su dere-
cho a la asistencia sanitaria, el nifo esta ingresado en un hospital y la fa-
milia es de fuera y no tiene ni donde hospedarse?

Por todo ello, decidi aportar mi granito de arena, lo que me lleva a entrar
a exponer la materia objeto de estudio y, a modo de introduccion, a expli-
car como lo he enfocado.

El presente articulo versa, como su propio titulo indica, sobre la infancia y
la discapacidad en el Derecho del Trabajo y en los distintos sistema de pro-
teccion social, es decir, si existe, 0 no, normativa relativa a los menores de

cesidades y las demandas de las personas con discapacidad, convirtiéndose en interlocutor y
representante del sector, para promover la no discriminacion, la igualdad de oportunidades, la
emancipacion social y la mejora de las condiciones de vida de los ciudadanos espafoles con
discapacidad.

2 Conclusiones al Congreso Internacional sobre pardlisis cerebral celebrado en Palma de
Mallorca en el afio 2007.
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edad que padecen algun tipo de discapacidad en esta rama y ambitos del or-
denamiento juridico, lo que, al principio, cuando se me propuso la elaboracién
del presente articulo, me llamo mucha la atencién, pues, a priori, no sabia si
habia regulacién alguna al respecto ni como enfocar la cuestién. La pregunta
que me formulé fue pues ;hay normas de Derecho del Trabajo y del Derecho
de la Seguridad Social que afecten, o estén relacionadas, directamente con
un menor y un trabajador o beneficiario del Sistema de la Seguridad Social?

La primera conclusiéon a la que llegué es que, efectivamente, hay articu-
los del Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de marzo, por el que se aprue-
ba el Texto Refundido de la Ley del Estatuto de los Trabajadores (en ade-
lante ET) que protegen la maternidad, y que su transformando es el
nacimiento de un hijo que padece una enfermedad, la cual, puede derivar o
no en una determinada discapacidad, por lo que ya tenemos una aproxima-
cion de lo que se va a tratar desde la perspectiva del Derecho del Trabajo,
a saber, la regulacién que efectia el ET relativa a los trabajadores, proge-
nitores, que tienen un hijo con una enfermedad, que es en origen (para dis-
tinguirla de las enfermedades derivadas base de las incapacidades perma-
nentes), que puede ser congénita o no, y ser causa o0 no, de una
discapacidad. En todo caso, ha de quedar claro que no se va a estudiar, por
tanto exponer, temas conexos como lo pueden ser los relativos al trabaja-
dor menor, al trabajador discapacitado, pues la materia sobre la que se me
pidié el articulo es sobre la infancia y la discapacidad.

Por lo que respecta al Derecho de la Seguridad Social, también la Ley
General de la Seguridad Social (Real Decreto Legislativo 1/1994, de 20 de
junio, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de la Se-
guridad Social, en adelante LGSS) contiene preceptos destinados a garan-
tizar a las personas comprendidas en su campo de aplicacion la proteccion
adecuada frente a una contingencia que tiene por base un hijo menor dis-
capacitado, a saber, algunas de las prestaciones familiares en su modalidad
no contributiva.

A estos dos ambitos, se decidié anadir, posteriormente, la proteccion dis-
pensada por el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia tras
la publicacién de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
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Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacién de dependen-
cia (en adelante LD), porque, efectivamente, la LD contiene referencias es-
pecificas a los hijos menores que, por padecer una discapacidad, puedan
llegar a ser dependientes.

Por ello, el estudio se ha dividido en los siguientes apartados: (ll) un pri-
mer y breve analisis de la Constitucion; (IIl) la infancia y la discapacidad en
el ordenamiento laboral y (IV) la infancia y la discapacidad en los Sistemas
de proteccion social.

2. LA INFANCIA Y LA DISCAPACIDAD EN LA CONSTITUCION
ESPANOLA

Son dos los preceptos que la Constitucion Espanola dedica, genéricamen-
te, a la infancia, en realidad a la familia, y a la discapacidad; éstos son, res-
pectivamente, los articulos 39 y 49 Const.

El articulo 39.1 establece que «los poderes publicos aseguran la protec-
cién social, econémica y juridica a la familia».

El articulo 49 Const. dispone que «los poderes publicos realizaran una
politica de previsién, tratamiento, rehabilitacién e integracion de los dismi-
nuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencion es-
pecializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de
los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos».

Asi pues, la proteccion social de la infancia esta recogida a través de la
proteccién de la familia, a diferencia de la de la discapacidad y la vejez que
tiene su propio precepto constitucional, en éste caso, el de la vejez, por el
articulo 50 Const., a cuyo tenor, «los poderes publicos garantizaran median-
te pensiones adecuadas y periédicamente actualizadas, la suficiencia eco-
némica a los ciudadanos durante la tercera edad. Asimismo, y con indepen-
dencia de las obligaciones familiares, promoveran su bienestar mediante un
sistema de servicios sociales que atenderan sus problemas especificos de
salud, vivienda, cultura y ocio».
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Fruto, o en desarrollo de estos dos preceptos, el 49 y 50 Const., han na-
cido normas protectoras de la situacidon de estos dos colectivos, tanto de la
discapacidad, como de la vejez, entre ellas, conviene resaltar por su impor-
tancia la LISMI y la LD; en cambio, la infancia, no tiene un desarrollo legal
propio, especifico de proteccidn, sino que ésta, su «proteccion social, eco-
némica y juridica» (articulo 39 Const.), se halla, digamos, parcelada en dis-
tintas leyes, el ET, la LGSS, la LD.

Ello no obstante, conviene resaltar el esfuerzo que poco a poco va reali-
zando el legislador, introduciendo modificaciones en las leyes, en lo que nos
atane, el ET y la LGSS, para proteger a las familias formadas por padre tra-
bajadores que tienen algun hijo prematuro, que requiere hospitalizacién a con-
tinuacion del parto o que tiene alguna discapacidad fisica, psiquica o senso-
rial, normas que son la base del presente estudio. Ejemplo de ello es, sin
duda alguna, la Ley Organica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efec-
tiva de mujeres y hombres (en adelante LI)®; a este respecto, no hay que ol-
vidar que uno de los fundamentos constitucionales en lo que se apoya es el
articulo 39 Const. (disposicion final primera LI). Aunque quede mucho por ha-
cer, supone un grandisimo avance y una primera sensibilizaciéon del legisla-
dor, de la sociedad, hacia la problematica que tienen estas familias.

Hay también que poner de manifiesto la enorme importancia que en esta
materia tienen los interlocutores sociales, pues «los sindicatos de trabajado-
res y las asociaciones empresariales contribuyen a la defensa y promocién
de los intereses econdémicos y sociales que les son propios» (articulo 7
Const.), siendo esencial el papel que les esta llamados a realizar en la ne-
gociacion de los respectivos convenios colectivos (articulo 37.1 Const.). El
deber de adoptar y el deber de negociar medidas, que procuren la protec-
cién social, econdmica y juridica de la familia, en especial de estas familias
con padres trabajadores e hijos enfermos, recae, en gran medida, también
sobre ellos.

% Sin olvidarnos de leyes previamente dictadas como la Ley 39/2999, de 5 de noviembre,
para promover la conciliacién de la vida familiar y laboral de las personas trabajadoras y la Ley
12/2001, de 9 de julio, de medidas urgentes de reforma del mercado de trabajo para el incre-
mento del empleo y la mejora de su calidad.

67



Los menores con discapacidad en Espafa

Dicho desde la perspectiva de una critica constructiva, lo cierto es que,
en muchas ocasiones, la negociacion colectiva no esta a la altura de las cir-
cunstancias, véase, por ejemplo, en materia de igualdad efectiva de muje-
res y hombres, en desarrollo de la citada LI, pues, como sefala la doctrina,
«la importancia de la negociacién colectiva en la consecucion de la igual-
dad efectiva entre mujeres y hombres en las relaciones laborales contrasta
con la no implicacion de muchos convenios colectivos e incluso con la exis-
tencia de muchas discriminaciones, y en ese resultado se confabulan nume-
rosas circunstancias: la escasa participacion femenina en las mesas de ne-
gociacién, la deficiente preparacion de los negociadores colectivos, la
relegacién de la igualdad frente a los temas retributivos, o el arrastre de nor-
mas procedentes de situaciones pretéritas... ademas, la dispersién caracte-
ristica de la negociacidon colectiva —que otorga un poder de creacion nor-
mativa de caracter difuso al no aparecer concentrado en pocos sujetos—
dificultan actuar sobre esas circunstancias» *.

No seria injusto e irreal afirmar que, en estos casos, de familias de pa-
dres trabajadores con hijos enfermos y/o discapacitados, es de nuevo la mu-
jer, madre, trabajadora, la que asume mas intensamente el cuidado del hijo;
de aqui, no sélo la necesidad de proteger a la familia, sino también de ga-
rantizar que se cumpla la igualdad efectiva reconocida por la Constitucién
(articulos 14 y 9.2) y la LI, no sélo a través de leyes, sino también de con-
venios colectivos °.

* LOUSADA AROCHENA, J.F.: «El marco normativo de la negociacion colectiva de me-
didas de igualdad de mujeres y hombres», Revista de Derecho Social, nimero 41, 2008,
pagina 33.

® No hay que perder de vista que «la masiva incorporaciéon de la mujer al mercado de
trabajo no ha ido acompanada en general de una paralela adaptacion de la organizacion
del trabajo a las caracteristicas y necesidades del sexo femenino, sino que ha seguido
anclada en los tradicionales modelos organizativos tipicamente masculinos» y que «el ac-
ceso de las mujeres al mercado de trabajo no ha supuesto una paralela descarga de sus
tareas domésticas y familiares, lo cual ha llevado a la doctrina a hablar de una doble jor-
nada laboral de las mujeres trabajadoras» MARTIN HERNANDEZ, M.2 L.: «El derecho de
las mujeres trabajadoras a la seguridad y salud en el trabajo. Un estudio desde la pers-
pectiva de género», Revista Espafiola de Derecho del Trabajo», num. 137, 2008, péags.
128 y 129.
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3. LAINFANCIAY LA DISCAPACIDAD EN EL ORDENAMINENTO
LABORAL

Como se indicd en la introduccion, la normas de Derecho del Trabajo,
contenidas en el ET, a las que vamos a aludir, son las que protegen la ma-
ternidad, y dentro de ellas, cuando su transformando sea el nacimiento de
un hijo que padece una enfermedad de la cual, puede derivar o no, una de-
terminada discapacidad, pero, en todo caso, se trata de hijos nacidos que
requieren de una hospitalizaciéon o de un cuidado especial por parte de los
progenitores, situaciones éstas que los padres tienen que compatibilizar con
el contenido de su contrato de trabajo; son pues, normas que buscan, tan-
to la conciliaciéon de la vida laboral y familiar en estos supuestos tan espe-
cificos, como la igualdad de género, esto es, la corresponsabilidad en la la-
bores domésticas y en el cuidado de estos nifios necesitados de una
atencion tan especial °.

Vaya por delante que toda la regulacion del ET referida a la proteccion
de la infancia, mas concreto, de familias con progenitores trabajadores que
tienen un hijo que padece alguna enfermedad o discapacidad, ha sido muy
reciente, desde la publicacion de la LI7. Dicha Ley introduce grandes modi-
ficaciones en el ET respecto a la regulacién del tiempo de trabajo, de las

® Como sefalé en otro articulo «La igualdad entre hombres u mujeres y de género en la Unién
Europea», pendiente de publicacion en la Revista de Derecho Social, «El legislador actual, tanto
comunitario como nacional, a mi modo de entender, trata de garantizar dos cosas distintas, pero
que se complementan: la primera, tiene por objetivo promover la igualdad y la no discriminacion,
entre los hombres y mujeres y, en este sentido, permite una via en que las normas favorables a
la mujer son validas, intentando vencer discriminaciones histéricas y procurando mejorar la situa-
cién de partida de la mujer; la segunda, utilizando un lenguaje «igualitarista», trata de establecer,
la igualdad de género, esto es, la corresponsabilidad en las labores domésticas y en la atencién
a la familia; las de género, son normas que tratan de promover la conciliacién de la vida familiar
y laboral y que la atencién a los hijos sea asumida y compartida por ambos progenitores. Al res-
pecto, vid. ALONSO OLEA, M. y CASAS BAAMONDE, M.2 E.: «Derecho del Trabajo», Madrid
20086, vigésimo cuarta edicion, Ed.: Thomson-Civitas, pags. 161-162.

7 Como sefala la doctrina, la LI «asume los avances que en materia laboral venian conso-
lidandose desde una vanguardista interpretacién jurisprudencial» proyectando «el principio de
igualdad sobre los distintos ambitos del ordenamiento juridico y de la realidad social, median-
te una regulacién transversal y horizontal que alcanza a diferentes materias y ambitos norma-
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suspensiones del contrato de trabajo por maternidad, de la excedencia por
cuidados de hijos y de los despidos nulos.

En su virtud, su estudio se ha dividido en funcién de las especialidades
normativas referidas a: (lll.1) el tiempo de trabajo, (lll.2) la suspensién del
contrato de trabajo por maternidad, (ll1.3) la excedencia por cuidado de hijo
y familiares (l11.4) el despido nulo.

3.1. El tiempo de trabajo

Respecto al tiempo de trabajo son tres, a mi entender, los articulos del
ET que tienen relaciéon con la infancia y la discapacidad, esto es, con pa-
dres trabajadores que tienen hijo que padece una enfermedad y/o discapa-
cidad: el 34.8, el 37 en sus apartados 4 bis y 5, y el 38.3 ET relativos a la
adaptacién y distribucién de la jornada, los permisos, reducciones de jorna-
da y vacaciones, respectivamente.

Para ello se ha dividido su estudio en (lll.1.1) la adaptacion y distribucién
de la jornada de trabajo, (111.1.2) las reducciones de jornada y los permisos
y (l11.1.3) las vacaciones.

3.1.1. La adaptacion y distribucion de la jornada de trabajo

El primero de ello, el articulo 34.8 ET, dispone, con caracter general, que
«el trabajador tendra derecho a adaptar la duracion y distribucién de la jor-
nada de trabajo para hacer efectivo su derecho a la conciliaciéon de la vida
personal, familiar y laboral en los términos que se establezcan en la nego-
ciacion colectiva o en el acuerdo a que llegue con el empresario respetan-
do, en su caso, lo previsto en aquélla».

tivos» GARCIA-PERROTE ESCARTIN, I.: «Afinidades entre la ley y la jurisprudencia: el ejem-
plo de la Ley Organica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y hom-
bres», Justicia Laboral, nim.30, mayo 2007, pag. 6.
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Asi pues, los trabajadores, hombre o mujer que sean progenitores 8, pue-
dan adaptar su jornada para poder cuidar a su hijo enfermo o discapacita-
do, si bien remite esta posibilidad a lo que prevean al respecto los conve-
nios colectivos (grandes artifices de que la igualdad efectiva, y las normas
gue vamos a analizar a continuacién, alcancen la auténtica realidad )° o/y al
acuerdo que alcance el trabajador con el empresario. En todo caso, el pre-
cepto lo que hace es abrir la via de que se ordene, se organice, el tiempo
de trabajo en funcién de la vida personal, familiar y laboral del trabajador/pro-
genitor con un hijo enfermo o discapacitado, eso si, mediante acuerdos co-
lectivos o/e individuales. Por ello, este precepto, a mi entender, supone un
verdadero avance en la construccion de la igualdad efectiva, la conciliacion
de la vida familiar y laboral y en la proteccion de la familia pues, mientras
no se organice el tiempo de trabajo y se acomode a la vida personal, fami-
liar y laboral del trabajador, no se conseguiran efectivamente esos principio
u objetivos; eso si, manteniendo, paralela y simultaneamente, la competiti-
vidad de las empresas.

A estos efectos, conviene resaltar que al Unién Europea apuesta por lo
que denomina flexiguridad '°, es decir, la busqueda del equilibrio adecua-
do entre flexibilidad y seguridad o, con otras palabras, «favorecer la flexi-
bilidad combinandola con la seguridad de empleo», que creemos necesa-
rias para que la conciliacion entre la vida familiar (mas cuando se trate de
familias con hijos enfermos y/o discapacitados) y laboral sean posibles y
reales.

¢En qué se concretaria esta propuesta? En dos cuestiones:

1. Que las disposiciones contractuales sean suficientemente flexibles
para que los trabajadores y empresarios puedan determinar sus relaciones
en funcién de sus necesidades.

8 Adviértase que, desde la LI, se habla de progenitores (hombre/hombre, mujer/mujer) y no
padres (hombre y mujer), con uniones ya matrimoniales ya extramatrimoniales.

® Como recalca LOUSADA AROCHENA, J.F.: «<El marco normativo de la negociacién colec-
tiva de medidas de igualdad de mujeres y hombres», ob. cit., pags. 31-53.

' Una de las primeras apariciones de este término fue el informe conjunto sobre el empleo
2006/2007 que elaboré el Consejo, el 22 de febrero de 2007.
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2.—Que se mejore la organizacién del trabajo, incluidas las cuestiones
vinculadas al horario y a las condiciones de trabajo; de esta forma, cree-
mos, el trabajo seria de mayor calidad y mas productivo.

A nadie se la escapa la idea de que el trabajador, trabaja mejor y produ-
ce mas, si esta a gusto prestando sus servicios y puede conciliar su vida
personal, laboral y familiar. Claro esta que, por otra parte, la empresa tiene
que seguir siendo, ademas de productiva, competitiva. Por ello, se tiene que
conjugar, con sentido comun, ambos intereses, el del trabajador y el del em-
presario, nuestro gran reto: llevar a efecto el principio de igualdad de sexo
y de género, proteger a las familias (en especial, las que aqui tratamos) y
que las empresas sigan siendo competitivas. Pero, para eso, precisamente,
esta el Derecho del Trabajo, para negociar las condiciones de trabajo, a ni-
vel individual, y, no nos olvidemos, a nivel colectivo, debiendo asumir los
agentes sociales su crucial papel, y aprovechar la concertacién social para
llevar a efecto la flexiguridad, que garantice la igualdad y la competitividad.

En suma, a nivel de los poderes publicos, por la via negociacién colecti-
va, de los contratos inter partes, se tiene que promover la adaptacién y la
ordenacion de la jornada de trabajo para hacer efectivo el derecho a la con-
ciliaciéon de la vida personal, familiar y laboral y proteger a las familias, en
especial, las que nos ocupa, con hijos enfermos y/o discapacitados.

3.1.2. Las reducciones de jornada y el permiso

El articulo 37 ET prevé, junto a un permiso, dos clases de reducciones
de jornada: Una, la contemplada en el articulo 37.4 bis ET, para el supues-
to de hijos prematuros o que, por cualquier otra circunstancia, deban per-
manecer hospitalizados a continuacién del parto; otra, la regulada en el ar-
ticulo 37.3 ET, para el cuidado de hijos menores de ocho afos o de una
persona con discapacidad. Analicemos ambos apartados.

El articulo 37. 4 bis ET, establece un permiso y una reduccién de jorna-
da especificos para los supuestos de trabajadores/progenitores que hayan
tenido un hijo prematuro, o que tenga que estar hospitalizado inmediatamen-
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te después del nacimiento, por estar enfermo. Dicho precepto dispone que
«en los casos de nacimientos de hijos prematuros o que, por cualquier otra
causa, deban permanecer hospitalizados a continuacién del parto, la madre
o el padre tendran derecho a ausentarse del trabajo durante una hora. Asi-
mismo, tendran derecho a reducir su jornada de trabajo hasta un maximo
de dos horas, con la disminucién proporcional del salario».

Dos cuestiones a resaltar:

En primer lugar, en cuanto al permiso de una hora de ausencia, se trata
de un permiso distinto al contemplado en el articulo 37.3.b ET, el permiso
retribuido por nacimiento de hijo de dos dias ampliables a cuatro si el tra-
bajador necesita desplazarse . A modo interpretativo, indicar que, en las
grandes ciudades, en donde existen problemas de distancia, trafico y apar-
camiento, el permiso previsto en el articulo 37.4 bis (cuya duracién coinci-
de con el tiempo de hospitalizacion del neonato), es de dificil virtualidad por
el tiempo en que el trabajador invierte en poder realmente desplazarse, sien-
do sélo efectivo cuando el trabajador presta sus servicios cerca del hospi-
tal; por ello, se comprende la segunda posibilidad arbitrada por el precepto,
el que se pueda reducir la jornada hasta un maximo de dos horas con re-
duccién proporcional del salario.

En segundo lugar, del propio precepto 37. 4 bis ET, se desprende, al re-
mitirse al apartado 6 del mismo, que, corresponde al trabajador la concre-
cién horaria y la determinacién del periodo de disfrute de la reduccion de
jornada, dentro de su jornada ordinaria, debiendo el trabajador «preavisar el
empresario con quince dias de antelacion la fecha en que se reincorporara
a su jornada ordinaria» . En caso de discrepancia entre trabajador y em-
presario, sera la jurisdicciébn competente la que resuelva la cuestién, «a tra-
vés del procedimiento establecido en el articulo 138 bis de la Ley de Pro-
cedimiento Laboral» .

" Permiso que requiere «previo aviso y justificacion», articulo 37.3 ET.

"2 La opcién hecha, «aunque no inmutable, ha de ser razonablemente mantenida, salvo cam-
bio de circunstancias» ALONSO OLEA M. y CASAS BAAMONDE, ob. cit., pag. 330.

'8 Es decir, el proceso sobre permisos por lactancia y reduccién de jornada por motivos fa-
miliares.

73



Los menores con discapacidad en Espafa

Como se ha expuesto, otra de las reducciones de jornada es la prevista
en el articulo 37.5 ET, a cuyo tenor, «quien por razén de guarda legal ten-
ga a su cuidado algin menor de ocho afios o a una persona con discapa-
cidad, fisica, psiquica o sensorial, que no desempefie una actividad retribui-
da, tendra derecho a una reduccién de la jornada, con la disminucion
proporcional del salario entre, al menos, un octavo y un maximo de la mi-
tad de la duracién de aquélla» asi como quien «precise encargarse del cui-
dado directo de un familiar, hasta el segundo grado por consanguinidad o
afinidad, que por razones de edad, accidente o enfermedad no pueda va-
lerse por si mismo, y no desempefie una actividad retribuida».

Es pues, otro supuesto de reduccién de jornada distinto del anterior, previs-
to en el articulo 37.4.bis ET. El supuesto contemplado por la norma es el un
trabajador, hombre o mujer, que tenga a su cuidado un hijo menor de ocho
afos o0 una persona discapacitada, cualquiera que sea su edad, que no traba-
je, 0 aun cuando trabajando, no reciba salario alguno ', o, que tenga que en-
cargarse de cuidar a un familiar enfermo. Adviértase que el precepto no exige
que el hijo (o persona) discapacitado tenga un determinado grado de minus-
valia (ni el 33%, ni el 65% ni el 75% como se viene exigiendo), sino que dice
simplemente que esté discapacitado, siendo pues los empresarios, en su caso,
los tribunales, quienes lo tienen que valorar, si bien, qué duda cabe que si el
trabajador justifica esta circunstancia aportando el certificado o/y resolucion del
organo publico competente que reconozca, al menos, un grado de minusvalia
igual o superior al 33%, el empresario tendra que reconocer el derecho.

Esta reduccién de jornada, es considerada por el ET, «un derecho indivi-
dual de los trabajadores, hombres y mujeres», si bien, si dos o mas traba-
jadores de la misma empresa lo generasen por un mismo sujeto causante
(un mismo hijo discapacitado), «el empresario podrd limitar su ejercicio si-
multaneo por razones justificadas de funcionamiento de la empresa» (Ultimo
parrafo del articulo 37.5 ET).

' Si bien «no significa que deba carecer de rentas, sino que esté en condiciones de llevar a
cabo una tarea que le reporte unos ingresos, por lo que no sera ébice para el disfrute de la re-
duccion de jornada que sea el familiar preceptor de una prestaciéon contributiva o no contributi-

va» SACRISTAN ROMERO, F.: «Reflexiones sobre algunas directivas de la UE relevantes en
materia de conciliacion de la vida familiar y laboral», Justicia Laboral, nam. 30, 2007, pag. 79.
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A la misma se le aplica también el régimen establecido en el articulo 37.6
ET sobre la concrecién horaria, determinacién del periodo de disfrute, pre-
aviso y proceso jurisdiccional arbitrado, en caso de discrepancia, indicados
ya al analizar el articulo 37.4 bis ET.

Resta por decir, respecto a estas reducciones de jornada previstas en los
dos apartados del articulo 37, es decir, articulo 37.4 bis y 5, que, a tenor de
la disposicion adicional decimoctava LI, cuando se esté disfrutando de este
derecho y se extinga el contrato de trabajo, el salario a tener en cuenta a
efectos del calculo de las indemnizaciones previstas en el ET (por despido,
por ejemplo), «sera el que hubiera correspondido al trabajador sin conside-
rar la reduccioén de jornada efectuada, siempre y cuando no hubiera transcu-
rrido el plazo maximo legalmente establecido para dicha reduccién» ™.

3.1.3. Las vacaciones

El articulo 38.3 ET, tras sefialar que el calendario de vacaciones se fija
en cada empresa y que las fechas que le correspondan a cada trabajador
han de estar en conocimiento del mismo dos meses antes, al menos, del
comienzo de su disfrute, establece que cuando el periodo de vacaciones fi-
jado en el calendario de vacaciones de la empresa coincida en el tiempo
con el periodo de suspension del contrato de trabajo por maternidad (al que
se alude en el siguiente epigrafe), «se tendra derecho a disfrutar de las va-
caciones en fecha distinta a la del disfrute del permiso que por aplicacion
de dicho precepto (el 48.4 ET) le correspondiera, al finalizar el periodo de
suspension, aunque haya terminado el afo natural a que corresponda».

Este precepto ha supuesto un gran avance frente a la situacién anterior
que consideraba que el hecho de que el trabajador, durante las vacaciones,

'S Como pone de manifiesto GARCIA-PERROTE ESCARTIN, I.: «Afinidades entre la ley y
la jurisprudencia...» ob. cit., pag. 7, «Esta cuestion fue ya resuelta por el Tribunal Supremo en
su STS de 11 de diciembre de 2001...en la que se sefalé que, en caso de despido del traba-
jador durante el tiempo en que esta disfrutando de jornada reducida por cuidado de hijos o fa-
miliares, la indemnizacién que procedera debera calcularse sobre el salario que el trabajador
o trabajadora percibia antes de iniciar la reduccién de su jornada».

75



Los menores con discapacidad en Espafa

causara la suspensién del contrato de trabajo por maternidad (articulo 48.4),
no generaba el derecho del mismo a solicitar un nuevo sefialamiento del pe-
riodo de vacaciones, por lo que reducian o anulaban las vacaciones del tra-
bajador. Con esta nueva redaccién del articulo 38.3 ET si que se garantiza,
pues, el derecho del trabajador a disfrutar de sus vacaciones después de la
baja por maternidad, incluso, aunque haya vencido el afio natural al que co-
rresponden las vacaciones '°. El tema a dilucidar por los tribunales es si este
derecho y disfrute de las vacaciones ha de ser inmediatamente después de
que se termine la baja por maternidad, justamente el dia siguiente, o si, por
el contrario, puede ser en otro momento posterior a dicho dia, aun vencido
el afio natural. La légica debe imponer la buena fe contractual y el acuerdo
entre empresario y trabajador al respecto.

3.2. La suspension del contrato de trabajo por maternidad

Las especialidades que el ET contempla cuando los hijos nacidos requie-
ren de una hospitalizacion o de un cuidado especiales por parte de los pro-
genitores, en las suspensiones de contrato de trabajo por maternidad, es-
tan recogidas en el articulo 48 bis ET, (en su redaccién dada por la LI) que,
necesariamente, han de ponerse en relacion con la regulaciéon contenida en
la LGSS sobre el subsidio por maternidad contributivo y su reglamento de
desarrollo, el Real Decreto 1251/2001, de 16 de noviembre por el que se

'8 Como indica GARCIA-PERROTE ESCARTIN, I.: «Afinidades entre la ley y la jurispruden-
cia...» ob. cit.,, pag. 8 éste es otro de los temas en donde convergen la doctrina judicial y la
Ley , pues durante mucho tiempo se planteé la polémica sobre la coordinacién entre el disfru-
te de vacaciones y las bajas vinculadas con la maternidad hasta la Sentencia del TJCE de 18
de marzo de 2004 (Asunto Merino) que declaré que una trabajadora podia disfrutar de sus va-
caciones anuales en periodo distinto del de su permiso por maternidad, aun en el caso de coin-
cidencia entre el periodo de permiso de maternidad y el fijado con caracter general, mediante
un acuerdo colectivo, para las vacaciones anuales del conjunto de la plantilla. La doctrina sen-
tada por esta sentencia del Tribunal de Justicia fue acogida por el Tribunal Supremo (STS de
10 de noviembre de 2005) y por el Tribunal Constitucional (STC 324/2006, de 20 de noviem-
bre, que estima el recurso de amparo por entender que se vulnera el derecho a la no discrimi-
nacién por razén de sexo por la pérdida de las vacaciones anuales después del permiso de
maternidad por haber terminado el afo natural).
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regulan las prestaciones econémicas por maternidad y riesgo durante el em-
barazo (en adelante RME).

Conforme establece el articulo 48.4 ET, el subsidio por maternidad contri-
butivo —durante el cual el contrato de trabajo queda suspenso, articulo
45.1.d) ET— tendra una duracion de 16 semanas ininterrumpidas, que se
amplian, esto es lo realmente importante y novedoso, en los siguientes su-
puestos: a) 2 semanas mas por cada hijo a partir del segundo en caso de
parto y/o adopciones o acogimientos multiples. b) 2 semanas adicionales en
los casos de discapacidad del hijo o de menor adoptado o acogido, enten-
diéndose que presenta una discapacidad cuando se acredite una minusvalia
en un grado igual o superior al 33% (articulo 2.2 RME); si trabajan ambos
progenitores, se distribuyen como ellos opten y se podran disfrutar de forma
simultanea o sucesiva, pero siempre de forma continuada. c) Tantos dias adi-
cionales de hospitalizacién que el recién nacido requiera, hasta un maximo
de 13 semanas, en los casos de parto prematuro con falta de peso y en aque-
llos otros en que el neonato precise, por alguna condicién clinica, hospitali-
zacién a continuacion del parto por un periodo superior a 7 dias; estos dos
ultimos supuestos contemplados en este apartado c) estan pendiente de des-
arrolle reglamentario, pero, en todo caso, parece claro que el legislador ha
querido, dada la situacion critica de estos casos, que los progenitores lleguen
a tener hasta 29 semanas de descanso por maternidad (16 + 13).

De esta ampliacién del articulo 48.4, se desea realizar las siguientes ob-
servaciones: En primer lugar, no se sabe a ciencia cierta si es complemen-
tario o, por el contrario, independiente del parrafo anterior, es decir, de la
posibilidad de interrumpir el periodo de descanso, respetando las 6 sema-
nas de descanso obligatorio, para reanudar su computo cuando el hijo sea
dado de alta, en los supuestos de parto prematuro y de neonato que deba
permanecer hospitalizado a continuacién del parto. Una interpretacion basa-
da en los principios que se propugnan, lleva a entender que son comple-
mentarios, el resultado seria que se disfrutaria, primero, del descanso obli-
gatorio de 6 semanas, que se verian ampliadas en tanto dias adicionales
como el recién nacido requiera de hospitalizacién, hasta un maximo de 13
semanas, en los casos de partos prematuros con bajo peso y en aquellos
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otros en que el neonato precise, hospitalizacién a continuacioén del parto, 19
semanas pues; a continuacion, si el hijo, siguiera necesitando de hospitali-
zacion, se le deberia dar la posibilidad a los progenitores de interrumpir el
cémputo de las 10 semanas que restan de descanso, para volver a iniciar
el computo, cuando el hijo sea dado de alta hospitalaria.

La segunda cuestion a interpretar es qué significa que tengan que ser 7
dias los que el neonato precise, por alguna condicién clinica, de hospitali-
zacion a continuacién del parto para que proceda la ampliacién, pues los 7
dias quedan incluidos dentro de las 6 semanas de descanso obligatorio, y
se supone que, concluidas estas 6 semanas, el hijo sigue hospitalizado y
jugaria la ampliacién. Podria ser que el hijo esté 7 dias ingresado, se le dé
de alta hospitalaria, pero vuelva a necesitar ser ingresado antes de finalizar
el periodo de descanso obligatorio de 6 semanas, a partir de cuyo momen-
to, juegan las semanas de ampliacién.

Con todo, lo cierto es que habra que esperarse al desarrollo reglamenta-
rio y, en su caso, a la interpretacion de los jueces, para entender correcta-
mente estos dos parrafos del articulo 48.4 ET.

En todo caso, la disposicién adicional tercera del Real Decreto 504/2007,
de 20 de abril, por el que se aprueba el baremo de valoracion de la situa-
cién de dependencia establecido en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion
de dependencia, en adelante DVD, nos aclara que:

1) Para la ampliacion de este periodo de descanso por maternidad, en
los casos de discapacidad del hijo o menor acogido, la acreditacion
de la misma podra realizarse por la aplicacién de la escala de valo-
racién especifica para menores de 3 afnos (a la que aludimos en el
ultimo epigrafe del presente estudio), entendiéndose que procede
esta ampliacion cuando la valoracién sea, al menos, en grado 1 mo-
derado, vy, ello, sin perjuicio de los establecido en el Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre, sobre procedimiento, declaracion y
calificacién del grado de minusvalia. Es decir, que se pueden aplicar
los dos baremos, el contenido en el Real Decreto 504/2007, de 20
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de abril y el establecido en el Real Decreto 1971/1999, de 23 de di-
ciembre; en el primer caso, se considerara que el hijo o menor tiene
la condicién de discapacitado si obtiene, al menos, un grado 1 mo-
derado, en el segundo, si el grado de minusvalia reconocido es igual
o superior al 33%.

2) Para la ampliacién de este periodo de descanso por maternidad, en los
casos en que el neonato deba permanecer hospitalizado, seran tenidos
en cuenta los internamientos hospitalarios iniciados durante los treinta
dias naturales siguientes al parto. Se ha de entender que la ampliacion
procede también aun cuando al neonato se le haya dado el alta hospi-
talaria pero tenga un nuevo ingreso posterior, siempre que estos ingre-
sos posteriores sean durante los treinta dias siguientes al parto.

Si el padre y la madre trabajan, aquélla, respetando el periodo obligato-
rio de seis semanas y al iniciarse el periodo de descanso, podra optar por-
que el padre disfrute de una parte determinada e ininterrumpida del perio-
do de descanso posterior al parto (esto es, 10 semanas), bien de forma
simultanea bien de forma sucesiva con el de la madre. Esta opcién es re-
vocable en los casos contemplados en el articulo 8 RME . Novedad intro-
ducida por la LI es que el otro progenitor puede hacer uso de este periodo
de descanso cedido, «aunque en el momento previsto de la reincorporacion
de la madre al trabajo ésta, la madre, se encuentre en situacion de incapa-
cidad temporal» (articulo 48.4 ET).

A este respecto, el RME establece que, agotado el periodo de descanso
por maternidad (es decir, las 16 semanas), si la beneficiaria sigue requirien-
do de asistencia sanitaria y se encuentra impedida para trabajar, se le con-
sidera en situacion de incapacidad temporal debida a enfermedad comun,
iniciandose a partir de ese momento, sin solucién de continuidad, el pago

7 A cuyo tenor, «la opcién ejercitada por la madre al iniciarse el periodo de descanso por
maternidad en favor del padre, a fin de que éste disfrute de parte del permiso y, por consiguien-
te, perciba una parte determinada e ininterrumpida del subsidio, correspondiente al descanso
posterior al parto...podra ser revocada por la madre si sobrevienen hechos que hagan inviable
la aplicacién de la misma, tales como ausencia, enfermedad o accidente del padre, abandono
de familia, separacién u otras causas andalogas».
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del subsidio correspondiente por incapacidad temporal. Si la incapacidad
temporal es anterior al parto, y la interesada no opta por el permiso mater-
nal, se mantendra la prestacién por incapacidad temporal en sus propios tér-
minos hasta la fecha del parto; a partir de esta fecha, la del parto, debe co-
menzarse el disfrute del descanso por maternidad (articulo 9.1 RME).

Cuando la madre hubiera optado porque el padre disfrute de una parte
determinada e ininterrumpida del periodo de descanso por maternidad y, una
vez iniciado el efectivo disfrute por el padre, éste falleciera antes de haber-
lo completado, la madre podra ser beneficiaria del subsidio por la parte del
periodo de descanso que restara hasta alcanzar la duracién maxima corres-
pondiente, incluso, aunque la madre se hubiera reincorporado al trabajo con
anterioridad (articulo 7.2 RME).

Si fallece la madre, con independencia de que ésta realizara o no algun
trabajo, el otro progenitor podra percibir la totalidad o, en su caso, la parte
que reste del periodo del subsidio, sin que se descuente del mismo la par-
te que la madre hubiera podido disfrutar con anterioridad al parto (articulo
48.4 ET), estamos hablando pues de las 16 semanas de descanso. Nove-
dad introducida por la LI es que, este derecho se da, con independencia de
que la madre realice o no algun trabajo, y que no se descuenta la parte que
la madre hubiera podido disfrutar con anterioridad al parto.

Si fallece el hijo (o0 en los casos de alumbramientos que tengan lugar tras
mas de 180 dias de vida fetal ain cuando el feto no relina las condiciones
establecidas en el articulo 30 del Cddigo Civil, articulo 7.2 RME, que enten-
demos aun en vigor, si bien deberia ser objeto de revisién en el futuro re-
glamento los 180 dias de permanencia en el seno materno, pues actualmen-
te, en determinados hospitales infantiles son viables nifios con menos dias
de gestacion), el periodo de suspension no se vera reducido, salvo que, una
vez finalizadas las seis semanas de descanso obligatorio de 6 semanas, la
madre solicite reincorporarse a su puesto de trabajo (articulo 48.4 ET). No-
vedad LI es que se da la posibilidad a la madre de ampliar a 16 semanas
el descanso, pues antes, la beneficiaria sélo tenia derecho a los dias que
faltaran para completar el periodo de descanso obligatorio (de 6 semanas)
posteriores al parto, si no se hubiesen agotado (articulo 7.2 RME).
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En el caso de que la madre no tuviese derecho al subsidio por materni-
dad, —en terminologia del ET articulo 48.4, «a suspender su actividad pro-
fesional con derecho a prestacion de acuerdo con las normas que regulen
dicha actividad» '*—, el otro progenitor «tendra derecho a suspender su con-
trato de trabajo por el periodo que hubiera correspondido a la madre,» lo
que sera compatible con la suspensién del contrato de trabajo por paterni-
dad (articulo 48.4 ET).

Entendemos que, todo lo expuesto, es solo es aplicable a la maternidad
bioldgica y no a la adopcion o acogimiento, unas veces por pura légica y otras
porque, la suspensién o el descanso por maternidad por adopcién y acogi-
miento, se empieza a regular a partir del parrafo 6.2 del articulo 48.4 ET.

En cuanto a la adopcién o acogimiento, la suspension tendra una dura-
cion de 16 semanas ininterrumpidas ampliables, en los supuestos de adop-
cién y acogimiento mdltiple, en 2 semanas mas por cada menor a partir del
segundo, contadas, como se ha expuesto, a eleccién del trabajador, bien a
partir de la resolucién judicial por la que se constituya la adopcién bien a
partir de la decision administrativa o judicial de acogimiento, provisional o
definitivo, sin que en ningun caso, un mismo menor, pueda dar derecho a
varios periodos de suspensién (articulo 48.4 ET).

En estos supuestos, si ambos progenitores trabajan, el periodo de sus-
pensién se distribuirda «a opcién de los interesados, que podran disfrutarlo
de forma simultanea o sucesiva, siempre con periodos interrumpidos» y con
los limites temporales establecidos (articulo 48.4 ET).

Normas comunes aplicacién a ambas maternidades es que: Si se disfru-
ta por la madre y el padre simultaneamente, la suma de los mismos no pue-
de exceder de las 16 semanas o de las que correspondan caso de parto,
adopcién o acogimiento multiples (articulo 48.4 ET). Los periodos de des-
canso podran disfrutarse «en régimen de jornada completa o a tiempo par-
cial, previo acuerdo entre los empresarios y trabajadores afectados, en los
términos que reglamentariamente se determinen» (articulo 48.4 ET).

'® Se considera que este apartado refiere a mujeres dedicadas a profesiones liberales so-
metidas a sus respectivas mutualidades y no al Régimen Especial de Trabajadores Auténomos.
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Aun entrando en terreno propio de la Seguridad Social, al quedar el con-
trato de trabajo suspendido por esta causa, el trabajador, si reane los requi-
sitos, tendra derecho a percibir la correspondiente prestacion del Sistema
de la Seguridad Social, el subsidio por maternidad contributivo. Pasamos a
continuacion a sefalar quiénes son sus beneficiarios.

Conforme al articulo 133 ter LSS, son beneficiarios del subsidio por
maternidad contributivo, los trabajadores por cuenta ajena, incluidos los
trabajadores contratados para la formacién ' y a tiempo parcial %, cual-
quiera que fuera su sexo, que estén afiliados, en alta o en situacién asi-
milada a la de alta, y que acrediten los siguientes periodos minimos de
cotizacion:

— Si el trabajador tiene cumplido entre 21 y 26 afios de edad en la fe-
cha del parto o en la fecha de la decisién administrativa o judicial de
acogimiento o de la resolucién judicial por la que se constituye la adop-
cioén, los periodos de cotizacién exigidos son, bien de 90 dias dentro
de los 7 afios inmediatamente anteriores al momento del inicio del des-
canso bien de 180 cotizados a lo largo de su vida laboral con anterio-
ridad a dicha fecha (articulo 133 ter 1.b LSS).

— Si el trabajador tiene mas de 26 afos de edad en la fecha del parto
o en la fecha de la decisién administrativa o judicial de acogimiento o
de la resolucién judicial por la que se constituye la adopcion, los pe-
riodos de cotizacion exigidos son, bien de 180 dias dentro de los 7
afos inmediatamente anteriores al momento del inicio del descanso,
bien de 360 dias cotizados a lo largo de su vida laboral con anteriori-
dad a dicha fecha (articulo 133 ter 1.c LSS).

La edad indicada, en el supuesto de la maternidad biolégica, sera la que
tenga cumplida la madre en el momento del inicio del descanso, tomando-
se como referente el momento del parto a efectos de acreditar el periodo
minimo de cotizacion que corresponda. En los casos de adopcién y/o aco-

'® Disposicion adicional sexta LSS.
2 Digposicién adicional séptima LSS.
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gimiento, la edad sefalada sera la que tenga cumplida los interesados en
el momento del inicio del descanso, tomandose como referente el momen-
to de la resolucién a efectos de acreditar el periodo minimo de cotizacion
que corresponda (articulo 133 ter 2 y 3 LSS).

Finalmente indicar que, durante la maternidad, subsiste la obligacién de
cotizar (articulo 106.4 LSS) y las cuotas correspondientes a esta situacion
seran computables «a efectos de los distintos periodos previos de cotiza-
cion exigidos para el derecho a las prestaciones» (articulo 124.3 LSS).

3.3. La excedencia por cuidado de hijo

Conforme a la actual redaccion del articulo 46.3 ET son dos las exceden-
cias que se pueden solicitar.

La primera de ellas, es la prevista en su primer parrafo, en virtud de
la cual, los trabajadores (padre y madre pues) tienen derecho a un pe-
riodo de excedencia de duracién no superior a tres afnos para atender al
cuidado de un hijo, tanto cuando lo sea por naturaleza, como por adop-
cién, o en los supuestos de acogimiento, tanto permanente como prea-
doptivo, aunque éstos sean provisionales, a contar desde la fecha de na-
cimiento 0, en su caso, de la resolucion judicial o administrativa. Se trata
de padres trabajadores que solicitan la excedencia, si bien, ha de que-
dar claro que el sujeto causante de la misma es un hijo que no tiene por
qué padecer una enfermedad o discapacidad, pues el ET no contempla
distincion alguna entre el hijo sano y el hijo enfermo/discapacitado, lo
cual merece de critica, ya que se podria haber previsto, para este se-
gundo supuesto, un periodo de excedencia superior o0 en mejores con-
diciones.

La segunda es la contemplada en el parrafo segundo del articulo 46.3 ET,
que prevé el derecho de los trabajadores de un periodo de excedencia, de
duracién no superior a dos afos, salvo que por convenio colectivo se esta-
blezca una duracion superior, para atender al cuidado de un familiar hasta
el segundo grado de consanguinidad o afinidad que, por razén de su disca-
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pacidad ?', no pueda valerse por si mismo y no desempefe actividad retri-
buida. Aqui, no estamos hablando de padres/ trabajadores, sino de
abuelos/trabajadores que cuidan a un nieto/a, o de un trabajador que cuida
a su hermano, que esta discapacitado y no percibe salario, variando pues
tanto los titulares del derecho como los sujetos causantes del mismo.

En todo caso, aplicable a las dos excedencias, su régimen juridico, dis-
puesto en el propio precepto, es el siguiente:

Se configura como un derecho individual de cada trabajador, hombre
0 mujer, pero si, dos 0 mas trabajadores de la misma empresa gene-
ran el derecho a la excedencia por un mismo sujeto causante, el em-
presario podra limitar su ejercicio simultaneo por razones justificadas
de funcionamiento de la empresa.

Puede disfrutarse de manera fraccionada.

Cuando un nuevo sujeto causante (es decir, por ejemplo, un hijo) die-
ra derecho a un nuevo periodo de excedencia, el inicio de la misma
dara fin al que, en su caso, se viniera disfrutando.

El periodo que el trabajador permanezca en excedencia (es decir,
un maximo de tres o dos afos) es computable a efectos de antigle-
dad y el trabajador tendra, ademas, derecho a asistir a los cursos
de formacion profesional, a cuya participacion debera ser convoca-
do por el empresario, especialmente con ocasién de su reincorpora-
cion.

Durante el primer afio de excedencia, el trabajador tiene derecho a la
reserva de su puesto de trabajo. Ahora bien, si el trabajador tiene re-
conocido oficialmente, por los érganos competentes, la condicion de
familia numerosa, la reserva de puesto de trabajo se extiende: a) has-
ta un maximo de quince meses, cuando se trate de una familia nume-
rosa de categoria general; b) hasta un maximo de dieciocho meses,

# Vuelvo a insistir en que el legislador no determina qué entiende por discapacidad, remi-
tiéndonos a lo dicho al analizar el articulo 37.5 ET.
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si se trata de una categoria especial . Transcurrido este ano (o los
quince o los dieciocho meses), la reserva queda referida a un puesto
de trabajo del mismo grupo profesional o categoria equivalente.

A nuestros efectos, la cuestion de familia numerosa es de gran importan-
cia porque, la Ley 40/2003, de 18 de noviembre de proteccién de las fami-
lias numerosas, equipara a éstas, las familias constituidas por: 1) uno o mas
ascendientes con hijos, sean o no comunes, siempre que al menos uno de
ellos sea discapacitado o esté incapacitado para trabajar % (articulo 2.2.a);
2) dos ascendientes, cuando ambos sean discapacitados, o, al menos, uno
de ellos tuviera un grado de discapacidad igual o superior al 65%, 0 estu-
vieran incapacitados para trabajar, con dos hijos, sean o no comunes (arti-
culo 2.2.b); 3) tres 0 més hermanos huérfanos absolutos (sin padre ni ma-
dre), o dos, si uno de ellos es discapacitado, que convivan y tengan una
dependencia econdmica entre ellos.

También hay que tener en cuenta que, conforme al articulo 4.3 de esta
Ley, cada hijo discapacitado o incapacitado para trabajar, computa como dos
para determinar la categoria en que se clasifica la unidad familiar de la que
forma parte.

Por su parte, la LGSS (articulo 180) contiene también una regulacion muy
especifica para estas excedencia, a saber, el establecimiento, dentro de las
prestaciones familiares, en su modalidad contributiva, de una prestacion de
naturaleza no econémica, que consiste en la consideracién como de perio-
do de cotizacion efectiva® a los efectos de las prestaciones de Seguridad

2 | as categorias de familia numerosa, estan recogidas en el articulo 4 de la Ley 40/2003,
de 18 de noviembre de proteccién de las familias numerosas.

% A los efectos de la ley, se entiende por discapacitado aquel que tenga reconocido un gra-
do de minusvalia igual o superior al 33%, y, por incapaz de trabajar, aquélla persona que ten-
ga reducida su capacidad de trabajo en un grado equivalente al de la incapacidad permanen-
te absoluta o gran invalidez (articulo 2.5 Ley 40/23).

24 Una de las novedades importantes de la Ley 52/2003, de 10 de diciembre, de disposicio-
nes especificas en materia de Seguridad Social, fue precisamente el considerar como periodo
de cotizacién efectiva, aunque ficticia, el primer afio de reserva de puesto de trabajo de estas
excedencias, puesto que «uno de los elementos que podia hacer dudas (antes) al posible be-
neficiario sobre el disfrute cotizacion provocadas por el tiempo que se dedicaba a la atencion
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Social por jubilacién, incapacidad permanente, muerte o supervivencia, y ma-
ternidad, el primer afo con reserva de puesto de trabajo del periodo de ex-
cedencia que los trabajadores, de acuerdo con la legislacion aplicable, dis-
fruten en razén del cuidado de cada hijo, natural o adoptado, o de menor
acogido, en los supuestos de acogimiento familiar permanente o preadopti-
vo, o0 por cuidado de otros familiares, entre ellos, como se ha apuntado los
discapacitados.

En consonancia con la regulacion del ET, este periodo considerado como
de cotizacion efectiva tendra una duracién de quince meses, si la unidad fa-
miliar de que forma parte el menor en razén de cuyo cuidado se solicita la
excedencia tiene la consideracion de familia numerosa categoria general, o
de dieciocho meses si tiene la de categoria especial.

Beneficiario es el trabajador por cuenta ajena que disfrute del estos peri-
odos de excedencia laboral, de acuerdo con la legislacién aplicable, es de-
cir el ET (articulo 4 del Real Decreto 1335/2005, de 11 de noviembre, por
el que se regulan las prestaciones familiares en la Seguridad Social, en ade-
lante RPF), bien entendido que el periodo computable como efectivamente
cotizado sera el correspondiente al primer afo de excedencia; si no llega a
completarse este afio, se computa como cotizado el periodo efectivamente
disfrutado. El computo de un nuevo periodo de cotizacion efectiva se inicia
por cada disfrute de excedencia laboral a que puedan dar lugar los sucesi-
vos hijos, menor acogido o familiar (articulo 5 RPF).

Para ejercitar este derecho, las empresas deben comunicar a la Tesore-
ria General de la Seguridad Social, «en el plazo de quince dias a partir de
que se produzca, el inicio y la finalizacién del disfrute por sus trabajadores
de los periodos de excedencia». La omisién de dicha comunicacion, podré
ser objeto de la sancién correspondiente en aplicaciéon de la Ley de Infrac-
ciones y Sanciones (articulo 8 RPF).

de sus familiares» BLAZQUEZ AGUDO, E.M.2.: <El nuevo desarrollo de las prestaciones fami-
liares: principales modificaciones introducidas por el Real Decreto 1335/2006, de 11 de noviem-
bre», Justicia Laboral, num. 28, 2008, pag. 48. de esta protecciéon, ademas de la pérdida de
su salario, eran las lagunas de...

86



La infancia y la discapacidad en el ordenamiento laboral y en los sistemas...

3.4. El despido

Otra de las novedades mas importantes de la LI es la consideracién como
despido nulo de la solicitud y disfrute del permiso o reduccién de jornada por
nacimiento de hijos prematuros o que por cualquier circunstancia tengan que
permanecer hospitalizados a continuacion del parto, y que se amplia, como
causa de despido nulo, el periodo de disfrute, y no sélo de solicitud, de la ex-
cedencia por cuidad de un familiar, en este caso hijo, enfermo o discapacita-
do que no puede valerse por si mismo, y no desempefie actividad retributiva.

En efecto, el articulo 55.5 ET, tras disponer que sera nulo es despido que
tenga por mévil una de las causas de discriminacion prohibidas en la Cons-
titucion o en la Ley, o bien se produzca con violaciéon de derechos funda-
mentales y libertades publicas del trabajador, establece que el despido tam-
bién sera nulo en el supuesto de:

— Trabajadores (padre o madre) que hayan solicitado o estén disfrutan-
do del permiso de poder ausentarse durante una hora para poder acu-
dir a ver a los hijos prematuros o que, por cualquier otra causa, estén
hospitalizados a continuacién del parto, o que tengan reducida su jor-
nada de trabajo, hasta un maximo de dos horas, por alguna de estas
circunstancias (articulo 37.4 bis ET).

— Trabajadores (padre o madre) que hayan solicitado o estén disfrutan-
do la reduccién de jornada por tener a su cuidado un hijo con una dis-
capacidad fisica, psiquica o sensorial, que no desempefie una activi-
dad retribuida (articulo 37.5 ET).

— Trabajadores (madre o padre) que hayan solicitado o estén disfrutan-
do de la excedencia, de duracién no superior a dos anos %, por cui-
dado de un familiar hasta el segundo grado por consanguinidad o afi-
nidad, que padezca una discapacidad y no pueda valerse por si mismo
ni desempefie actividad retribuida (articulo 46.3 ET) .

% Salvo que por convenio colectivo se establezca una duraciéon mayor.
% «Las nulidades como Unica alternativa a la procedencia en el caso de trabajadores con
contrato suspendido no se refiere sélo a las extinciones disciplinarias sino que afecta a cual-
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Estas causas operan como nulas, salvo que se declare la procedencia
del despido por motivos no relacionados con el ejercicio del derecho a es-
tos permisos, reducciones de jornada o excedencias (articulo 55.5 ET ul-
timo parrafo).

4. LA INFANCIA Y LA DISCAPACIDAD EN LOS SISTEMAS
DE PROTECCION SOCIAL

Ya de dijo en la introduccién que se iban a analizar las normas, no sélo
del Derecho del Trabajo, sino también las de otros sistemas de proteccion
social destinadas a la infancia y discapacidad. También que, dentro de los
sistemas de proteccion, se iba a estudiar tanto las previsiones, sobre esta
materia, del Sistema de la Seguridad Social como del Sistema para la Au-
tonomia y Atencién a la Dependencia. Por ello, su exposicién de ha dividi-
do en: (IV.1) la infancia y la discapacidad en el Sistema de la Seguridad So-
cial y (IV.2) la infancia y la discapacidad en el Sistema para la Autonomia y
Atencién a la Dependencia.

4.1. La infancia y la discapacidad en el sistema de la seguridad
social

Aparte de la maternidad y del establecimiento, dentro de las prestaciones
familiares, en su modalidad contributiva, de una prestacion de naturaleza no
econdmica, para los supuestos de excedencia por cuidado de hijo y de fa-
miliar, la LGSS contempla una prestacion especifica para los supuestos de
hijos menores discapacitados ?’, dentro de las prestaciones familiares, la

quier extincién que tenga su origen en alguna de las causas objetivas relatadas en el articulo
52 ET», BADIOLA SANCHEZ, A.M.2: «Un repaso al despido nulo por embarazo y maternidad
de la trabajadora», Justicia Laboral, num. 32, 2008, pag. 37.

? Por ello, en el presente trabajo que trata la infancia, para lo cual se ha partido de la
idea de que ha de tratarse de un menor de edad, no se incluye la prestacién de invalidez no
contributiva, ya que sus beneficiarios son los mayores de dieciocho afos (articulo 144.1.a
LGSS).
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asignacion econémica por hijo discapacitado a cargo *8, cuya regulacion esta
contenida en la LGSS, articulos 180-190 y en el desarrollo reglamentario de
estos preceptos, el Real Decreto 1335/2006, de 11 de noviembre (RPF %),
que la considera como una prestaciéon no contributiva.

En primer lugar, se va a especificar qué se entiende por hijo a cargo o qué
hijos dan derecho a la prestacién, en suma, quién es el sujeto causante.

Hijo a cargo es el menor de dieciocho afios, cualquiera que sea la natu-
raleza legal de la filiacion, asi como los menores acogidos, en acogimiento
familiar, permanente o preadoptivo (articulos 181.a y 182.1.b LSS), siempre
que conviva y dependa econdmicamente del beneficiario (articulo 9 RPF).

Se entendera, salvo prueba en contrario, que existe dependencia eco-
némica cuando el hijo o el menor acogido conviva con el beneficiario, no
rompiendo la convivencia «la separacion transitoria motivada por razén de
estudios, trabajo de los padres o acogedores, tratamiento médico, rehabi-
litacién u otras causas similares». Se considera que el hijo o el menor aco-
gido estéd a cargo del beneficiario, «aun cuando realice un trabajo lucrati-
Vo, por cuenta propia o ajena, siempre que continde conviviendo con el
beneficiario de la prestaciéon y que los ingresos percibidos por aquel en
concepto de rendimiento del trabajo no superen el 75% del IPREM vigen-
te en cada momento, en computo anual». Se presume que el hijo menor
0 acogido no esta a cargo del beneficiario «cuando sea preceptor de una
pensién contributiva, a cargo de un régimen publico de proteccién social,
distinta de la pension de orfandad o de la pensién a favor de familiares de
nietos o hermanos» (articulo 9 RPF).

% | a anteriormente denominada asignacion por hijo minusvalido a cargo, hoy discapacita-
do, en aplicacién de la disposicién adicional octava LD a cuyo tenor, «las referencias que en
los textos normativos se efectda a los minusvalidos y a personas con minusvalia, se entende-
rén realizadas a personas con discapacidad» y que «a partir de la fecha de entrada en vigor
de la presente Ley, las disposiciones normativas elaboradas por las Administraciones Publicas
utilizaran los términos personas con discapacidad para denominarlas».

2 Sobre la regulacion introducida por este reglamento, vid. BLAZQUEZ AGUDO, E.M.2.: <El
nuevo desarrollo de las prestaciones familiares: principales modificaciones introducidas por el
Real Decreto 1335/2006, de 11 de noviembre», Justicia Laboral, nim. 28, 2008, pags. 33-56.
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Tratandose de un hijo discapacitado a cargo, tiene que tener reconocido
por los érganos competentes *°, seguin de la prestacion de que se trate, un
grado de discapacidad igual o superior al 33, 65 0 75%, —en este Ultimo
caso se exige, ademas, el que, como consecuencia de pérdidas anatémicas
o funcionales, necesite el concurso de otra persona para realizar los actos
mas esenciales de la vida diaria, tales como vestirse, desplazarse, comer o
analogos—, grado de discapacidad que se determina aplicando los baremos
contenidos en el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedi-
miento para el reconocimiento, declaracion y calificaciéon del grado de mi-
nusvalia (articulo 182 ter LSS).

Son beneficiarios de la asignacion econémica por hijo o menor acogido
discapacitado a cargo en la modalidad no contributiva quienes rednan los
siguientes requisitos (articulo 182 LSS):

a) Residan legalmente en el territorio espanol. Este requisito se acredita
«mediante certificacion de inscripcion en el correspondiente padréon mu-
nicipal». Se considera cumplida esta condicién «en el supuesto de tra-
bajadores trasladados por su empresa fuera del territorio espanol, que
se encuentren en situacion asimilada a la de alta y coticen en el corres-
pondiente régimen de Seguridad Social espanol» (articulo 10 RPF).

b) Tengan a su cargo un hijo o menor en quien concurra los requisitos
para ser considerado sujeto causante, que resida en el territorio es-
panol. En los casos de separaciéon o divorcio, el derecho al percibo
de la asignacién se conservara para el padre o la madre por los hi-
jos 0 menores acogidos que tenga a su cargo.

¢) No perciban ingresos anuales, de cualquier naturaleza, superiores al
limite de ingresos que fije las Leyes de Presupuestos Generales del
Estado. Si el hijo o menor acogido es discapacitado no se exige limi-
te de recursos econémicos.

% La determinacion vy, en su caso, la revision del grado de minusvalia, asi como la necesi-
dad del concurso de tercera persona corresponde a los equipos de valoracion y orientacion u
organos correspondientes de las Comunidades Autdnomas, segun el baremo contenido en el
Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre (articulo 15 RPF).
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d) No tengan derecho ni el padre ni la madre a prestacion de esta mis-
ma naturaleza en cualquier régimen publico de proteccion social.

El articulo 182 LSS determina que son también beneficiarios, y en razén
de lo que hubiera correspondido a sus padres, los huérfanos de padre y ma-
dre (esto es, los huérfanos absolutos) y los abandonados (siempre que no
se encuentren en régimen de acogimiento familiar, permanente o preadop-
tivo), menores de dieciocho afios o discapacitados en un grado igual o su-
perior al 65%. Asimismo lo son, beneficiarios, los hijos discapacitados ma-
yores de dieciocho afos huérfanos absolutos que no hayan sido
incapacitados judicialmente y conserven su capacidad de obrar.

En cuanto la prestacion, la LGSS (articulo 181 a en relacién con el arti-
culo 182 bis) prevé las siguientes asignaciones ®':

— Una asignacién econémica por hijo o menor a cargo menor de diecio-
cho arfios *.

— Una asignacién econdémica por hijo o menor a cargo, menor de die-
ciocho afos, y con una discapacidad igual o superior al 33% *.

— Una asignacién econoémica por hijo o menor a cargo, mayor de die-
ciocho afios, afectado por una discapacidad igual o superior al 65% .

— Una asignacién econdémica por hijo o menor a cargo, mayor de die-
ciocho afos, afectado por una discapacidad en un grado igual o su-
perior al 75% y, como consecuencia, de pérdidas anatémicas o fun-
cionales, necesite del concurso de otra persona para realizar los actos
mas esenciales de la vida diaria tales como vestirse, desplazarse, co-
mer o analogos *.

¥ Su cuantia es actualizada en las correspondiente Ley de Presupuestos Generales del Es-
tado (articulo 52 LGSS).

% Su cuantia actual es de 500 euros anuales (125,00 euros trimestrales).

% Su cuantia actual es de 1000 euros anuales (250 euros trimestrales). No se exige limite
de recursos econémicos.

3 Su cuantia actual es de 3.941,28 (328,44 euros mensuales). No se exige limite de recur-
S0S econémicos.

% Su cuantia actual es de 5.911,92 (4922,66 euros mensuales). No se exige limite de re-
cursos econémicos.
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Respecto al nacimiento de la prestacién, el derecho a la asignacioén por hijo
o menor discapacitado nace cuando concurran las condiciones de acceso a
las mismas y se produzca el hecho causante, esto es, el nacimiento del hijo.
En el caso, de la asignacion econdmica por hijo discapacitado a cargo, se re-
quiere el reconocimiento del grado de minusvalia por el 6rgano competente
(los equipos de valoracién y orientacion del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales u érgano correspondiente de las Comunidades Autbnomas a los que
se haya transferido las funciones y servicios de dicha Entidad Gestora), gra-
do de discapacidad que se determina valorando tanto los factores fisicos, psi-
quicos o sensoriales como los factores sociales complementarios; también han
de valorar la situaciéon de dependencia y necesidad de concurso de otra per-
sona, caso de que el grado reconocido sea del 75% (articulo 15 RPF).

Ahora bien, el reconocimiento del derecho a la correspondiente presta-
cién, requiere la previa presentacion ante el INSS de la pertinente solicitud,
aportando los documentos necesarios para la acreditacion de las circuns-
tancias determinantes del derecho, salvo que se trate de hechos, datos o
circunstancias (como el importe de las pensiones y subsidios) que la Admi-
nistracién de la Seguridad Social deba conocer por si misma (articulos 183
LSS y 11 RPF al que se remite expresamente le articulo 13 RNH).

El reconocimiento del derecho surte efecto «a partir del dia primero del
trimestre natural inmediatamente siguiente al de la presentacién de la soli-
citud» (articulo 17 RPF).

La asignacién econémica durara hasta que exista alguna causa de sus-
pensién o extincién del derecho.

En todo caso, durante su percepcién, los beneficiarios estan obligados a
comunicar al INSS, en el plazo de treinta dias, contados a partir de la fecha
en que se produzcan, cualquier variaciéon que haya tenido lugar en la situa-
cién familiar —que haya de ser tenidas en cuenta a efectos del nacimiento,
modificacion o extincion del derecho—, asi como los cambios de residencia.
Asimismo, deben presentar cada afo una declaraciéon expresiva de los in-
gresos habidos durante el ejercicio presupuestario anterior (articulos 183
LSS y 16 RPF).
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No existe precepto alguno que relacione las causas de suspension y ex-
tincion deduciéndose del articulo 16 RPF, siendo éstas las que supongan
variacién en la situacion familiar que lleguen a generar la extinciéon del de-
recho asi como la pérdida de la condicién de residente o traslado de resi-
dencia fuera del territorio esparol.

Se extingue asimismo la asignacion por fallecimiento del hijo a cargo, por
cumplir éste los dieciocho afios y por no tener, por mejoria, un grado de dis-
capacidad igual o superior al 65 6 75% —o0 no requerir el concurso de ter-
cera persona—, tras practicarse la correspondiente revision, que se produ-
ce bien de oficio bien a instancia de parte en los términos previstos en el
articulo 15 RPF.

Finalmente indicar, respecto a su régimen de incompatibilidades que:

— Las prestaciones familiares son incompatibles con la percepcion, por
parte del padre o de la madre, de cualquier otra prestacién analoga
establecida en los restantes regimenes publicos de proteccion social.
En cambio son compatibles, todas las prestaciones familiares entre si.

— Para el supuesto especifico de asignacion econémica por hijo o menor
acogido discapacitado a cargo, ésta es incompatible con la condicién, por
parte del hijo, de pensionista de invalidez o jubilacién en la modalidad no
contributiva, beneficiario de las prestaciones de la Ley de Integraciéon So-
cial de los Minusvalidos (la Ley 13/1982, de 7 de abril) o de las pensio-
nes asistenciales reguladas en la Ley 45/1960, de 21 de julio. En cam-
bio, es compatible con la pensién de orfandad (articulo 30 RPF).

4.2. La infancia y la discapacidad en el sistema para la autonomia y
atencion a la dependencia

Ya de ha dicho que, dentro de los sistemas de proteccién social, se ha
considerado importante incluir la regulacion que el Sistema para la Autono-
mia y Atencion de la Dependencia concedia a los menores discapacitados,
en este caso, dependientes, tras las publicacion de la LD, lo que demues-
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tra que, el legislador, poco a poco, se va sensibilizando con la situacién de
esta infancia (menor de tres afios y dependiente) y de sus familias.

Vaya por delante que sélo se van a exponer las especialidades incluidas
en la LD, pero no el cuadro de prestaciones de servicios sociales y econo-
micas, puesto que se considera, excede de nuestro presente trabajo, remi-
tiéndonos, con caracter general, a las monografias existentes sobre la ma-
teria .

Pues bien, la LD contiene una disposicién adicional, la decimotercera ¥,
que lleva por rubrica la «proteccién de los menores de 3 afos» y, en ella,
se determina lo siguiente:

«Sin perjuicio de los servicios establecidos en los ambitos educativo y sa-
nitario, el Sistema para la Autonomia y Atencion de la Dependencia atende-
ra a las necesidades de ayuda a domicilio y, en su caso, prestaciones eco-
némicas vinculadas y para cuidados del entorno familiar a favor de los
menores de tres afos acreditados en situacion de dependencia. El instru-
mento de valoracion previsto en el articulo 27 3 de esta Ley incorporara a
estos efectos a escala de valoracién especifica».

Como ya es sabido, la situacién de dependencia, mas en concreto, la fija-
cién del grado y nivel de dependencia, se efectia mediante la aplicacion del
correspondiente baremo, baremo que esté regulado y establecido en el Real
Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprueba el baremo de valora-
cién de la situacién de dependencia establecido en la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de promocién de la autonomia personal y atencion a las personas

% Por cierto, la propia Exposicion de Motivos de la LD sefiala que «han sido las familias, y
en especial las mujeres, las que tradicionalmente han asumido el cuidado de las personas de-
pendientes, constituyendo los que ha dado por llamarse el apoyo informal. Los cambios en el
modelo de familia y la incorporacién progresiva de casi tres millones de mujeres, en la ultima
década, al mercado de trabajo introducen nuevos factores es esta situacién que hacen impres-
cindible una revisién del sistema tradicional de atencién ara asegurar una adecuada capacidad
de prestacion de cuidados a aquellas personas que lo necesiten»

% El articulo 5.1.b LD, «titulares de derechos» indica expresamente que «para los menores
de 3 afos se estara a los dispuesto en la disposicién adicional decimotercera».

% Articulo que regula la valoracién de la dependencia.
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en situacién de dependencia, el DVD. Pues bien, lo que viene a establecer esta
disposicién adicional es que, en el caso de los menores de tres afos, esta si-
tuacién de dependencia queda reflejada, a efectos juridicos, mediante la apli-
cacion de un baremo disefiado especificamente para ellos, que se denomina
escala de valoracion especifica, y que esta regulada en el Anexo Il DVD.

Pasemos a analizar el Anexo Il DVD, esto es, la escala de valoracion es-
pecifica de dependencia para personas menores de tres afos (en adelante
EVE %), en cuya elaboracion se ha tenido en cuenta la Clasificacion Inter-
nacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (documento
conocido como CIF), adoptada por la OMS.

Comienza su regulacién sefialando que seran objeto de valoracion las si-
tuaciones originadas por condiciones de salud de caracter crénico, prolon-
gado o de larga duracion, y que la valoracién tendra caracter no permanen-
te, debiéndose realizar revisiones de oficio periddicas a los 6,12,18,24 y 30
meses. A los 36 meses, es decir, cuando el menor cumpla los tres afios, de-
bera ser obligatoriamente evaluado aplicidndose ya el baremo del Anexo |
(el ordinario, de valoracién de los grados y niveles de dependencia para los
mayores de tres afos).

El EVE contempla tres grados de dependencia, moderada, severa y gran
dependencia, que se corresponden con una puntuacion final de 1 a 3 pun-
tos, pero no se establecen niveles en cada grado, realizandose una asigna-
cion directa al nivel 2.

Los criterios de aplicacién del EVE son cuatro y son los siguientes:

1. Lasituacién de dependencia del menor entre cero y tres afios se efec-
tua comparandose con el funcionamiento esperado de otros menores
de la misma edad sin el condicionamiento de salud por el que se so-
licita la valoracién.

% Como acontece con el baremo de valoracion de los grados y niveles de dependencia,
existe también un manual de uso para el empleo de la EVE dirigido a los profesionales valo-
radores que sirve de apoyo a los mismos. Su objetivo es orientarles y unificar criterios de apli-
cacion.
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2. La valoracién se realiza teniendo en cuenta los informes sobre la sa-
lud del menor y sobre el entorno en el que viva, sin que el diagnos-
tico de la enfermedad sea criterio en si mismo de la valoracioén.

3. La valoracién se efectia bajo dos parametros a los que denomina va-
riables de desarrollo y necesidades de apoyo en salud. Las variables
de desarrollo se agrupan en determinadas funciones y actividades,
motriz y adaptativa *°; las necesidades de apoyo en salud, determi-
nan el peso al nacimiento, las medidas de soporte para funciones vi-
tales y las medidas para la movilidad *'.

4. Lavaloracién debe responder a criterios homogéneos, y se llevara a cabo
mediante observacion directa del menor por un profesional 2, que tendra
en cuenta las ayudas técnicas, asi como las medidas de apoyo *®, que
le hayan sido presctritas y el entorno habitual de la persona.

Segun el manual de uso, la EVE permite que sea aplicada en los en-
tornos en los que se desarrolla, de manera habitual, la vida del me-
nor, es decir, en el domicilio familiar, en el hospital, si se encuentra
ingresado por una larga hospitalizacion, en el centro de salud, en la

“ E| grado en desarrollo se obtiene de la combinacion de las puntuaciones obtenidas en las
tablas de actividad motriz y actividad adaptativa.

" El grado en salud se obtiene de la combinacién de las puntuaciones obtenidas en las ta-
blas de peso al nacimiento y medidas de soporte para funciones vitales, para personas desde
el momento del nacimiento hasta los 6 meses de edad, y medidas de soporte para funciones
vitales y medidas para la movilidad, para personas desde los 6 meses hasta los 36 meses de
edad.

“2 El manual de uso indica que, al efecto, se ha de concertar una cita con la persona res-
ponsable de la atencién del menor. Recomienda que ésta, la cita, se acuerde considerando el
horario mas adecuado para conseguir una mayor disposicién y colaboracion; por ello, aconse-
ja que se procure que el menor no tenga hambre, suefio, en suma, un momento del dia en el
que el nifio esté mas relajado, despierto y en mejores condiciones. También sefiala que la pre-
sencia de los padres o cuidadores habituales durante la valoracion, en general, propicia un am-
biente favorable. En cuanto al profesional determina expresamente que tiene que procurar dar
a toda la valoracion un aspecto ludico y observar con atencion la conducta espontanea del nifo.
Cuando precise observar algun hito que no se manifieste espontaneamente, el profesional po-
dra indicar a la persona que haya llevado al nifio a la cita lo que debe hacer, y sélo si, pese a
todo, no fuera posible, su observacién debera provocarlo él mismo.

3 Ahade el manual de uso.
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escuela infantil o en la unidad de atencién temprana a la que puede
acudir de manera habitual para recibir tratamiento.

Asimismo, el manual de uso, aclara que para la aplicaciéon de la EVE
no se precisa el empleo de materiales especificos; dado que la valo-
racion de efectia en el entorno habitual del menor, se trata de obser-
var la realizacién de actividades mediante el uso de los objetos y ma-
teriales que habitualmente se encuentran en el mismo, y a los que el
nifno esté acostumbrado.

5. La determinacién del grado de dependencia de la persona valorada
se obtendra a partir de la puntuacién final obtenida en aplicacién del
EVE de acuerdo con la tabla de puntuacién que obra en el propio
Anexo I, que figura a continuacion. La puntuacién final se consigue
mediante la combinacién de las puntuaciones obtenidas en la tabla
de variables de desarrollo y la tabla de necesidades de apoyos en
salud.

TaBLA DE DEPENDENCIA

Grados de dependencia en nifios menores de tres afos

Desarrollo Salud Grado de dependencia
3 3 3
3 2 3
3 1 3
3 0 3
2 3 3
1 3 3
0 3 3
2 2 2
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TasLA DE DEPENDENCIA (continuacidn)

Desarrollo Salud Grado de dependencia
2 1 2
1 2 2
0 2 2
2 0 1
1 1 1
1 0 1
0 1 1

Por ultimo, sefalar que la disposicion adicional decimotercera LD, apar-
tado 3, determina también «en el seno del Consejo Territorial del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia se promovera la adopcion
de un plan integral de atencion para estos menores de 3 afos en situacion
de dependencia, en el que se contemplen las medidas a adoptar por las Ad-
ministraciones Publicas, sin perjuicio de sus competencias, para facilitar la
atencion temprana y rehabilitacion de sus capacidades fisicas, mentales e

intelectuales».
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LA SITUACION DE LA DISCAPACIDAD EN ESPANA:
UN COMENTARIO ESTADISTICO

Luis Alfonso Camarero Rioja
Departamento de Teoria, Metodologia y Cambio Social
UNED

La discapacidad puede entenderse de muy distintas formas, todas ellas
con una gran imprecisién. Las clasificaciones internacionales sefialan que la
discapacidad es la limitacion para realizar actividades dentro del margen que
se considera normal para el ser humano. Dificilmente podemos definir «nor-
malidad» para el conjunto de la trayectoria vital de una persona y mas com-
plejo resulta si dicha definicion quiere ser universal si no se tienen en cuen-
ta los contextos culturales. No es desde luego el objeto de estas paginas ni
definir, ni discutir el término de discapacidad. Simplemente se quiere hacer
un recorrido para valorar la incidencia de la discapacidad y las implicaciones
que tiene la discapacidad sobre los otros, sobre los familiares, amigos y cui-
dadores que son quienes suplen las carencias de la persona discapacitada.

El estudio de la discapacidad es una preocupacion reciente y ello hace
que las fuentes estadisticas sean escasas. En Espana la principal fuente para
el estudio de la discapacidad es la Encuesta de Discapacidades, Deficien-
cias y Estado de Salud (EDDES) que realiza el INE. Esta encuesta tiene una
gran calidad pero, lamentablemente, el Gltimo dato disponible es de 1999, por
lo que deberemos recurrir a estimaciones para valorar la situacion actual.

La definicién de discapacidad que utiliza esta encuesta es muy amplia y
explora multiples dificultades para realizar actividades cotidianas u ocasio-
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nales. Los datos que ofrece pueden considerarse como una radiografia ex-
trema de la situacion sin que, por ello, podamos llegar a comprender clara-
mente la situacion de gravedad. Por ejemplo, las dificultades de visién de
colores se consideran de la misma forma que se considera la dificultad para
mover las manos. Ambas situaciones producen limitaciones, pero resulta cla-
ro que las implicaciones de una y otra son bien distintas. Por otra parte, con-
viene tener presente cual es la principal deficiencia de la encuesta de Dis-
capacidad. La encuesta de Discapacidad se realiza sobre el universo de la
poblacién que reside en hogares, y por lo tanto, deja fuera a todas las per-
sonas que residen en instituciones colectivas, por ejemplo en hospitales o
en residencias de ancianos. Por ello deja fuera del ambito de investigacion
a un grupo de personas con problemas graves de discapacidad.

Los datos muestran que la discapacidad es producto del deterioro de las
funciones fisiologicas, motiles y mentales y puede considerarse como una

GRrAFICO 1

Tasas (x1000) de discapacidad por edad
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Fuente: EDDES, 1999 INE. Elaboracién propia.
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funcién vital, en el sentido de que depende de la edad. La probabilidad de
ser una persona con discapacidad se incremente de forma exponencial con
la edad del sujeto. Vid. grafico 1.

En términos generales se observa que a los 60 afios hay un 10% de per-
sonas con discapacidad, cifra que se dobla en una década y a los 70 afos
se alcanza el 20%. A edades de 75 afios la discapacidad alcanza a un ter-
cio de las personas y en edades mayores de 85 afos la prevalencia de la
discapacidad es superior al 50%. En el contexto general del envejecimien-

TaBLA 1

Tasas de discapacidad (x1000) por sexo y edad

Hombres Mujeres Total

0-4 19,649 18,223 18,952

5-9 37,365 23,894 30,885
10-14 17,385 13,861 15,641
15-19 25,776 20,511 23,221
20-24 18,046 14,442 16,298
25-29 37,675 17,203 27,632
30-34 34,243 27,105 30,718
35-39 40,644 40,509 40,577
40-44 46,924 41,695 44,304
45-49 56,642 58,415 57,532
50-54 68,045 87,263 77,783
55-59 103,610 114,209 109,031
60-64 168,783 156,577 162,377
65-69 178,911 204,175 192,443
70-74 219,350 306,394 267,791
75-79 337,251 404,310 376,837
80-84 421,223 501,138 471,908
85-89 560,180 637,535 614,501
90-94 603,617 691,485 664,846
95-99 802,754 939,072 892,348

Fuente: EDDES, 1999 INE. Elaboracién propia.
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to, cada vez los mayores son mas, y del incremento de la esperanza de
vida, cada vez se viven mas afnos, estas tasas indican la importancia que el
colectivo de personas con discapacidad alcanzara en el futuro.

El hecho de que la discapacidad sea funcién de la edad, —deterioro de
las funciones fisiol6gicas, de movilidad, de motilidad y mentales— hace que
las diferencias en esperanza de vida sean el principal factor determinante
de las diferencias en discapacidad. La tabla siguiente muestra la prevalen-
cia de discapacidad por sexo para grupos de edad.

Los datos (Vid. tabla 1 y grafico 2) muestran que a partir de los 65 afos
la incidencia de la discapacidad se acentua en el caso de las mujeres res-
pecto a los hombres. Es decir, al comenzar la tercera edad la situacién de

GRAFICO 2

Tasas (x1000) de discapacidad por sexo y edad
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Fuente: EDDES, 1999 INE. Elaboracién propia.
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las mujeres en cuanto a discapacidad se hace comparativamente peor. Aun-
que pueden senalarse distintas lineas para interpretar dicha situacién convie-
ne considerar como principal causa el efecto diferencial de la esperanza de
vida. Los individuos con mayores problemas mueren antes y la mortalidad es
diferencial por sexo; la esperanza de vida de los hombres es menor. Los hom-
bres mueren mas temprano, y especialmente, mueren antes aquellos que se
encuentran en peores condiciones vitales. En este sentido podemos decir que
a igualdad de condiciones de deterioro fisico resulta mas probable que fa-
llezca un hombre mientras que una mujer tiene mayor probabilidad de man-
tenerse viva. En este sentido la discapacidad seria una funcién inversa de la
mortalidad. Por ello, a edades elevadas, en donde los efectos de la mortali-
dad diferencial de las generaciones resultan ya patentes, la prevalencia de
discapacidad en las mujeres es mayor, debido a su menor mortalidad.

Las tasas obtenidas en la tabla anterior (tabla 1) nos permiten mediante el
procedimiento de tasas tipo hacer una estimacion de la discapacidad con la
estructura poblacional actual. Los resultados aparecen en la tabla siguiente.
(Vid. tabla 2).

La proyeccion realizada ofrece un incremento muy importante de la dis-
capacidad en la poblacién espanola. Mientras los datos de 1999 ofrecen un
total de alrededor de tres millones y medio de personas con discapacidad,
en la actualidad esta cifra se acerca a los 4 millones y medio. Téngase en
cuenta que este incremento es reflejo Unicamente del acelerado envejeci-
miento de la poblacion espafiola ya que al utilizar el método de tasas tipo
se ha supuesto constante la prevalencia de la discapacidad.

Si bien hay distintos tipos y grados de discapacidad, por lo general exis-
te una relacién entre los mismos. Como puede apreciarse en la siguiente ta-
bla (Vid. tabla 3), aproximadamente mas de 6 de cada diez personas con
discapacidad mayores de 59 afios no pueden desplazarse fuera del hogar.
Esta situacién, que resulta comun para la mayoria de las personas con dis-
capacidad, sitta a este colectivo en una situacion de fuerte dependencia, en
la medida en que necesitan de otras personas, familiares o cuidadores, para
desarrollar su vida. Notese ademas més de la tercera parte de quienes tie-
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TABLA 2

Estimacion de las personas con algun tipo de discapacidad
para 2007 por sexo y edad

Varones Mujeres Total

0-4 22651 19768 42419
5-9 40631 24545 65176
10-14 18999 14358 33357
15-19 30895 23224 54119
20-24 26308 20176 46484
25-29 72588 31137 103725
30-34 71381 52521 123902
35-39 79629 74835 154464
40-44 85970 73991 159961
45-49 92717 94788 187505
50-54 93568 121103 214671
55-59 128742 146726 275468
60-64 186266 184275 370541
65-69 155617 197981 353598
70-74 198104 334157 532261
75-79 236890 383950 620840
80-84 187041 359332 546373
85+ 158502 409417 567919
TOTAL 1886499 2566284 4452783

Fuente: EDDES, 1999 INE. Elaboracién propia.

nen alguna discapacidad tienen también problemas de desplazamiento en
general, incluso dentro del propio hogar.

Los datos sitian como segundo tipo de discapacidad (casi la mitad) a
aquellas personas que no pueden realizar tareas del hogar. Sin embargo
esta cifra es en realidad mayor. Como puede apreciarse, resulta significati-
va la diferencia que existe entre hombres y mujeres; las tasas femeninas
doblan a las masculinas. El dato es significativo pero no extrano. El carac-
ter socialmente atribuido de cuidado del hogar como funcién femenina hace
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TaBLA 3

Porcentaje de personas con discapacidad segun tipo de la misma
(Mayores de 59 afos)

Hombres Mujeres Total
Discapacidad para ver 32,0 33,1 32,7
Discapacidad para oir 34,5 27,8 30,3
Discapacidad para comunicarse 11,5 12,0 11,8
Aprender, aplicar conocimientos
y desarrollar tareas 134 16,2 152
Desplazarse 32,5 42,0 38,4
Utilizar brazos y manos 27,5 33,1 31,0
Desplazarse fuera del hogar 55,2 69,4 64,1
Cuidar de si mismo 21,3 25,9 24,2
Realizar tareas del hogar 33,0 55,9 47,3
Relacion con otras personas 13,4 16,7 15,5

Nota: Una misma persona puede tener mas de un tipo de discapacidad.
Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracién propia.

que los hombres, al no participar en dichas actividades, tampoco se sientan
imposibilitados para realizar dichas tareas. Se trata de un sesgo de género
en la aplicacion de las categorias de discapacidad.

Si utilizamos una medida de severidad de la discapacidad, atendiendo a
aquellas situaciones de problemas de movilidad y de imposibilidad de cuida-
dos personales, observamos importantes diferencias por sexo. (Vid. tabla 4).
Las mujeres tienen un grado de discapacidad mas severa. La cuarta parte
de las mujeres con discapacidad, mayores de 59 afios, necesitan ayuda para
moverse y para cuidarse. Para los hombres, por el contrario, la discapacidad
severa es menor.

No suele ser habitual en los analisis sobre discapacidad preocuparse por
las diferencias rurales y urbanas. Pero precisamente, dado que el principal
elemento definidor de la discapacidad es la movilidad y teniendo en cuenta
que la movilidad es mas reducida en areas rurales que en urbanas, la situa-
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TaBLA 4

Severidad de la discapacidad. Personas mayores de 59 afios.

Hombres Mujeres Total
Sin discapacidad severa 42,5% 29,3% 34,3%
Movilidad 36,2% 44,8% 41,6%
Cuidados 2,3% 1,3% 1,6%
Movilidad+cuidados 19,1% 24,6% 22,5%

Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracién propia.

cién de discapacidad en areas rurales resulta mas grave. La mayor disper-
sién y la menor cercania de servicios demandan de mayores necesidades
de movilidad en las areas rurales que en las areas urbanas.

Los datos (Vid. tabla 5 y grafico 3) demuestran ademas que la intensidad
de la discapacidad es mayor en las &reas rurales que en las urbanas. A par-
tir de las edades superiores a la 50 las diferencias en tasas de prevalencia
de discapacidad en areas rurales se separan clara y crecientemente de las
areas urbanas. Ello es especialmente cierto para los hombres. Para las mu-
jeres si bien siguen manteniendo la desventaja rural, a partir de edades muy
avanzadas, 85 afios, las tasas se aproximan.

Esta relacién puede parecer a primera vista extrafia y de una manera pre-
cipitada pudiera interpretarse en funciéon de diferencias en calidad de vida
entre las areas rurales y urbanas. Asi se argumentaria que las condiciones
de vida mas duras de las areas rurales producen mayor discapacidad.

Esta interpretacién sin embargo no es correcta. Existe una variable an-
terior que puede ayudar a explicar estas diferencias. Se trata de las dife-
rencias en esperanza de vida. La esperanza de vida en el medio rural es
mas alta que en las ciudades '. Es decir se vive mas en el campo y me-

' Vid. Camarero, L. Gémez, R. y Jiménez, R. (1999): «Morir en el campo y en la ciudad».
En: Revista Internacional de Sociologia. N° 23, pp. 97-129.
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TaBLA 5

Tasas de discapacidad (x1000) para poblaciones rurales y urbanas

Hombres Hombres Mujeres Mujeres
Rural Urbano Rural Urbano

0-4 16,188 20,687 39,855 11,654

5-9 38,513 36,997 25,923 23,247
10-14 20,239 16,437 12,974 14,135
15-19 21,598 27,087 18,531 21,124
20-24 17,302 18,243 8,871 15,936
25-29 55,949 32,492 20,178 16,401
30-34 33,303 34,568 20,462 29,246
35-39 31,991 43,792 51,377 37,262
40-44 37,614 49,912 33,797 44,049
45-49 59,851 55,675 65,889 56,571
50-54 95,313 60,564 108,491 81,591
55-59 108,063 102,169 167,618 97,360
60-64 193,336 159,116 186,714 144,479
65-69 167,098 184,368 225,042 195,727
70-74 241,766 207,570 328,300 296,897
75-79 347,854 331,142 435,484 391,481
80-84 482,588 386,688 538,894 484,808
85-89 651,129 523,883 612,247 651,381
90-94 713,657 539,255 706,192 684,593
95-99 759,705 829,362 930,864 944,994

Rurales: Residentes en municipios menores de 10.000 habitantes.
Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracién propia.
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GRAFICO 3

Tasas (x1000) de discapacidad por tamafio de habitat
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Rurales: Residentes en municipios menores de 10.000 habitantes.
Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracion propia.

nos tiempo en la ciudad. Vivir mas quiere decir estar expuesto a un ma-
yor deterioro fisiolégico. De la misma forma que anteriormente se sefala-
ba que la situacién de discapacidad en las mujeres era mas elevada por
su mayor esperanza de vida, las diferencias urbano-rurales responden a
la misma légica.

Si se observan los tipos de discapacidad (Vid. tabla 6) no se aprecian di-
ferencias entre el medio rural y urbano. Este dato vuelve a fortalecer la ex-
plicacion anterior. Si realmente hubiera diferencias en las condiciones de vida
seria de esperar que hubiera algun tipo de discapacidad mas acusado en al-
guno de los dos habitats. Dentro de las escasas diferencias que se obser-
van tan sélo la movilidad, mayor en el medio rural, alcanza valores cercanos
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TaBLA 6

Tipos de discapacidad por habitat (Mayores de 59 afos)

Rurales Urbanos

Discapacidad para ver 31,1% 33,5%
Discapacidad para oir 29,0% 31,0%
Discapacidad para comunicarse 11,2% 12,1%
Aprender, aplicar conocimientos

y desarrollar tareas 15,3% 15,1%
Desplazarse 40,7% 37,3%
Utilizar brazos y manos 29,7% 31,7%
Desplazarse fuera del hogar 65,4% 63,5%
Cuidarse de si mismo 24,3% 24,1%
Realizar tareas del hogar 47,4% 47,3%
Relacion con otras personas 15,4% 15,6%

Rurales: Residentes en municipios menores de 10.000 habitantes.
Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracion propia.

al 3%. Esta diferencia simplemente muestra la mayor dificultad de movilidad
que existe en el medio rural. Las diferencias en movilidad se hacen algo mas
acusadas si comparamos hombres rurales y urbanos. (Vid. tabla 7). Pero tén-
gase en cuenta que los hogares rurales son por lo general mas amplios y
complejos y a esto afiadase ademas la necesidad de utilizar vehiculo priva-
do como principal medio de movilidad.

En el caso de los hombres la principal diferencia que puede observarse
es en la discapacidad auditiva, mayor en los urbanos que en los rurales,
algo que puede tener relacion con las condiciones de vida en las areas ur-
banas mas ruidosas pero también, con las condiciones laborales en ciertos
sectores industriales.

En el caso de las mujeres las diferencias se observan en las discapaci-
dades visuales; mayores en las mujeres urbanas que en las rurales. La ex-
plicacion también tiene que ver con las condiciones laborales de las muje-
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TaBLA 7

Tipos de discapacidad por habitat y sexo (Mayores de 59 afos)

Hombres Hombres Mujeres Mujeres

Rurales Urbanos Rurales Urbanas
Discapacidad para ver 31,5% 32,3% 30,8% 34,2%
Discapacidad para oir 31,2% 36,3% 27,5% 28,0%
Discapacidad para
comunicarse 11,3% 11,5% 11,0% 12,4%

Aprender, aplicar
conocimientos y desarrollar

tareas 14,1% 12,9% 16,0% 16,3%
Desplazarse 36,6% 30,3% 43,3% 41,3%
Utilizar brazos y manos 28,5% 26,9% 30,5% 34,4%
Desplazarse fuera del hogar 57,1% 54,2% 70,8% 68,7%
Cuidarse de si mismo 23,1% 20,4% 25,1% 26,2%
Realizar tareas del hogar 35,7% 31,4% 55,0% 56,4%
Relacion con otras personas 14,1% 13,1% 16,2% 17,0%

Rurales: Residentes en municipios menores de 10.000 habitantes.
Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracién propia.

res urbanas, mas dedicadas a trabajos de servicios especialmente a traba-
jos administrativos y de oficina. No obstante, téngase presente que en cual-
quier caso estamos hablando de diferencias muy reducidas.

La discapacidad en la infancia

En menores de 6 afios se utiliza el término limitacion antes que el de dis-
capacidad. El motivo estriba en que los menores son poblacion ya de por si
dependiente en la que no pueden establecerse las clasificaciones de disca-
pacidad. Por ejemplo no tiene sentido hablar de dificultades de movilidad o
de cuidado de «si mismo». También hay algunas limitaciones que sélo pue-
den verse en la medida en que se produce el desarrollo del nifio, por ejem-
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GRAFICO 4

Evolucion de las limitaciones infantiles con la edad. Tasas (x100)
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Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracién propia.

plo hablar con dificultad. Por ello, no debe sorprender que el porcentaje de
ninos con limitaciones crezca con la edad. (Vid. tabla 8 y grafico 4).

Las tasas de limitaciones alcanzan a un 4% de los nifios de 5 afios. Es
una cifra importante, casi uno de cada 20 nifios de 5 afos tiene una limita-
cién. No hay diferencias sustantivas entre nifios y nifias hasta los 5 afios,
edad en la que los nifios superan ligeramente en limitaciones a las nifas

El motivo de la importante tasa que se alcanza a los 5 anos y de la dife-
rencia entre nifos y nifias se encuentra explicado rapidamente si nos aden-
tramos en los tipos de limitaciones. (Vid. tabla 9).

Es en las dos ultimas categorias, «hablar con dificultad» y «problemas...
que precisan de cuidados o atenciones especiales» donde se da la ma-
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TaBLA 8

Tasas (x100) de limitaciones infantiles

Total Nifos Nihas

Edad 0 0,7% 0,7% 0,7%
1 1,9% 2,0% 1,7%

2 1,4% 1,5% 1,4%

3 2,4% 2,4% 2,4%

4 2,7% 2,8% 2,7%

5 4,3% 51% 3,5%

Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracién propia.

TaBLA 9

Prevalencia de las limitaciones infantiles por sexo

Retrasos importantes para mantenerse sentado, de pie o empezar

a caminar 0,116%  0,169%
Dificultades importantes para ver 0,156%  0,471%
Ceguera total 0,274%  0,117%
Dificultades importantes para oir 0,394%  0,243%
Sordera total 0,066%  0,190%
Dificultades para mover los brazos o debilidad o rigidez en los brazos  0,018%  0,075%
Dificultades para caminar o debilidad o rigidez en las piernas 0,458%  0,433%
Ataques, rigidez del cuerpo o pérdida del conocimiento 0,034%  0,332%
Dificultades para hacer las cosas como los demas nifios de su edad  0,956%  0,283%
Dificultades por ser un nifio lento o estar alicaido 0,083%  0,081%
Dificultades para comprender érdenes sencillas 0,000%  0,091%
Dificultad para nombrar un objeto 0,214%  0,182%
Hablar con dificultad 1,002%  0,772%
Problemas o enfermedades diagnosticadas que precisan

de cuidados o atenciones especiales 1,106%  0,549%

Menores de 6 anos.
Fuente: INE, 1999. EDDES. Elaboracién propia.
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yor prevalencia y también donde las diferencias entre nifios y nifias son
mayores. Sin embargo al menos la primera, «hablar con dificultad», re-
sulta en algin grado reversible, y por lo tanto estas diferencias pueden
considerarse reversibles. También es importante tener en cuenta que es-
tas tasas relativamente elevadas que se alcanzan a los 5 afilos de hecho
descienden en la adolescencia. Obsérvese en la tabla 1, cémo la disca-
pacidad alcanza su menor nivel entre los 10 y 14 afos. Algunas de es-
tas limitaciones, especialmente la ultima «problemas... que precisan» son
limitaciones que posteriormente pueden convertirse en enfermedades cré-
nicas, pero que la propia persona puede controlar sin necesidad de ayu-
da en la medida en que al llegar a la adolescencia adquiere un grado ma-
yor de autonomia.
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INFANCIA Y DISCAPACIDAD. LAS ORGANIZACIONES
DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Pedro Fernandez Santiago
Profesor Trabajo Social
UNED

1. LA RELEVANCIA DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO EN LA DEFENSA
DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD:
ENTREVISTA Y ESTUDIOS DE CAMPO

El Centro de Investigacion Sobre Autonomia Personal (CIAP) fruto del acuer-
do de colaboracion entre la Universidad Nacional de Educacion a Distancia
(UNED) y el Comité Espafnol de Representantes de personas con Discapaci-
dad (CERMI), propone dentro del marco de la Convencion Internacional de las
Naciones Unidas sobre Derechos Humanos de las personas con Discapacidad,
un trabajo de investigacién sobre la Infancia y la Discapacidad desde diferen-
tes areas o esferas de la realidad de los mismos. Este capitulo forma parte de
dicha investigacion que lleva por titulo «Propuesta de investigacion para el ana-
lisis y estudio sobre Infancia y Discapacidad» y cuyo objetivo general es: «Co-
nocer las necesidades y proponer medidas encaminadas a la adecuada aten-
cion e integracion de los nifios y nifias con discapacidad de nuestro pais».

Para alcanzar tanto dicha finalidad general como las especificas detalladas
en la memoria del proyecto de investigacion, en este capitulo se va a analizar
la opinion de lo que hemos dado en llamar «informantes clave», que no son
otros que algunos de los maximos lideres de las organizaciones encuadradas
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en el Comité de Espanol de Representantes de personas con Discapacidad
(CERMI) y que representan a la amplia gama de personas con discapacidad
en Espanfa. Para ello se han realizado once entrevistas a personas de relevan-
cia de las diferentes organizaciones que trabajan sobre discapacidad centran-
donos tanto en sus opiniones como en sus propuestas de mejora. Las entre-
vistas se han grabado y emitido en TVE-2' (ANEXO 1) en ellas se ha invitado
a participar a diferentes Organizaciones y movimientos asociativos representa-
tivos de la realidad de la discapacidad en Espafa. A continuacion destacare-
mos dichas Organizaciones con una breve explicacion de sus actividades:

1.

La Organizacion Nacional de Ciegos de Espana, ONCE, es una Corpora-
cion de Derecho Publico de caracter social, con personalidad juridica pro-
pia y plena capacidad de obrar creada por Decreto de 13 de diciembre de
1938, que tiene como finalidad la consecucidn de autonomia personal y la
total integracién de las personas con deficiencia visual en la sociedad a
través de la actuacién médica, la atencién educativa, la formacién profe-
sional, la colocacién y empleo y la promocién cultural y social a favor de
sus afiliados. El compromiso de la ONCE se extiende a las personas con
discapacidad del resto del mundo, participando activamente en los foros
internacionales y, muy especialmente, con las asociaciones de ciegos de
América Latina en programas de formacién y empleo, lo que desde 1998
se articula a través de la Fundacién ONCE para América Latina FOAL.

Confederacion Espafiola de Familias de Personas Sordas, FIAPAS,
surge en 1978 para dar respuesta a las necesidades que se les plan-
tean a las familias de las personas con discapacidad auditiva y a los
propios afectados. FIAPAS es una confederacion de ambito nacional,
integrada en la actualidad por 44 entidades (federaciones autonémi-
cas y asociaciones), que constituyen la mayor plataforma de represen-
tacion de los padres y madres con hijos con sordera en Espana.

La Federacion Espafola de Asociaciones de Padres de Autistas, FES-
PAU, naci6 el 24 de Abril de 1994 como respuesta a las inquietudes

' Primera emisién: 27/04/08. Programa 087/07-08. Duracién 23 minutos 10 segundos. Se-
gunda emision: 10/05/08. Programa 092/ 07-08. Duracién 28 minutos 49 segundos.
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de varias Asociaciones de Padres entre las que se encuentran las de
Cadiz, Madrid, Mallorca, Santander, Valladolid y Vitoria. EI mas impor-
tante compromiso que asumié desde su fundacién fue apoyar el es-
fuerzo de las Asociaciones mas pequefas, para entre todas fortalecer
el trabajo de todos en pro de la atencién a las personas autistas. Des-
de el comienzo de su andadura se potencio la presencia de estas Aso-
ciaciones con el fin de asegurar y ampliar su campo de atencién.

. Confederacién Espafola de Organizaciones a favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual, FEAPS, es un conjunto de organizacio-
nes de familiares que defienden los derechos, imparten servicios y son
agentes de cambio social. Creada hace cuarenta anos, esta formada
por padres, madres y familiares de personas con discapacidad inte-
lectual, y cuenta entre sus asociados con personas y entidades cola-
boradoras que apoyan e impulsan sus proyectos. Es un amplio movi-
miento de base civil, articulado en federaciones por comunidades
auténomas. FEAPS ha sido declarada entidad de utilidad publica por
acuerdo del Consejo de Ministros de 20 de marzo de 1970. Esta dis-
tinguida con la Cruz de Oro de la Solidaridad Social por Orden Minis-
terial del 14 de diciembre de 1990. En el afio 2001 FEAPS recibi6 la
Medalla de Plata al Mérito Social Penitenciario.

. Confederacion Estatal de Personas Sordas, CNSE, es una organiza-
cién sin animo de lucro que atiende y canaliza los intereses de las per-
sonas sordas y sus familias en Espafia. Nacida en 1936, la CNSE se
ha ocupado desde su creacion de incentivar el desarrollo y la partici-
pacion social de un colectivo que, histéricamente, ha sido excluido y
marginado de la sociedad. Declarada de interés publico, atiende cual-
quier necesidad relacionada con el colectivo de personas sordas, es-
tén o no afiliadas a las distintas asociaciones y federaciones que la
componen.

. Confederacion Espafiola de Federaciones y Asociaciones de Atencién
a las Personas con Paralisis Cerebral y Afines, ASPACE. La Confede-
racion ASPACE es una entidad sin animo de lucro, declarada de utili-
dad publica, que agrupa a las principales entidades de Atenciéon a la
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Paralisis Cerebral de Espafia. El movimiento de ASPACE tiene un
cuarto de siglo aproximadamente. Algunas asociaciones son algo mas
recientes, otras anteriores: pero, en general, con veinticinco afos de
historia. Surge como un movimiento contestatario, reivindicativo, con
el firme compromiso de corregir situaciones injustas.

La Federacion Espafola de Instituciones para el Sindrome de Down
(DOWN ESPANA), es una Organizacién no Gubernamental (ONG) demo-
cratica, sin &nimo de lucro, declarada de utilidad publica (O.M. 12 enero
1996), y legalmente constituida, inscrita en el Registro Nacional de Asocia-
ciones con el n.2 F. 1.322 (Sec. 2.2) que agrupa a las Instituciones espa-
fiolas que trabajan para mejorar la calidad de vida de las personas con
Sindrome de Down. En cuanto tal, es la Federacién que aglutina a las en-
tidades que prestan servicios a personas con Sindrome de Down y tiene
implantacion en todas las Comunidades Autbnomas. Las Asociaciones y
Centros integrados en la DOWN ESPANA colaboran mediante convenios,
con la Administraciéon en la prestacion de servicios especializados a per-
sonas con Sindrome de Down. DOWN ESPANA es miembro del CERMI,
y ocupa una de las vocalias del Comité Ejecutivo de dicho organismo.

La Confederaciéon de Asociaciones de Padres Protectoras de Perso-
nas con Autismo del Estado Espafiol, Autismo Espanfa, fue constitui-
da en la ciudad de Madrid el 23 de enero de 1994, en una entidad be-
néfico social de ambito estatal sin fines lucrativos.

. Confederacién Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y Orga-
nica, COCEMFE, es una Organizacién No Gubernamental, sin &nimo de
lucro que se constituyé en 1980. Su objetivo es aglutinar, fortalecer, for-
mar y coordinar los esfuerzos y actividades de las entidades que traba-
jan a favor de las personas con discapacidad fisica y organica para de-
fender sus derechos y mejorar su calidad de vida. COCEMFE representa
al colectivo de personas con discapacidad fisica y organica ante la Ad-
ministracién, la empresa privada y la sociedad. La entidad congrega a
mas de 1.300 organizaciones divididas en Confederaciones Autonémi-
cas, Entidades Nacionales y Federaciones Provinciales que a su vez,
agrupan a las diferentes asociaciones locales.
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10. La Confederacion Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Perso-

11.

nas con Enfermedad Mental (FEAFES) es la Confederacién Espafo-
la que agrupa, desde 1983, a las federaciones y asociaciones de per-
sonas con enfermedad mental y a sus familiares de todo el territorio
nacional. La mision de FEAFES es la mejora de la calidad de vida
de las personas con enfermedad mental y de sus familias, la defen-
sa de sus derechos y la representacion del movimiento asociativo.
FEAFES se define como un movimiento eminentemente reivindicati-
vo que trabaja en los diferentes foros y entidades a los que tiene ac-
ceso.

La Fundacién Iberoamericana DOWN 21 es una entidad sin animo
de lucro de nacionalidad espafola que desea proyectar sus activida-
des a todo el territorio nacional y a los paises de habla espafola. Tie-
ne por objeto promover la asistencia e inclusion social de las perso-
nas con sindrome de Down o con otras discapacidades intelectuales,
con o sin enfermedades fisicas asociadas, a través de sus diversas
acciones, programas y proyectos.

Este trabajo se realiza con los «totales» de las entrevistas realizadas y
en ellas se plantean tres preguntas:

1.
2.
3.

Dificultades detectadas con relacién a la Infancia y Discapacidad
Soluciones propuestas por las Entidades en dicha materia.

Visién de las diferentes Organizaciones ante las dificultades que se en-
cuentran con la puesta en marcha y aplicacion de la Ley de Autono-
mia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia.

Los diferentes participantes entrevistados y representantes de las organi-
zaciones mencionadas con anterioridad son:

1.

2.

Dofia Ana Pelaez. Miembro del Comité Infancia. Unién Mundial de
Ciegos.

Don Javier Tamarit Cuadrado. Responsable de calidad de FEAPS.
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Dofia Maria José Alonso. Presidenta de ALEPH y Jefa de Area Ju-
ridica Canal DOWN 21.

Don Agustin Matia Amor. Gerente DOWN Espafa.
Dofa Maite Lasala. Presidenta Confederacién ASPACE.

Dofa Adelaida Fisas. Presidenta Federacion Espafola Padres de Ni-
fios con Cancer.

Dofia Rosa Ruiz. Gerente Confederacion Espafola de Agrupaciones
de Familiares y Personas con Enfermedad Mental.

Dofia Mar Amate. Directora Gerente Confederacién de Personas Sordas.
Donia Isabel Bayonas. Presidenta Organizacion Mundial del Autismo.
Don Antonio de la Iglesia. Presidente Autismo Espafa.

Por parte de la UNED:

Dr. Rafael Junquera de Estéfani.

Dr. Pedro Fernadndez Santiago.

2. INFANCIA Y DISCAPACIDAD

En la Sociedad Global Mundial y con relacion al reconocimiento y la pro-
teccion de los derechos y necesidades de los menores, existen ciertas ba-
ses de proteccién internacional: La Convencién sobre los Derechos del Nifio,
adoptada por la Asamblea General de Naciones Unidas el 20 de noviembre
de 1989; la Cumbre de del Milenio celebrada en septiembre del afio 2000
por la Organizacién de Naciones Unidas y el Documento elaborado por la
Asamblea General de Naciones Unidas que en sesion especial elaboré el
documento con titulo «Un mundo apropiado para los Nifios», y ya concreta-
mente sobre el tema de analisis de este trabajo, la Convencién Internacio-
nal sobre Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas
ratificada por nuestro pais en marzo de 2007.
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Un mundo digno para los nifios y adecuado para su desarrollo, es un mun-
do sostenible en el sentido social y ecolégico, y ademas de salvaguardar su
propio bienestar es la mejor garantia para la paz, la prosperidad y la segu-
ridad en el futuro (Vicente Giménez T, 2007) 2.

Cuando nos planteamos trabajos de investigacion sobre el «amplio con-
cepto de discapacidad», concurre sistematicamente o aparece inevitable-
mente uno de los grandes efectos que sobre las personas con discapaci-
dad persisten, y que no es otro que la invisibilidad °. Esta invisibilidad se
traduce en ocaciones en medidas generalistas que no encuadran las dife-
rentes discapacidades con sus respectivas particularidades. Por otro lado,
cuando hablamos de discapacidad se hace de un «totum revolutum». Pues
bien, para poder aclarar qué es este concepto de discapacidad, comenza-
remos en el afno 1980 la Organizacion Mundial de la Salud creé una cla-
sificacion general de la discapacidad. Esta clasificaciéon planteaba una vi-
siéon que abarcaba desde los origenes médicos y de salud hasta las
manifestaciones de la vida humana en sus aspectos sociales, econémicos,
politicos, laborales, culturales, de ocio, etc., es decir, una vision mas alla
de la visién de enfermedad. A esta clasificaciéon se la denominé «Clasifi-
cacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM)>».

Desde el CIDDM se plantea la discapacidad en términos generales y par-
tiendo desde la enfermedad o trastorno, que se exterioriza en una deficien-
cia que puede ser corporal, fisiolégica u organica, manifestada en una res-
tricciéon en la actividad del individuo, y que supone una situacién

2 Vicente Giménez, T. (2007): En Escoda, E., Guillé J. (Coords.) Objetivos de Desarrollo del
Milenio y los derechos de la infancia y la adolescencia, Save the Children. Valencia

® UNICEF (2005): Excluidos e invisibles. Estado Mundial de la Infancia 2006. Nueva York:
Cientos de millones de nifios y nifias son victimas de graves formas de explotacion y discrimi-
nacién y son virtualmente invisibles para el mundo. Sus derechos a una infancia segura y sana
resultan dificiles de proteger. Se examina la situaciéon de los nifios y nifias mas vulnerables del
mundo. Estos nifios y nifias se encuentran muy lejos del alcance de las campanas dedicadas
al desarrollo, y suelen pasar desapercibidos en los debates publicos y la legislacién, asi como
en las estadisticas y los reportajes de los medios de comunicacién. El informe sostiene que
aquellas sociedades que valoren el bienestar de la infancia y su propio futuro no deben tole-
rar que persista esta situacién.
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desventajosa, derivada de las deficiencias o discapacidades, que limitan o
impiden participar o desempefiar actividades en alguna o algunas de las ma-
nifestaciones de la vida humana.

El caracter médico y el que algunas de las definiciones que en la CIDDM
implicaban ciertas connotaciones negativas, hizo que la OMS sometiera esta
clasificacion a una revision, que después de diez afios se plasmé en la llama-
da CIDDM-2 o CIF, con lo cual su nomenclatura pasa a ser Clasificacion Inter-
nacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF, 2001).

La pretension de la OMS, con esta nueva clasificacién, es proporcionar
un lenguaje unificado y estandarizado que sirva como punto de referencia
para la descripcion de la salud y los estados relacionados con la salud. Toma
en cuenta los aspectos sociales y documenta la repercusién del entorno so-
cial y fisico, poniendo todas las enfermedades y los problemas de salud en
pie de igualdad con independencia de sus causas, e igualmente incluye los
factores medioambientales, dada la interaccion que éstos producen en los
estados de salud como factores de comprension, andlisis y estudio.

La aplicacion de las calificaciones recogidas en la CIF dota de fundamen-
to a las referencias y descripciones, necesarias y complementarias, y con
ello logra una visién global que refleja de forma rigurosa la amplitud y hete-
rogeneidad del hecho de la dependencia. Las tres escalas que miden e iden-
tifican y que son de uso comun en CIF son:

» Una escala para Funciones y Estructuras corporales, que valora las deficien-
cias, entendidas como problemas en las funciones o estructuras corporales
y que por tanto son alteraciones en la condicion de salud de la persona.

» Utiliza otra escala para Actividades y participacion, con la que califica
las limitaciones en la capacidad para realizar una actividad y las restric-
ciones en la participacion de la persona.

» Por ultimo, la escala de los factores contextuales, sélo desarrollada en
el campo de los factores ambientales, ambiente fisico, social y actitudi-
nal en el que las personas viven y desarrollan sus vidas en una conti-
nda relacion interactiva.
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Resulta evidente que las limitaciones de las personas con discapacidad que
presentan por ejemplo disfunciones en la vista, no son idénticas a las que pre-
sentan limitaciones como consecuencia de disfunciones producidas por limi-
taciones de movilidad, sordera, patologias mentales, etcétera. Pues bien, uno
de los colectivos mas invisibles es el del grupo de los nifios/as con discapa-
cidad, independientemente del origen o clase de disfuncion.

Esta afirmacién se sostiene en las limitadas aportaciones de investigacién
cientifica de las llamadas «enfermedades raras», en las casi nulas medidas
sociales publicas que se toman para la adecuada integracién y normaliza-
cion de los nifios y niflas con discapacidad. Parece que éstas se quieran
hacer descansar en lo que hasta ahora ha sido el Unico recurso social que
los ha atendido, la familia.

En este sentido, tiene una gran importancia para el inicio de medidas so-
ciales las presiones que realizan las diferentes asociaciones de familiares
de afectados; podria parecer que sin presién los estamentos publicos no
respondieran. Esto no quiere decir que no se tomen medidas, se toman,
pero en muchos de los casos sin contar con los afectados, en otros mu-
chos de los casos las medidas que se toman son de tipo generalista sin
entender de particularidades. Integracion y normalizacién si, pero en con-
diciones adecuadas, integrar la diversidad es normalizar la misma. Todos
somos ciudadanos con los mismos derechos y deberes, pero con el dere-
cho a ser diferentes y no por ello rechazados, olvidados y no tomados en
cuenta.

De lo hasta el momento escrito puede parecer que se desprenda una
vision negativa de las medidas y pasos realizados hasta el momento en
materia de integracion y normalizacién de la discapacidad, por el contra-
rio, en los ultimos treinta afios de consolidacién de la democracia y de los
derechos que se contemplan en nuestra Carta Magna para todos los ciu-
dadanos, asi como la diferente legislacién promulgada y la firma de con-
venios internacionales que posteriormente iremos desgranando, confirman
que se ha avanzado en la integracion y visibilizacion de unos determina-
dos factores como son las discapacidades y las personas con discapa-
cidad. Se han dado importantes pasos para conseguir la gran meta de
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derechos para todos sin distincién. Aun asi, queda mucho camino por an-
dar para alcanzar las metas y objetivos de la Convencién Internacional so-
bre Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas ra-
tificada por nuestro pais en marzo de 2007.

3. LOS DERECHOS DEL MENOR. MARCO NORMATIVO NACIONAL
E INTERNACIONAL

Relacionado con lo anterior, la Convencién sobre Derechos del Nifio de
Naciones Unidas fue aprobada por la Asamblea General en noviembre de
1989 y ratificada casi de inmediato por 192 paises. En ella se incluyen los
derechos civiles y politicos, los derechos econémicos, sociales y culturales,
situacién que obliga a los Estados a incorporar a sus respectivas legislacio-
nes el contenido de la Convencién de Derechos del Nifio y por otro lado a
la rendicién de cuentas ante los érganos competentes de Naciones Unidas.
En dicha Convencion se incluyen los siguientes principios:

* No-discriminacién
+ Supervivencia y desarrollo
* Interés superior del nifio

« Derecho a ser escuchados

En su articulo 2 se recoge que se respetara y asegurara la aplicacién de
los derechos enunciados en la presente Convencién sin distincion alguna,
independiente de su raza, el color, el sexo, el idioma, la religién, la opinién
politica o de otra indole, el origen nacional, étnico o social, la posicién eco-
némica, los impedimentos fisicos, el nacimiento o cualquier otra condicién
del nifio, de sus padres o de sus representantes legales. Del mismo modo
se garantizan las medidas oportunas para que el nifio se vea protegido con-
tra toda forma de discriminacién o castigo por causa de la condicion, las ac-
tividades, las opiniones expresadas o las creencias de sus padres, tutores
o de sus familiares.
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Por su parte el articulo 3.1 se dice que todas las medidas concernientes a los
nifios y nifias que tomen las instituciones publicas o privadas de bienestar social,
los tribunales, las autoridades administrativas o los 6rganos legislativos tendran
como consideracion primordial el interés superior del menor. El articulo 6.1 se re-
conoce que todo nifio tiene derecho intrinseco a la vida, y en el articulo 12 se
recoge el derecho del nifio a ser escuchado en funcién de la edad y madurez,
ya sea directamente o por medio de un representante o de un érgano apropia-
do, en consonancia con las normas de procedimiento de la ley nacional.

Por la importancia que para el objeto de andlisis, y por los temas que en
este capitulo se van a abordar, tienen que destacarse como normas vertebra-
doras de las politicas de discapacidad en Espafa la Ley 13/1982 de 7 de abiril
de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI) y la Ley 51/2003 de 2 de di-
ciembre de igualdad de oportunidades no-discriminacién y accesibilidad de las
personas con discapacidad (LIONDAU). Destacaremos algunos de los referen-
tes mas importantes que sobre infancia se recogen en ellas.

La primera en su Titulo 1 sobre los principios generales, en su articulo 1
refiere: «Los principios que inspiran la presente Ley se fundamentan en los
derechos que el articulo 49 de la Constitucion reconoce, en razén de la dig-
nidad que les es propia, a los disminuidos en sus capacidades fisicas, psi-
quicas o sensoriales para su completa realizacion personal y su total inte-
gracion social, y a los disminuidos profundos para la asistencia y tutela
necesarias» del mismo modo en su Titulo tres sobre la prevencion de las
minusvalias y en su articulo 9.3, se refiere que: «En dichos planes se con-
cedera especial importancia a los servicios de orientacion y planificacion fa-
miliar, consejo genético, atencion prenatal y perinatal, deteccién y diagnos-
tico precoz y asistencia pediatrica, asi como a la higiene y seguridad en el
trabajo, a la seguridad en el trafico vial, al control higiénico y sanitario de
los alimentos y a la contaminacion ambiental. Se contemplaran de modo es-
pecifico las acciones destinadas a las zonas rurales».

Siguiendo esta Ley en el Titulo sexto sobre la rehabilitacién, en su arti-
culo 19.1 se indica que: «La rehabilitacion médico-funcional, dirigida a do-
tar de las condiciones precisas para su recuperacion a aquellas personas
que presenten una disminucion de su capacidad fisica, sensorial o psiqui-
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ca, debera comenzar de forma inmediata a la deteccion y al diagnostico de
cualquier tipo de anomalia o deficiencia, debiendo continuarse hasta conse-
guir el maximo de funcionalidad, asi como el mantenimiento de ésta»

Por su parte la Ley 51/2003 en el momento de su promulgacién recoge en
la Exposicion de motivos que «Transcurridos mas de veinte afios desde la pro-
mulgacion de la Ley de Integracion Social de los Minusvalidos, sin poner en
cuestion su vigencia, se considera necesario promulgar otra norma legal, que
la complemente y que sirva de renovado impulso a las politicas de equipara-
cion de las personas con discapacidad. Dos razones justifican esta nueva Ley:
la persistencia en la sociedad de desigualdades (...) y a los cambios opera-
dos en la manera de entender el fendmeno de la discapacidad y consecuen-
temente la aparicion de nuevos enfoques y estrategias». En funcién de la ne-
cesidad de disefar y poner en marcha estrategias de intervencién que operen
sobre las condiciones personales y ambientales se desarrollaran dos vias: La
lucha contra la discriminacion, y la de accesibilidad universal. En el Capitulo
primero y en su articulo 2 se recoge que esta Ley se inspira en los principios
de vida independiente, accesibilidad universal, disefio para todos, dialogo ci-
vil y transversalidad de las politicas en materia de discapacidad. También en
esta Ley entre las medidas de accién positivas para con la familia, en su ar-
ticulo nueve, recoge que podran consistir en apoyos complementarios y nor-
mas, criterios y practicas mas favorables.

Como consecuencia del envejecimiento de nuestra poblacién y de la in-
cidencia que el envejecimiento tiene respecto a la dependencia de nuestros
mayores, asi como la que se refiere a la atencion de las personas con dis-
capacidad, el gobierno del Estado Espanol impulsé el Proyecto de Ley de
Atencion a la Dependencia, asumiendo uno de los mayores retos que nues-
tra politica social ha acometido desde la instauracion de la democracia.

En la Ley de promocién de la autonomia personal y atencién a las perso-
nas en situacién de dependencia, en el punto uno de la Exposicién de moti-
VoS recoge «la atencion a las necesidades de las personas en situacion de
dependencia constituye hoy en todos los paises desarrollados uno de los re-
tos de la politica social, que requiere una respuesta firme por parte de las Ad-
ministraciones Publicas. El reto no es otro que atender a las personas que,
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por encontrarse en situacion de especial vulnerabilidad, necesitan de apoyos
para ejercer sus derechos de ciudadania, acceder a los bienes sociales y des-
arrollar las actividades mas esenciales de la vida diaria (...) la combinacion de
factores demograficos, médicos y sociales ha llevado a incremento a las ne-
cesidades de atencion a la dependencia en nuestro pais...», del mismo modo
se hace referencia al porcentaje del 9% que representa la poblaciéon con dis-
capacidades en Espafa. Pero tal vez uno de los retos a los que se deberia
prestar atencién con mas detenimiento en el entramado de la Ley de Autono-
mia Personal y la Dependencia, es la Infancia y la Discapacidad. Por ello esta
investigacion trata de centrar la atencion en este colectivo, con el fin de co-
nocer los déficit y necesidades que pese a la buena voluntad del legislador
se puedan producir. Ya en una obra reciente * se mencionaban algunas de las
dificultades que la aplicacién de dicha Ley podria tener como son:

1. Las competenciales.

2. Las relacionadas con la coordinacion entre los diferentes Organos gesto-
res implicados en los diferentes niveles: Estatales Autonémicos y Locales.

3. Las generadas por una inadecuada solucion a la participacion de los
usuarios en la toma de decisiones.

4. Las relacionadas con el mantenimiento del sistema y la seguridad pre-
supuestaria para el igualitario tratamiento de las personas con depen-
dencia, residan éstas donde residan del territorio espafiol, Comunidad
Auténoma, Ayuntamiento, espacio rural o urbano, etcétera.

5. Las relativas a la regulacién de las adecuadas compensaciones eco-
ndémicas para familiares que previamente perciben pensiones contri-
butivas 0 no contributivas y que desarrollan actividades en materia de
dependencia.

* Fernandez Santiago, P (2008). “Formacion y Cualificaciéon de profesionales y cuidadores en
la ley de promocién de la autonomia personal y atencién a las personas en situaciéon de depen-
dencia” Las Dimensiones de la Autonomia Personal. Perspectiva de la Ley 39/2006. Edicion a
cargo de Luis Cayo Pérez Bueno y Oscar Moral Ortega, Coleccién Telefonica Accesible n.2 7,
Edt. Cinca S.A, 2008, Madrid.
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6. Las encaminadas a desarrollar una uniforme y adecuada formacién y
cualificacion de profesionales y personal de atencién directa a los
usuarios.

Superar estas y otras que se puedan producir es uno de los grandes re-
tos que tiene la aplicacion de esta Ley. Tomando la infancia como grupo,
nos encontramos que éstos seran la generacion que mantendran y construi-
ran el futuro, no obstante y sobre todo en las edades tempranas son una
de las poblaciones mas vulnerables dado que sobre ella van a recaer las
carencias e ineficacias y desigualdades de nuestros sistemas de atencion
social. La Politica Social de nuestro pais tiene la responsabilidad de garan-
tizar el pleno desarrollo integral de esta poblacion, siendo los nifios y nifias
y sus familias el punto crucial para la aplicacion y disefio de dichas politi-
cas. El desarrollo del menor es un proceso en el que diferentes factores de
indole bio-psico-social van a intervenir.

En cuanto a la Convencion Internacional sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad, el 13 de diciembre de 2006 se ha aprobado en ella,
y asumida por todos los Estados que la suscriben, la obligacion de realizar
las modificaciones legislativas necesarias en el ambito nacional para imple-
mentar las obligaciones legales derivadas de este nuevo instrumento inter-
nacional, indicando que dicho instrumento tenga una labor didactica y como
consecuencia se divulgue como herramienta juridica y de utilidad para el
ambito de los movimientos asociativos relacionados y sus familias. Asimis-
mo ha de servir como elemento para que se incorpore a los curriculos edu-
cativos la perspectiva de la discapacidad, asi como las consecuencias y de-
rivaciones dentro de los diferentes programas académicos y principalmente
se indican: Derecho, Arquitectura, Ciencias Politicas, Psicologia, Urbanismo,
etcétera.

En el articulo cuatro. Obligaciones generales, en su punto f se indica: «/a
necesidad de emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bien-
es, servicios equipo e instalaciones de disefio universal, (...) que requieran
la menor adaptacion posible y el menor costo para satisfacer las necesida-
des especificas de las personas con discapacidad, promover su disponibili-
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dad y uso, y promover el disefio universal en la elaboracion de normas y di-
rectrices».

Especificamente y de importancia para esta propuesta es el articulo 7. Ni-
fos y nifas con discapacidad, que refiere:

1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para ase-
gurar que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plena-
mente de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en
igualdad de condiciones como los demas nifios y nifas.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con
discapacidad, una consideracion primordial sera la proteccion del in-
terés superior del nifio.

3. Los Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifias con dis-
capacidad tengan derecho a expresar su opinion libremente sobre
todas las cuestiones que les afecten, opinién que recibira la debi-
da consideracion teniendo en cuenta su edad madurez, en igual-
dad de condiciones con los demas nifios y nifias, y a recibir asis-
tencia con arreglo a su discapacidad y edad para poder ejercer ese
derecho.

Con relacién a este articulo, y siguiendo las observaciones especificas
que sobre los articulos 15 a 25 del borrador se hacen por parte del grupo
de trabajo de dicha Convencién, publicado en el excelente libro «Derechos
de las personas con discapacidad: La Convencién Internacional de las Na-
ciones Unidas»®. En el mismo se refiere que practicamente se ha copiado
el articulo 23 de la Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos del
Nifo, y que utilizando la propuesta del Internacional Disability Caucus, se
recojan las propuestas relativas a los Nifios con discapacidad, algunas de
las cuales continuacién se detallan:

5 Cabra de Luna. M.A; Bariffi, F.; Palacios, A. (Coordinadores) (2007). Derechos de las per-
sonas con discapacidad: La Convencién Internacional de las Naciones Unidas, Ed. Centro de
Estudios Ramén Areces, Madrid.
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1. Los Estados Partes deberan asegurar que los nifios con discapacidad
puedan disfrutar de una vida plena y participativa en condiciones que
garanticen la dignidad, la independencia y faciliten su implicacién ac-
tiva en su comunidad, en la sociedad y en todas las esferas de la vida.

2. Con relacion a los nifios con discapacidad y sus familias, los Estados
deberan comprometerse a: Disponer de programas de intervencion
precoz, desarrollados en asociaciéon con los padres, que promuevan
el desarrollo éptimo de los nifios con discapacidad, brindar asesora-
miento, informacion servicios y apoyo a los nifios con discapacidad y
a sus familiares, para asegurar que sean susceptibles de ser cuida-
dos por parte de su familia, que sean participantes activos en la vida
familiar, y que se les permita su plena inclusion, e igualdad de opor-
tunidades. Realizar todo esfuerzo posible para brindar un cuidado al-
ternativo dentro de la familia mas lejana cuando la familia inmediata
no puede hacerse cargo del cuidado del nifio con discapacidad, o en
cuyo defecto dentro de la comunidad. Asegurar que los nifios con dis-
capacidad no sean institucionalizados por motivos de su discapacidad.

Siguiendo con la Convencion, en su articulo 19 se insta a los Estados Par-
te a que establezcan las medidas oportunas para conseguir que: Las perso-
nas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia
y ddnde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demas, y no se
vean obligados a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico. A que las
personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asis-
tencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, in-
cluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y
su inclusién en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de
ésta, y del mismo modo a que las instalaciones y los servicios comunitarios
para la poblacion en general estén a disposicion, en igualdad de condiciones,
de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades.

Respecto a la salud, el articulo 25 apartado ¢ se sefiala que: los Estados
Parte proporcionaran los servicios de atencion a las personas con discapa-
cidad lo mas cerca posible, incluso en las zonas rurales.
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Como deberia traslucirse de estas paginas, la voluntad de intervencién en
materia de discapacidad por parte del legislador en la actualidad es incues-
tionable, existe una clara voluntad por integrar y cumplir y hacer cumplir las
leyes que para tal fin se aprueban, otra cosa bien diferentes es que la apli-
cacion de esta voluntad cumpla con las necesidades reales de la poblacion
a la que va dirigida, tal vez y es importante que se resalte, no se cuenta con
la poblacién a las que se dirigen las medidas y cuando se hace, los cambios
que éstos proponen conllevan arduas negociaciones en las que por el cami-
no se abandonan algunas medidas que por su importancia no deberian de-
jarse de lado. Prioridades, oportunidad, coyuntura politica, presupuestos y un
largo etcétera suelen ser los argumentos que se arguyen.

Los conceptos de prioridad, oportunidad, circunstancias favorables, mo-
mento economico, situacion politica favorable, y un largo etcétera, importu-
nan la adecuada puesta en marcha de medidas necesariamente globaliza-
doras de las necesidades de quien se quiere atender. Esta claro que toda
aplicacion legislativa en materia de politica social conlleva un gasto publico,
legislar sin contar previamente con la carga impositiva o recursos econdémi-
€os necesarios es «un canto al sol». Puede parecer que la vision del legis-
lador no cumpla la necesaria vision globalizadora y se dirija al mas amplio
espectro de la poblacion y no al total de la misma, esto parece desprender-
se de las inajustadas medidas compensatorias entre poblaciéon rural y urba-
na y las derivadas de la necesaria supervision y evaluacion de resultados e
inversion entre las diferentes Comunidades Auténomas de nuestro pais.

Es facil preguntarse en muchos momentos ¢ cuanta gente cualificada exis-
te en nuestro pais para cumplir con las necesidades formativas pongamos
como ejemplo de los menores enfermos que estan siendo atendidos en los
ambitos hospitalarios de nuestra red publica? Existen, y estan bien cualifi-
cados; ¢ pero cuantos de ellos saben el leguaje de los signos?, ;cuantos de
ellos estan cualificados y entienden las necesidades de los nifios/as autis-
tas?, ¢cuantos saben braille? Y asi un largo etcétera, por todo esto nos po-
driamos preguntar: ¢los nifios con discapacidad no enferman?

Se legisla, se favorece la integracion, se desea atender a todos, pero no
se ve a la totalidad de los ciudadanos y mucho menos a la totalidad de las
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necesidades que estos ciudadanos plantean, tal vez si contaran con ellos, tal
vez si contaran con los que mas cerca de ellos estan, los que recogen y re-
conocen sus necesidades, sus circunstancias vitales y sus singularidades, las
medidas que irian dirigidas a todos y todas las personas desde la perspecti-
va de la integracion, valorando las capacidades y la necesaria atencién indi-
vidualizada de cada uno de ellos. Globalizacién si, pero desde la perspectiva
de atencion integral de todos, tomado en cuenta que entre lo global esta lo
particular, lo individual, la diferencia, lo que hace que esta sociedad no sea
monocorde sino atractivamente compleja y diferente.

4. FAMILIA Y DISCAPACIDAD: SOCIALIZACION

El articulo 154 del Cdédigo Civil espanol, establece por una parte que:
«la patria potestad se ejercera siempre en beneficio de los hijos, de acuer-
do con su personalidad» y por otra, que: «si los hijos tuvieren suficiente jui-
cio deberan ser oidos siempre antes de adoptar decisiones que les afec-
ten», en el mismo articulo se establecen una serie de deberes que los padres
han de cumplir para la satisfaccion del derecho del menor como es «velar
por ellos, tenerlos en su comparia, alimentarlos, educarlos y procurarles una
formacion integral».

Para sobrevivir, los seres humanos necesitan de la ayuda de los adultos
durante un periodo de tiempo relativamente largo. Este hecho ha llevado a
todas las sociedades a organizarse en torno a grupos de personas que ge-
neralmente conocemos bajo el nombre de familia. Dada la ingente cantidad
de modalidades que los diferentes grupos humanos han inventado para or-
ganizar su convivencia, podriamos afirmar que la familia se esta constante-
mente redefiniendo, «la familia es un grupo humano de especial importan-
cia para el desarrollo psicosocial de los nifios. Las relaciones y los vinculos
que se establecen durante la infancia u la adolescencia dentro del grupo fa-
miliar van a influir en gran medida en el desarrollo y calidad de los lazos
afectivos que se generen y mantengan a lo largo de la vida (...) En la fami-
lia confluyen individuos con caracteristicas propias que van evolucionando
tanto en su dimension de seres independientes, como en su faceta de miem-
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bros de la misma. En este sentido, la familia constituye un contexto de so-
cializacion y de desarrollo no sélo para los hijos sino también para los pa-
dres» (Martinez Borda, 2007) °.

Siguiendo con este tema y para un adecuado desarrollo psicosocial del me-
nor, seguiremos las aportaciones que sobre este tema desarrolla Erikson ’.

Erik Erikson sostuvo que los menores se desarrollan en un orden prede-
terminado. Estaba interesado en cdmo los nifios se socializan y como afec-
ta a su sentido de identidad personal. La teoria de Erikson del desarrollo
psicosocial esta formada por ocho etapas distintas, cada una, con dos re-
sultados posibles.

Segun esta teoria, la terminacién exitosa de cada etapa da lugar a una
personalidad sana y a interacciones acertadas con los demas. El fracaso a
la hora de completar con éxito una etapa puede dar lugar a una capacidad
reducida para terminar las otras etapas, y por lo tanto, a una personalidad
y un sentido de identidad personal menos sanos.

Confianza frente a desconfianza: Desde el nacimiento hasta la edad de
un ano, los ninos comienzan a desarrollar la capacidad de confiar en los de-
mas basandose en la consistencia de sus cuidadores (generalmente las ma-
dres y padres). Si la confianza se desarrolla con éxito, el nifio/a gana con-
fianza y seguridad en el mundo que le rodea y es capaz de sentirse seguro
incluso cuando esta amenazado. No completar con éxito esta etapa puede
dar lugar a una incapacidad para confiar, y por lo tanto, una sensacién de
miedo que puede dar lugar a ansiedad, a inseguridades, y a una sensacién
excesiva de desconfianza en el mundo.

Autonomia frente verglenza y duda: Entre el primer y el tercer afo, los
ninos comienzan a afirmar su independencia, alejandose de su entorno de
confianza, escogiendo con qué juguete jugar, y haciendo elecciones sobre

¢ Martinez, R., (2007). El nifo y su familia desde una perspectiva psicosocial, en Barranco,
M.2 C.; Garrido, M.2. I. y Guillé, J. (2007) El Derecho del nifio a vivir en su propia familia; Ed.
Exilibris, S.L, Madrid.

7 Erikson, E (2000). El ciclo vital completado, Ed. Piados Ibérica, Barcelona.
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lo que quiere usar para vestir, lo que desea comer, etc. Si se anima y apo-
ya la independencia creciente de los nifios en esta etapa, se vuelven mas
confiados y seguros respecto a su propia capacidad de sobrevivir en el mun-
do. Si los critican, controlan excesivamente, o no se les da la oportunidad
de afirmarse, pueden volverse excesivamente dependientes de los demas,
carecer de autoestima, y tener una sensacién de verglienza o dudas acer-
ca de sus propias capacidades.

Iniciativa frente a culpa: De los tres afios y hasta los siete, los nifios se
imponen o se hacen valer con mas frecuencia. Comienzan a planear activi-
dades, inventan juegos, e inician actividades con otras personas. Con lo cual
y si se les da la oportunidad, los nifios desarrollan una sensacion de inicia-
tiva, y se sienten seguros de su capacidad para dirigir a otras personas y
tomar decisiones. Por el contrario, si se les frustra con la critica o el control,
los menores desarrollaran un sentido de culpabilidad, que les puede hacer
sentirse como un fastidio para los demas y por lo tanto, seguiran siendo se-
guidores, con falta de iniciativa.

Industriosidad frente a inferioridad: Desde los seis anos hasta la puber-
tad, los nifos comienzan a desarrollar una sensacién de orgullo en sus lo-
gros. Inician proyectos, los siguen hasta terminarlos, y se sienten bien por
lo que han alcanzado. Durante este tiempo, los profesores desempefian un
papel creciente en el desarrollo del nifio. Si se anima y refuerza a los nifios/as
en sus iniciativas, comienzan a sentirse habiles y tener confianza en su ca-
pacidad para alcanzar metas. Si en esta etapa no se anima y es limitada
por los padres o profesores, el nifo/a comienza a sentirse inferior, dudando
de sus propias capacidades Yy, por lo tanto, puede no alcanzar todo su po-
tencial.

Identidad frente a confusiéon de papeles: Durante la adolescencia, la transi-
cién de la nifiez a la edad adulta es sumamente importante. Los nifios se vuel-
ven mas independientes, y comienzan a mirar el futuro en términos de traba-
jo, relaciones, familias, vivienda, etc. Durante esta etapa, exploran las
posibilidades y comienzan a formar su propia identidad basandose en el re-
sultado de sus aprendizajes. Si esto se viera obstaculizado, puede dar lugar
a una sensacion de confusiéon sobre si mismos y su papel en el mundo.
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Intimidad frente a aislamiento: En la adultez temprana, aproximadamente
desde los veinte a los veinticinco afos, las personas comenzamos a rela-
cionarnos mas intimamente con los demas. Comenzamos las relaciones que
conducen hacia compromisos mas largos con alguien que no es un miem-
bro de la familia. Completar con acierto esta etapa puede conducir a rela-
ciones satisfactorias y aportar una sensacion de compromiso, seguridad, y
preocupacion por el otro dentro de una relacién. Evitar completar con pleni-
tud esta etapa, temiendo el compromiso y las relaciones, puede conducir al
aislamiento, a la soledad, y a veces a la depresion.

Generatividad frente a estancamiento: Durante la edad adulta media, en
una etapa que dura desde los veinticinco hasta los sesenta afios aproxima-
damente, establecemos nuestras carreras, establecemos una relacién, co-
menzamos nuestras propias familias y desarrollamos una sensacién de ser
parte de algo mas amplio. Aportamos algo a la sociedad al criar a nuestros
hijos/as, ser productivos en el trabajo, y participar en las actividades y orga-
nizacién de la comunidad. Si no alcanzamos estos objetivos, nos quedamos
estancados y con la sensacién de no ser plenos y productivos.

No alcanzar satisfactoriamente la etapa de generatividad da lugar a un
empobrecimiento personal. El individuo puede sentir que la vida es mono6-
tona y vacia, y que envejece sin cumplir sus expectativas. Son personas que
han fracasado en las habilidades personales para hacer de la vida un trans-
currir creativo de experiencia y se pueden convertir en apaticos y cansados.

Integridad del yo frente a desesperacion: Mientras envejecemos y nos jubi-
lamos, tendemos a disminuir nuestra productividad, y exploramos la vida como
personas jubiladas. Durante este periodo contemplamos nuestros logros y po-
demos desarrollar sensaciones de integridad si consideramos que hemos lle-
vado una vida acertada. Si vemos nuestras vidas como improductivas, nos
sentimos culpables por nuestras acciones pasadas, 0 consideramos que no
logramos nuestras metas en la vida, nos sentimos descontentos con la vida,
apareciendo la desesperacién, que a menudo da lugar a depresion.

Por otra parte y siguiendo con la familia recogemos una idea que nos pa-
rece importante «El ideal de familia nuclear cerrada se ha desmoronado; sin
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embargo, esto no significa necesariamente una pérdida del rol de la familia
y de sus vinculos. Las relaciones de parentesco, lejos de dejar de existir,
parece que toman nuevas fuerzas y se convierten en un valor sélido»(Igle-
sias de Ussel, 1998)8.

La familia es un grupo humano de especial importancia para el des-
arrollo psicosocial de los nifios. Las relaciones y los vinculos que se es-
tablecen durante la infancia y la adolescencia dentro del grupo familiar
van a influir en gran medida en el desarrollo y calidad de los lazos afec-
tivos que se generen y mantengan a lo largo de la vida. En la familia con-
fluyen individuos con caracteristicas propias que van evolucionando tan-
to en su dimension de seres independientes, como en su faceta de
miembros de la misma. En este sentido, la familia constituye un contex-
to de socializacién y desarrollo no sélo para los hijos sino también para
los padres (Martinez, R., 2007).

Vivir con la familia implica vivir con los padres, y hermanos si los hubiera,
con el fin dltimo de conseguir el libre y pleno desarrollo de la personalidad del
nifo, por la relevancia del tema mencionaremos el contenido de las relacio-
nes paterno filiales que contiene el articulo 154 de nuestro Cédigo Civil:

Los hijos no emancipados estan bajo la potestad de los padres. La patria
potestad se ejercera siempre en beneficio de los hijos, de acuerdo con su
personalidad, y con respeto a su integridad fisica y psicologica.

Esta potestad comprende los siguientes deberes y facultades:

1. Velar por ellos, tenerlos en su compafia, alimentarlos, educarlos y pro-
curarles una formacion integral.

2. Representarlos y administrar sus bienes.
Si los hijos tuvieren suficiente juicio deberan ser oidos siempre antes de

adoptar decisiones que les afecten. Los padres podran, en el ejercicio de su
potestad, recabar el auxilio de la autoridad.

8 Iglesias de Ussel, J. (1998) La familia y el cambio politico en Espana. Ed. Tecnos. Madrid.
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En muchos momentos cuando estudiamos, analizamos e intervenimos en
los campos de la discapacidad y la familia nos encontramos con la angustia,
el miedo y la incertidumbre que en muchos casos sienten los padres de los
menores con discapacidad, esto se produce por la inseguridad del futuro cuan-
do ellos ya no estén. Cumplir con las obligaciones naturales, morales y cultu-
rales de ser padres se hace complejo cuando no se cuenta con los adecua-
dos recursos para alcanzar tal fin. En los paises de nuestro entorno, asi como
en el nuestro, contamos con medidas legislativas de obligado cumplimiento,
es facil comprender que sin la adopciéon de otras determinaciones de apoyo
economico y social a la familia es probable que nuestros descendientes que-
den desprotegidos, no sélo por el nivel de renta, sino también por la ausen-
cia de recursos adaptados adecuados, desigualitaria asignacion de recursos
entre las diferentes comunidades sean éstas rurales o urbanas, diferenciacion
de rentas en funcién del lugar de residencia, desajustes econdmicos imprevi-
sibles, y un largo etcétera.

En el Plan de Accién del Consejo de Europa para la promocién de dere-
chos y la plena participacién de las personas con discapacidad en la socie-
dad, mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad en Euro-
pa 2006-2015 adoptada por el Comité de Ministros el 5 de abril de 2006,
durante la 961.2 reunién de Delegados de Ministros, en el punto 4 sobre ni-
fos y jévenes con discapacidad se menciona que:

El Convenio relativo a los derechos del nifio se apoya en cuatro princi-
pios fundamentales: el derecho del nifio a no ser objeto de discriminacion,
la toma en consideracién del interés superior del nifo en todas las decisio-
nes que le afectan, el derecho del nifio a la vida y al desarrollo, y el dere-
cho del nifio a manifestar su opinién.

Los nifios y nifias con discapacidad también tienen derecho a acceder a
estos mismos derechos, los Estados miembros necesitan conocer mejor las
necesidades para adoptar decisiones racionales y preconizar practicas jui-
ciosas en ambitos de accién muy diversos.

Las autoridades responsables deben evaluar cuidadosamente las necesi-
dades de los nifios con discapacidad y de sus familias a fin de proponerles
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medidas de ayuda o atenciéon que permitan a los nifios crecer en el seno de
su familia, integrarse en la sociedad y compartir la vida y las actividades de
los demas nifios. Los nifios con discapacidad deben recibir una educacion que
enriguezca su vida y les permita sacar el maximo partido a su potencial.

Servicios de calidad y estructuras de ayuda a las familias pueden garan-
tizar a estos nifios una infancia rica y alegre y las bases necesarias para
una vida adulta auténoma y activa en la sociedad. Por lo tanto, es impor-
tante que las personas que toman las decisiones tengan en cuenta las ne-
cesidades de los nifios con discapacidad y de sus familias cuando conciben
las politicas relativas a las personas con discapacidad y las politicas gene-
rales sobre los nifios y las familias.

La participacién y la ciudadania activa suponen que se tenga el derecho, los
medios y la posibilidad de intervenir en las decisiones y de actuar para contri-
buir a la edificacién o construccion de una sociedad mejor, y que se dispone
del marco vy, si procede, de la ayuda necesaria para hacerlo. Las organizacio-
nes de jévenes con discapacidad deberian ser consultadas en el momento de
la elaboracion de las politicas y programas de la juventud. Los jévenes con dis-
capacidad deberian poder hacer oir su voz en todos los expedientes que les
afecten. Los jovenes con discapacidad se encuentran también con obstaculos
considerables en todos los ambitos de su vida: educacién, empleo, deporte,
cultura, ocio y vida social. Unicamente una estrategia global, permitira encon-
trar soluciones a estos problemas. Durante la elaboracién de cualquier politica
de la juventud es indispensable buscar los medios que garanticen su plena par-
ticipacion en la sociedad, habida cuenta de sus necesidades especiales. Como
subraya la Carta Europea sobre la participacion de los jévenes en la vida local
y regional, la participacién activa de los jovenes en las decisiones y acciones
a nivel local y regional es fundamental si queremos construir sociedades mas
democraticas, mas solidarias y mas présperas.

5. INFANCIA Y DISCAPACIDAD: ANALISIS DE RESULTADOS

Este andlisis esta basado en los resultados de las entrevistas realizadas,
como con anterioridad se hacia mencion, a los/as responsables de gestién y
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representacion de algunas de las Organizaciones mas representativas en-
cuadradas en el CERMI, y grabadas y emitidas por TVE-2 los dias 27 de abril
y 10 de mayo de 2008. Quisiera agradecer, dado que sin su colaboracion
este capitulo no podria ser el mismo, al Centro de Medios Audiovisuales CE-
MAV de la Universidad Nacional de Educaciéon a Distancia y a su directora
de television Dofia Angela Ubreva Amor, asi como a los responsables de la
elaboracion y emisiéon de dicho material audiovisual, y que se encuentran
mencionados en el material que se adjunta en el anexo | de este trabajo.

En el Consejo de Europa (2006) del Comité de Ministros a los Estados
miembros sobre el Plan de Accion del Consejo de Europa para la promo-
cion de derechos y la plena participacién de las personas con discapacidad
en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con discapaci-
dad en Europa 2006-2015 (adoptada por el Comité de Ministros el 5 de abril
de 2006, durante la 961.2 reunién de Delegados de Ministros) en el punto
4.4 sobre nifios y jovenes con discapacidad se encuentran contempladas las
siguientes recomendaciones:

El Convenio relativo a los derechos del nifio se apoya en cuatro principios
fundamentales: el derecho del nifio a no ser objeto de discriminacion, la toma
en consideracién del interés superior del nifio en todas las decisiones que le
afectan, el derecho del nifio a la vida y al desarrollo, y el derecho del nifio a
manifestar su opinién. Los nifios y nifias con discapacidad también tienen de-
recho a acceder a estos mismos derechos, los Estados miembros necesitan
conocer mejor las necesidades para adoptar decisiones racionales y preconi-
zar practicas juiciosas en ambitos de accién muy diversos.

Las autoridades responsables deben evaluar cuidadosamente las necesi-
dades de los nifios con discapacidad y de sus familias a fin de proponerles
medidas de ayuda o atencién que permitan a los nifios crecer en el seno de
su familia, integrarse en la sociedad y compartir la vida y las actividades de
los demas nifios. Los nifios con discapacidad deben recibir una educacion que
enriquezca su vida y les permita sacar el maximo partido a su potencial.

Servicios de calidad y estructuras de ayuda a las familias pueden garan-
tizar a estos nifios una infancia rica y alegre y las bases necesarias para
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una vida adulta auténoma y activa en la sociedad. Por lo tanto, es impor-
tante que las personas que toman las decisiones tengan en cuenta las ne-
cesidades de los nifios con discapacidad y de sus familias cuando conciben
las politicas relativas a las personas con discapacidad y las politicas gene-
rales sobre los nifios y las familias.

La participacion y la ciudadania activa suponen que se tenga el derecho,
los medios y la posibilidad de intervenir en las decisiones y de actuar para
contribuir a la edificacién o construccién de una sociedad mejor, y que se
dispone del marco y, si procede, de la ayuda necesaria para hacerlo. Las
organizaciones de jévenes con discapacidad deberian ser consultadas en el
momento de la elaboracién de las politicas y programas de la juventud. Los
jovenes con discapacidad deberian poder hacer oir su voz en todos los ex-
pedientes que les afecten.

Los jévenes con discapacidad se encuentran también con obstaculos
considerables en todos los ambitos de su vida: educacién, empleo, depor-
te, cultura, ocio y vida social. Unicamente una estrategia global, permitira
encontrar soluciones a estos problemas. Durante la elaboracion de cual-
quier politica de la juventud, es indispensable buscar los medios que ga-
ranticen su plena participacién en la sociedad, habida cuenta de sus nece-
sidades especiales. Como subraya la Carta Europea sobre la participacion
de los jovenes en la vida local y regional, la participacién activa de los j6-
venes en las decisiones y acciones a nivel local y regional es fundamental
si queremos construir sociedades mas democraticas, mas solidarias y mas
présperas.

5.1. Dificultades detectadas con relacion a la infancia y la
discapacidad

La discapacidad no se ve, de aqui el concepto de invisibilidad inescin-
diblemente unido a aquellos. Sé6lo en el caso de que la discapacidad sea
muy evidente, pongamos por ejemplo la de una persona sentada en una
silla de ruedas, se conoce, y no por ello se da contestacién, la elimina-
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cion de barreras o mejor dicho la concienciacién de la ciudadania con re-
lacion a las barreras que es uno mas de los importantes retos a retomar
y dar adecuada contestacion. El concepto de discapacidad engloba mul-
tiples enfermedades o muchas posibles discapacidades que habitualmen-
te se encuadran en el tan conocido y amplio espectro de lo fisico, psiqui-
co y sensorial, incluyendo entre estas a las llamadas «raras»,
enfermedades a las que se les presta muy poco atencién e investigacion:

«La infancia es un grupo poblacional que participa de esta realidad
aportando unas cifras reales dificiles de estimar principalmente porque a
muchos nifios y nifias afectadas todavia no se les ha sido detectada su
discapacidad. La reciente Ley de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencién a las personas en situacion de Dependencia, ha supuesto un no-
table avance en la proteccion de los derechos de estas personas, hasta
la fecha juridicamente inexistentes en su condicion».

«Es una poblacién invisible y poco atendida, mucha de esta poblacion
se encuentra sin acceso a la cobertura de sus necesidades, como no se
habla de ellos, pensamos que no existen». (Ana Pelaez)

Puede resultar paradojico no recordar lo que hasta hace unos pocos afos
era una situacion habitual en el tratamiento juridico-social de la infancia y la
discapacidad, y que se puede resumir en: desconocimiento por parte de los
poderes publicos de la realidad de muchas familias con nifios y nifias con
discapacidad; las inexistentes medidas juridicas de proteccién a la infancia
con discapacidad (aun hoy siguen existiendo grandes carencias); la aten-
cién casi en exclusiva de las deficiencias del sistema publico por parte de
las organizaciones voluntarias habitualmente de padres y madres de hijos
con discapacidad; la visién de conjunto que sobre la discapacidad se tenia,
y aun hoy se sigue teniendo esa visién de conjunto que hace que las me-
didas que en muchos casos se toman sirvan para algunos nifios y nifias con
discapacidad pero no para el conjunto. Como estamos viendo hasta el mo-
mento la discapacidad es un grupo heterogéneo de situaciones de déficit en
los aspectos fisicos, psiquicos y sensoriales, sin que estos apartados pue-
dan encuadrar la realidad de la discapacidad, dado que se pueden dar so-
los o agrupados.
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«Lo que nos preguntamos muchos es como hemos tardado tanto tiem-
po en desarrollar una Ley y una serie de legislaciones que la acompanan
que aseguren lo que deberia haber sido durante mucho tiempo un dere-
cho de cualquier persona. En estos momentos resulta extrafio decir que
una persona no tiene derechos a la salud, afortunadamente nos sigue re-
sultando extrafio que alguien no tenga derecho a la educacion, pero nos
parece razonable y posible que un nifio pequefio y con una gran discapa-
cidad y su familia tuvieran algunas ayudas graciables dependiendo del lu-
gar donde vivian y/o de la suerte o loteria que tuvieran, eso no es de re-
cibo en un Estado de Derecho y afortunadamente con esta Ley, esta
situacion va cambiando». (Javier Tamarit)

La problematica de esta poblacién se agrava al estar doblemente despro-
tegidos. La mayor dificultad con la que nos encontramos al trabajar con infan-
cia es que se suman dos dificultades, las que puedan tener como personas
con discapacidad y las que pueden tener como incapacitados juridicos, por lo
que aqui nos encontramos con dos planos distintos. La discapacidad en este
sentido se agrava, van a ser mucho mas dependientes y por lo tanto habra
que superar esa doble dependencia buscando soluciones en ambos campos.

«Los nifios con discapacidad tienen una gran desventaja por un lado es-
tan en la minoria de los nifios, y en las leyes que se destinan a los nifios,
no se les contempla en casi nada sus necesidades especificas, por ejemplo
podriamos tomar la Ley Organica de Proteccion Juridica del Menor que no
tiene un Titulo especifico sobre los nifios con discapacidad. No existe una
Ley estatal de apoyo a las familias, y por otro lado en las leyes que se diri-
gen a las personas con discapacidad también se toman muy poco en cuen-
ta las necesidades de los nifios con discapacidad, como ejemplo de esto po-
driamos tomar el acceso a las prestaciones y a todos los derechos de las
personas con discapacidad es por medio y a través del reconocimiento del
grado de minusvalia, que como todos sabemos se produce por medio de un
baremo que esta pensado para adultos y no para nifios». (M.2 José Alonso)

Afortunadamente en los Ultimos tiempos estamos experimentando la co-

yuntura de que por un lado los movimientos de apoyo a las personas con
discapacidad se comienzan a preocupar por la infancia y que por otro los

142



Infancia y discapacidad. Las organizaciones de personas con discapacidad

movimientos de defensa de los derechos de la infancia comienzan a pres-
tar atencion a la discapacidad.

«Esta mayor sensibilidad por parte de estos dos grupos de «lobby> o re-
presentantes de intereses estan presentes en el propio Comité de ONGs de
UNICEF, asi como en las alianzas internacionales de representantes del sec-
tor de la discapacidad. Esto es importante dado que una de las «cosas cla-
ras» que siempre se defienden desde nuestra posicion, es que no quere-
mos nada para las personas con discapacidad, tampoco para los nifios y
nifias con discapacidad sin contar con ellos directamente. Tiene que ser por
tanto ese movimiento civil de alguna manera junto a los padres el que sea
valedor de esa defensa de esos derechos fundamentales». (Ana Pelaez)

5.2. Soluciones propuestas por las Entidades en dicha materia

Una dificultad anhadida a la hora de entender esta realidad es la propia di-
ficultad que existe a la hora de definir un término tan poliédrico como el de
discapacidad.

«Efectivamente el concepto de discapacidad engloba una tremenda di-
versidad interna, es decir la realidad de las discapacidades son amplisi-
mas por sectores, por problematicas, por las respuestas sociales que hay
que dar, asi como por la respuesta legislativa que conlleva. El concepto
de discapacidad engloba una realidad, pero una realidad muy diferente y
muy compleja». (Agustin Matia Amor)

De la definicion del concepto de discapacidad nace en muchos momentos
la necesidad de ayuda que estos nifios y nifias van a requerir. En algunos ca-
sos como en el de la pardlisis cerebral, trastorno éste global y permanente,
pueden terminar convergiendo diferentes discapacidades agravandose de este
modo la situaciéon de dependencia.

«Esta discapacidad es una discapacidad muy compleja, es muy dificil
la integracion y para nosotros lo que mas defendemos, por lo que pelea-
mos fundamentalmente es por que a cada persona con parélisis cerebral
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se les aporte el tratamiento que necesita donde sea, lo mismo en un cen-
tro especifico, que en la red ordinaria; nos parece fundamental que cada
individuo tenga a su servicio el que realmente necesite». (Maite Lasala)

La realidad se hace aln mas compleja si cabe cuando en los nifios y ni-
fias, como sucede con los enfermos de cancer, la discapacidad no es con-
génita sino adquirida.

«Primero tenemos que afrontar la enfermedad, el tratamiento y todas
las consecuencias que esto conlleva y después afrontar una discapacidad,
como puede ser la que se produce por una amputacion, una pérdida de
audicion, una perdida de vision y una discapacidad mental, es decir que
son varios los procesos que estas situaciones pueden conllevar». (Adelai-
da Fisas)

La lucha contra la estigmatizacién de los afectados particularmente vul-
nerables en la infancia es otro de los frentes abiertos por las asociaciones
de familiares especialmente de aquellos como sucede con las personas con
enfermedad mental en torno a los que la sociedad ha generado tradicional-
mente mas prejuicios.

«La enfermedad mental esta rodeada de una serie de mitos de tabu-
es, que desvirtuan la verdadera realidad de la situacion que padecen, que
sufren este tipo de trastornos y para los que el estigma es un gran han-
dicap anadido a la propia discapacidad que dificulta que la propia perso-
na con enfermedad mental pueda acceder a las oportunidades y a los re-
cursos que necesita para su adecuada atencion de su situacion personal,
familiar o social que cada uno vive». (Rosa Ruiz)

Cuando nos planteamos estudios de este tipo y hablamos sobre la inci-
dencia, necesidades y tratamiento de la discapacidad, nos referimos habi-
tualmente a los paises de nuestro entorno, es decir a los paises ricos. Uno
de los efectos de la lucha por la mejora de las situaciones de las personas
con discapacidad que llevan a cabo las organizaciones de personas afecta-
das por discapacidad es la preocupacion de que las medidas que se tomen,
sean para todos, sea cual sea su origen o lugar de nacimiento. Personas
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que llevan luchando muchos afos por la consolidaciéon de los derechos hu-
manos para todos, en un mundo globalizado y que participan en las Orga-
nizaciones Internacionales, como es el caso del CERMI y las Asociaciones
que lo conforman, estan prestando una gran atencién para que las medidas
de mejora y consolidacién de derechos de las personas con discapacidad
se apliquen en todos los lugares del planeta.

«¢Pero qué ocurre en los paises subdesarrollados o en vias de des-
arrollo?. Por ejemplo en Vietnam hemos encontrado que los nifios no tie-
nen libros de texto, pueden ir a los colegios pero en muchos casos no
pueden ser alfabetizados por el simple hecho de no contar con estos tex-
tos educativos, otra carencia es la falta de trabajo directo con las familias,
lamentablemente en muchas culturas todavia se sigue pensando que el
hecho de tener a un nifio o nifia con discapacidad, es la consecuencia de
una accion errénea cometida por los padres, un castigo del cielo. En zo-
nas andinas por ejemplo muchos nifios con discapacidad son considera-
dos portadores de mal augurio para las cosechas, y entonces los propios
padres y madres los destierran de la familia, evitando de esta manera que
terminen echando a perder la cosecha». (Ana Peléez)

En lo que los especialistas y familiares parecen estar de acuerdo es que
una de las claves del éxito de cualquier intervencion educativa es el diag-
néstico precoz.

«Es el momento mas importante para comenzar a instaurar en torno a
los seis meses de edad el tratamiento, que es un tratamiento protésico y
también de estimulacion del desarrollo del lenguaje y apoyo a la familia y
el paso siguiente y lo mas dificil a lo que tenemos que dedicar mayor es-
fuerzo es a la formacion de profesionales especialistas en el tratamiento
del lenguaje y estimulacion auditiva, de logopedas y profesorado». (Car-
men Jaudenes)

«Esta demostrado que un diagndstico precoz y con un tratamiento ade-
cuado desde los primeros inicios de los trastornos o bien de las diferentes
dificultades que se presentan, el prondstico es mucho mejor, la evaluacién
de la enfermedad no es la misma, si existe un diagndstico precoz y un tra-
tamiento adecuado que se debe realizar en las primeras etapas, entonces
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el tema de la infancia en el caso de los trastornos mentales se confunden
muchas veces con dificultades en el aprendizaje o dificultades en el com-
portamiento y es a veces este tipo de dificultades que a veces se identifi-
can estan enmascarando un futuro trastorno mental». (Rosa Ruiz)

Una vez diagnosticada la discapacidad la atencion temprana debe contem-
plarse como el paso inmediatamente posterior. La infancia es un periodo al
que es imposible volver, la capacidad cognitiva o motora. Es un periodo en
el que tanto los educadores como las familias no tienen tiempo que perder.

«En eso hemos avanzado muchisimo, mi hijo tiene veinticinco afios,
antes no habia nada de atencién temprana, hoy si, hoy se sabe que es
muy importante, que es vital ese tratamiento en los primeros momentos y
que cuanto antes mejor, lo ha reconocido todo el mundo, por lo cual en
todas partes se hace». (Maite Lasala)

Down es una enfermedad de origen por su condiciéon genética, en este
caso comienza en la mas temprana infancia, es decir, desde el propio naci-
miento ya se inicia el apoyo a las familias con hijos con sindrome de Down,
hay que conseguir que los programas de atencién temprana comiencen a
funcionar cuanto antes porque son decisivas para el desarrollo de su auto-
nomia personal.

«Cuando solamente nos interesaba la discapacidad, posiblemente el ex-
perto en discapacidad tenia la palabra, dentro del ambito de la salud, dentro
del ambito de los Servicios sociales, cuando nos interesa la persona con dis-
capacidad nos interesa Juan o Elisa que tienen discapacidad o un riesgo de
tener discapacidad. ;Quién sabe mas sobre Juan o Elisa? ; El experto en dis-
capacidad o Juan y Elisa y su familia? ;Quién es el maximo experto junto a
los expertos en el ambito de dar apoyo a las personas con discapacidad, en
este caso intelectual de nifios y nifias que tienen un riesgo de discapacidad
intelectual? Pues probablemente sus familiares y hay una fuente de conoci-
miento de apoyo a familias por aquellos que ya tienen un hijo con discapaci-
dad y que han generado una camino de avance y progreso, que tienen una
informacion importante y que son capaces de decirles desde el tu a tu a otros
familiares, como avanzar como afrontar, resolver en definitiva como vivir el dia
a dia con su hijo o con esa hija con discapacidad». (Javier Tamarit)
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En este momento es tan importante como la formacion educativa sobre los
nifios y nifias con discapacidad, la intervencién sobre los propios familiares
que desorientados por la situacién que no terminan de comprender y que ini-
cialmente contemplan como dramatica, tienden a sentirse desamparados.

«Cuando los familiares se encuentran con un nifio o nifia sordos, se
produce un cierto desajuste y desconcierto en los que hay que ayudar a
los padres y a las madres a que sepan volver a integrar esa nueva situa-
cion familiar, a preparar a comunicarse con su hijo a saber que pueden
seguir contandoles cuentos, interactuando con él o ella como harian
con cualquier otro de sus hijos, eso es, siguiendo determinadas pautas».
(Carmen Jaudenes)

«Desde el punto de vista y de forma global las soluciones deben venir
de la adaptacion del entorno, el problema no es lo que el nifio tenga, sino
cémo adaptamos el entorno, cémo nos comunicamos con él, como le tras-
mitimos la informacién y como interactuamos tanto en la familia como en
el resto de los ambitos». (Mar Amate)

«En el ambito familiar, yo lo he vivido en primera persona, es un cho-
que muy importante, es un no saber qué hacer, es un sentirse desampa-
rada y a la vez doloroso, pero yo creo, para mi es fundamental, para mi
lo fue y para muchas gente lo es, la llegada a la Asociacion, que pasa a
ser tu apoyo, tu casa, quien te dice lo que tienes que hacer y desde este
punto de vista yo creo que las Asociaciones han hecho un trabajo enor-
me, hay que agradecer a los que comenzaron con esta historia hace ya
treinta o treinta y cinco afios, pero la verdad es que es un movimiento aso-
ciativo muy necesario». (Maite Lasala)

«Las familias de personas con sindrome de Down, son muy conscien-
tes y estan muy preocupados por la labor educativa de sus hijos, y ade-
mas les preocupa mucho que esa labor educativa conlleve un concepto
de integracion». (Agustin Matia)

«;Qué es un nifio? Es una parte de una familia, de una escuela, un
nifio cuando se pone enfermo, afecta a todo su entorno, la familia es la
mas afectada porque imaginate, los padres que tienen mas hijos y este
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tipo de tratamiento oncoldgico infantil no se puede tratar en todas las Co-
munidades, muchas veces hay que desplazarse, entonces esto conlleva
que uno de los padres se tenga que trasladar a otra Comunidad, lo que
produce que la familia se quede desunida, entonces esto es ya un proble-
ma». (Adelaida Fisas)

Con el fin de alcanzar el pleno desarrollo de las intervenciones publicas
en materia de infancia se ha elaborado el Plan Estratégico Nacional de In-
fancia y Adolescencia (2006-2009) que se centra, fundamentalmente, en la
construccion de una cultura de la cooperacion entre las instituciones publi-
cas y privadas comprometidas en la promocion y defensa de los derechos
de la infancia y la adolescencia, que revierta en un mejor aprovechamiento
de los recursos existentes y en una deteccién mas precoz y efectiva de aqué-
llas necesidades que pudieran estar cubiertas de manera insuficiente.

Esto supone el desarrollo de actuaciones o medidas que tengan las si-
guientes caracteristicas:

a. Acciones transversales y complementarias a las que ya planifican y
desarrollan en sus respectivos ambitos territoriales las instituciones
que tienen encomendadas por ley las competencias en el desarrollo
de los derechos de la infancia y la adolescencia.

b. Acciones elaboradas de forma conjunta por todas las instituciones pu-
blicas y de la iniciativa social que participan en la satisfaccion de los
derechos de la infancia y de la adolescencia.

c. Acciones que tengan por objeto la prevencion o la superacién de des-
igualdades territoriales respecto a la promocién y defensa de los de-
rechos fundamentales de la infancia y la adolescencia.

Todas estas acciones deben tener por objeto un incremento sostenible de
la calidad de vida de la infancia y la adolescencia y estar basadas en los
principios que rigen la Convencién de los Derechos del Nifio y que, a su
vez, han sido adoptados como principios basicos de este Plan Estratégico
Nacional.
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El universo de la discapacidad es laberintico y en su complejidad deber radi-
car su rigueza coloreada de superacién de luchas histéricas y de esfuerzos. El
compromiso de la Administracion y como responsabilidad de la voluntad de nues-
tra sociedad debe ahora concentrarse en atender a esa diversidad, en evitar la
tentacion de simplificarla, romper definitivamente las barreras que durante tanto
tiempo han impedido a estas personas ser ciudadano de pleno derecho.

5.3. Vision de las diferentes Organizaciones ante las dificultades
que se encuentran en relacidon con la puesta en marcha y
aplicacion de la Ley de Autonomia Personal y Atencién
a las Personas en Situacion de Dependencia

El 5 de octubre del 2006 el Pleno del Congreso aprobaba el dictamen del
proyecto de Ley de Promocién de la Autonomia Personal y de Proteccién a
las Personas en Situacion de Dependencia.

El presidente del Gobierno: «con esta Ley creamos un nuevo derecho de
ciudadania, un derecho de acceso en igualdad a elementos esenciales para
la vida auténoma de muchas personas para su dignidad (...) porque el pro-
yecto social y publico que esta Ley entrafia es también un ejemplo de soli-
daridad y de unidad real entre todos los ciudadanos (...) porque es un pro-
yecto que también debemos sobre todo al tesén y compromiso de las
Asociaciones y Organizaciones que desde hace ya demasiados afos luchan
por impulsarlo, a ellos mi mas sincero reconocimiento».

Esta Ley supone la atencién a casi un millon y medio de ciudadanos que en
la actualidad se encuentran en situacion de dependencia, convirtiéndose en un
hito sin precedentes en el afianzamiento del Estado de Bienestar Social.

En pleno desarrollo de la Ley expertos y agentes sociales involucrados
coinciden en sefalar que la principal aportaciéon de esta norma es su propia
existencia.

Ya es un éxito y un mérito de nuestra sociedad el contar con una Ley con
estas caracteristicas, que se encargue de todo el mundo de la dependen-
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cia, por lo tanto es ya un logro, el gran problema como siempre es que las
soluciones juridicas deben tener a su vez soluciones econémicas, por lo tan-
to, se precisa que vaya acompafado de unas buenas dotaciones econémi-
cas y ese es el problema que existe en estos momentos en las diferentes
Comunidades Auténomas, mas que a nivel de todo el Estado.

«Soy madre de una hija con paralisis cerebral y para mi el hecho mas
importante y fundamental es que hemos pasado a ser sujetos de pleno
derecho, para mi esto tiene un valor enorme». (Maite Lasala)

«En primer lugar es una respuesta al derecho de cualquier ciudadano
a tener los apoyos necesarios del Estado, en el mismo plano de igualdad
que la salud y la educacion, que ya estaban cubiertos. La Ley de autono-
mia, lo que hace es generar un gran avance en algo que estaba absolu-
tamente carente de legislacion, yo diria mas de sensibilizacién por la in-
dependencia; ofrece un marco general de derechos de atencion a las
personas que requieran cualquier tipo de apoyo por la situacion de depen-
dencia en la que se encuentre». (Javier Tamarit)

«La Ley aporta sobre todo un nuevo marco a la hora de abordar la
situacién de muchas personas, también de personas con discapacidad,
en el sentido de que se reconoce su situacién de que existe una depen-
dencia desde lo que es la iniciativa publica. Para nosotros sobre todo es
una oportunidad por lo que es la dimension de la promocién de la auto-
nomia personal, hoy existe una gran ventana de oportunidades. Si en
los préximos afios se consigue que haya servicios, programas y que se
impulse la promocidn de la autonomia personal, la realidad de las per-
sonas con sindrome de Down puede cambiar radicalmente». (Agustin
Matia)

«Quizds todavia es pronto para hacer una valoracion desde el punto
de vista de los nifios nosotros nos hubiera gustado que la Ley hubiera
contemplado la discapacidad en los nifios como un foco de atencion con
independencia del grado de discapacidad. Esto al final no pudo ser asi, y
creemos que todavia y desde el punto de vista de la sordera por la gra-
duacion que su aplicacion la Ley todavia es pronto para hacer una valo-
racion porque nuestro colectivo no ha entrado en el campo de aplicacion
de la Ley». (Carmen Jaudenes)
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«Nosotros hemos sido muy criticos con la Ley de Dependencia porque
como todos sabemos a priori no estaba pensada para las personas con
discapacidad como consecuencia de una enfermedad mental, el hecho de
que al comienzo la Ley se basara unicamente en las personas mayores
ha supuesto dificultades a la hora de que las personas dependientes por
discapacidad pudieran beneficiarse y entrar en el marco de esta Ley. Yo
creo que gracias a la presion y al trabajo y a las propuestas serias y jus-
tificadas del sector de la discapacidad, de las entidades de sector del CER-
Ml o articulandose en torno al CERMI, como es el caso de FEAFES, ha
permitido que en la Ley de Dependencia se contemplen a las personas
con discapacidad, pero encajar algo sobre una idea preconcebida es difi-

cil». (Rosa Ruiz)

«Lo primero que me gustaria resaltar es la diferencia que tenemos que
seguir haciendo entre lo que es la discapacidad y dependencia. La Ley
de Dependencia afecta a un colectivo muy especifico con unas caracte-
risticas muy concretas. El colectivo de personas sordas en general en su
mayoria no se encontraria en una situacion de dependencia, si que es
cierto que existen pequenios colectivos como pueden ser las personas sor-
do-ciegas, las personas sordas con otro tipo de discapacidades anadidas,
fisicas, intelectuales o incluso las personas sordas mayores que si serian
beneficiarias directas de la mencionada Ley. En general la mayoria de las
personas sordas, son personas con discapacidad, lo que en esto tendria-
mos que hacer un trabajo, al amparo y de forma paralela, tratando de ha-
cer las inversiones necesarias, poner los recursos necesarios para que en
la infancia se puedan prevenir futuras situaciones de dependencia. En la
medida de que no les prestemos mads apoyos y no se les den esas herra-
mientas desde lo primeros momentos de la vida estaremos contribuyen-
do a tener en el dia de manana una poblacion muchisimo mas dependien-
te, que no tampoco el objetivo de la Ley o de las politicas sociales». (Mar

Amate)

«Los nifios han estado y siguen estando en buena medida muy olvida-
dos, y de hecho la ley que se ha dictado no se ha pensado en servicios
o prestaciones para los nifios. Por ejemplo, si se habla de servicios para
la promocidn de la autonomia personal, pero no estan definidos, los tie-
nen que definir las respectivas Comunidades Auténomas, y cuando se han
listado servicios de forma mas concreta estan pensados para adultos y no
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para nifios. En prestaciones econdémicas dicen: por cuidados en el entor-
no familiar y este tiene que ser la excepcion y no la regla, pero los nifios
tienen que vivir con su familia, no es Iégico que un nifio recién nacido se
lo lleven a una residencia y que no esté con sus padres y hermanos».
(Maria José Alonso)

Desde todos los organismos encargados de la defensa de los derechos
de las personas con discapacidad se hace especial hincapié en la importan-
cia de afianzar los aspectos de la Ley que hacen referencia a la promocion
de la autonomia, una carrera de largo recorrido que comienza en la infan-
cia y que se asienta en el periodo de la adolescencia.

«Uno de los déficit fundamentales en salud mental es la asistencia, que
nosotros pensamos que con toda la estructura del servicio de promocion
de la autonomia personal puede ser una oportunidad para contemplar los
recursos y los niveles asistenciales y de atencion que requieren las per-
sonas con enfermedad mental y sus familias y luego por otra parte, en la
dependencia se puede favorecer determinados servicios y prestaciones
econdmicas.» (Rosa Ruiz)

«Los papds siempre decimos que mientras nosotros estemos a ellos
no le va a faltar nada, pero cuando no estemos, ;qué? La Ley de De-
pendencia ha sido fundamental, ha sido un espaldarazo enorme a la dis-
capacidad, pero en el caso del autismo no esta contemplado, los bare-
mos no contemplan a la mayoria de las personas con autismo». (Isabel
Bayones)

Los baremos son las medidas que dirimen y determinan, en funcién del
nivel de dependencia, el tipo de prestaciéon al que se tiene derecho. La Ley
establece tres grados de dependencia: moderada, severa y gran dependen-
cia, teniendo en cuenta el numero de veces que la persona necesita ayuda
al dia. En cada uno de los grados se distinguiran dos niveles: en funcién de
la autonomia de las personas y de la intensidad del cuidado, lo cierto es que
la definicion de estos baremos esta siendo uno de los puntos de aplicacién
mas polémicos de una Ley cuyo principal desafio es afrontar la realidad im-
posible de extrapolar en cada tipo de discapacidad.
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«Un baremo que pregunta ¢el nifio se viste solo?, ;se ducha solo? Si yo
contesto de mi hijo que tiene cuarenta y un afios, tendria que contestar que
si se ducha solo, que si se viste solo, que come solo, pero no sabe progra-
mar su dia, su vida, su tiempo, en suma no sabe administrar su vida, me pre-
gunto, ¢;es dependiente o no? Evidentemente es dependiente, por lo tanto se
tienen que adaptar mas al tema del autismo, porque no recogen realmente
las necesidades reales de las personas con autismo». (Isabel Bayones)

«La Ley va a atender en primera instancia al grupo mas dependiente
y después a los siguientes, para saber si estamos en el grado de la de-
pendencia severa, pues hay que valorar si esta persona puede hacer co-
sas sola, si no las puede hacer, ;cuantas?, ;todas?». (Maite Lasala)

«Es la llave, es la puerta de entrada al sistema y una de las dificulta-
des de la discapacidad sean nifios o adultos. La discapacidad es muy di-
versa, hay discapacidades fisicas, sensoriales, psiquicas, que son las que
Y0 mas conozco, es por esto por lo que con un unico baremo, evaluar bien
todo es tremendamente dificil, por eso siempre hay personas, asociacio-
nes en las que se sabe que esa discapacidad no esta bien valorada, por
eso creo que se llegue al acuerdo de revisar al cabo de un afio los resul-
tados de los baremos aprobados». (Maria José Alonso)

Otro de los aspectos polémicos, es el que concierne al diferente grado de
aplicacion de la norma dependiendo de cada Comunidad Auténoma.

«Depender de las diferentes Autonomias, no todo el mundo lleva el mis-
mo grado de implicacion, ni dedica los mismos recursos, lo cual a veces
crea situaciones un poco decepcionantes, ves que en un sitio se esta apli-
cando de una manera bastante agil y en otros lugares de Espana ves que
no, que le falta todavia mucho por andar. Yo creo que esa es la asigna-
tura pendiente, lograr que se unifiquen los criterios a nivel nacional y que
se apliquen, y que no dependan exclusivamente de la voluntad de la cada
autonomia de llevar un ritmo u otro de aplicacion». (Antonio de la Iglesia)

«Nos encontramos que en alguna Comunidad Auténoma ya se ha apli-
cado el baremo a bastante gente, en otros menos y luego baremar supo-
ne también dedicar muchas esfuerzos por parte de las propias Comuni-
dades, porque necesitan gente, por ejemplo a mi hija la han tardado en
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atender seis meses en citar para baremar y eso que es una persona a la
que se le ve que es una gran dependiente, pero esta suponiendo un es-
fuerzo muy importante en cuanto a recursos humanos y por tanto muy
cara y se esta retrasando bastante». (Maite Lasala)

«Es un problema no sdlo de esta Ley de Dependencia, sino de otras
tantas normas bdsicas que luego para su aplicacion requiere del desarro-
llo normativo de las distintas Comunidades, yo creo que en algunas Co-
munidades se estan adaptando ya algunas salidas a este impasse que
creo que son interesantes, y en otras Comunidades estan todavia muy le-
jos de llegar a la aplicacion de la norma». (Rafael Junquera)

En todo caso las situaciones pasan porque las diferentes Administracio-
nes escuchen a quienes saben del tema como son los propios afectados.

«A mi me ha ocurrido ya hace mucho tiempo dado que mi hijo tiene
cuarenta y un afos ya, que cuando yo iba a los doctores, cuando le de-
cia mire es que mi hijo..., me contestaba el médico espere ya le pregun-
taré, al rato mire es que mi hijo..., ya le he dicho que espere que ya le
preguntaré, pero bueno ¢Por qué voy a esperar a que me pregunte? Yo
le voy a pagar la consulta y usted me escucha, ademas usted va a apren-
der mucho mas si yo le doy datos, y entonces reclamamos mas atencion
a las familias ya que no escuchan y también aunque algunas veces sea-
mos pesados, pero necesitamos que se nos escuche porque estamos an-
gustiados, porque estamos con mucha necesidad». (Isabel Bayones)

«Yo creo que es importante desarrollar algun tipo de medidas que permi-
tan tomar el pulso directo a los nifios y nifias con discapacidad, que tengan un
espacio para poder decirnos a quienes les representamos y a quienes tene-
mos la responsabilidad de desarrollar politicas a su favor, de saber qué es lo
que realmente quieren, demandan, cémo suefian el mundo que esta por de-
lante y que tienen ante si, que realmente tengan la opcion de la palabra y de-
cirnos y valorar lo que estamos haciendo con ellos y con ellas» (Ana Pelaez)

En la actualidad diferentes grupos de trabajo revisan la Ley que ya con-
templa la auditoria de su propia aplicacién, para en el 2008 poder ser im-
plementada y ajustada a las necesidades de cada una de las discapacida-
des que pretende atender.
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«Es muy importante que el movimiento de profesionales especialmen-
te dedicados al tema de la atencion educativa tome cartas en el asunto,
dado que la atencion educativa y el servicio de acceso a la educacion, es
uno de los servicios universales y una de las metas de este milenio, que
se queria conseguir educacion para todos en el 2015, ojala que sea asi».

(Ana Pelaez)

«Date cuenta que estas trabajando un afio entero con un nifio para so-
lucionar un problema nimio como por ejemplo es que se lleve la cuchara
a la boca, los avances son tan lentos que o tienes una vocacion fuerte
por el trabajo y te gusta y realmente lo sientes, si no no es facil encontrar

gente que de verdad se involucre». (Antonio de la Iglesia)

«Muchas veces los maestros no saben cémo actuar y la palabra «pobreci-
to» es una palabra que se dice mucho y que a los padres nos duele, muchas
veces se piensan que somos nosotros los que no aceptamos la discapacidad,
pero nosotros como padres lo que tenemos que hacer es luchar para que ellos
sepan vivir independientemente sobre todo el dia de mafana. Yo lo unico que
diria es que realmente la sociedad se informe que cuando alguien no sabe
como actuar ante una situacion asi, busque informacién, hay muchas Asocia-
ciones que tenemos esta informacion y podemos ayudar en muchisimos ca-
S0s y siempre va a ser mejor para los chavales el que la persona que tenga
que estar con ellos este bien informada y bien asesorada». (Adelaida Fisas)

«Es un paso mds que hemos dado pero todavia nos quedan muchos
pasos por dar, pero existe una cuestion que yo quiero decir. Yo soy muy
batalladora, muy cabezona y no voy a parar y ademas le he prometido a
mi hijo autista que yo no me voy a morir nunca, por lo cual me queda mu-

cho camino que recorrer, aviso a los politicos». (Isabel Bayones)

6. CONCLUSIONES

Para comenzar con las conclusiones de este trabajo, decir que cuando ha-

blamos de discapacidad hablamos de un concepto amplio en el que la invisi-
bilidad se hace patente y que aplicada a la infancia con discapacidad es toda-
via mayor. Esta invisibilidad a la que hacemos referencia se circunscribe a la
sociedad en su conjunto, incluyendo en este amplio concepto a las diferentes

Administraciones publicas que gestionan y rigen la «funcién publica».
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Podriamos concluir que todo lo que no se ve no existe, es por lo tanto no
s6lo necesario investigar y publicar trabajos sobre dicho tema, sino también
dar a conocer a través de todos los canales de informacién social de los que
disponemos una realidad que afecta cada dia mas a los ciudadanos mas vul-
nerables de entre todos, como son los nifios y nifias de modo general y a los
nifos y ninas con discapacidad en particular. Para realizar dicha tarea se hace
necesario que las autoridades responsables evallen y propongan medidas de
ayuda y atencién que permitan a los nifios y nifias con discapacidad crecer
en el seno de sus familias, integrarse en la sociedad y compartir la vida y las
actividades de los demas nifios, contando con ellos y sus familias para asi po-
der ajustar estas a las necesidades reales de los mismos.

Se hace necesario que se comprenda por parte de los estamentos publi-
cos, y de la sociedad en general, que la discapacidad es un conjunto no ho-
mogéneo de situaciones de déficit en los aspectos fisicos, psiquicos y sen-
soriales y que las medidas que se tomen deben ir encaminadas al conjunto,
pero teniendo muy en cuenta cada una de las especificidades que la disca-
pacidad conlleva, los recursos y la cobertura de necesidades que cada una
de las discapacidades necesitan y de una atencién individualizada y espe-
cializada, dado que el concepto de discapacidad engloba una realidad, pero
una realidad muy diferente y en muchos momentos muy compleja.

Es importante que las medidas que se tomen en el plano de la integra-
cién educativa se hagan desde la transversalidad, y que éstas entre otras,
se encaminen a la lucha contra la estigmatizacion de los nifios y nifias con
discapacidad; como muchos padres refieren debemos desterrar de nuestro
vocabulario al referirnos a las nifios y nifias con discapacidad el término «po-
brecito», que se sigan potenciando las medidas encaminadas al diagnésti-
co precoz pues cuanto antes se tomen disposiciones encaminadas a forta-
lecer la autonomia de los nifios y nifias con discapacidad antes podremos
conseguir aumentar su grado de autonomia. La infancia es el momento mas
importante para comenzar a instaurar el tratamiento, para ello debemos co-
menzar dedicando un mayor esfuerzo a la formacion especializada de pro-
fesionales y especialistas encargados del tratamiento y atencion de la infan-
cia con discapacidad.
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Uno de los factores a los que se hace referencia en casi todos los sectores
de la discapacidad que participan en este estudio es la necesidad de que se
escuche a las padres y madres, no sélo son una adecuada fuente de informa-
cién (en muchos casos la Unica), sino que son los que en realidad mas cono-
cen las circunstancias por las que estan pasando sus hijos e hijas. En muchos
de los casos son la unica fuente de informacion para otros padres a los que la
discapacidad de sus hijos produce una sensacion de angustia, desajuste y des-
concierto, para saber cémo afrontar, avanzar y resolver el dia a dia de sus hi-
jos con discapacidad, por lo que se hace necesario el reconocimiento y apoyo
a los movimientos de padres y madres de nifios y nifias con discapacidad. Del
mismo modo se debe asumir un mayor nivel de compromiso en la adaptacién
del entorno, el problema no es la discapacidad que los nifios y nifias puedan
estar sufriendo, sino en como adaptamos el entorno, como nos comunicamos
con ellos, cémo le trasmitimos la informacién y como interactuamos tanto des-
de la familia como en el resto de los ambitos que les rodean.

Respecto a la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Proteccion a
las Personas en situacién de Dependencia, la opinién mas generalizada es la
de que supone un logro y un éxito, dado que ofrece a las personas con dis-
capacidad el ser ciudadanos con plenos derechos, asi como el ofrecimiento
de un marco general de derechos de atencién a todas las personas que re-
quieran un apoyo por su situacién de dependencia. Pese a este reconocimien-
to y aunque esta Ley en principio no estuviera pensada para las personas con
discapacidad, se hace mencion entre los entrevistados al poco tiempo trans-
currido para realizar una evaluacion; a que la Ley deberia haber contempla-
do la discapacidad en los nifios como foco de atencién con independencia del
grado de discapacidad; a la necesidad de promocion y un trabajo en parale-
lo respecto a la prevencion de la dependencia en personas con discapacidad;
a la necesidad de que se tomen las debidas medidas para que esta ley pres-
te la debida atencion en servicios y prestaciones para los nifios con discapa-
cidad, dado que cuando se listan los servicios y prestaciones econdémicas se
hace sin pensar en los nifios, y si en la dependencia en general.

Otra de las dificultades que plantean de modo general las personas entre-
vistadas es la baremacion de la dependencia. Los baremos son las medidas
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que establecen y determinan, en funcion del nivel de dependencia, el tipo de
prestacién al que se tiene derecho. La Ley establece tres grados de depen-
dencia: moderada, severa y gran dependencia. Teniendo en cuenta el nime-
ro de veces que la persona necesita ayuda al dia, en cada uno de los grados
se distinguiran dos niveles en funcién de la autonomia de las personas y de
la intensidad del cuidado. También cierto es que la definicién de estos bare-
mos esta siendo uno de los puntos de aplicacién mas polémicos de una Ley
cuyo principal desafio es afrontar la realidad imposible de extrapolar, en cada
tipo de discapacidad. Las dependencias moderadas necesitan ayudas para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria al menos una vez al dia,
o tienen necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia per-
sonal, a este tipo de dependencia se la puntia desde 25 a 49 puntos. Son
consideradas dependencias severas aquellas en las que la persona necesita
ayuda para realizar varias actividades basicas de la vida diaria dos o tres ve-
ces al dia, o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia perso-
nal, a este tipo de dependencia se la puntia de 50 a 74 puntos. Y son gran-
des dependientes aquellas personas que necesitan ayuda para realizar varias
actividades bésicas de la vida diaria varias veces al dia, y pérdida total de au-
tonomia, fisica, mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensa-
ble y continuo de otra persona o tienen necesidad de apoyo generalizado para
su autonomia personal, a estas personas se las puntia de 75 a 100 puntos.

Y en este caso vuelve a aparecer la gran diversidad de las situaciones
de dependencia que se plantean en la discapacidad. En el autismo por ejem-
plo como en otras de las consideradas discapacidades, la baremacién con-
templada en la ley podria dejar de lado la situacién de dependencia de los
mismos. Por esto se hace necesario que se revise lo antes posible los ba-
remos y se ajusten a las personas dependientes con sus especificidades.

Se hace patente en este estudio la necesidad de armonizar las respues-
tas que en la aplicacién de esta ley dan las diferentes Comunidades Auté-
nomas. Es un problema no sélo de esta Ley sino de otras tantas normas
basicas en las que para su aplicacion se requiere su desarrollo normativo
por las distintas Comunidades. La opinién generalizada de los entrevistados
es la gran diferencia que en la aplicacién de esta Ley se viene producien-
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do, por lo que es de suma importancia que los érganos de coordinacién y
seguimiento apunten seriamente la necesidad de que la aplicacién se haga
de manera homogénea y prestando especial atencién a los espacios rura-
les, &mbitos donde reside una gran mayoria de poblacién mayor y existe
una menor red de recursos sociales.

Uno de los factores que nos parecen de suma importancia y supone una
gran preocupacion para los responsables de los movimientos asociativos en
discapacidad, asi como para los padres y madres de nifos y nifias con dis-
capacidad, es la relacionada con la formacién de este colectivo. Cuando nos
referimos a educacion, integracion y normalizacion y ademas relacionamos
dichos temas con la deteccioén precoz y atencion temprana, querriamos que
todas ellas se dieran a la vez y desde las edades mas tempranas, pues sin
educacion no existe la posibilidad de integrar, integrar supone normalizar, y
dado que la deteccion precoz y atenciéon temprana son los momentos fun-
damentales en los que se hace necesaria una intervencién para conseguir
las anteriores, parece inverosimil que no se dediquen muchos mas esfuer-
zos para alcanzar dichas metas.

La Ley 39/2006, en su Articulo 36, con el titulo de: «Formacion y cualifi-
cacion de profesionales y cuidadores» refiere que:

1. Se atendera a la formacién basica y permanente de los profesionales
y cuidadores que atiendan a las personas en situacién de dependen-
cia. Para ello, los poderes publicos determinaran las cualificaciones
profesionales idoneas para el ejercicio de las funciones que se corres-
pondan con el Catalogo de servicios regulado en el articulo 15.

2. Los poderes publicos promoveran los programas y las acciones for-
mativas que sean necesarios para la implantacion de los servicios que
establece la Ley.

3. Con el objetivo de garantizar la calidad del Sistema, se fomentard la
colaboracién entre las distintas Administraciones Publicas competen-
tes en materia educativa, sanitaria, laboral y de asuntos sociales, asi
como de éstas con las universidades, sociedades cientificas y organi-
zaciones profesionales y sindicales, patronales y del tercer sector.
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Uno de los puntos fundamentales es el fomento de la colaboracién entre
los diferentes estamentos publicos y privados en materia formativa. En este
sentido, creemos que uno de los interlocutores mas influyentes a la hora de
determinar las necesidades formativas y educativas son los movimientos
asociativos en discapacidad. Del mismo modo y por la experiencia que nos
da el haber disfrutado de todas las medidas de cambio y adaptacion a las
nuevas circunstancias culturales y sociales, que hasta el momento hacen de
nuestro pais uno de los mas abiertos y solidarios en materia social, sabe-
mos que muchas de las grandes medidas pese al empefio por informar, no
alcanzan las metas deseadas, es por tanto, que se hace no sélo necesaria
una gran campafa informativa, sino también un esfuerzo para que la infor-
macion llegue a las capas sociales mas necesitadas y con mayores dificul-
tades. Posiblemente alcanzando estas metas haremos que la solidaridad de
todos, alcance y acerque una necesaria y gran medida como es la aplica-
cién y consolidacion de esta Ley, asi como el reconocimiento de todos los
ciudadanos sin ningun tipo de distincion.

En la actualidad contamos con grandes avances en el campo tecnoldgi-
co que pueden hacer mas accesible el mundo a las personas que por sus
condiciones tienen mayores dificultades de adaptacién, es necesaria una
mayor inversion en la investigacion y a la vez en el acercamiento de estos
adelantos a quienes mas lo necesitan, y es la primera infancia el momento
mas importante para que estas adaptaciones surtan efectos. No obstante si
las personas encargadas de desarrollar los programas formativos no estan
familiarizadas con dichos instrumentos, la tarea a desarrollar por los mismos
se hace muchos més complicada. No sélo estos adelantos se deben aplicar
a las tareas formativas, también es necesario hacer de nuestras ciudades y
espacios rurales, lugares adaptados para todos, con ello lograremos que
esta sociedad sea mas justa y solidaria, donde la discriminacién por razo-
nes o circunstancias a las que cualquiera de nosotros puede llegar no se
produzcan.

Del contacto directo con las distintas asociaciones que han colaborado en
este trabajo y que al estar integradas por personas (familiares y padres) que
conviven con la discapacidad, se puede concluir de manera mas concreta que:
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1. La Ley 39/2006 no fue pensada para la infancia sino para una disca-
pacidad sobrevenida en el tiempo ya sea por accidente, por enferme-
dad o porque la esperanza de vida se ha ido incrementando junto a
los avances médicos y sanitarios.

2. Sin restarle importancia a esta Ley seria necesario que su aplicacion
se extendiera a la infancia, colectivo éste, que como se ha observa-
do en este trabajo, es tan invisible como el resto de las discapacida-
des pero que a priori tiene una esperanza de vida mas alta y que es
de suponer que en una gran mayoria sobrevivan a sus progenitores
que hasta ahora son los Unicos que velan por que sus necesidades
estén cubiertas.

3. Una vez que se haga visible este colectivo, el primer paso para su in-
tegracién seria la educacion y la formacién necesaria para alcanzar el
maximo nivel de independencia en funcién de su discapacidad. No to-
dos podran alcanzar el nivel de autonomia necesario para no necesi-
tar ningun tipo de asistencia pero es fundamental desarrollar al maxi-
mo las potencialidades de cada uno. Dada la complejidad de esta tarea
se hace necesaria la colaboracién de los padres en su desarrollo, la
formacién de personal capacitado ajeno a la familia para contribuir a
su educacién y el desarrollo normativo que permita dotar econémica-
mente los proyectos que harian posible la integracién de estos meno-
res de hoy y adultos de mafana.

4. El planteamiento de las distintas normas y su desarrollo debe hacer-
se de forma homogénea por todas las Administraciones competentes
en dicha materia pensando en el futuro y en que es un trabajo conti-
nuado en el tiempo. Las luchas partidistas y las prioridades deben es-
tar sujetas a las normas que desde el Estado con la participacion ma-
yoritaria de todas las fuerzas politicas quieren aportar para generar
una sociedad mas justa y solidaria. Ahora es el momento de iniciar y
establecer los objetivos que se quieren conseguir de forma inmedia-
ta. Es una inversién a futuro sin frutos a corto plazo, pero a la vez es
una inversién con la esperanza de hacer mas justo y solidario nues-
tro entorno.
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5. La educacioén sobre la diferente situacion que presenta la poblacion
con discapacidades debe extenderse también a la poblacién sin dis-
capacidad para que se destierren ciertas actitudes de lastima y que
se asuma la discapacidad como algo cotidiano con lo que todos con-
vivimos y que a todos nos puede afectar en cualquier momento. Esta
actitud haria que la relaciéon que se establece entre los distintos co-
lectivos fuera mas fluida.

6. Otro dato que no se debe olvidar es que la poblacién espafola no re-
side solo en las ciudades sino también es los espacios rurales donde
existen idénticos problemas a los que hay que afadir las dificultades de
acceso tanto a los colectivos para que se les puedan ayudar, como de
las propias ayudas que la Administracion pone a su disposicion.

7. Puesto que ahora disponemos de mas herramientas para acceder a la
informacién y a los conocimientos, utilicémoslas y desarrollemos todo
su potencial, y al mismo tiempo hagamos que hagan mas accesible y
cercano el mundo a las personas que por su situacién no puedan ac-
ceder en igualdad de condiciones que los demas al mismo. Asi mismo,
utilicemos todos estos avances en hacer mas accesible el propio lugar
de residencia, lugares de ocio, culturales, etcétera.
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UNA INTRODUCCION A LA PROTECCION
INTERNACIONAL DE LOS DERECHOS DEL MENOR CON
DISCAPACIDAD: LA LABOR DE NACIONES UNIDAS
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Facultad de Derecho (UNED)
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1. INTRODUCCION

«Se calcula que hay entre 500 y 650 millones de personas con discapa-
cidad en el mundo, aproximadamente el 10% de la poblacion mundial, y 150
millones de ellos son nifics. Mas del 80% vive en los paises en desarrollo
con acceso a los servicios escaso o nulo. La mayoria de los nifios con dis-
capacidad en los paises en desarrollo no estan escolarizados y son com-
pletamente analfabetos» .

Con estas cifras comienza el informe del Comité de los Derechos del Nifio
en su 432 periodo de sesiones®. Queriamos encabezar nuestro trabajo con
estos datos pues, en cierto modo, puede darnos una idea de cual es la re-
alidad a la que nos enfrentamos. Y es que, como han afirmado G. Quinn y

' Vid. Observacién General No. 9 (2006) del Comite be Derecros DEL NiRo, «Los derechos de

los nifios con discapacidad», UN. Doc. CR/C/C/GC/9 (de 27 de febrero de 2007), p. 1.
2 Celebrado en Ginebra, del 11 al 29 de septiembre de 2006.
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T. DEGENER, el principal obstaculo que impide llevar los valores del humanis-
mo hasta sus Ultimas consecuencias en el contexto de la discapacidad es
«la relativa invisibilidad que hasta ahora han padecido las personas disca-
pacitadas. Hasta ahora, solia considerarse a esas personas como objetos
mas que como sujetos de pleno derecho y las protecciones juridicas nor-
malmente asociadas al estado de derecho no se les aplicaban en absoluto
o estaban gravemente restringidas. Ver a la persona con discapacidad como
un sujeto en lugar de como un objeto supone darle acceso al beneficio ple-
no de las libertades fundamentales que la mayoria de las personas dan por
sentadas, y hacerlo de forma respetuosa y sensible a su diferencia. Signifi-
ca abandonar la tendencia a percibir a la persona discapacitada como un
problema, para verla en cambio en el contexto de sus derechos °.

Esa invisibilidad no sélo afecta a los nifios, sino que se trata de una si-
tuacién que también atafie a sus familias. Juntos experimentan constante-
mente barreras que les impiden disfrutar de sus derechos e integrarse ple-
namente en la sociedad. Pero afortunadamente el modelo social de
tratamiento de la discapacidad ha cambiado. Ahora se rechaza la idea pre-
establecida y tradicional de que los obstaculos que impiden la participacion
de las personas con discapacidad son fruto de su propia discapacidad. En
la mayor parte de las ocasiones los obstaculos se deben al entorno en el
que viven y pueden ser fisicos o de actitud .

Para paliar esta situacion brota con fuerza la idea de inclusién, una fér-
mula de integracion donde la actitud principal es la busqueda y puesta en
marcha de medidas adecuadas para «salvar» las barreras de su entorno.
En la consecucion de este objetivo, los gobiernos y la sociedad civil des-
empenfan un papel relevante, actuando como instrumentos adecuados para
remover los obstaculos que impiden la plena participacion de las personas

% Quinn, G. & DeceNer, T.: «Capitulo 1: La autoridad moral para el cambio: los valores de
derechos humanos y el proceso mundial de reforma en materia de discapacidad», en Dere-
chos Humanos y discapacidad. Uso Actual y posibilidades futuras de los instrumentos de de-
rechos humanos de las Naciones Unidas en el contexto de la discapacidad, Naciones Unidas,
2002, p. 19.

* Vid. INnocenT! DigesT No. 13 «Promoting the rights of Children with disabilities», INNOCENTI
ResearcH Center UNICEF, 2007, p. IV.
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con discapacidad °. Por lo tanto, la primera idea que queremos resaltar es
que promover los derechos del menor con discapacidad implica adoptar las
medidas necesarias para eliminar esos obstaculos®. Si se cumple esta pre-
misa, aunque por ahora muchos paises todavia no han promulgado leyes
protectoras ’, se lograria un entorno adecuado para que las personas con
discapacidad disfruten plenamente de su condicién de miembros activos de
las comunidades en las que viven, trabajan y aprenden ®.

A pesar de la importancia que tiene para la sociedad la integracion de los
menores con discapacidad, son pocos los estudios de especialistas en de-
rechos humanos que prestan una atencion especial a los derechos de los
nifios en general y, con menor frecuencia, a los derechos de nifios con dis-
capacidad °. A ello contribuye el hecho de que tampoco es habitual encon-
trar referencias explicitas y concretas a los derechos propios de los nifios
con discapacidad en los textos internacionales sobre derechos humanos. Sin
embargo, esta ausencia de referencia explicita no debe desanimarnos ya
que, para construir un estatuto juridico aproximado de los derechos de los
nifios con discapacidad en el marco internacional, debemos partir de una
premisa importante: los derechos humanos —sean civiles, politicos, econo-
micos, sociales o culturales— son universales e indivisibles y, por tanto, per-
tenecen a todos los seres humanos, incluyendo a nifios y jovenes y a las
personas con distintas discapacidades '°. Esto quiere decir que, de momen-
to, los nifios y jovenes con discapacidad gozan de sus derechos humanos

® Ibid., p. 5.

¢ Vid. Observacion General No. 9 (2006) del Comite be DerecHos peL Niko, «Los derechos
de los nifios con discapacidad», UN. Doc. CR/C/C/GC/9 (de 27 de febrero de 2007), p. 3.

7 Vid. INnocenTi Digest No. 13 «Promoting the rights of Children with disabilities», op. cit., p. IV.

& Ibid., p. 5.

° FReemaN , M.: «Los derechos del nifio como derechos humanos», en Los desafios de los
derechos humanos hoy (Coord. Asis, R. pg; Bonpia, D. Yy Maza, E.), Dynkinson, 2007, p. 241. En
palabras de este autor «hay mas atencion a los derechos de los animales, incluso a los rios y
rocas, que a los derechos de los nifios. Los defensores de los derechos de los nifios tienden
a ser marginados o aislados».

° Vid . www.pdhre.org/rights/disabled-sp.html y www.pdhre.org/rights/children-sp.html ; CAR-
DONA LLORENS , J.: «Migracién, Derechos Humanos y Discapacidad», en Migraciones y Desarro-
llo. Il Jornadas Iberoamericanas de Estudios Internacionales. Montevideo, 25, 26 y 27 de oc-
tubre 2006 (Coord. ALbecoa LuzArRrAGA, F. v SoBrino HEREDIA, J. M.), 2007, p. 48.
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o libertades fundamentales en los mismos términos que el resto de sujetos
y sin discriminacién de ningun tipo.

Ademas, teniendo en cuenta los principios generales del Derecho Inter-
nacional de los Derechos Humanos, los nifios que sufren alguna discapaci-
dad tienen, en origen:

 El derecho a la no distincién, exclusion, restriccion o preferencia por su
discapacidad que deteriore el disfrute de los derechos humanos y liber-
tades fundamentales.

» El derecho a la igualdad de oportunidades.
» El derecho a una completa igualdad y proteccién ante la ley.

» El derecho a un alto estandar de salud para un tratamiento médico, psi-
coldgico y funcional; de igual manera a una rehabilitacién médica y so-
cial y otros servicios necesarios para el maximo desarrollo de las capa-
cidades, habilidades y auto-confianza.

» El derecho a ser tratado con dignidad y respeto.

Este conjunto de derechos, que pertenecen a toda persona, forman la
base del estatuto juridico de los nifios con discapacidad y, con ello, todo el
énfasis que se ha dado a la igualdad y no-discriminacién en los instrumen-
tos internacionales sobre derechos humanos, hoy en dia se refleja en el mo-
delo social sobre el tratamiento de la discapacidad "'. Pero, ain mas, dado
que se trata de grupos especialmente vulnerables, por su doble condicién
de nifios y personas con discapacidad, su estatuto juridico estara integrado
por ciertos derechos especificamente ligados a su condicién 2. A todo ello
debemos sumar, que el requisito principal para el pleno disfrute de sus de-

™ InnocenTi Digest No. 13 «Promoting the rights of Children with disabilities», op. cit., p. 5.

"2 Vid . BieL PorteRo, |.: «Discapacidad, Derecho Internacional y ¢Cooperacién al Desarro-
llo?», en Proteccién de personas y grupos vulnerables. Especial referencia al Derecho Interna-
cional y Europeo (Ed. FERReR LLORET, J. ¥ Sanz CABALLERO, S.), Tirant Lo Blanch, Valencia, 2008,
pp. 136-137; Carpbona LLorens, J.: «Discapacidad y derechos humanos», en Los desafios de
los Derechos Humanos hoy, op. cit., p. 280.
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rechos es la actividad promotora que lleguen a desarrollar los poderes pu-
blicos a través de una legislacién adecuada.

Si bien, de los tres elementos, vamos a centrar nuestro trabajo en los dos
primeros, para desgranar el régimen juridico contenido en los documentos
fundamentales donde se consagran los Derechos Humanos Universales y
en los especificos referidos a la discapacidad. Todo ello en el bien entendi-
do de que restringimos nuestro analisis a los derechos de los nifios con dis-
capacidad y, especificamente, al marco general que sirve de punto de par-
tida, el sistema de Naciones Unidas. Adentrarnos en el estudio de la
discapacidad en general, asi como de la diversa legislacién nacional que se
haya promulgado en los diversos Estados para asegurar la plena efectivi-
dad de los derechos, excederia el objeto de nuestro trabajo.

2. NOTAS PREVIAS

A fin de no incurrir en posibles errores, nos gustaria aclarar una serie de
cuestiones basicas en materia de fuentes del Derecho Internacional, espe-
cialmente en lo que se refiere al &mbito de la Organizacion de las Naciones
Unidas.

La primera aclaracién que debe realizarse es que, en Derecho internacional
debemos distinguir, esencialmente, entre dos clases de fuentes: la costumbre
internacional y los tratados internacionales . Como normas juridicas, ambas

'® Ciertamente, en el ambito del Derecho Internacional, siguiendo el articulo 38 del Estatu-
to del Tribunal Internacional de Justicia, afirmamos que las fuentes de derecho internacional
son: a) los tratados internacionales, b) la costumbre internacional, y c) los principios genera-
les. Ademas, existe un tipo especial de normas, las normas de ius cogens, obligatorias para
todos los sujetos de Derecho Internacional, independientemente de su consentimiento. Sin em-
bargo, en este estudio Unicamente hemos querido ofrecer una vision «sencilla» de las fuentes
de Derecho Internacional. Para un estudio en mayor profundidad puede consultarse, entre otros:
Diez pe VELasco, M.: «Las Fuentes de Derecho Internacional», en Instituciones de Derecho In-
ternacional Publico (Diez be VEeLasco, M.), 16.2 Ed. Tecnos, Madrid, 2007, pp. 116-133; Diez pe
VELasco, M.: «La Costumbre Internacional y los actos Unilaterales», en Instituciones de Dere-
cho Internacional Publico, op. cit., pp. 134-157; Diez be VELasco, M.: «Los Tratados Internacio-
nales (l): El Proceso de celebracion de los tratados internacionales segun el Derecho Interna-
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son de obligado cumplimiento para sus destinatarios y, del mismo modo, su in-
cumplimiento puede suponer incurrir en responsabilidad internacional.

La segunda puntualizacion se refiere a su obligatoriedad juridica. Antes de
determinar si un Estado incumple una norma internacional, debemos averi-
guar si esa norma le obliga. La costumbre general, obligara a todos los su-
jetos de Derecho Internacional —Estados y Organizaciones Internacionales—,
salvo los que se hayan opuesto de forma persistente a su formacion. A
sensu contrario, si no hay oposicion hay asentimiento y el Estado u Organi-
zacién Internacional debera cumplir con la norma en cuestién. Los tratados,
en cambio, sélo obligaran a aquellos Estados que los hayan ratificado y les
obliga desde el momento en que entran en vigor. Por tanto, para determinar
si un Estado esta sujeto a cumplir las obligaciones establecidas en un trata-
do deberemos comprobar dos hechos: primero, si el Estado en cuestién ha
ratificado el tratado; segundo, si el tratado concreto esta en vigor.

La tercera puntualizacion se refiere a que, generalmente, las resolucio-
nes adoptadas por los 6rganos de las Organizaciones Internacionales no tie-
nen caracter vinculante, desde el punto de vista formal. Es lo que sucede
con las Resoluciones de la Asamblea General, el Consejo Econémico y So-
cial o la Comisién de Derechos Humanos de las Naciones Unidas que, for-
malmente, no generan obligaciones para los Estados. Cosa bien distinta es
que estas resoluciones se transformen en derecho consuetudinario o en un
tratado internacional y, como tales, constituyan normas juridicas.

Todas estas cuestiones tienen importancia pues, en las siguientes pagi-
nas, nos referiremos a Resoluciones, Declaraciones, Tratados y Convencio-
nes en materia de derechos humanos. Son los llamados instrumentos inter-
nacionales, donde debemos distinguir entre los instrumentos de soft law, es
decir, aquellos que no establecen obligaciones juridicas para los sujetos de
derecho internacional, e instrumentos de hard law, de los que si se derivan
obligaciones juridicas.

cional», en Instituciones de Derecho Internacional Publico, op. cit., pp. 158-178; Diez e VELAS-
co, M.: «Los Tratados Internacionales (lll): El Tratado desde su entrada en vigor hasta su ter-
minacion», en Instituciones de Derecho Internacional Publico, op. cit., pp. 196-226.
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Finalmente, hay que tener presente que los destinatarios de las normas de
Derecho Internacional y de sus obligaciones son los «sujetos de Derecho in-
ternacional», es decir, Estados y Organizaciones Internacionales. Lo habitual
es que no se establezcan obligaciones para personas fisicas o juridicas *. Por
tanto, los diferentes instrumentos que analizaremos en nuestro estudio mar-
can las obligaciones que deben cumplir los Estados, no las instituciones pri-
vadas. Creemos que es importante tener esta precision en cuenta a la hora
de analizar la posible efectividad de los textos que analicemos.

3. EL MARCO GENERAL: LOS MECANISMOS DE PROTECCION
DE LOS DERECHOS HUMANOS

Desde la adopcion de la Declaracion Universal de Derechos Humanos en
1948, el proceso de codificaciéon de los Derechos Humanos ha sido liderado
por Naciones Unidas '°. A pesar de que el Derecho Internacional de los Dere-
chos Humanos '® cuenta con méas de ochenta tratados internacionales, son muy
escasas las referencias que contienen a las personas con discapacidad y, son
mas reducidas aun, cuando se trata de nifios con discapacidad . Ni la Decla-

' Una excepcion serian las normas de derecho penal internacional.

'® Vid. Diaz BarraDO, C. M.: «Los Derechos Humanos en el plano internacional: balance a
los inicios del nuevo Siglo», en Estudios en Homenaje al Profesor Gregorio Peces-Barba. Vo-
lumen IlI: Teoria de la Justicia y Derechos Fundamentales, Universidad Carlos Ill/Dykinson/San-
tander, Madrid, 2008, p. 494.

'® Podemos definir el Derecho Internacional de los Derechos Humanos como el conjunto de
normas dedicadas a la proteccién internacional del individuo (Escosar HErNANDEZ, C.: «La Pro-
teccion Internacional de los Derechos Humanos (l)», en Instituciones de Derechos Internacio-
nal Publico, op. cit., p. 649) y cuyo «objeto es el fomento del respeto de los derechos huma-
nos y libertades fundamentales universalmente reconocidos, asi como el establecimiento de
mecanismos para la garantia y proteccién de tales derechos» (ViLLAn DurAn, C.: Curso de De-
recho Internacional de los Derechos Humanos, Trotta, Madrid, 2002, p. 61.)

7 «(...) en los primeros afios no encontramos tratados internacionales de derechos humanos
de ningun tipo que hagan referencia a los personas con discapacidad» Vid. CARDONA LLORENS, J.:
«Discapacidad y derechos humanos», op. cit., p. 267; CARDONA LLORENS, J. Y Sanjost GiL, A.: «Un
cambio de paradigma en la Proteccion de los derechos humanos: La convencién de 2006 sobre
los derechos de las personas con discapacidad», en Proteccion de personas y grupos vulnerables.
Especial referencia al Derecho Internacional y Europeo, op. cit., p. 181. Vid. también BieL PorTe-
Rro, |.: «Discapacidad, Derecho Internacional y ;Cooperacién al Desarrollo?», op. cit., p. 141.
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racién Universal de Derechos Humanos (en adelante DUDH) '8, ni el Pacto In-
ternacional de Derechos Civiles y Politicos (en adelante PIDCP), ni el Pacto In-
ternacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (en adelante PI-
DESC), se refieren expresamente a las personas con discapacidad . Sélo el
principio de no-discriminacién nos permite afirmar, sin fisuras, que todos estos
textos recogen derechos de los que son titulares los nifios con discapacidad.

En efecto, si buscamos entre los articulos de la DUDH no encontraremos
una referencia concreta a la materia que tratamos. Si bien, la Declaracién es-
tablece que todos los seres humanos son iguales en derechos, sin que sea
posible discriminacion alguna por razén de raza, color, sexo, idioma, religion,
opinién politica o de cualquier otra indole, origen nacional o social, posicion
econdmica, nacimiento o cualquier otra condicién®. Y, mas concretamente, el
articulo 25.2 de la DUDH se refiere a la especial proteccion que se dispensa
a los ninos, reconociendo el derecho de la maternidad y la infancia a gozar
de cuidados y asistencia especiales y, por otra parte, el derecho a la igual pro-
teccién social de todos los nifios, sea o no matrimoniales.

'® La Declaracion Universal de Derechos Humanos fue aprobada mediante resolucion de la
Asamblea General y, por tanto, desde una perspectiva formal, no tiene caracter vinculante. Sin
embargo, como afirma la Prof.2 EscoBar HERNANDEZ, «a pesar de su formal falta de fuerza juri-
dica obligatoria, lo cierto es que la Declaracién universal ha experimentado una evolucién ten-
dente a permitir una cierta oponibilidad de la misma a los Estados, especialmente por via con-
suetudinaria y en el plano de los principios que subyacen en la misma. [...] dicha oponibilidad
[...] se refiere mas a los derechos proclamados que a la Declaraciéon misma.. [...]

Ello se traduce en la exigibilidad de un buen nimero de derechos contenidos en la Decla-
racion pero no de todos ellos, ni tampoco de la Declaracion globalmente considerada.

[...] Sélo desde una perspectiva limitada cabe concluir una cierta obligatoriedad de la De-
claraciéon Universal en el Derecho Internacional contemporaneo, siendo posible considerarla
como el paradigma material que permite evaluar, a falta de una norma convencional mas es-
pecifica, la adecuacion del comportamiento de los Estados al estandar minimo internacional en
materia de derechos humanos.

[...] Al margen de cualquier otra consideracion, dicho texto ha cumplido una funcién mora-
lizadora basica, inspirando buena parte de los desarrollos normativos ulteriores en materia de
derechos humanos, tanto a nivel internacional como interno.» Vid. EscoBAR HERNANDEZ, C.: «La
Proteccion Internacional de los Derechos Humanos (I)», op. cit., pp. 655-656.

'® Vid. CarpoNa LLorens, J.: «Discapacidad y derechos humanos», op. cit., p. 267 y Carpo-
NA LLoRENS , J.: «Migracién, Derechos Humanos y Discapacidad», op. cit., p. 53.

2 Vid. articulos 1 y 2 de la DUDH.
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Por lo que se refiere al PIDCP, este instrumento internacional sigue
la estela marcada por la DUDH. En su articulo 2 consagra el principio
de no-discriminacién que, conectado con el articulo 24 del mismo tex-
to, supone que todo niflo con discapacidad «tiene derecho, [...] a las
medidas de proteccién que su condicion de menor requiere, tanto por
parte de su familia como de la sociedad y del Estado», ademas del de-
recho a ser inscrito inmediatamente después de su nacimiento y a te-
ner nombre.

Con el mismo fundamento, el PIDESC garantiza la no-discriminacién de
los nifios con discapacidad ?'. Un hecho que, si combinamos con los articu-
los 10, 12 y 13 del mismo texto, nos permite afirmar que todos ellos son ti-
tulares del derecho a una especial proteccién y asistencia en materia de em-
pleo %; del derecho a disfrutar del méas alto nivel posible de salud fisica y
mental, asi como al sano desarrollo %; y, por supuesto, del derecho a la edu-
cacion .

No queremos concluir este apartado sin avanzar que la primera refe-
rencia explicita a la discapacidad en un tratado internacional sobre De-
rechos humanos la encontramos en la Convencidon sobre los derechos
del Nifio (1989), en su condicién de grupo especialmente vulnerable por
su doble condicién de nifios y discapacitados. Mas adelante analizare-
mos esta referencia con detalle. Sin embargo, adelantamos nuestra cre-
encia de que la presencia de los nifios con discapacidad en esta Conven-
cién no fue suficiente. De hecho, diecisiete afios después se adopta el
primer texto juridico vinculante sobre los derechos de las personas con
discapacidad, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006) en la que, como tendremos ocasion de analizar, ya
se recogen referencias concretas a los derechos de los nifios y nifias con
discapacidad.

n

' Vid. articulo 2 del PIDESC.

2 Vid. articulo 10 del PIDESC.
2 Vid. articulo 12 del PIDESC.
2 Vid. articulo 13 del PIDESC.
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4. EL MARCO ESPECIFICO: EL PASO DE LA BENEFICENCIA
A LA LABOR DE PROMOCION

4.1. El proceso de consagracion

Segun el articulo 1.3 de la Carta de la Organizacion de las Naciones Uni-
das, el proposito de esta organizacion es promover los Derechos humanos.
De este modo, tanto sus érganos principales y subsidiarios, como los orga-
nismos especializados, han desarrollado una importante labor de promocién
y difusion de los derechos humanos en general y de los derechos humanos
de los niflos con discapacidad en particular.

Si bien, en materia de derechos de las personas con discapacidad se re-
vela un cambio de orientacion importante en este proceso. Como afirma el
profesor CaRDONA LLORENS, las primeras medidas adoptadas en el marco de
la Organizacion de las Naciones Unidas fueron «medidas de beneficencia»
%, Para conocer al detalle esta circunstancia haremos un breve recorrido por
las Resoluciones y Declaraciones mas importantes.

El primer instrumento adoptado en el seno de esta Organizacién interna-
cional sobre discapacidad fue la Resolucion del Consejo Econdémico y So-
cial sobre Rehabilitacion social de los disminuidos fisicos. Posteriormente,
se adoptaron una serie de instrumentos que, cuando menos, hacian refe-
rencia indirecta a los derechos de las personas con discapacidad. Es el caso
de la Decraracion pe Los DerecHos per Nino (1959), o la DECLARACION SOBRE
EL PRoGRESO Y EL DESARROLLO EN LO SociAL (1969).

% CarDONA LLORENS, J.: «Discapacidad y derechos humanos», op. cit., p. 266 y CARDONA LLo-
RENS, J.: «Migracién, Derechos Humanos y Discapacidad», op. cit., pp. 51-53; CARDONA LLORENS,
J. ¥ Sanyose GiL, A.: «Un cambio de paradigma en la Proteccién de los derechos humanos: La
convencion de 2006 sobre los derechos de las personas con discapacidad», op. cit., pp. 175
y ss. Sobre el modelo médico puede consultarse, también BieL PorTERO, |.: «Discapacidad, De-
recho Internacional y ¢ Cooperacion al Desarrollo?», op. cit., pp. 139 y ss.; De Lorenzo, R.: «Re-
flexiones criticas sobre la situacion de las personas con discapacidad», en Estudios en Home-
naje al Profesor Gregorio Peces-Barba. Volumen Ill: Teoria de la Justicia y Derechos
Fundamentales, op. cit., pp. 395 y ss.
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En la primera de ellas, se recogia, como principio, que «el nifio fisica o
mentalmente impedido o que sufra algiun impedimento social debe recibir el
tratamiento, la educacion y el cuidado especiales que requiere su caso par-
ticular» ®. De nuevo, acudimos a las palabras del profesor CARDONA LLORENS
para sefialar una cuestion que resulta especialmente relevante. En el texto
no se hace referencia al ejercicio de los derechos del nifio con discapaci-
dad sino que, «(...) Unicamente se menciona la recepcién de tratamiento,
educacion y cuidado, pues durante muchos afnos sélo se contemplé la po-
sibilidad de que el impedido recibiera de la sociedad, y no que pudiese apor-
tar algo a la misma» #.

En la segunda Declaracién, aparecen las primeras referencias concre-
tas a la discapacidad en el &mbito internacional . Entre los objetivos del
texto, el articulo 11 ¢) incluye la proteccion de los derechos y la garan-
tia del bienestar de los nifios, ancianos e impedido y la proteccion de las
personas fisica o0 mentalmente desfavorecidas. En estas referencias se
va desvelando un timido cambio de postura, especialmente cuando el ar-
ticulo 19 d) propugna, para el cumplimiento de este objetivo, «(...) la ins-
titucion de medidas apropiadas para la rehabilitacién de las personas
mental o fisicamente impedidas, especialmente los nifios y los jovenes,
a fin de permitirles en la mayor medida posible, ser miembros utiles de
la sociedad —entre estas medidas deben figurar la provision del trata-
miento y protesis y otros aspectos técnicos, los servicios de educacion,
orientacion profesional y social, formacion y colocacion selectiva y la de-
mas ayuda necesaria— y la creacion de condiciones sociales en las que
los impedidos no sean objeto de discriminacion debida a sus incapaci-
dades» *°.

% Vid. Resolucién 1386 (XIV) de la Asamblea General de Naciones Unidas, de 20 de no-
viembre de 1959, principio 5.

# Vid. CARDONA LLORENS, J.: «Migracion, Derechos Humanos y Discapacidad», op. cit., p. 54,
nota 18.

% CarDONA LLORENS, J.: «Discapacidad y derechos humanos», op. cit., p. 267 y CARDONA LLo-
RENS, J.: «Migracion, Derechos Humanos y Discapacidad», op. cit., p. 54, nota 18.

2 Resolucion 2542 (XXIV) de la Asamblea General, de 11 de diciembre de 1969.

173



Los menores con discapacidad en Espafa

Ahora bien, el enfoque de la beneficencia comienza a cambiar radical-
mente en la década de los setenta, fundamentalmente por los movimientos
sociales que surgen en Estados Unidos, tras la guerra de Vietnam, reivindi-
cando la consideracion de las personas con discapacidad como sujetos de
derecho, no como objetos *°. Producto de esta nueva perspectiva son tex-
tos como la DecLARACION DE Los DerecHos DEL RETRASADO MENTAL (1971) %' o
la DECLARACION DE LoS DERECHOS DE LOS IMPEDIDOS (1975) %2

Ninguno de estos textos recoge una referencia expresa a los nifios con dis-
capacidad, pero sus preceptos deben ser interpretados en sentido amplio e
inclusivo y, por lo tanto, aplicables a todos los individuos afectados, con inde-
pendencia de su edad. Sirva como ejemplo el parrafo 2 de la DecLARACION DE
Los DerecHos DE Los IMPEDIDOS, donde se consagra el principio de no-discrimi-
nacién de la siguiente forma: «el impedido debe gozar de todos los derechos
enunciados en la presente declaracion. Deben reconocerse esos derechos a
todos los impedidos, sin excepcion alguna y sin distincién ni discriminacion por
motivos de raza, color, sexo, idioma, religion, opiniones politicas o de otra in-
dole, origen nacional o social, fortuna, nacimiento o cualquier otra circunstan-
cia, tanto si se refiere personalmente al impedido como a su familia».

Siguiendo este espiritu la Asamblea General, en 1976, declara el afio 1981
como Afo Internacional de las Personas Discapacitadas. Su finalidad era pro-
mover la participacién de las personas con discapacidad en la vida social y
su mayor integracion. Sus consecuencias inmediatas fueron la adopcién del
Programa Mundial de los Impedidos * y la declaracion del Decenio Mundial
de las Personas con Discapacidad (1983-1992) *. Como resultado del Dece-

% Vid. CarpoNa LLORENS, J.: «Discapacidad y derechos humanos», op. cit., pp. 264-266 y pp.
268 y ss.; CARDONA LLoRENS, J.: «Migracién, Derechos Humanos y Discapacidad», op. cit., pp.
52-53; CARDONA LLORENS, J. ¥ SanJose GiL, A.: «Un cambio de paradigma en la Proteccion de
los derechos humanos: La convencién de 2006 sobre los derechos de las personas con disca-
pacidad», op. cit., pp. 178 y ss.; De Lorenzo, R.: «Reflexiones criticas sobre la situacién de las
personas con discapacidad», op. cit., pp. 396 y ss.

%" Resolucion 2856 (XXVI) de la Asamblea General, de 20 de diciembre de 1971.

% Resolucion 3446 (XXX) de la Asamblea General, de 9 de diciembre de 1975.

% UN. Doc. A/RES/37/52, de 3 de diciembre de 1982.

3 UN. Doc. A/RES/37/52, de 3 de diciembre de 1982.
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nio Mundial se aprueban una serie de textos de vital importancia: las Direc-
trices de Tallin para el Desarrollo de los Recursos Humanos en la esfera de
los impedidos (1989) *; los Principios para la proteccion de los enfermos men-
tales y el mejoramiento de la atencion de la salud mental (1991) %; y las Nor-
mas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad (1993) ¥. Los tres textos suponen un paso adelante *® ya que,
en menor o mayor medida, los nifos con discapacidad son objeto de una
atencién especifica. De todos ellos, el texto que mayor importancia reviste
son las Normas Uniformes, tanto a escala general como en lo que concier-
ne a los nifios. Para hacernos una idea de su importancia, haremos un bre-
ve recorrido por los hitos mas importantes recogidos en estos documentos.

En las Directrices de Tallin encontramos una referencia incidental a los
nifnos con discapacidad en materia de educacion. En su texto afirma que los
primeros afos de vida del «menor impedido» son fundamentales para su
desarrollo y para promover actitudes positivas hacia él. De este modo, en-
tiende que «deben elaborarse programas concretos y materiales de capaci-
tacion que permitan satisfacer esas necesidades durante los afios formati-
vos y la etapa preescolar» *°. De igual manera, la Declaracion sostiene que
«las personas impedidas deben poder recibir ensefianza primaria y superior
en el marco del sistema educativo general y en las escuelas corrientes, asi
como en programas de capacitacion vocacional [...]» .

Por su parte, los Principios para la proteccion de los enfermos mentales
contiene una referencia expresa a los nifios con enfermedad mental. El prin-
cipio 2 establece que «se tendra especial cuidado, conforme a los propdsi-
tos de los presentes Principios y en el marco de la ley nacional de protec-
cién de menores, en proteger los derechos de los menores [...]» *'.

% UN. Doc. A/RES/44/70, de 8 de diciembre de 1989.

% UN. Doc. A/RES/46/119, de 17 de diciembre de 1991.

% UN. Doc. A/RES/48/96, de 20 de diciembre de 1993.

% |sraeL BiEL lo califica como «salto cualitativo», vid. Biec Portero, I.: «Discapacidad, Dere-
cho Internacional y ¢Cooperacién al Desarrollo?», op. cit., p. 142.

% Todo en el parrafo 22, Anexo, del documento A/RES/44/70, de 8 de diciembre de 1989.

“ Vid. parrafo 23, Anexo, A/RES/44/70, de 8 de diciembre de 1989.

! Vid. principio 2, Anexo, A/RES/46/119, de 17 de diciembre de 1991.
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En cualquier caso, las referencias mas interesantes se contienen en las
Normas Uniformes. Asi, al ocuparse de la finalidad y contenido de estas Nor-
mas, la Asamblea General conviene que «la finalidad de estas normas es
garantizar que nifias y nifios, mujeres y hombres con discapacidad, en su
calidad de miembros de sus respectivas sociedades, puedan tener los mis-
mos derechos y obligaciones que los demas. [...] El logro de la igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad constituye una contribu-
cion fundamental al esfuerzo general y mundial de movilizacién de los re-
cursos humanos. Tal vez sea necesario prestar especial atencion a gru-
pos tales como las mujeres, los nifios, los ancianos, los pobres [...]» .
Mas adelante, al ocuparse de la atencion médica en el articulo 2, se afirma
que «los Estados deben velar por que las personas con discapacidad, en
particular lactantes y nifios, reciban atencion médica de igual calidad y den-
tro del mismo sistema que los demds miembros de la sociedad»*. Y, como
colofén, destacamos el articulo 6 sobre educacién donde se contienen va-
rias referencias expresas a la necesidad de contar con una proteccion es-
pecial de los nifios con discapacidad. En su texto dice:

Articulo 6. Educacién: «Los Estados deben reconocer el principio de igual-
dad de oportunidades de educacion en los niveles primario, secundario y su-
perior para los nifios, los jovenes y los adultos con discapacidad en entor-
nos integrados, y deben velar por que la educacion de las personas con
discapacidad constituya una parte integrante del sistema de ensefianza.

[...].
4. En los Estados en que la ensefianza sea obligatoria, ésta debe im-

partirse a las nifias y los nifios aquejados de todos los tipos y grados de
discapacidad, incluidos los mds graves.

5. Debe prestarse especial atencion a los siguientes grupos:
a) Nifios muy pequefios con discapacidad,

b) Nifios de edad preescolar con discapacidad;

[...]».

“ Vid. parrafo 15 de la parte introductoria del documento A/RES/48/96, pp. 6y 7.
3 Vid. parrafo 3 del articulo 2, A/RES/48/96, p. 13.
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A pesar de esta ingente produccion de documentos, el Decenio ha sido ca-
lificado como un fracaso, incluso por la propia organizaciéon. Para CARDONA LLo-
RENs el principal fracaso fue que no se elaboré el Convenio Internacional pre-
visto en el Programa de Accién Mundial *. Esta circunstancia implica, en lo que
a nuestro estudio se refiere, la falta de fuerza vinculante de estos preceptos,
lo que genera una situacion de especial desproteccién para este grupo vulne-
rable: los nifos con discapacidad. Por ello, la Asamblea General, en su Reso-
lucién 54/121 del afio 2000, inst6 «a los gobiernos a que, en colaboracion con
el sistema de las Naciones Unidas, presten especial atencion a los derechos
y necesidades de los nifios con discapacidad y sus familias, asi como a su
bienestar, en la elaboracién de las politicas y programas» *.

Tenemos que esperar al nuevo milenio para que se produzca el impulso ne-
cesario que permita adoptar, el 13 de diciembre de 2006, la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad*®, que supone la verdadera
conclusién de uno de los objetivos marcados por las Naciones Unidas en la
década de los ochenta. De este modo, nos centraremos en los dos documen-
tos mas relevantes para nuestro estudio: la Convencion sobre los Derecho del
Nifio y la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

4.2. La Convencion sobre los Derechos del Nifio (CRC) *

La Convencién sobre los derechos del Nifio fue adoptada el 20 de noviem-
bre de 1989, mediante Resolucién de la Asamblea General, y entré en vigor
el 2 de septiembre de 1990. A dia de hoy ha sido ratificada por 193 Estados,

4 CARDONA LLORENS, J. Y SaNJost GiL, A.: «Un cambio de paradigma en la Proteccion de los
derechos humanos: La convencion de 2006 sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad», op. cit., pp. 184-185.

* Vid. APLICACION DEL PROGRAMA DE ACCION MUNDIAL PARA LOS IMPEDIDOS. HACIA UNA SOCIEDAD PARA
TopOS EN EL SigLo XXI (A/RES/54/121, 20 de enero de 2000), parrafo 11 de la parte dispositiva.

6 Vid. CarboNA LLORENS, J.: «Discapacidad y derechos humanos», op. cit., pp. 264-266 y pp.
270 y ss. Para el andlisis de la Convencion y su incidencia en el ambito especifico de los de-
rechos de los nifios con discapacidad nos remitimos al epigrafe siguiente.

47 Si bien las siglas en espafiol seria CDN, utilizamos las siglas en versidn inglesa ya que
son las mas utilizadas en la literatura especializada.
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la practica totalidad de los Estados del mundo *, y completada a través de
dos Protocolos Facultativos: el Protocolo Facultativo relativo a la participacion
de los nifios en conflictos armados (2000) y el Protocolo Facultativo relativo a
la trata de nifios, la prostitucion infantil y la pornografia infantil (2000) .

La Convencién de los Derechos del Nifio, al igual que hacen otros textos
de Naciones Unidas sobre Derechos humanos, crea un drgano especifico a
quien encomienda, por una parte, vigilar el grado de cumplimiento del tratado
por los Estados parte y, por otra, interpretar las obligaciones recogidas en el
texto. Hablamos del Comité de Derechos del Nifio®, cuya funcién de control
se realiza a través de los informes que presentan los Estados parte en el pla-
zo de dos afnos desde la ratificacion del tratado y, posteriormente, cada cinco
anos °'. Por otra parte, su funcion de interpretacion de los preceptos recogi-
dos en la Convencion se despliega a través de las Observaciones Generales.

A) Los principios generales de la Convencién y su reflejo en la proteccion
de los nifios con discapacidad

La aplicacién de los principios generales de Convencion, definidos por el
Comité de los Derechos del Nifio, constituye, en si, un avance en la garan-
tia de los derechos de los nifios con discapacidad. Estos son: el principio
de no-discriminacion; el interés superior del nifio; el derecho a la vida, la su-
pervivencia y el desarrollo y el derecho a ser escuchado y a participar.

8 A excepcion de los Estados Unidos de América y Somalia.

4 Resulta paradojico que Estados Unidos, no habiendo ratificado el Convenio, si haya rati-
ficado los dos Protocolos Facultativos.

%0 A la luz del articulo 43 de la CRC, el comité de los Derechos del Nifio estar4 compuesto por
diez expertos, elegidos entre las personas que retnan las condiciones y segun el procedimiento
establecido en el mismo articulo. Las competencias y obligaciones del comité estan recogidas en
el articulo 44 del tratado. Para mas informacioén sobre el Comité de los Derechos del Nifio y su la-
bor nos remitimos a la pagina web http:/www?2.ohchr.or nish/bodies/crc/index.htm.

5" Sobre el procedimiento de presentacion de los informes nos remitimos, entre otros, a ELvy,
U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio», en Derechos
Humanos y discapacidad. Uso Actual y posibilidades futuras de los instrumentos de derechos
humanos de las Naciones Unidas en el contexto de la discapacidad, op. cit., pp. 195 y ss.
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a) El principio de no-discriminacion esta recogido en el articulo 2 de la
Convencion *2. A este respecto el Comité de los Derechos del Nifio ha sefa-
lado que, a pesar de la referencia expresa a los nifios con discapacidad del
articulo 23 del texto, los derechos reconocidos por la Convencién a este co-
lectivo no se reducen a este precepto. Todos los nifios tienen derecho a dis-
frutar de todos los derechos y libertades garantizados en la Convencion %,
Ademas, a luz de este articulo, los Estados Parte se comprometen a respe-
tar los derechos recogidos en la Convencién respecto de todos los nifios que
se encuentren bajo su jurisdiccion, sin discriminacién alguna. Si bien se tra-
ta de un elemento comun, en este caso cabe destacar una diferencia sus-
tancial respecto de los anteriores textos internacionales que recogen el prin-
cipio de no-discriminacion. El articulo 2 de la CRC hace una referencia
expresa a la no-discriminacion por razén de «los impedimentos fisicos», ga-
rantizando, de este modo, a los nifios con discapacidad fisica la proteccién
y titularidad expresa de todos los derechos contenidos en la Convencién >

b) El interés superior del nifio se configura en el articulo 3 del CRC como
elemento esencial que debe guiar las diferentes actuaciones encaminadas
a garantizar el ejercicio pleno de los derechos de los nifos *°. Este elemen-
to resulta especialmente significativo para la proteccién del menor con dis-

2 Articulo 2:

1. Los Estados Parte respetaran los derechos enunciados en la presente convencion y ase-
guraran su aplicacién a cada nifio sujeto a su jurisdiccion, sin distincién alguna, independien-
temente de la raza, el color, el sexo, el idioma, la religién, la opinién politica o de otra indole,
de origen nacional, étnico o social, la posicion econémica, los impedimentos fisicos, el naci-
miento o cualquier otra condicién del nifio, de sus padres o de sus representantes legales.

2. Los Estados Parte tomaran todas la medidas apropiadas para garantizar que el nifio se vea
protegido contra toda forma de discriminacion o castigo por causa de la condicion, las actividades,
las opiniones expresadas o las creencias de sus padres, o sus tutores o de sus familiares.

% Vid. MartiN Pgrez, A.: «La participacion infantil como forma de proteccién y garantia de
los derechos de la infancia», en Proteccion de personas y grupos vulnerables. Especial refe-
rencia al Derecho Internacional y Europeo, op. cit., p. 83.

% Ewy, U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio», op.
cit.,, p. 189.

% Articulo 3:

1. En todas las medidas concernientes a los nifios que tomen las instituciones publicas o
privadas de bienestar social, los tribunales, las autoridades administrativas o los érganos legis-
lativos, una consideracion primordial a que se atendera sera el interés superior del nifio.
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capacidad pues, cualquier medida que se adopte en este sentido, debe aten-
der al interés superior del nifio. Si a este articulo le afadimos el articulo 4
del texto, teniendo en cuenta también el articulo 2, podemos concluir que
los Estados que ratifiquen la Convenciéon se comprometen a adoptar todas
las medidas necesarias —legislativas, administrativas o judiciales— para ga-
rantizar la no-discriminacion de los nifios en el &mbito privado .

c¢) El derecho a la vida, a la supervivencia y al desarrollo queda recogido en
el articulo 6 del CRC *'. Este precepto resulta especialmente interesante en re-
lacién con los nifios con discapacidad. En primer lugar, porque la tasa de morta-
lidad infantil de los nifios y nifas con discapacidad es mayor que la de los nifios
que no padecen discapacidad, por lo que propugnar su derecho a la viday a la
supervivencia supone una mayor proteccién en este caso. En segundo lugar,
porque la calidad de vida de estos nifios suele ser inferior, asi que la referencia
al desarrollo del parrafo segundo del articulo constituye una garantia esencial.

d) El articulo 12 de la Convencién, que recoge el derecho del nifio a ser
escuchado en las cuestiones que le afectan, ha sido considerado por el Co-
mité de los Derechos del Nifio como la columna vertebral de la CRC *%. Para

2. Los Estados Partes se comprometen a asegurar al nifio la proteccion y el cuidado que
sean necesarios para su bienestar, teniendo en cuenta los derechos y deberes de sus padres,
tutores u otras personas responsables de él ante la ley y, con ese fin, tomaran todas las me-
didas legislativas y administrativas adecuadas.

3. Los Estados Partes se aseguraran de que las instituciones, servicios y establecimientos
encargados del cuidado o la proteccién de los nifios cumplan las normas establecidas por las
autoridades competentes, especialmente en materia de seguridad, sanidad, numero y compe-
tencia de su personal, asi como en relacion con la existencia de una supervision adecuada.

% Articulo 4: Los Estados Partes adoptaran todas las medidas administrativas, legislativas
y de otra indole para dar efectividad a los derechos reconocidos en la presente Convencion.
En lo que respecta a los derechos econdémicos, sociales y culturales, los Estados Partes adop-
taran esas medidas hasta el maximo de los recursos de que dispongan y, cuando sea nece-
sario, dentro del marco de la cooperacion internacional.

5 Articulo 6:

1. Los Estados Partes reconocen que todo nifio tiene el derecho intrinseco a la vida.

2. Los Estados Partes garantizaran en la maxima medida posible la supervivencia y el desarro-
llo del nifio.

* Respecto al derecho de participacién del nifio, nos remitimos a Marrin Pgrez, A.: «La participa-
cion infantil como forma de proteccion y garantia de los derechos de la infancia», op. cit., pp. 83 y ss.
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el Comité con este precepto se busca dar visibilidad a los nifios mas silen-
ciados y marginados, siendo, en este caso, los nifios con discapacidad los
mas «invisibles». Por eso, «el reconocimiento de su derecho a ser escucha-
dos y a participar como los demds reviste una importancia enorme», ya que
«muchas barreras impiden la participacién de los nifios con discapacidad en
la sociedad y en la escuela» .

Como idea general, antes de concluir la referencia a los principios, nos
interesa recalcar el papel destacado que el Convenio reserva a los Estados
en la proteccion, garantia y promocion de los derechos de los nifios con dis-
capacidad. Recordemos lo antes dicho, a la luz de los articulos 2, 3 y 4 los
Estados que ratifiqguen la Convencién de los derechos del nifio se compro-
meten, por una parte, a respetar los derechos recogidos en el texto respec-
to de todos los nifios que se encuentren bajo su jurisdiccion, incluidos los
ninos con discapacidad, y por otra, a adoptar todas las medidas necesarias
—Ilegislativas, administrativas y judiciales— para garantizar el ejercicio de
los derechos recogidos en la Convencion.

B) El articulo 23 del CRC: una referencia expresa a los Derechos de los
nifios con discapacidad

Entre las cuarenta y dos disposiciones que contiene el texto, lo cierto es
que no encontramos una parte destinada, Unica y exclusivamente, a la pro-
teccion de los derechos de los nifios con discapacidad. Sin embargo, por
primera vez si existe referencia expresa a los nifios con discapacidad en al-
gunos preceptos e implicita en el resto.

En este sentido destaca el articulo 23 de la CRC, cuyo contenido trans-
cribimos:

«1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente im-
pedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que ase-

% Vid. ELy, U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio»,
op. cit., p. 190; Doc. UN CRC/C/SR. 418.
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guren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la par-
ticipacion activa del nifio en la comunidad.

2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir
cuidados especiales y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos
disponibles, la prestacion al nifio que retina las condiciones requeridas y a
los responsables de su cuidado de la asistencia que se solicite y que sea
adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de sus padres o de otras
personas que cuiden de él.

3. En atencion a las necesidades especiales del nifio impedido, la asisten-
cia que se preste conforme al parrafo 2 del presente articulo sera gratuita siem-
pre que sea posible, habida cuenta de la situacion econdmica de los padres o
de las otras personas que cuiden del nifio, y estara destinada a asegurar que
el nifio impedido tenga un acceso efectivo a la educacion, la capacitacion, los
servicios sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la preparacion para el em-
pleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba tales servicios con el obje-
fo de que el nifio logre la integracién social y el desarrollo individual, incluido
su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima medida posible.

4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion interna-
cional, el intercambio de informacion adecuada en la esfera de la atencion
sanitaria preventiva y del tratamiento médico, psicoldgico y funcional de los
nifios impedidos, incluida la difusién de informacion sobre los métodos de
rehabilitacion y los servicios de ensefianza y formacion profesional, asi como
el acceso a esa informacion a fin de que los Estados Partes puedan mejo-
rar su capacidad y conocimientos y ampliar su experiencia en estas esfe-
ras. A este respecto, se tendran especialmente en cuenta las necesidades
de los paises en desarrollo».

Sobre dicho precepto debemos sefalar, en primer lugar, que la inclusién
de una medida asi en los tratados internacionales de Derechos humanos no
es usual, por lo que parece necesario subrayar la especial atencién, que en
el caso de los nifios, se concede a la discapacidad .

€ Eiv, U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio», op.
cit., p. 187.
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En segundo lugar, y a pesar de lo positivo de la inclusion en el texto de
la Convencion de este articulo, debemos reflejar que lo cierto es que algu-
nos de sus elementos han sido criticados:

1. Aungue en el apartado primero reconoce que el nifio con algun tipo
de discapacidad debera disfrutar de una vida plena y decente, en con-
diciones que aseguren su dignidad, que le permita llegar a bastarse
por si mismo y que faciliten su participaciéon activa en la comunidad
en la que vive, no se impone ninguna obligacién a los Estados parte
para asegurar la garantia y pleno ejercicio de esos derechos ©'.

2. Del mismo modo, aunque el parrafo 2 reconoce el derecho a un cui-
dado y asistencia especial, tampoco contiene ninguna obligacién ni
recomienda ninguna medida que los Estados deban adoptar para ga-
rantizar ese derecho. Aun mas, fija como condiciéon para su disfrute
contar con los «recursos disponibles».

3. Finalmente, y partiendo de la naturaleza social del precepto %, lo Uni-
co que parece que deben hacer los Estados es alentar y asegurar la
prestacién de asistencia a los nifios con discapacidad, dentro de sus
posibilidades .

Todo ello podria inducirnos a afirmar que, en este caso, se concede una
menor proteccion a los nifios con discapacidad ®. Sin embargo, y a pesar

& Ibid., p. 188.

2 Sobre la naturaleza de los derechos econémicos, sociales y culturales pueden consultar-
se, entre otros, Escoear HerNANDEZ, C.: «La Proteccion Internacional de los Derechos Huma-
nos (l)», en Instituciones de Derechos Internacional Publico, op. cit., pp. 656-657. Para un es-
tudio en profundidad de esta categoria de derechos, nos remitimos, entre otros, a De CasTro
Cip, B.: Los derechos econémicos, sociales y culturales: analisis a la luz de la teoria general
de los derechos humanos, Universidad de Ledn, 1993.

% Asi, U. ELLy afirma que «el articulo también esta cargado de condicionantes y limitacio-
nes en relacién con los recursos. Por ejemplo, el parrafo 2 alienta la prestacion de asistencia
a los nifios con discapacidad, pero lo somete «a los recursos disponibles»; el parrafo 3 repite
el condicionante de los recursos estipulando que la asistencia que se preste en virtud del pa-
rrafo 2 sea gratuita «siempre que sea posible» y «habida cuenta de la situaciéon econémica de
los padres o de las otras personas que cuiden del nifio».Vid. ELry, U.: «La discapacidad y los
nifos: la Convencién sobre los derechos del nifio», op. cit., p. 188.

% En esta linea, U. ELLy ha considerado que «parece que la Convencion concede menos im-
portancia a los nifios con discapacidad, aunque esto queda corregido en cierta medida por el ar-
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de estas criticas, resulta substancialmente positivo que el articulo subraye
que la asistencia prestada debe estar destinada a asegurar el acceso efec-
tivo del nifio con discapacidad a la educacién, la capacitacion, los servicios
sanitarios, los servicios de rehabilitacién, la preparacién para el empleo y las
oportunidades de esparcimiento. Al igual que también resulta primordial la
previsién recogida en el parrafo tercero, donde se afirma que los servicios
prestados tendran como obijetivo la integracion social y el desarrollo indivi-
dual méaximos del nifo, en la medida de lo posible .

C) Aplicacion de la Convencién en el contexto de la discapacidad:
referencia especial a algunos preceptos

Como ya hemos apuntado, todos los nifios son titulares de los derechos
previstos en el tratado que nos ocupa, tengan o no una discapacidad. Sin
embargo, algunos de los preceptos de la Convencidn de los Derechos del
Nirio revisten un especial interés en el caso de los nifios con discapacidad
y, por ello, nos detendremos en su examen.

a) El derecho a no ser separado de su familia: El articulo 7 de la CRC
% establece que el nifio tiene derecho a conocer a sus padres y a ser cui-
dado por ellos. Por su parte, el articulo 9 de la CRC ¢ impone a los Esta-

ticulo 4, en el que se establecen las obligaciones fundamentales de los Estados Partes en rela-
cién con la totalidad de la Convencion», dado que «en ello se diferencia de otras disposiciones
de la Convencién, como el articulo 19 sobre la proteccion contra los abusos y el articulo 22 so-
bre los nifos refugiados, que exigen a los Estados Partes adoptar todas las medidas apropiadas
para garantizar que los nifios reciban la atencién y proteccion que necesitan». Vid . ELLy, U.: «La
discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio», op. cit., p. 188.

 Ibid., pp.188-189.

 Articulo 7:

1. El nifio sera inscripto inmediatamente después de su nacimiento y tendra derecho des-
de que nace a un nombre, a adquirir una nacionalidad y, en la medida de lo posible, a cono-
cer a sus padres y a ser cuidado por ellos.

2. Los Estados Partes velaran por la aplicacion de estos derechos de conformidad con su le-
gislacién nacional y las obligaciones que hayan contraido en virtud de los instrumentos interna-
cionales pertinentes en esta esfera, sobre todo cuando el nifio resultara de otro modo apatrida.

 Articulo 9:
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dos la obligacién de velar por que los hijos no sean separados de sus pa-
dres, salvo en casos excepcionales previstos por la ley y decididos por la
autoridad judicial. La familia adquiere, asi, un papel relevante, como grupo
fundamental en la sociedad; una idea que recoge el Preambulo de la Con-
vencién. Cabe sefalar que todas estas disposiciones referidas a la familia
revisten una especial importancia en el caso de los nifios con discapacidad
ya que, «aun hoy siguen siendo sistematicamente separados de sus padres
e internados en instituciones, practica que les priva de su derecho a tener
una familia y a menudo también les somete a una vida institucionalizada,
donde estan aislados y segregados de todos los aspectos de la vida cultu-
ral y social y siguen privados de oportunidades educativas y de otro tipo
para el contacto humano y el desarrollo personal»®.

b) El derecho de proteccion contra los abusos fisicos o mentales. El ar-
ticulo 19 de la CRC ® conmina a los Estados Partes a adoptar las medidas

1. Los Estados Partes velaran por que el nifio no sea separado de sus padres contra
la voluntad de éstos, excepto cuando, a reserva de revision judicial, las autoridades compe-
tentes determinen, de conformidad con la ley y los procedimientos aplicables, que tal separa-
cion es necesaria en el interés superior del nifio. Tal determinacion puede ser necesaria en ca-
sos particulares, por ejemplo, en los casos en que el nifio sea objeto de maltrato o descuido
por parte de sus padres o cuando éstos viven separados y debe adoptarse una decision acer-
ca del lugar de residencia del nifio.

2. En cualquier procedimiento entablado de conformidad con el parrafo 1 del presente ar-
ticulo, se ofrecera a todas las partes interesadas la oportunidad de participar en él y de dar a
conocer sus opiniones.

3. Los Estados Partes respetaran el derecho del nifio que esté separado de uno o de am-
bos padres a mantener relaciones personales y contacto directo con ambos padres de modo
regular, salvo si ello es contrario al interés superior del nifio.

4. Cuando esa separacion sea resultado de una medida adoptada por un Estado Parte, como
la detencién, el encarcelamiento, el exilio, la deportacion o la muerte (incluido el fallecimiento
debido a cualquier causa mientras la persona esté bajo la custodia del Estado) de uno de los
padres del nifio, o de ambos, o del nifio, el Estado Parte proporcionard, cuando se le pida, a
los padres, al nifio o, si procede, a otro familiar, informacion basica acerca del paradero del fa-
miliar o familiares ausentes, a no ser que ello resultase perjudicial para el bienestar del nifio.
Los Estados Partes se cercioraran, ademas, de que la presentacion de tal peticion no entrafie
por si misma consecuencias desfavorables para la persona o personas interesadas.

% Vid. ELLy, U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencion sobre los derechos del nifio»,
op. cit., p. 191.

€ Articulo 19:
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que sean necesarias para erradicar cualquier tipo de perjuicio o abuso fisi-
co o mental, descuido o trato negligente, malos tratos o explotaciéon contra
los nifios. El precepto es trascendental en el caso de los nifios con disca-
pacidad ya que éstos son especialmente vulnerables a los abusos. Hay que
aclarar que, el término «abuso» contenido en el articulo 19, debe ser inter-
pretado en sentido amplio. En esa linea, la Comisién de Derechos Huma-
nos de Naciones Unidas ha afirmado que comprende «/a violencia fisica,
que incluye la violencia en el hogar, el maltrato de menores, la violencia
mental y sexual, los abusos por parte de la policia y de otras autoridades
encargadas de hacer cumplir la ley o del personal de centros de detencion
de menores, orfanatos, instituciones y otros centros de atencion de la infan-
cia, asi como la violencia en las calles y en las escuelas» . Esta interpre-
tacién amplia o inclusiva supone una garantia, sobre todo, para los nifios
con discapacidad que, en muchas situaciones, se encuentran en centros de
acogida o instituciones especiales. En si abarca tanto la violencia ejercida
en el hogar, como la que puede ser realizada por los poderes publicos.

c) El derecho a un nivel de vida adecuado para el desarrollo fisico, men-
tal, espiritual, moral y social del nifio, aparece recogido en el articulo 27 de
la Convenciéon ”'. Cabe destacar, por su especial interés, el parrafo tercero
de dicho precepto, donde se establece la obligacion para los Estados —si
bien que condicionada a la situacion concreta de cada uno— de adoptar to-
das las medidas necesarias para apoyar a padres y personas responsables

1. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas legislativas, administrativas, sociales y
educativas apropiadas para proteger al nifio contra toda forma de perjuicio o abuso fisico o
mental, descuido o trato negligente, malos tratos o explotacion, incluido el abuso sexual, mien-
tras el nifio se encuentre bajo la custodia de los padres, de un representante legal o de cual-
quier otra persona que lo tenga a su cargo.

2. Esas medidas de proteccion deberian comprender, segun corresponda, procedimientos
eficaces para el establecimiento de programas sociales con objeto de proporcionar la asisten-
cia necesaria al nifo y a quienes cuidan de él, asi como para otras formas de prevencién y
para la identificacion, notificacion, remision a una institucion, investigacion, tratamiento y obser-
vacion ulterior de los casos antes descritos de malos tratos al nifio y, segun corresponda, la in-
tervencion judicial.

" Vid . La Resolucién de la Comisién de Derechos Humanos 2001/75. UN Doc. E/CN/.4/
RES/2001/75, parrafo 18.

" Articulo 27:

186



Una introduccién a la proteccion internacional de los derechos del menor...

de los nifios en el logro de la plena efectividad de este derecho. Nuevamen-
te, este derecho tiene una importancia vital para los nifios con discapacidad
ya que, es un hecho, la ausencia de condiciones de vida adecuadas puede
provocar o agravar una situacion de discapacidad .

d) El derecho a la atencion sanitaria, recogido en el articulo 24 de la CRC 7,
reviste una especial importancia para los nifios con discapacidad ya que, es-
tos nifios, ademas de necesitar cuidados sanitarios especificos, pueden te-
ner mayores problemas de acceso a los centros sanitarios. En el caso de

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de todo nifio a un nivel de vida adecuado para
su desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social.

2. A los padres u otras personas encargadas del nifio les incumbe la responsabilidad pri-
mordial de proporcionar, dentro de sus posibilidades y medios econdmicos, las condiciones de
vida que sean necesarias para el desarrollo del nifio.

3. Los Estados Partes, de acuerdo con las condiciones nacionales y con arreglo a sus medios,
adoptaran medidas apropiadas para ayudar a los padres y a otras personas responsables por el
nifio a dar efectividad a este derecho y, en caso necesario, proporcionaran asistencia material y pro-
gramas de apoyo, particularmente con respecto a la nutricion, el vestuario y la vivienda.

4. Los Estados Partes tomaran todas las medidas apropiadas para asegurar el pago de la
pensién alimenticia por parte de los padres u otras personas que tengan la responsabilidad fi-
nanciera por el nifio, tanto si viven en el Estado Parte como si viven en el extranjero. En par-
ticular, cuando la persona que tenga la responsabilidad financiera por el nifio resida en un Es-
tado diferente de aquel en que resida el nifio, los Estados Partes promoveran la adhesion a
los convenios internacionales o la concertacion de dichos convenios, asi como la concertacion
de cualesquiera otros arreglos apropiados.

2 UmsuLLA ELLy afirma que «ademas del hecho de que la pobreza puede ser motivo de mal-
nutricién y con ello de discapacidad, las familias con nifios discapacitados estan representadas
de forma desproporcionada entre los mas pobres de la mayoria de las sociedades». Vid . ELvy,
U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio», op. cit., p. 192.

2 Articulo 24:

d) Asegurar atencion sanitaria prenatal y postnatal apropiada a las madres;

e) Asegurar que todos los sectores de la sociedad, y en particular los padres y los nifios,
conozcan los principios basicos de la salud y la nutricion de los nifios, las ventajas de la lac-
tancia materna, la higiene y el saneamiento ambiental y las medidas de prevencién de acci-
dentes, tengan acceso a la educacion pertinente y reciban apoyo en la aplicacién de esos co-
nocimientos;

f) Desarrollar la atencion sanitaria preventiva, la orientacion a los padres y la educacion y
servicios en materia de planificacion de la familia.

® Articulo 24:

3. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas eficaces y apropiadas posibles para
abolir las practicas tradicionales que sean perjudiciales para la salud de los nifios.
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los niflos con discapacidad, tal y como se deriva del articulo 23 de la Con-
vencién, existe un vinculo entre el acceso a los servicios de salud y el lo-
gro del maximo grado posible de integracion social y desarrollo individual,
por lo que garantizar el acceso a una atencién sanitaria adecuada y com-
pleta es aun mas importante.

e) El derecho a la educacion «es el derecho mas importante para los ni-
flos con discapacidad y, al mismo tiempo, el que con mas frecuencia se les
deniega»’*. Un derecho que permite el libre desarrollo de la personalidad y
la autonomia ®. Por lo tanto, que los articulos 28 y 29 "® se ocupen de ga-

4. Los Estados Partes se comprometen a promover y alentar la cooperacion internacional
con miras a lograr progresivamente la plena realizacién del derecho reconocido en el presen-
te articulo. A este respecto, se tendran plenamente en cuenta las necesidades de los paises
en desarrollo.

™ Ewy, U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio», op. cit.,
pp. 193-194. La autora afirma que son varios los factores que nos inducen a afirmar la importan-
cia de garantizar una educacién adecuada. «En primer lugar, a veces se considera que los nifios
gravemente discapacitados son ineducables y se les deniega toda educacion, especializada o de
otro tipo, por ese motivo. En segundo lugar, sélo el 2% de los nifios discapacitados de los pai-
ses en desarrollo tienen acceso a un sistema educativo. En tercer lugar, mientras que muchos
nifios discapacitados no reciben educacién alguna, son muchos mas los que no reciben una edu-
cacién eficaz o de la que puedan obtener algln beneficio. En cuarto lugar, los nifios con disca-
pacidades siguen siendo victimas de un planteamiento que favorece su segregacion y margina-
cion del sistema educativo general con el argumento de que estan recibiendo «educacién
especial». Sin embargo, los alumnos de los denominados «colegios especiales» muchas veces
no disfrutan de la misma gama de actividades académicas y ludicas que los nifios de las escue-
las generales, y no se atienden las necesidades de cada alumno de forma amplia o dedicada».

5 Para un analisis del contexto general que implica este derecho-libertad vid. FERNANDEZ-Co-
RONADO, A., «Libertades. Derecho a la educacion», en VV.AA. (coord. por VICENTE GARRIDO Ma-
voL; Susana Garcia Couso; Enriaue ALvarez Conpe) Comentarios a la Constitucion Europea, Vol.
2, 2004, pp. 507 a 540.

¢ Articulo 24:

d) Preparar al nifio para asumir una vida responsable en una sociedad libre, con espiritu
de comprension, paz, tolerancia, igualdad de los sexos y amistad entre todos los pueblos, gru-
pos étnicos, nacionales y religiosos y personas de origen indigena;

e) Inculcar al nifo el respeto del medio ambiente natural.

2. Nada de lo dispuesto en el presente articulo o en el articulo 28 se interpretara como una
restriccion de la libertad de los particulares y de las entidades para establecer y dirigir institu-
ciones de ensefanza, a condicion de que se respeten los principios enunciados en el parrafo
1 del presente articulo y de que la educacién impartida en tales instituciones se ajuste a las
normas minimas que prescriba el Estado.
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rantizarlo supone un elemento esencial para el pleno desarrollo de la per-
sonalidad y habilidades del nifio y, por tanto, para la consecucién de la ple-
na integracién social de los nifios con discapacidad.

En esta linea, es interesante analizar la Observacion N.2 1 del Comité de los
Derechos del Nifio, de 17 de abril de 20017, que incide, de forma directa, en los
nifios con discapacidad. En primer lugar, en el documento se afirma que «Los
propdsitos de la educacién que en él se enuncian y que han sido acordados por
todos los Estados Partes, promueven, apoyan y protegen el valor supremo de la
Convencién: la dignidad humana innata a todo nifio y sus derechos iguales e in-
alienables. Estos propdsitos, enunciados en los cinco incisos del parrafo 1 del ar-
ticulo 29 estan directamente vinculados con el ejercicio de la dignidad humana y
los derechos del nifio, habida cuenta de sus necesidades especiales de desarro-
llo y las diversas capacidades en evolucion. Los objetivos son el desarrollo ho-
listico del nifio hasta el maximo de sus posibilidades (29, 1), a)), lo que incluye
inculcarle el respeto de los derechos humanos (29, 1), b)), potenciar su sensa-
cion de identidad y pertenencia (29, 1), ¢)) y su integracion en la sociedad e inter-
accion con otros (29, 1), d)) y con el medio ambiente (29, 1), (e))»".

Por lo tanto, cabe concluir que la educaciéon debe promover la dignidad
humana y los derechos iguales e inalienables de los derechos del nifio con
discapacidad.

Por otra parte, poniendo en conexion los articulos 2, 3, 6, 12, 23 y 29, el
Comité reconocié que la discriminacién en la educacion puede debilitar o anu-
lar la capacidad de beneficiarse de las oportunidades que ella misma ofrece,
lo que supone un riesgo mayor en el caso de los nifios con discapacidad.

Asimismo, la Observacién deja claro que las practicas discriminatorias
contravienen de forma directa los objetivos de la educacion del nifio, reco-
gidos en el apartado a) del articulo 29, que no son otros que el desarrollo
de la personalidad, las aptitudes y la capacidad mental y fisica del nifio has-
ta el maximo de sus posibilidades™.

7 Vid. UN Doc. HRI/GEN/Rev.5.
8 Ibid. Parr. 1.
S Ibid. Parr. 10.
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Sin embargo, la Observaciéon N.? 1 ha sido criticada por UrsuLLa ELLy por
haber desaprovechado la oportunidad de profundizar en el derecho de la
educacion de los nifios con discapacidad. En concreto, afirma la autora que
«(...) no hace explicito el hecho de que los articulos 28 y 29 comprenden el
derecho de educacion efectiva o inclusiva para los nifios discapacitados y
es una oportunidad desperdiciada a ese respecto»®.

4.3. La Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad

Adoptada el 13 de diciembre de 2006 por la Asamblea General de las Na-
ciones Unidas, supone el éxito de la labor de promocidén de los derechos
humanos de las personas con discapacidad en el seno de la Organizacién
de las Naciones Unidas. A dia de hoy ha sido ratificado por treinta Estados
y, segun las condiciones establecidas en su articulo 45%, entré en vigor el
3 de mayo del presente afo 2008.

Para la vigilancia del grado de cumplimiento por los Estados parte, la Con-
vencion preveé la creacion del Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad®. Para lograr este objetivo, la Convencion establece la
obligacién de presentar un informe anual e informes perioédicos por parte de
los Estados sobre las medidas adoptadas. En los informes se podran indi-
car las dificultades que afecten al cumplimiento de sus obligaciones®. Este

8 EiLy, U.: «La discapacidad y los nifios: la Convencién sobre los derechos del nifio», op.
cit.,, p. 195.

8 Articulo 45.

1. La presente Convencion entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en que haya
sido depositado el vigésimo instrumento de ratificacion o adhesion.

2. Para cada Estado y organizacion regional de integracion que ratifique la Convencion, se
adhiera a ella o la confirme oficialmente una vez que haya sido depositado el vigésimo instru-
mento a sus efectos, la Convencion entrara en vigor el trigésimo dia a partir de la fecha en
que haya sido depositado su propio instrumento.

8 Vid. articulo 34 de la Convencién. El Comité esta compuesto por 18 expertos, con un man-
dato fijado por periodos de 4 afos, vid. hitp:/www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?na-
vid=14&pid=535

8 Vid. articulo 35 de la Convencion.
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mecanismo se ve completado a través de la posibilidad de presentacién de
quejas individuales ante el Comité por parte de todas aquellas personas con
discapacidad que se encuentren bajo la jurisdiccién de un Estado Parte y
consideren que uno de sus derechos ha sido vulnerado, siempre y cuando
el Estado, ademas de haber ratificado la Convencién, haya ratificado el Pro-
tocolo Facultativo a la Convencién.

Los principios rectores en los que se basa la Convencion y sus articulos son:

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

b) La no-discriminacién;
¢) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;

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

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

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

Y, a efectos de concrecion, podemos sefalar que el concepto de disca-
pacidad del que se parte aparece contenido en el articulo 1, parrafo 2: «Las

8 Todo ello esta recogido en la pagina web de Enable (Naciones Unidas), en la siguiente
direccion hitp://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?navid=14&pid=535 a) El respeto de
la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisio-
nes, y la independencia de las personas; b) La no discriminacién; c) La participacién e inclu-
sion plenas y efectivas en la sociedad; d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las
personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicién humanas; e) La igual-
dad de oportunidades; f) La accesibilidad; g) La igualdad entre el hombre y la mujer; h) El res-
peto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su dere-
cho a preservar su identidad.
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personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisi-
cas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas». Como se puede
comprobar hay dos elementos que destacan: a) Son las barreras externas
(al interactuar con ellas) las que impiden o dificultan; b) la pretensién es ase-
gurar la participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condi-
ciones.

En el texto, podemos encontrar tres tipos de referencias a los nifos y ni-
fas con discapacidad: en primer lugar, las referencias explicitas en el pre-
ambulo y articulado del texto; en segundo lugar, las referencias implicitas en
algun articulo; y, por ultimo, alguna referencia especial a las nifas con dis-
capacidad.

La primera referencia explicita a los nifios discapacitados la encontramos
en el Preambulo del tratado cuando se reconoce que «los nifios y nifas con
discapacidad deben gozar plenamente de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas nifios
y nifias, y recordando las obligaciones que a este respecto asumieron los
Estados Partes en la Convencién sobre los Derechos del Nifio». Referencia
que, sumada al articulo 1 de la Convencion, donde se establece que «el
propdsito de la presente Convencion es promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y pro-
mover el respeto de su dignidad inherente», constituyen la concrecién del

4. Nada de lo dispuesto en la presente Convencioén afectara a las disposiciones que pue-
dan facilitar, en mayor medida, el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad
y que puedan figurar en la legislacion de un Estado Parte o en el derecho internacional en vi-
gor en dicho Estado. No se restringirdn ni derogaran ninguno de los derechos humanos y las
libertades fundamentales reconocidos o existentes en los Estados Partes en la presente Con-
vencién de conformidad con la ley, las convenciones y los convenios, los reglamentos o la cos-
tumbre con el pretexto de que en la presente Convencién no se reconocen esos derechos o
libertades o se reconocen en menor medida.

5. Las disposiciones de la presente Convencion se aplicaran a todas las partes de los Es-
tados federales sin limitaciones ni excepciones.
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principio de no-discriminaciéon dentro del grupo vulnerable de las personas
con discapacidad, lo que implica la aplicacion directa de todo el contenido
de la Convencion a los nifios y nifias con discapacidad.

Este principio de no-discriminaciéon, como hemos visto, es la base en la
que se fundamenta toda la Convencién y se encuentra, entre otros articu-
los, en el articulo 3%, dedicado a los principios generales de la Convencién,
en el articulo 4%, que establece cuales son las obligaciones generales asu-
midas por el Estado y en el articulo 5%, ocupado particularmente del princi-
pio de igualdad y no-discriminacion. Ademas, con base en el principio de no-
discriminacién, podemos decir, como ha hecho la doctrina que, en realidad,
la Convencion de 2006 no crea ningun nuevo derecho, sino que «reconoce
el derecho a los ajustes razonables necesarios para el ejercicio en condicio-
nes de igualdad de todos los derechos»®.

8 Articulo 5: Igualdad y no discriminacion

% 1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en
virtud de ella y que tienen derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley en igual
medida sin discriminacién alguna.

2. Los ESTADOS PARTES PROHIBIRAN TODA DISCRIMINACION POR MOTIVOS DE DISCAPACIDAD Y GARANTIZA-
RAN A TODAS LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD PROTECCION LEGAL IGUAL Y EFECTIVA CONTRA LA DISCRIMINA-
CION POR CUALQUIER MOTIVO.

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

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

8 CaRDONA LLORENS, J. Y SaNJosE GiL, A.: «<Un cambio de paradigma en la Proteccion de los de-
rechos humanos: La convencién de 2006 sobre los derechos de las personas con discapacidad»,
op. cit., p. 203; CarpoNA LLorens , J.: «Discapacidad y derechos humanos», op. cit., p. 271.

8 «Los Estados Parte asegurardn a los nifios y las nifias con discapacidad tengan los mis-
mos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer efectivos estos derechos, y a fin
de prevenir la ocultacion, el abandono, la negligencia y la segregacion de los nifios y nifias con
discapacidad, los Estados Partes velaran por que se proporciones con anticipacion informa-
cion, servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias».

8 «4. Los Estados Parte aseguraran que los nifios y nifias no sean separados de sus pa-
dres contra su voluntas, salvo cuando las autoridades competentes, con sujecién a un examen
judicial, determinen, conforme con la ley y los procedimientos aplicables, que esa separacion
es necesaria en el interés superior del nifio. En ningin caso se separara a un menor de sus
padres en razén de una discapacidad del menor, de ambos padres o de uno de ellos.
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Particularmente, los nifios y nifias con discapacidad reciben un tratamien-
to especial en el parrafo primero del articulo 7 de la Convencién, que, ex-
presamente, compele a los Estados parte a tomar «fodas las medidas ne-
cesarias para asegurar que todos los nifios y las nifias con discapacidad
gocen plenamente de todos sus derechos humanos y libertades fundamen-
lales en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias». Mientras
que, el parrafo segundo del mismo articulo establece que «en todas las ac-
tividades relacionadas con los nifios y nifias con discapacidad, una conside-
racion primordial sera la protecciéon superior del nifio».

En el ambito de la privacidad, el hogar y la familia, el parrafo primero, apar-
tado c), del articulo 23 de la Convencion obliga a los Estados a adoptar las
medidas adecuadas para asegurar que «las personas con discapacidad, in-
cluidos los nifios y las nifias, mantengan su fertilidad, en igual de condiciones
con los demas». Particularmente este precepto constituye una prohibiciéon ex-
presa a las practicas de esterilizacién que, desgraciadamente, se han produ-
cido a lo largo de nuestra historia y que, aun hoy, estan permitidas por las le-
gislaciones de algunos paises. En el mismo articulo, se impone a los Estados
la adopcién de medidas a fin de evitar la ocultacion, el abandono, la negligen-
cia y la segregacion de los nifios con discapacidad (parrafo 3)%.

Asimismo, se garantiza la no-separacion de los nifios con discapacidad
respecto de sus padres en contra su voluntad (parrafo 4) y el cuidado del
nino dentro del ambito familiar extenso, en caso de imposibilidad de los pa-
dres, o en un entorno familiar (parrafo 5). En concreto, con este precepto
se recalca el valor primordial de la familia y del entorno familiar en el pro-
ceso de desarrollo del menor con discapacidad.

Aunque el articulo 16, destinado a la proteccidn contra la explotacién, la
violencia y el abuso de las personas discapacitadas, no recoge una referen-
cia expresa a los nifios y nifas discapacitados, implicitamente subraya la

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

8 Se detalla a continuacién, tanto la bibliografia citada en el texto como aquella otra que,
aun habiendo sido utilizada, no se cita en el texto.
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importancia de tener en cuenta la edad. En efecto, el precepto impone a los
Estados la obligacién de adoptar de todas las medidas necesarias para, en
primer lugar, proteger a las personas con discapacidad de la explotacién, la
violencia y el abuso (péarrafo 1) y, en segundo lugar promover la recupera-
cién fisica, cognitiva y psicoldgica, la rehabilitacion y la reintegracion social
de estas personas cuando han sido victimas de violencia, explotacién o abu-
sos. En este caso, la Convencion establece que la «recuperacion e integra-
cioén tendran lugar en un entorno que sea favorable para la salud, el bien-
estar, la autoestima, la dignidad y la autonomia de la persona y que tenga
en cuenta las necesidades especificas del género y la edad».

A su vez, el articulo 25, dedicado al derecho a la salud, establece el de-
recho de las personas con discapacidad a gozar del mas alto nivel posible
de salud sin discriminacién por motivos de su discapacidad. Un derecho que
corona con la obligacién de los Estados de adoptar medidas encaminadas,
entre otras cosas, a proporcionar «los servicios de salud que necesiten las
personas con discapacidad especificamente como consecuencia de su dis-
capacidad, incluidas la pronta deteccion e intervencién, cuando proceda, y
servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la apariciéon de nuevas
discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores».

Finalmente queremos hacer referencia especial a determinadas ocasio-
nes en que la Convencién establece una proteccién especial para las nifias
con discapacidad. Asi, el articulo 28, propugna un nivel de vida adecuado y
la proteccion social de las personas con discapacidad obligando a los Esta-
dos parte a adoptar medidas tendentes a «asegurar el acceso de las per-
sonas con discapacidad, en particular las mujeres y las nifias y las perso-
nas mayores con discapacidad, a programas de proteccion social y
estrategias de reduccion de la pobreza» (parrafo 2 b)).

5. CONCLUSIONES

Revisado el marco general de los Derecho humanos y, en particular, de
los derechos reconocidos a los menores con discapacidad, podemos llegar
a las siguientes conclusiones:
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En primer lugar el concepto social de discapacidad ha cambiado profun-
damente, un hecho que encuentra su reflejo, a la vez que su fundamento,
en la evolucién de la consideracion juridica que le otorga el sistema de las
Naciones Unidas.

Esta circunstancia ha permitido que la inicial «invisibilidad» haya dado
paso a la consideracion de las personas con discapacidad como miembros
activos de la sociedad. Sujetos, que no objetos, de derechos que les situan
como actores principales del entorno en el que viven, trabajan y aprenden
al que, desde luego, enriquecen con su aportacion.

Las barreras que impiden la plena participacion de los nifios con disca-
pacidad en la sociedad son elementos de su entorno que, al interactuar con
ellos, impiden la plena efectividad de sus derechos. La garantia de la auto-
nomia personal, como un elemento basico de la dignidad de toda persona,
implica la necesidad de asegurar un entorno flexible que permita el ejerci-
cio de los derechos a todas las personas sin barreras discriminatorias.

Los derechos de los nifios con discapacidad se encuentran plenamente
reconocidos a nivel general. Los derechos humanos, por aplicacién del principio
de igualdad y no-discriminacién, genera un marco de obligado respeto y protec-
cién del que es titular toda persona, con independencia de sus circunstancias.

Pero ademas, remover los obstaculos que impiden la plena participacién
de las personas con discapacidad supone tener en cuenta situaciones es-
peciales. Estas situaciones especiales, mas que generar un nudcleo de de-
rechos especiales, necesitan de politicas administrativas y/o legislativas que
sirvan para adoptar las medidas oportunas que garanticen el pleno ejercicio
de los derechos. En definitiva, politicas inclusivas que faciliten la integracion
de todas las personas en la sociedad.

Para los menores es importante adoptar una serie de medidas que ga-
rantice el respeto a la vida digna, a su desarrollo, a no ser separado de su
familia, que eliminen el abuso fisico y mental y, especialmente, que asegu-
ren su derecho a la educacién, como elemento trascendental para el libre
desarrollo de su personalidad y de su autonomia personal que, de este
modo, facilitard su plena integracién en la sociedad.
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En la consecucién de estos objetivos los Estados asumen un papel trascen-
dental ya que, a través de politicas de integracion, deben adoptar las medidas
necesarias para que los nifios con discapacidad disfruten de sus derechos en
plenitud. Quizd, no sea trascendental la adopcién de normas programaticas, lo
verdaderamente incidental es la actitud positiva y promotora de los poderes pu-
blicos, y de la sociedad en general, para lograr la plena integracién.
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Principios para la proteccion de los enfermos mentales y el mejoramiento de la aten-
cién de la salud mental (A/RES/46/119, de 17 de diciembre de 1991).

Resolucién de la Comision de Derechos Humanos 2001/75
(UN Doc. E/CN/.4/RES/2001/75).

Seminario sobre los derechos de los nifios y nifias con discapacidad, «Los nifios y
nifas con discapacidad: Temas y tendencias en el desarrollo de politicas y pro-
grama en la Region de las Américas», Panama, 16 al 20 de octubre del 2000.

Vid. pagina web de WorldEnable,: hitp://www.worldenable.net/children/Default.htm

Servicios sociales, Familias y Discapacidad, Ministerio de Trabajo e inmigracién, en
la pagina web: http://www.mtas.es/sec_as/
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CALIDAD DE VIDA DE LOS MENORES CON DISCAPACIDAD.
ANALISIS DE LA SITUACION EN ESPANA DESDE LA
INCLUSION DE LOS MENORES: ATENCION TEMPRANA;
ATENCION EDUCATIVA; PROTECCION DE LA FAMILIA,
SEGURIDAD SOCIAL Y SERVICIOS SOCIALES;
CONCILIACION DE LA VIDA LABORAL Y FAMILIAR

Maria Luisa Mingo Basail
Amparo Escudero Manzanedo
Profesoras Tutoras de la UNED

1. INTRODUCCION

La aprobacién de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, en vigor desde el 3 de mayo de 2008, consti-
tuye un hito histérico de gran relevancia en la lucha por la igualdad de opor-
tunidades de este colectivo. Su propdsito declarado es promover, proteger
y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los dere-
chos y libertades de las personas con discapacidad, y promover el respeto
de su dignidad inherente.

La Convenciéon de Naciones Unidas contiene en varios de sus articulos
derechos referidos a los menores con discapacidad. Entre esos derechos se
encuentran el derecho a la educacién (art. 24), a la salud (art. 25), a la ha-
bilitacién y rehabilitacion (art. 26), al trabajo y empleo (art. 27), y a un nivel
de vida adecuado y proteccion social (art. 28), elementos todos ellos esen-
ciales para garantizar la calidad de vida de estos menores.

201



Los menores con discapacidad en Espafa

La calidad de vida, siendo un término comunmente utilizado, no resulta
facil de definir. La Organizacion Mundial de la Salud indica que se trata de
la “percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el con-
texto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relaciéon con
sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy
amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su
estado psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi
como su relacion con los elementos esenciales de su entorno”. Siguiendo
estos parametros, los indicadores que tradicionalmente se han utilizado para
medir el bienestar de las personas son los de salud, educacion, situacién
econdmica, familia, vecindario y desarrollo social.

Por otro lado, la calidad de vida se compone de un elemento subjetivo y
otro objetivo, en cuanto las condiciones reales de vida se unen a la propia
percepcién del sujeto sobre su propio bienestar.

Los estudios realizados en Espafia sobre calidad de vida infantil son re-
cientes y escasos, y pocos se refieren a los nifios y nifias con discapaci-
dad, si bien pueden extraerse de ellos datos significativos. Varias investi-
gaciones ligan intimamente el bienestar de los menores con el bienestar de
sus familias.

El presente trabajo se dirige al estudio sobre la calidad de vida de los me-
nores con discapacidad y sus familias en Espana. Para ello analizaremos la
situacion que actualmente existe en aspectos claramente vinculados a su
bienestar, como son la atencién temprana, la atencién educativa, los meca-
nismos de proteccion de los Servicios Sociales y la Seguridad Social, asi
como las medidas de apoyo para la conciliacién de la vida familiar y labo-
ral. Analizaremos la proteccion dispensada desde el punto de vista norma-
tivo, desde la actuacion de las distintas Administraciones y otros agentes so-
ciales, incorporando datos extraidos de estudios precedentes.

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la inter-
accién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la acti-
tud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con los demas (art. 1 CIDPD).
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En nuestro pais se han realizado avances significativos en los ultimos
afios en la lucha por la eliminaciéon de las barreras que impiden a los me-
nores con discapacidad fisica, psiquica o sensorial participar en la sociedad
en igualdad de condiciones. Esta barreras no son sélo fisicas, sino también
sociales y culturales, y se dirigen hacia ellos y sus familias, provocando dis-
criminaciones.

Tras décadas en la lucha por hacer visible la realidad de estos menores
y sus familias y mejorar sus condiciones de vida, podemos plantearnos cudl
es la situacion actual en Espafa, desde el punto de vista de la inclusion de
los menores en la sociedad

2. ATENCION TEMPRANA

En Europa, una de cada 15 personas es discapacitada, y Finlandia es el
pais que tiene una mayor incidencia de discapacidad. En Espafia se calcu-
la que el 9% de la poblacién padece una discapacidad de las cuales Anda-
lucia y la Comunidad Auténoma son las que poseen la mayor poblacién.
Tanto las capacidades como las discapacidades son inherentes al ser hu-
mano, la percepcion de la discapacidad y sobre todo la relacién entre la per-
sona discapacitada y un medio social natural han variado segun cada cul-
tura o momento histoérico.

La persona con discapacidad es considerada tradicionalmente como una
persona improductiva, que depende de la caridad de prestaciones publicas
o ayudas familiares para subsistir. Estas personas son consideradas como
una carga, como una desgracia; de tal forma que se les excluye de la vida
social, recluyéndoles a espacios institucionales o intimos. La evolucion tec-
nolégica y cientifica ha permitido en la actualidad, la aparicién de una serie
de herramientas y de lenguajes que permiten un importante desarrollo co-
municativo para las personas con deficiencias sensoriales, como asi mismo
mayores facilidades de desplazamiento a las personas con deficiencias mo-
toras. Estariamos dentro de una etapa rehabilitadora que ha ido dando lu-
gar, poco a poco a procesos de integracion de estas personas: acceso al
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estudio, y al mundo laboral, etc. aunque son percibidos con cierta frialdad
por el resto de personas.

No obstante a pesar de los innegables progresos que estan teniendo lu-
gar en el ambito de rehabilitacion, posiblemente se esté reforzando la idea
de que las personas con discapacidad sea una persona enferma, que pre-
cisa continua atencion terapéutica con dificultades de autonomia personal y
necesidad de prestaciones toda la vida. La enfermedad cuestiona la integra-
cion social, el equilibrio y la estructura misma de la sociedad.

La medicalizacion o la rehabilitacién de las personas con discapacidad,
se asocia con la idea de enfermedad, y ésta en la representacién social
como un fendmeno destructivo; relacionando esta con la pérdida del rol so-
cial, con la dependencia de otros y con la angustia.

La representacion social sobre la discapacidad se construye alimentan-
dose de dos importantes fuentes; por un lado lo que podriamos llamar Bio-
estética que recoge una dimensién reduccionista de la belleza del ser hu-
mano, Ej.: Modelos Publicitarios “Cuerpos Danone, consecuentemente lo
que se aparta de este modelo de perfeccién es rechazable” y por otro lado
el aspecto productivo, si cabe, con mayor contenido social que el anterior,
que valora a la persona en términos de utilidad, o de uno, donde por su-
puesto no tendria calidad lo imperfecto, lo improductivo es decir la DISCA-
PACIDAD.

Ambas consideraciones han dado lugar a una serie de barreras de inco-
municacion entre la persona con discapacidad y el resto de la sociedad, que
hacen dificil percibir tanto la utilidad social, como la aportacién estética de
las personas con discapacidad produciéndose més evidente en la inexisten-
cia de esquemas de accién y la indefinicion de roles de relacién.

El nacimiento de un hijo con discapacidad supone un shock dentro de la
familia. El hecho se percibe como algo inesperado, extrafo y raro, que rom-
pe las expectativas sobre el hijo deseado. Durante toda la etapa anterior al
nacimiento, en la fase del embarazo, lo normal que es los futuros padres
tengan sus fantasias sobre el hijo; imagenes fisicas y caracteristicas del nue-
vo ser que se incorporara al nucleo familiar. A lo largo de los nueve meses

204



Calidad de vida de los menores con discapacidad. Analisis de la situacion...

(y en ocasiones, antes ya) esas expectativas se han ido alimentando espe-
rando con ansia el momento del nacimiento. La pérdida de expectativas y
el desencanto ante la evidencia de la discapacidad (o su posibilidad), en un
primer momento va a ser demoledor; es como si el futuro de la familia se
hubiera detenido ante la amenaza. La comunicacién del diagnéstico de la
discapacidad, la inesperada noticia, produce un gran impacto en todo el nu-
cleo familiar; la respuesta y reaccion de la familia cercana a los dos proge-
nitores, abuelos y hermanos va a contribuir a acentuar o atenuar la viven-
cia de la amenaza que se cierne sobre su entorno.

La confusion y los sentimientos de aceptacion, rechazo y culpabilidad se
mezclan de manera incesante, surgiendo constantemente las preguntas de
los por qué “La deficiencia fisica y /o psiquica debida a lesién organica es
un dato extrafio al sistema familiar, soportado como una agresion del desti-
no y por lo tanto acompafiado de intensos sentimientos de rechazo o rebe-
lién. Esta percepcién es rapidamente asumida como propia por el disminui-
do, que se encuentra viviendo asi como indeseable una parte de si mismo”

(Sorrentino, 1990:16).

De este modo, la nueva situacién cambia los esquemas de toda la fami-
lia y, la mayoria de los padres, a pesar de tener confirmado un primer diag-
néstico, inician un recorrido por distintos especialistas esperando encontrar
una valoracién diferente, o al menos mas benigna. Algunas de estas fami-
lias en sus itinerarios han experimentado sentimientos y actitudes diferen-
tes en funcion de las informaciones recibidas.

El aturdimiento de los primeros dias y semanas deja paso a sentimientos
de sobreproteccion y rechazo, sentimientos ambivalentes que necesitan ser
reconducidos. Es en esa fase cuando mas ayuda se precisa a fin de que el
hijo o la hija sea atendido desde los primeros dias proporcionandole la se-
guridad y carifio que todo ser humano necesita en sus primeros meses de
existencia, puesto que esos primeros meses son decisivos para el desarro-
llo del nifio.

El periodo de aceptacion o no va a depender de muchos factores; entre
ellos, la caracteristicas emocionales y personales de los progenitores, la dina-
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mica familiar, las relaciones de pareja, los apoyos sociales externos, el orden
de nacimiento del recién nacido (si es el primogénito, si es el menor, hijo Uni-
co entre hermanos o al contrario, etc.), el nivel sociocultural y econémico, etc.

Ajuriaguerra (1980) sostiene que las familias que tienen un hijo enfermo
reaccionan siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares
son fuertes, el hecho contribuye a la union, y el hijo o se incorpora en el
seno de la familia unida o los lazos padre y madre se estrechan excluyen-
do al nifio; cuando los lazos son débiles tiende a perjudicar al nifio. Otro fac-
tor que interviene de manera especial es la clase social. Parece ser que las
familias de clase baja y las del medio rural tienden a aceptar mejor la dis-
capacidad que las de clase social alta y el medio urbano.

El objetivo debe ser conseguir que el periodo de tiempo adaptativo sea
lo mas corto posible enfrentandose a la realidad a fin de conseguir situar a
la familia como la principal educadora de su hijo durante los primeros afos
de vida. De hecho, algunos de los programas que inicialmente se impartian
por expertos en centros especializados, se trasladan ahora al hogar, a los
ambientes naturales en los que vive el nifio, siendo la familia la protagonis-
ta ejecutora del programa en el que es ayudada por los profesionales (Tron-
coso Hermosa, 1994).

El proceso de aceptacion de la discapacidad va a variar dependiendo de
las caracteristicas de la discapacidad en cuestién. La informaciéon que re-
quieren los padres sobre su hijo debe ser un elemento crucial del programa
de intervencién. Los programas de Atenciéon Temprana, Padre a Padre, ade-
mas de las aportaciones de profesionales especializados estan concebidos
para atender a las familias en estas primeras fases.

El elemento central de la intervencidon va a ser el proceso de adaptacién
que experimentan las familias con un hijo con necesidades especiales. “La
adaptacién de la familia a la discapacidad y a la enfermedad crdnica ha sido
durante mucho tiempo el centro de la atencién empirica” (Ammerman,
1997:26). Mientras que las investigaciones de los afios 50 apuntaban al pe-
simismo de las familias, diciendo que éstas eran imperfectas y disfunciona-
les, sobreprotectoras y asfixiantes, con mayor tasa de divorcio, etc., la in-
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vestigacion mas reciente ha desacreditado estas generalizaciones demasia-
do negativas. Los resultados ahora indican que aunque el proceso es muy
largo y doloroso, si las familias disponen de recursos y ayudas éstas pue-
den adaptarse, realizando un gran esfuerzo en la que se interrelacionan as-
pectos emocionales y cognitivos, y seguir adelante (Ammerman, 1997). El
proceso de adaptacién es algo dindmico que nunca debe darse por cerra-
do, ya que a medida que el nifio crece, comienzan situaciones nuevas que
vuelven a requerir una nueva adaptacioén: al colegio, a la pubertad, a la for-
macion profesional, etc.

Segun el IMSERSO, el 91% de las personas con discapacidad menores
de 65 afos viven en el medio familiar. Los resultados del estudio realizado
por el Equipo de Investigacion Socioldgica (EDIS), dirigido por Gémez Gon-
zalez (1998-1999) y financiado por el IMSERSO sobre las familias con hijos
menores de seis afios con alguna discapacidad, nos da un informe detalla-
do sobre las caracteristicas de dicho colectivo. Ya que nos informan sobre
la situacion actual espafola, sefialamos algunas de sus conclusiones que
exponemos a continuacion.

La mayoria vive en el medio urbano, de manera que siete de cada diez
familias residen en ciudades de mas de 50.000 habitantes, y cinco de cada
diez en ciudades con mas de 250. 000. Un 11% vive en zonas rurales de
menos de 10.000 habitantes. Son familias compuestas por cuatro miembros,
con ingresos medios cercanos a 200.000 pesetas mensuales y con un nivel
de estudios elevado por parte del responsable del hogar. Se aprecian mas
problemas en las familias con menores con discapacidad que viven en las
zonas rurales como consecuencia también de una menor cobertura de los
servicios tanto sanitarios como sociales. Aungque un namero importante son
familias con dos hijos, no podemos olvidar que muchas de ellas son nume-
rosas (21%) y otras tienen 7 0 mas miembros (3%); esto hacen que se agra-
ve la situacién por la que pasan. Respecto a la situacién econémica cabe
destacar la relativa a aquellas familias cuyo responsable econémico es ju-
bilado, parado o ama de casa (5%) o que son familias monoparentales (1%);
y cerca de un 30% de ellas tienen algunas dificultades econémicas para cu-
brir las necesidades de todos sus miembros.
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El 75% de los nifios presentan grados de riesgo de la discapacidad leve
0 moderada y uno de cada cuatro muestra un elevado o muy elevado gra-
do de riesgo. Seis de cada diez nifios discapacitados menores de 6 afos
tienen discapacidad psiquica (41%) o mixta (17%). Las discapacidades sen-
soriales y fisicas no son tan frecuentes en este segmento de edad.

En cuanto a la aceptacién o asimilacion de la discapacidad, el 56% su-
peran el impacto con un gran esfuerzo, lo que el equipo de investigacion de-
nomina asimilacion media; el 26% la asimilan positivamente y una minoria,
cercana al 17% no termina de asimilar el hecho del nacimiento de un hijo
con discapacidad. El mismo informe sefala que se produce un cambio trau-
matico en la propia vida de la familia en cuanto a la dedicacién, necesida-
des econdmicas, dinamica familiar. Son mas de la mitad las que afirman que
las repercusiones en general han sido negativas a esos niveles indicados.
Para un 28% no se observan cambios importantes, y sélo un 13% manifies-
ta que ha sido la propia discapacidad la que ha repercutido favorablemente
en la familia.

El tema de los cuidados sanitarios y la atencién recibida siempre y cuan-
do la han precisado, se centra en las necesidades de los implicados de in-
formacién sobre medidas preventivas asi como la denuncia que hacen so-
bre las evaluaciones realizadas, excesivas listas de espera y la escasa
cualificacién de muchos de los profesionales que les han atendido. Sin em-
bargo, traducido esto en términos cuantitativos, éstos informan de lo siguien-
te: una gran parte de las familias (40%) siente que no ha habido dificulta-
des en la atencion sanitaria. De las restantes familias, el 33% si que se ha
encontrado con dificultades relacionadas con el diagndstico y cerca de un
27% con problemas de atencion y de servicios.

Otro hecho objeto de analisis tiene que ver con las orientaciones dadas
a los padres por los profesionales de los distintos servicios, especialmente
los de atencion temprana, guarderias o colegios. Piensan que existe retra-
so en el diagnéstico y en la Atencion Temprana, aunque se muestran mas
positivos en la evolucién de sus hijos desde que reciben orientacién. Sin em-
bargo, desde la problematica de las familias con nifios de riesgo elevado o
muy elevado y en aquéllas con mayor riesgo de vulnerabilidad, las deman-
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das a las distintas instituciones, servicios y ayudas tienen que ver con acti-
vidades de ocio y vacaciones tanto para las familias como para el nifio (67%);
ayuda econdmica para los servicios de transporte, especialmente, taxis
(49%); ayuda psicolégica (43%); ayudas técnicas y sanitarias en el hogar
(35%) y ayuda a domicilio (35%).

Una vez se pongan en marcha todas o al menos algunas de las deman-
das aqui expuestas por las familias (para lo cual se han detectado problemas
y sefialado las necesidades mas apremiantes que tienen las familias con hi-
jos con discapacidad), es de esperar que sea mas facil para ellas afrontar la
discapacidad. Al mismo tiempo, esperamos que esta sociedad en la que vivi-
mos y en la cual nacen personas diferentes, sea capaz de una vez por todas
de afrontar el hecho mismo de la discapacidad, dando soluciones y prestan-
do los apoyos necesarios a los sectores mas implicados, a fin de que las per-
sonas con discapacidad hagan efectivo su derecho a una educaciéon y a una
vida tan digna, plena, auténoma e independiente como sea posible.

El Libro Blanco de la Atencion Temprana la define como:

“El conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacion infantil de 0-6
anos, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo
mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que pre-
sentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de
padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del
nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales de orienta-
cion interdisciplinar o transdisciplinar’.

Veamos qué implicaciones y significado tiene esta definicion para los ni-
fos con sindrome de Discapacidad Intelectual y sus familias.

La atencion temprana se definiria entonces como el conjunto de inter-
venciones, dirigidas tanto a los nifios con Discapacidad Intelectual de 0 a
6 afios, como a sus familias y entorno. El objetivo es dar respuesta a las
necesidades que presentan estos nifios para potenciar al maximo su des-
arrollo. Las intervenciones deben considerar la globalidad del nifio, y de-
ben ser planificadas por un equipo de profesionales que tenga en cuenta
todas las dreas del desarrollo del nifio.
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Para llegar al actual término de “atenciéon temprana” se ha pasado, a lo
largo de las ultimas décadas del siglo XX, por diferentes acepciones: esti-
mulacién temprana, estimulacion precoz, intervenciéon temprana o precoz.
Algunos de ellos aun se utilizan en algunos lugares, y no es tan importante
el término (que también lo es) como su significado. Existe no obstante un
consenso generalizado en cuanto que el término mas adecuado es el de
“atencién temprana”. Cuando nace un nifo con discapacidad intelectual, una
de las primeras recomendaciones que reciben los padres es la de que lo lle-
ven a un centro de atencién temprana. Esto no implica Unicamente que el
nifo debe ir a unas clases, sino que tanto su familia como el nifio deben po-
nerse en contacto con un equipo de profesionales multidisciplinar, compues-
to por psicélogos, pedagogos, estimuladores, trabajadores sociales, médi-
Cos; que van a guiar el desarrollo del nifio.

En este sentido nos parece fundamental el término “guiar”: no se trata hoy
de que el nifio reciba clases y luego vuelva a su casa. Hoy se entiende que
esos profesionales van a orientar a los padres, les van a dar pautas, les van
a aclarar dudas y les van a mostrar cuales son las actividades que mas be-
nefician a su hijo en cada momento y cuéal es el modo de realizarlas.

Nadie pone hoy en duda la relevancia que las experiencias tempranas tie-
nen en el desarrollo de la persona, y sabemos que el cerebro en estas eda-
des es muy plastico, es decir, es muy manejable porque aun no ha termi-
nado de desarrollarse. Sabemos que el ambiente influye en el desarrollo
neuroldgico y que las personas con discapacidad intelectual que han recibi-
do atencion temprana tienen una mejor calidad de vida que las que no la
han recibido. Pero también sabemos que el cerebro de un nifio con estas
caracteristicas parte de una situacion desventajosa que no podemos olvidar.

Partiendo pues de la importancia de que un nifio con discapacidad inte-
lectual reciba atenciéon temprana, y de que conocemos sus limitaciones, lo
que debemos tener ahora en cuenta es el tipo de programa que se desarro-
lle. La atencién temprana para nifios con discapacidad intelectual y sus fa-
milias debe tener como fin ayudar al nifio a desarrollarse al maximo en to-
das las facetas de su vida, pero no debe buscar el que el nifio con esta
discapacidad sea como los nifios que no la tienen, porque este fin no es re-
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alista. La verdadera importancia de la atencion temprana en este momento
es pues que sea un conjunto de intervenciones realizadas de un modo es-
pecifico que sienten las bases de los adecuados aprendizajes posteriores.
Si de algo sirven estos programas es porque a partir de las necesidades
que van apareciendo en las personas mayores, se van modificando, van va-
riando para prevenir estas dificultades. Por ejemplo: antes los nifios con sin-
drome de Down no leian. Ahora se han visto métodos efectivos que requie-
ren de un tipo de estimulacién en las primeras edades muy concreto: pues
bien, hagamos estas actividades para preparar al nifio para la lectura. Otro
ejemplo: la mayor integracion social de las personas con discapacidad inte-
lectual, su normalizacién, hace que aparezcan problemas que antes no apa-
recian, porque se les trataba como a nifios grandes. Ahora aparecen casos
de depresién, de no aceptacion de su condicién: pues bien, desde el primer
momento el programa de atencion temprana tendra que incorporar objetivos
de inteligencia emocional, autoconcepto, habilidades sociales.

No se trata sélo de que el bebé se voltee, gatee, haga sonidos, 0 meta
el circulo en su lugar. Se trata de algo mucho mas amplio y complejo, algo
que debe ser flexible y variar a medida que varian las necesidades de los
nifios. Asi, la atencién temprana para personas con discapacidad intelectual
debe estimular:

— El desarrollo de la psicomotricidad.

— El desarrollo de las habilidades sociales para el desarrollo de la auto-
nomia personal.

— El desarrollo del lenguaje oral.

— El desarrollo de las habilidades cognitivas.

— El desarrollo del lenguaje escrito (lectura y escritura).

— El desarrollo de las habilidades numéricas.

Otro aspecto fundamental es la implicacién de los padres y cuidadores. Hoy

tampoco se concibe un trabajo de atencién temprana si los padres no estan
implicados. Esta altamente documentado y estudiado que la estimulacién debe
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estar presente en todos los momentos de la vida del nifio. Se trata de apren-
der el funcionamiento de la mente del nifio, y modificar nuestras interacciones
para que puedan ser aprovechadas por el nifio. Se trata de interiorizar el modo
de intervenir, de acercarnos al nifio, de cambiar muchos de nuestros compor-
tamientos de la vida diaria para transformar la estimulacién en un habito, en
un modo de vida. Del mismo modo, forma parte de la atencién temprana el
trabajo directo con los padres, no sélo en cuanto a orientaciones concretas,
sino también en cuanto a terapias especificas dirigidas a solucionar los pro-
blemas que puedan aparecer (problemas de pareja, depresién, ansiedad).

La escolarizacién temprana forma también parte del amplio concepto de
atencion temprana. Consideramos beneficiosa la escolarizacion de los nifios
a partir de los 24 meses ya que la escuela infantil, el estar en contacto con
otros nifios y en ambientes ricos a nivel de estimulacién ejerce una buena
influencia en el desarrollo global de los nifios con discapacidad intelectual.

Como conclusion:

— Que la atencion temprana esté desarrollada por profesionales que co-
nozcan las discapacidades intelectuales y sus peculiaridades. El des-
arrollo de las personas con discapacidad tiene unas caracteristicas
gue cada vez se conocen mejor, poniéndose de manifiesto que se
desarrollan de un modo diferente al resto, no Unicamente de un modo
mas lento.

— Que estos profesionales sean guias, orientadores de familias y escuelas
para que entre todos se trabaje con unos objetivos comunes y claros.

— Que los objetivos vayan encaminados al fin dltimo de mejorar la cali-
dad de vida de las personas con discapacidad intelectual. Los objeti-
vos han de ser funcionales y deben responder a las prioridades del
nifo. ¢Por qué vamos a perder tiempo en ensefiar aspectos que en
el fondo no seran relevantes, o cuanto menos no son prioritarios en
este momento? ;Por qué empefarse en elegir los mismos objetivos
que para el resto de los nifios?
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— Los métodos de intervencién han de ser especificos, porque se ha vis-
to que se alcanzan mejores resultados siguiendo unas metodologias
concretas.

— Que la atencién temprana entienda al nifio en su globalidad, teniendo
en cuenta todas las facetas del ser humano, y no Unicamente las me-
ramente cognitivas o psicomotrices.

— Que los padres estén implicados en el proceso y que se les tenga en
cuenta a la hora de tomar decisiones.

— Que una existe una Guia de Estandares que se utilizan para comprobar
el nivel de calidad de la atencién temprana que publica el IMSERSO.

Para finalizar, decir unicamente que la atencién temprana no termina a
los 6 anos, sino que luego se transforma en atencién permanente y que es-
tas actuaciones deben continuar a lo largo de toda la vida de la persona con
discapacidad intelectual.

2.1. Libro Blanco de Atencién Temprana

Transcurridas tres décadas desde que se pusieron en funcionamiento los pri-
meros centros de Atencion Temprana (antes denominados de Estimulacion Pre-
€0z), es necesario contar con un referente normativo que aborde la problema-
tica especifica del sector y que establezca su adecuada planificacién en todo el
territorio estatal. Se constituye el Grupo de Atencion Temprana (G.A.T.), con
el fin de elaborar de manera consensuada el Libro Blanco de la Atencion Tem-
prana. Este documento ha de ser una referencia para las administraciones pu-
blicas, los profesionales, las asociaciones y las familias, que permita superar la
descoordinacion institucional y que resuelva las deficiencias organizativas y de
recursos. El G.A.T. cuenta con representacion de especialistas de las diversas
comunidades autdbnomas y con el respaldo del Real Patronato de Prevencion y
de Atencién a Personas con Minusvalia. Asimismo ha recibido el apoyo de la
Confederacién Espanola de Organizaciones a Favor de las Personas con Re-
traso Mental (FEAPS) y de la Fundacién ONCE, entre otras entidades.
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Existe gran variabilidad de situaciones en materia de Atenciéon Temprana
en las comunidades autbnomas, originadas por los distintos niveles de com-
petencias transferidas desde la administracion central a las administracio-
nes autondémicas; mientras unas poseen una red de centros consolidada,
otras todavia no disponen de la infraestructura basica. El mapa de recursos
de la Atenciéon Temprana debe armonizar las diferencias territoriales y los
modelos de funcionamiento, estableciendo una sectorizacién estatal que
aproveche la red de centros ya existente y creando los que sean necesa-
rios en los lugares donde no los haya, para llegar a toda la poblacién nece-
sitada de este tipo de acciones preventivas y asistenciales. La delimitacion
de las competencias y de las responsabilidades de los diferentes estratos
de la administracién estatal y autonémica debe definirse y concretarse en
un marco legal que establezca los limites competenciales y las directrices
para la ordenacién del sector. Las coordenadas marcadas en esta materia
por la administraciéon europea deben servir de referencia obligada para lo-
grar una adecuacién normativa a este nuevo contexto. Nuestra incorpora-
cién a la Unién Europea ha supuesto un impulso decisivo para los sectores
econoémicos y productivos, asi como para la sanidad y la educacion. Este
avance debe ser aprovechado también para impulsar la Atenciéon Temprana
y para lograr su plena homologacién. Las administraciones autonémicas de-
ben lograr un alto grado de eficacia en la planificacion, en la racionalidad de
la gestién y en la financiacion, identificando las carencias comarcales en
Atencién Temprana y asumiendo la dotacién de los recursos que se requie-
ran para garantizar la respuesta més adecuada a los nifios que los necesi-
ten. También han de ser permeables a los avances cientificos y a las apor-
taciones de quienes afrontan como profesionales, investigadores, entidades
y asociaciones de padres la problematica especifica de la Atenciéon Tempra-
na, para asimilar aquellas soluciones que mejoren los aspectos en los que
todavia son deficitarias.

Los fondos destinados a financiar los centros de Atencién Temprana son
insuficientes y urge un incremento de las dotaciones econémicas que nos
homologue con las partidas presupuestarias que dedican a este fin los pai-
ses de nuestro entorno europeo. No debemos olvidar que muchas alteracio-
nes del desarrollo pueden prevenirse si son tratadas a tiempo y ello supo-
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ne una mejora sustancial de la calidad de vida, no sélo de quienes las han
padecido, sino también del conjunto de la sociedad. Por esta, entre otras ra-
zones, la intervencion temprana tiene una gran rentabilidad econémica, so-
cial y personal.

La “interdisciplinariedad”, “globalidad”, “coordinacion” y “calidad”, son con-
ceptos no pueden llevarse a la practica sin un seguimiento ni una coordina-
cion de todas las entidades administrativas publicas y privadas implicadas en
la atencién del nifio como sujeto central de las intervenciones y de su familia.
No existe ninguna argumentacion técnica ni de cualquier otra indole para in-
terrumpir una intervencién en funcién de factores tan aleatorios como la fecha
de cumpleafios, las dificultades econémicas familiares, el lugar de residencia
o depender de un ambito de la administracién u otro. Aquellos nifios que ne-
cesitan de la Atencion Temprana tienen el derecho a disponer de los recursos
para su tratamiento, evitando que puedan existir diferencias por haber nacido
en una comunidad auténoma u otra, e incluso dentro de la misma comunidad,
en zonas en las que no existen recursos de este tipo. Se trata de garantizar
el principio de igualdad de oportunidades de un sector de la poblacién espe-
cialmente indefenso y sensible a los efectos de las discapacidades, en las
cuales presenta niveles de prevalencia significativos la poblacién infantil.

En el organigrama actual de la Administracion Publica los &mbitos com-
petentes en materia de Atencién Temprana son: Sanidad, Servicios Socia-
les y Educacion. Se hace necesario un sistema que regule y arbitre las re-
laciones entre estas tres areas, creando un marco legislativo de caracter
estatal y autonémico que establezca la coordinacion y la actuaciéon conjun-
ta en favor de la gratuidad y universalizacién de los centros de Atencion
Temprana en todo el territorio del Estado. La organizacion de la Atencién
Temprana, por tanto, debe posibilitar:

a) La adopcién de medidas encaminadas a la prevencion.
b) La deteccion precoz de los riesgos de deficiencias.

c¢) Laintervencién como proceso tendente a conseguir el maximo desarro-
llo fisico, mental y social.
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La Atencion Temprana no puede ser vista exclusivamente como una ver-
tiente de la rehabilitacién, de la intervencion psico-social o de la educacion
sino que debe formar parte de un proceso integral que tiene como fin dlti-
mo el desarrollo arménico de los nifios integrados en su entorno. Para lo-
grar este cometido es necesario que desde el sector se ofrezcan unos ni-
veles satisfactorios de eficiencia y de calidad en la atencion.

Ante esta novedad se crea una Comisién Estatal para la Atencién Tem-
prana o un Instituto de la Atencién Temprana que promueva el desarrollo le-
gislativo para superar esta carencia histérica. Se trata de establecer el an-
damiaje comun sobre el que cada comunidad auténoma definird sus
normativas especificas. Hay que resaltar la grave necesidad de financiacién
del sector de la Atencién Temprana que todavia no posee una tradicién pre-
supuestaria y por tanto no ha consolidado suficientemente su situacion fi-
nanciera que dista mucho comparativamente de la que tienen otros paises
de nuestro entorno geografico, siendo precisamente la Atencién Temprana
una de las actuaciones mas rentables a largo plazo, por su eficacia, carac-
ter preventivo y repercusion directa en la calidad de vida presente y futura
de los atendidos. La sociedad y el aparato administrativo se han de flexibi-
lizar para que al nifio que presenta alguna deficiencia o que tiene riesgo de
padecerla se le faciliten los recursos y los medios necesarios para la inter-
accién nino-familia y para el desarrollo de sus capacidades. Los niflos con
problemas en su desarrollo son sujetos de pleno derecho de nuestra socie-
dad que deben estar amparados por los principios de la Declaracion Uni-
versal de los Derechos del Nifio. Es necesario que los organismos publi-
cos implicados en garantizar la salud, la proteccion social y la educacién se
coordinen para dar una eficaz respuesta institucional a estos derechos, en
mayor medida, cuando existen unos condicionamientos que suponen que
éstos se encuentran en una situacién de desproteccion e inferioridad.

Conviene recordar que la Constitucion Espafiola confia a los poderes pu-
blicos la garantia de los derechos y la igualdad de todos los espafoles. En los
articulos 27 y 49 se encomienda a éstos el desarrollo de una politica de inte-
gracion y atencion especializada para las personas que la requieran por sus
minusvalias fisicas, sensoriales o psiquicas. La evolucién de los nifios con al-
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teraciones en su desarrollo dependera en gran medida de la fecha de la de-
teccion y del momento de inicio de la Atencion Temprana. Cuanto menor sea
el tiempo de privacion de los estimulos mejor aprovechamiento habra de la
plasticidad cerebral y potencialmente menor serd el retraso. En este proceso
resulta crucial la implicacién familiar, elemento indispensable para favorecer la
interaccion afectiva y emocional asi como para la eficacia de los tratamientos.

2.2. Objetivos de la atenciéon temprana

El principal objetivo de la Atencién Temprana es que los nifios que pre-
sentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecerlos, reci-
ban, siguiendo un modelo que considere los aspectos bio-psico-socia-
les, todo aquello que desde la vertiente preventiva y asistencial pueda
potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de
la forma mas completa su integraciéon en el medio familiar, escolar y
social, asi como su autonomia personal.

La Atencidon Temprana debe llegar a todos los nifios que presentan cual-
quier tipo de trastorno o alteracién en su desarrollo, sea éste de tipo fisico,
psiquico o sensorial, o se consideren en situacién de riesgo bioldgico o so-
cial. Todas las acciones e intervenciones que se llevan a cabo en atencion
temprana deben considerar no sélo al nifo, sino también a la familia y a su
entorno. De este amplio marco se desprende el siguiente conjunto de obje-
tivos propios a la Atenciéon Temprana:

1. Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto glo-
bal del desarrollo del nifio.

2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.

3. Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de elimina-
cién de barreras y adaptacion a necesidades especificas.

4. Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o aso-
ciados producidos por un trastorno o situacion de alto riesgo.
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5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el en-
torno en el que vive el nifo.

6. Considerar al nifilo como sujeto activo de la intervencion.

2.3. Paradigmas sobre la discapacidad

Clasicamente se han agrupado los modos de interpretar y actuar en dis-
capacidad en cuatro periodos temporales:

a) Periodo que se conoce como modelo tradicional, que va desde la an-
tigliedad clasica al nacimiento de la sociedad burguesa y los albores
del capitalismo;

b) El modelo rehabilitador, a partir de las guerras mundiales, que se ex-
tiende hasta nuestros dias pero en franca crisis desde la década del
70 (en EEUU y Europa);

¢) Modelo normalizador, a partir de los afios 80;

d) Modelo de la diferencia, impulsado desde el movimiento de personas
con discapacidad.

2.3.a) Modelo Rehabilitador

La persona impedida debe aceptar y aprender a vivir con la discapacidad.
Debe asumir tantas responsabilidades normales como pueda. Aqui las per-
sonas discapacitadas no estan exentas de expectativas o responsabilidades
sociales, pero deben adaptarse como convenga.

Deben cooperar con los profesionales para la rehabilitacién. La respon-
sabilidad recae sobre la persona discapacitada. Depende de los profesiona-
les para:

+ Llevar adelante programas de rehabilitacién para volver a la normalidad

218



Calidad de vida de los menores con discapacidad. Analisis de la situacion...

» Construir con su ayuda una identidad discapacitada: etapas psicoldgi-
cas: shock, rechazo, enojo, depresion son secuencias profesionalmen-
te establecidas.

Las criticas a este paradigma, se pueden resumir:

+ Son esencialmente deterministas: la conducta se entiende como posi-
tiva si estd acorde a la idea de realidad de los profesionales.

» Se olvidan de los factores sociales, politicos y econémicos que inter-
vienen en el proceso de la discapacidad.

» Desautorizan y niegan las interpretaciones subjetivas de las personas
discapacitadas.

» La comprension de la insuficiencia implica una pérdida o tragedia personal.

La discapacidad es un hecho tragico que le ocurre a sujetos desafortuna-
dos y aislados y de forma aleatoria. La teoria de la tragedia personal no
ofrece una explicaciéon universal para la discapacidad, porque desconoce
que a lo largo de la historia y en distintos lugares la discapacidad ha tenido
diferentes significados (algo divino, o los beneficios sociales. Ej.: el bilinguis-
mo en caso de comunidades sordas).

Las respuestas que ha generado la comprensién de la discapacidad des-
de este modelo han sido politicas compensatorias, intervenciones terapéu-
ticas disefiadas para ayudar a los sujetos a aceptar la tragedia, etc.

La evolucion dentro del mismo paradigma ha provocado el paso de las
politicas compensatorias a las politicas de derechos, y las intervenciones te-
rapéuticas de adaptaciones a través de la capacitacion.

2.3.b) Modelo Normalizador

Como una respuesta la crisis de las concepciones rehabilitadoras, surge
el principio de normalizacién. Este principio, surgido del ambito de la salud

219



Los menores con discapacidad en Espafa

mental, propone el tratamiento lo “mas normal posible” del sujeto discapa-
citado.

Esto es, por ejemplo, que coma con un ritmo normal, se levante y se
acueste a la misma hora que los “normales” o que desarrolle actividades la-
borales normales.

En si mismo representa un progreso en la calidad de vida de muchos dis-
capacitados, pero no logra romper con la dialéctica de lo normal y lo anor-
mal, ni con el poder ejercido desde el profesional que interviene.

2.3.c) Modelo de la Diferencia

Principalmente a partir del movimiento de discapacitados por una vida in-
dependiente, fundada en la sociologia del conflicto. Plantea una perspecti-
va nueva: la discapacidad esta producida, difiere de la idea de anormalidad
médica o fisioldgica, difiere también de la idea de desviacion construida so-
cialmente.

Se estudian los movimientos sociales de discapacitados como defensa o
autoayuda. Se plantean impactar culturalmente sobre la rehabilitacién, no ya
como producto sino como arma politica. Para que una sociedad sancione
como discapacidad a una limitacion funcional, ésta tiene que ser minoritaria
y presentarse en un area valorada dentro de la cultura donde el individuo
viva. La mera existencia de la limitaciéon funcional, aunque sea minoritaria,
no alcanza para producir una discapacidad si no existe un mecanismo so-
cial que la sancione como minusvdlida. Comprendamos que la discapacita-
cidon o la valoracion social son procesos que no dependen de una sola per-
sona ni de un solo acto, sino que estan incluidos dentro del imaginario social,
sostenidos por mecanismos analizables, desarticulables y potencialmente
modificables.

Es la sociedad |la que incapacita fisicamente a la personas con insuficien-
cias. Existen entonces modelos sociales de la discapacidad, pues la produc-
cion de la discapacidad esta fundada en las relaciones sociales.
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Si la organizacion sociocultural del espacio en las ciudades modernas no
incluyera el desplazamiento vertical en lugares reducidos, lo que logramos
por medio del producto cultural escalera, la discapacidad motriz no existiria.
No hay impedimento para pensar una ciudad, donde todos los espacios ha-
bitables estén a nivel del piso, los habitantes la recorran en direccién hori-
zontal y, en caso de necesitar desplazamientos verticales, se utilicen ram-
pas de formas variadas, ornadas, bellas. Circular en dos pies, o sobre
ruedas, seria solo una diferencia. Escaleras y ascensores son productos, no
son objetos universales, ineludibles.

Su existencia no es tan obvia que nos cuesta pensar que podrian no exis-
tir, que existen porque culturalmente se los hace existir.

Los problemas que acarrea la discapacidad son producciones sociales y
emanan de la opresién. Entonces hablar de adaptacién hace referencia a la
adaptacién que debe hacer la sociedad, mas que la que tienen que hacer
los individuos. Es la sociedad la que incapacita a los sujetos.

Desde este paradigma se debe tener en cuenta para analizar la discapaci-
dad: Las historias de vida, las circunstancias materiales que rodean la discapa-
cidad y el sentido que la discapacidad tiene para las personas discapacitadas.

2.4. Aportaciones a la construccion de la sociedad desde
la discapacidad

2.4.a) Un nuevo Imaginario Social

El imaginario se instala en todos los ambitos de la vida, en todas las ins-
tituciones sociales, tifie las aspiraciones y expectativas de una comunidad.
Su caracter mévil permite la convivencia de valores y practicas que provie-
nen residualmente de otros imaginarios.

Respetar al diferente es relacionarse con él, partiendo de la considera-
cion basica, de que la diferencia tiene un valor intrinseco, de no ser como
yo y por lo tanto, no saber lo que yo sé. Tener la certeza de que el otro,
siempre tiene algo nuevo y util que ensenarnos.
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Mas que intentar integrar, habria que establecer politicas sociales de des-
integracion de esa barrera, que divide los espacios asimétricos entre lo nor-
mal —bueno— y lo diferente —no bueno—.

En la imaginacién y el arte donde también, hay que desintegrar los este-
reotipos y la engafosa imagen de «la normalidad» para que el diferente, no
sea excluido de la vida social. ;No seria mejor entender la diferencia como
riqueza que como defecto?

Aceptar la diferencia es, en primer lugar, abandonar los prejuicios, los es-
tereotipos y las generalizaciones sobre los diferentes. En segundo lugar,
aceptar y respetar a cada persona con sus capacidades, con sus virtudes,
con su cultura, su forma de ser y ver el mundo.

Aceptarlas como un factor mas, como un elemento que junto con muchos
otros, determinan su personalidad.

No hay que integrar a los diferentes, mediante sistemas paralelos. Hay
que permitirles vivir en el mundo —el nuestro y el suyo—, y que se colo-
quen donde quieran estar. Hay que dotarles de la capacidad necesaria, para
que puedan tener las mismas oportunidades, que el resto de las personas
para vivir como ellos quieran vivir.

Falta potencia entre las personas con discapacidad. No me refiero a la im-
potencia funcional; hablo de la potencia que proviene de asociarse con pares,
de reclamar por sus derechos en conjunto. De nada vale quedarse reclaman-
do que la administracién, los otros, los que pueden, creen esas politicas.

Ansio, finalmente, que las diferencias sean motivadoras del encuentro.
Que las distancias sean vistas como vacios fértiles y no como brechas.
2.4.b) Accesibilidad y educacion

¢ Existe realmente una igualdad de oportunidades cuando hay barreras

arquitectonicas en los centros formativos? ¢ Qué tipo de educacioén es la que
impide que los alumnos interactden con el entorno con total libertad?
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Un centro formativo inaccesible es un espacio que impide a las personas
con movilidad reducida, o a las personas con necesidades educativas espe-
ciales el pleno desarrollo de sus potencialidades, a la vez que limita su auto-
nomia, su interaccién con el entorno, asi como su crecimiento socio afectivo.

El espacio, en el ambito educativo, no ha recibido la atencién que su im-
portancia merece. En realidad, las escuelas o los centros formativos se han
construido segun pautas escasamente relacionadas con criterios pedagdgi-
cos y solamente atendiendo a criterios puramente arquitectonicos, y casi
nunca atendiendo a las necesidades del alumnado, especialmente aquéllas
de los colectivos con necesidades educativas especiales.

Hay que explorar el espacio, descubrir sus significados, indagar en sus
dimensiones educativas. Las influencias que se ejercen a través del curri-
culum oculto tienen mucha fuerza ya que se producen de forma constante,
omnipresente y subrepticia. El espacio fisico de los centros educativos es
una parte esencial del proceso curricular, asi como del mismo proceso de
ensefianza-aprendizaje, por lo que ha de tenerse muy presente a la hora de
disefnar y construir los centros educativos.

El espacio en si mismo instruye y alecciona, no es sélo un compendio de
mediciones de superficies o exigencias minimas. Lo hace a través de la di-
mension oculta que encierran los escenarios.

Las posibilidades educativas de las personas con discapacidad dependen
de las oportunidades que dispongan desde su infancia, de la facilidad para
acceder a los medios y recursos que son necesarios para garantizar una
educacion digna, que los prepare como seres formados, plenamente auté-
nomos y creativos, capaces de aportar lo mejor de si mismos a la comuni-
dad. Este ideal tiene el primer requisito en el modelo de centro educativo
universal basado, por un lado, en los principios arquitectonicos del disefio
para todos y, por otro lado, en la pluralidad de necesidades y del momento
evolutivo (fisicas, psicoafectivas, sociales, intelectuales, etc.).

“No es honesto exigir autonomia a los habitantes de una celda. Nadie
alcanza la playa de la libertad y la critica aislado en un individuo. A lo sumo
se imitara a los guardianes. Jamas alcanzara la sabiduria, ni les consumi-

223



Los menores con discapacidad en Espafa

ra el fuego de la inteligencia o el escalofrio de la belleza. Estos dones son
el privilegio de los seres tratados como personas: individuos que han ha-
bitado en espacios sabios, hermosos y estimulantes. Espacios humanos,
no sitios impersonales” (Fabricio Caivano y Francesco Tonucci).

2.5. Servicios sociales

Teniendo en cuenta la importancia que tiene el contexto social y las con-
diciones del entorno en la existencia de un déficit en el desarrollo o en el
riesgo de que se pueda producir, los servicios sociales tienen una funcion y
una responsabilidad clara tanto en los programas de prevencién como en
las tareas de deteccion, diagndstico e intervencién en todos aquellos casos
que lo requieran. Los servicios sociales y sus profesionales intervienen en
todos y en cada uno de los niveles de la atencién primaria, y su actuacion
en Atencion Temprana se considera de vital importancia y se realiza a tra-
vés de la promocién del bienestar social de las familias y de la elaboracion
de programas de prevencion e intervencion.

2.5.a) Promocién del bienestar social de las familias

Los profesionales de los servicios sociales han de velar por que los pro-
cesos de gestacion, adopcidn, crianza y socializacién se realicen en condi-
ciones idoneas para el equilibrio emocional y adaptacién cognitiva a esas
tareas, de manera que los principios establecidos en la Convencién de De-
rechos el Niflo encuentren reflejo en la realidad. La Atenciéon Temprana ha
contribuido al reconocimiento de la importancia para el desarrollo infantil de
factores como los siguientes:

« La dedicacion afectiva.
« La suficiencia econdémica.
* La estabilidad laboral.

* La estabilidad de las relaciones familiares.
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* La participacion en redes sociales.

* La coherencia de los estilos educativos.

La proteccion de las primeras relaciones entre padres e hijos debe ser
una prioridad social. Por ello hace falta profundizar en medidas que, desde
el respeto a la diversidad cultural, animen, formen y faciliten a los padres el
ejercicio de sus funciones y permitan conciliar la vida laboral y familiar me-
diante:

a. La organizacién de nuevos espacios de intercambio y formativos para
padres que sirvan como alternativa al aislamiento y nuclearizacién de la fa-
milia, redes sociales pre y postparto, escuelas maternales para el conoci-
miento de otras experiencias, etc.

b. El apoyo a las administraciones locales y a las entidades asociativas
para la extension y creaciéon de nuevos recursos de acogimiento temporal
que faciliten, por un lado, la compatibilidad con la vida laboral y también con
el disfrute del ocio para los padres; y por otro, las relaciones entre los nifios
facilitando su interaccién y comunicacion. Se han de poner a disposicion de
las familias que lo precisen servicios como asistentes maternales, centros
de dia, ayuda a domicilio, “canguros”, ludotecas, etc., estimulando la parti-
cipacion de las redes familiares (abuelos, hermanos,...) y vecinales (fami-
lias cuidadoras) en las tareas de apoyo y cuidado de los hijos.

c. Larevision de las prestaciones sociales y econdémicas, de las mejoras
fiscales y de otras medidas de apoyo a la crianza familiar han de contem-
plar:

* La ampliaciéon de los permisos retribuidos de paternidad (dias para
acompafar a la madre en el momento del parto, para cuidar a los hijos si
la madre y el nifio tienen que permanecer en el hospital, para reorganizar
la vida familiar durante los dos primeros meses de vida del nifio, para el
cuidado temporal de nifios con enfermedades crénicas, para el cuidado de
los periodos de transicion a la escuela o guarderia, la facilitacién de situa-
ciones de excedencia y reduccién de la jornada para cuidado del hijo has-
ta los tres o seis afos).
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* La ampliacion de las prestaciones econdémicas por hijo creando una
asignacion hasta los tres afios y un cuadro de medidas de apoyo econdmi-
co a los servicios de acogimiento temporal, incremento de las reducciones
fiscales, etc.

d. La educacién y aproximacién de los adolescentes a las realidades de
la crianza y su formacién en criterios flexibles y equilibrados de relacion.
Esta educacién debera tener un perfil tedrico pero sobre todo practico, de
acercamiento a la realidad de los nifios, de visita a las maternidades y es-
cuelas infantiles, espacios de dialogo tematico, etc.

e. La configuracién del habitat urbano y de los medios audiovisuales como
espacios de dialogo social y la divulgacion de buenas practicas de crianza.

f. La promocion de la igualdad ante las tareas domésticas y su revalori-
zacion social.

g. La oferta de viviendas dignas y suficientes.

h. La integracién y acceso de todos los nifios, incluidos los no residen-
tes y transeuntes, a las medidas de proteccién social.

Todos estos son ejemplos, entre otros, de lineas de orientacion posibles
para las politicas de proteccion de las primeras relaciones. Es aconsejable
la elaboracién, con el mas amplio consenso politico, de una disposicién con
rango de Ley en la que se actualicen y determinen estas medidas genera-
les de proteccién.

2.5.b) Programas de prevencion

La prevencion primaria puede realizarse a través de intervenciones (indivi-
duales o grupales de apoyo y soporte) dirigidas a contextos definidos previa-
mente «con dificultad/riesgo social» asi como a través de proyectos comuni-
tarios dirigidos a promover el bienestar y la salud integral de la primera infancia.

Partiendo de los indicadores de riesgo social, los programas de preven-
cion secundaria tendran como objetivo la deteccidon de situaciones familia-
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res y/o de factores ambientales y sociales que puedan incidir en la apari-
cién de trastornos en el desarrollo de la poblacién infantil o la pongan en si-
tuacién de riesgo. De igual forma que en la etapa anterior, estos objetivos
se podran trabajar a nivel individual o a través de programas comunitarios
en colaboracién con otras entidades o instituciones.

Son programas dirigidos a colectivos sociales cuya situacién se identifica
como un factor comprobado de riesgo para el desarrollo infantil y que por
ello acentla la necesidad de contar con importantes recursos de apoyo a la
vida familiar, como el maternal en situaciones de adolescencia, indigencia,
multiparidad, toxicomanias, aislamiento social, étnico o cultural, violencia so-
ciofamiliar, entre otros. En estas situaciones se acentlan las necesidades
de contar con recursos de apoyo a la vida familiar. Los programas de pre-
vencion implican medidas de atencién selectiva a colectivos de riesgo. En
general no se trata de crear lineas diferentes de proteccion a la familia sino
de incrementar sus cuantias o intensidad protectora, de facilitar su tramita-
cion y de establecer un control mas riguroso de su utilidad y evolucién. Se
trata de extender los programas de salario social, de insercién sociolaboral,
de educacién familiar, de ayuda a domicilio, programas de respiro en fami-
lias de acogida y grupos especificos de padres. Es conveniente que los pro-
fesionales que trabajan en estos programas desde los servicios sociales de
base o especializados de las diferentes administraciones publicas, las enti-
dades asociativas y los servicios de Atencion Temprana, mantengan una co-
ordinacién interinstitucional estable y regular para la aportacién de experien-
cias, formacién e informacién reciprocas y, en su caso, derivaciéon por
necesidad de intervencion.

2.5.c) Programas de intervencion temprana en el ambito psicosocial

Los objetivos de los programas de intervencion temprana en el ambito
psicosocial se dirigen a:

a. La reconstruccion y reorganizaciéon de la familia de origen si se valo-
ra como un objetivo viable.
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b. La proteccién y acompafamiento de los transitos cuando se produce
un proceso de disolucion de los vinculos familiares o la constitucion
de otros nuevos.

c. La reinsercién familiar, acogimiento y/o adopcién.

d. La protecciéon y acompafiamiento de los nifios institucionalizados sin
perspectivas y referencias familiares.

e. La Atencién Temprana de cualquier trastorno del desarrollo que pue-
da detectarse y la elaboraciéon de los procesos de duelo o extrana-
miento social para padres € hijos.

La exigencia de una intervencién temprana en nifios entre 0 y 6 aflos que
padezcan situaciones de crisis familiar encuentra soporte en la evidencia de
que, para un nifo, vivir la experiencia familiar resulta un componente decisivo
de su organizacién simbdlica y que la separacion de su estructura familiar es
un problema tan serio que sélo cabe admitirla como una circunstancia de tran-
sito. La organizacion de las actuaciones de intervenciéon temprana requiere:

+ La constitucién de los servicios sociales de atencion primaria como lu-
gar de referencia y deteccion de estas situaciones.

+ La articulacién de los servicios sociales de atencion primaria con los
equipos especializados de menores o de infancia y adolescencia, y sa-
lud mental.

* La coordinacién de los equipos de menores con los centros de Desarro-
llo Infantil y Atencion Temprana para plantear un proyecto de intervencion.

2.5.d) Diagndstico e intervencion social en el equipo de atencion
temprana
La intervencién del trabajador social en Atencién Temprana se enmarca

dentro de la atencion global al nifio y su familia, colaborando como un miem-
bro mas del equipo multidisciplinar en su tratamiento y posterior integracion
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y socializacion en la comunidad. A partir de la recogida de informacién so-
cio-familiar podra elaborar el diagnostico social y establecer el plan de tra-
bajo y las estrategias necesarias que permitan ayudar a la familia a incor-
porar elementos de mejora que posibiliten un mayor bienestar al nifio, a su
familia y su entorno. Estas estrategias de intervencién estaran dirigidas ba-
sicamente a:

« Activar y potenciar los recursos internos de la propia familia.

« Introducir los recursos necesarios, externos a la familia, en funcién de
la problematica del nifio y el momento de su ciclo vital.

» Orientar a la familia sobre los medios legales y sociales existentes, fa-
cilitdndoles el conocimiento de los derechos, servicios, prestaciones
econdmicas o de otra indole e informandoles de las condiciones y for-
ma de acceso a ellas.

+ Trabajar la derivacién de la familia a otros servicios especificos cuando
ésta no pueda resolver por si misma una problematica concreta.

* Promover la coordinacién con profesionales de otros ambitos e institu-
ciones para poder trabajar conjuntamente estrategias de intervencion
en casos y situaciones concretas.

2.6. Acciones en la comunidad

La problematica que deriva de los trastornos en el desarrollo de la pobla-
cion infantil no es una cuestion que deba abordarse exclusivamente en los
centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana, en los servicios sanita-
rios o en los de proteccion social. Debe implicar también a los recursos co-
munitarios y a la sociedad en su conjunto, por tratarse de un colectivo so-
cial especialmente desfavorecido. Existen, mas alla del aprovechamiento y
optimizacién de las posibilidades de aprendizaje, razones de derecho que
asi lo justifican, como son el principio de igualdad de oportunidades, la me-
jora de la calidad de vida del nifio y de su familia y la preparacion de estos
ninos y de su futuro como ciudadanos.

229



Los menores con discapacidad en Espafa

Para que se puedan desarrollar acciones comunitarias en relacién a la
poblacion susceptible de Atencion Temprana es necesario contar con una
delimitacién territorial, localizaciéon de recursos que complementan y/o me-
joran las actuaciones de la atencidén primaria, establecimiento de flujos de
informacion que permitan una adecuada coordinacion de los recursos, ac-
ciones para la divulgacién de las intervenciones y formacién de profesiona-
les y mecanismos de comunicacion con los responsables institucionales del
area de intervencion.

2.6.a) Factores de riesgo social

El riesgo socio-familiar es valorado siempre, ya que es quizas la variable
de riesgo que mas afecta a la mortalidad perinatal aguda y también a la mor-
bilidad perinatal a largo plazo. Los criterios de riesgo socio-familiar que de-
ben ser seguidos se exponen a continuacién.

» Acusada de privacién econémica.

» Embarazo accidental traumatizante.

» Convivencia conflictiva en el nacleo familiar.
» Separacién traumatizante en el nacleo familiar.
» Padres con bajo Cl / Entorno no estimulante.
» Enfermedades graves / Exitus.

+ Alcoholismo/ Drogadiccion.

* Prostitucién.

* Delincuencia / Encarcelamiento.

* Madres adolescentes.

» Sospecha de malos tratos.

+ Ninos acogidos en hogares infantiles.

» Familias que no cumplimentan los controles de salud repetidamente.
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2.7. Niveles de coordinacion

En Atencién Temprana se deben establecer los canales de coordinacién
que posibiliten una planificacion eficaz y sirvan de cauce para la transferen-
cia de la informacion entre los agentes implicados. Esta coordinacion debe
lograrse en torno a las siguientes dimensiones:

Interinstitucional e intrainstitucional: que abarca desde los ministerios
implicados, a las consejerias de las comunidades auténomas, a las admi-
nistraciones locales y a las organizaciones de los usuarios.

Interprofesional: que implica la coordinacion de las areas y sectores pro-
fesionales especializados.

Se deben considerar tres niveles de coordinacion:

Nivel estatal: desde el Gobierno Central se debe promover la coordina-
cion de los Ministerios de Sanidad, Trabajo y Asuntos Sociales y Educacion
para trazar una politica comun que establezca cauces interministeriales para
la planificacion del sector de la Atencién Temprana.

Nivel autondmico: las comunidades auténomas que tengan transferidas
las competencias en materia de Sanidad, Asuntos Sociales y Educacion, y
las administraciones locales, deben asumir la creacion y organizacién de los
recursos necesarios para ofrecer unos centros sectorizados de Atencién
Temprana que posibiliten la universalizacion, la gratuidad y la calidad de los
tratamientos para quienes los necesiten, como exponente de solidaridad, de
igualdad y de justicia social.

Recursos de Atencion Temprana: este nivel de coordinacion abarca tanto
a los profesionales que en las areas de la Salud, Asuntos Sociales y Educacion
van a incidir en el desarrollo infantil y a los propios profesionales de los centros
de Atenciéon Temprana en los equipos inter, trans y multidisciplinares. La com-
plejidad para el abordaje de la problematica especifica de los nifios con altera-
ciones en su desarrollo de etiologia social, psiquica, sensorial o fisica sigue sien-
do un reto para los profesionales, las administraciones publicas y la sociedad
en su conjunto. Lo cierto es que los diferentes ambitos del conocimiento tien-
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den a detallar un corpus tedrico-experimental propio para aportar soluciones a
los problemas de salud, a los de caracter social y a los educativos. La finalidad
desde todas las vertientes de la intervencion de la Atencién Temprana es la me-
jora de la calidad de vida de estos nifios y por consiguiente la normalizacién de
sus capacidades adaptativas. La especializacién cientifica permite ahondar cada
vez mas en el conocimiento de aspectos de las alteraciones del desarrollo que
hace unos afnos presentaban una criptogénesis que hoy dia, en algunos casos,
se ha resuelto y en otros ha permitido no solo el conocimiento de los factores
biologicos y sociales que puedan originar trastornos en el desarrollo, sino alter-
nativas adecuadas para su prevencion y resolucion. Se hace indispensable la
coordinacién de los dmbitos de investigacién y de los sectores que inciden en
la poblacién infantil susceptible de intervencién. La estructura actual del Estado
ofrece situaciones heterogéneas en cuanto a la capacidad normativa, decisoria
y presupuestaria, segin la comunidad auténoma de la que se trate; por tal mo-
tivo, es necesario, respetando la diversidad social de cada autonomia, ofrecer
un servicio de Atencion Temprana de calidad. La creacion de una Comision Es-
tatal de la Atencidn Temprana o un Instituto de la Atencion Temprana con-
tribuiria decisivamente a la regulacion del sector, estableciendo criterios comu-
nes y promoviendo el desarrollo legislativo para superar las carencias que
todavia persisten. Debemos referir la necesidad de regularizar la coordinacién,
basicamente a través de la protocolizacion de la deteccion, derivacién y de los
programas de seguimiento y control. Para ello, es importante tener presente tan-
to los sectores implicados en la Atencién Temprana como la relacién e interco-
municacion entre los mismos.

2.8. Principios basicos de la atencion temprana
2.8.a) Dialogo, integracion y participacion

La integracion familiar, escolar y comunitaria del nifio que presenta un trastor-
no del desarrollo implica el respeto a su condicién de sujeto activo. La Atencion

Temprana debe facilitar el conocimiento social del nifio y el acceso a su forma de
comunicar y expresar sus deseos, promoviendo modelos de crianza, educativos
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y relacionales coherentes y estables, basados en actitudes de dialogo y en la acep-
tacion de los modos alternativos de ser. La colaboracion con la familia es una ac-
titud basica de la Atencién Temprana, desde el respeto de la cultura, valores y cre-
encias de los padres, hermanos y abuelos. Se debe estimular la expresién de sus
necesidades e intereses, el derecho a recibir informacién de manera adecuada y
a participar en cuantas decisiones les atafien. La Atencién Temprana también tie-
ne que estar centrada en la familia, en la aportacién de los medios que precisa
para resolver sus dificultades y asumir sus responsabilidades.

Otro aspecto a considerar es la participacién social en el desarrollo de los
planes y programas dirigidos a los nifios con trastornos del desarrollo, esta
participacion debe concretarse a través del movimiento asociativo profesio-
nal y de los usuarios en cada area o distrito territorial.

2.8.b) Gratuidad, universalidad e igualdad de oportunidades,
responsabilidad publica

La presencia de una discapacidad o un trastorno del desarrollo implica un
alto riesgo de marginacién social. La Atencidon Temprana actua para la pre-
vencién y, en su caso, evitacion de estos riesgos facilitando la igualdad de
oportunidades en el acceso a los distintos contextos de la vida social, la in-
corporaciéon a una familia donde ser amado, la convivencia y socializacion
en una escuela abierta a todos los nifios, el disefio del habitat comunitario
de una forma comprensiva hacia la diferencia. Por sus origenes y objetivos
es necesario que la Atencion Temprana sea un servicio publico, universal,
de provisién gratuita para todos los nifios y familias que lo precisen. La gra-
tuidad de la Atencion Temprana ha de ser completa y debe alcanzar a las
ayudas técnicas y a la eliminaciéon de barreras a la integracion.

2.8.c) Interdisciplinariedad y alta cualificacion profesional

El concepto de interdisciplinariedad va mas alla de la suma paralela de
distintas disciplinas. La preparacion de los profesionales que participan en
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la Atencién Temprana implica tanto la formacion en una disciplina especifi-
ca como en un marco conceptual comun a todas ellas que debe tener su
propio espacio de desarrollo a través de la reflexién y el trabajo en equipo.
Para este marco comun pueden identificarse cuatro areas:

 La especializacion en desarrollo psicomotor infantil: comprender los pro-
cesos tipicos y atipicos, las claves evolutivas de las distintas edades,
las formas de relacion en cada una de ellas.

 La profundizacion en psicosociologia de la dinamica familiar: compren-
der el sistema familiar, sus peculiaridades culturales, econémicas, orga-
nizativas, los ciclos vitales, etc.

» El conocimiento de la realidad legislativa, institucional, normativa, ca-
racteristicas sociales y antropoldgicas, habitat y entorno geografico de
la comunidad.

+ Una formacién y experiencia suficientes sobre el trabajo en equipo, dinami-
cas de grupos, distribucion de roles, estrategias de toma de decisiones, etc.

La elaboracion de planes regulares de formacion y la exigencia de expe-
riencia profesional supervisada y continua es una condiciéon sine qua non
para la organizacién de servicios cualificados de Atencién Temprana, al ni-
vel adecuado a su responsabilidad.

2.8.d) Coordinacion

La atencién a los nifios con trastornos del desarrollo y sus familias se re-
aliza en un marco institucional concreto. Las familias suelen resaltar la nece-
sidad de que los servicios y orientaciones que cada entidad o cada profesio-
nal ofrece resulten coincidentes y tengan en cuenta el conjunto de su situacién
a la hora de planificar actuaciones. Corresponde a los servicios de Atencidn
Temprana promover el trabajo en redes locales que se complementen y fa-
ciliten la calidad de la vida familiar. Esta coordinaciéon conviene asentarla so-
bre protocolos basicos de derivacién e intercambio de informacién y registros
informaticos de contenido equivalente para el conjunto del Estado. Estos re-
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gistros deberan acordarse con las asociaciones de padres y federaciones de
usuarios y contener clausulas de salvaguarda de la intimidad personal.

La coordinacion atafie también a la continuidad de los servicios. Organi-
zar el proceso de informacion diagndstica o de transiciéon a la escuela son
dos hitos inexcusables. Es muy conveniente que cada familia tenga un pro-
fesional de referencia al que dirigirse para resolver dudas o interrogantes,
que le ofrezca confianza y le sirva para reorganizar de forma coherente la
vida cotidiana. Evitar la fragmentaciéon que puede darse como consecuen-
cia de la intervencion de mudltiples agencias, entidades o profesionales es
un objetivo principal de la coordinacion.

2.8.e) Descentralizacion

El principio de descentralizacién se refiere al establecimiento de un sistema
organizado en torno a las necesidades de la familia, en su proximidad, incluyen-
do la prestacion de servicios a domicilio. Implica la insercién de la Atencién Tem-
prana en las redes de atencién primaria de salud y de servicios sociales, en la
inmediacion de las escuelas infantiles y en la vecindad de la familia. La descen-
tralizacion tiene que ser compatible con una buena organizacién del acceso o
apoyo desde los servicios mas especializados de area o regién (servicios de ter-
cer nivel, centros de recursos, centros especificos) cuando sea necesario. El res-
peto a la vida cotidiana de la familia, la salvaguarda y promocion de la calidad
de vida tienen que presidir la organizacién y funcionamiento de los servicios.

2.8.f) Sectorizacion

La sectorizacion hace referencia a la necesidad de limitar el campo de
actuacion de los servicios para garantizar una correlacién equilibrada entre
proximidad y conocimiento de la comunidad y el habitat, funcionalidad y ca-
lidad operativa de los equipos y volumen suficiente de la demanda a efec-
tos de que se facilite la inclusién de todo tipo de servicios sanitarios, edu-
cativos o sociales en el area de referencia que se constituya.
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2.9. Normativa vigente en atenciéon temprana (a 31 de enero de 2000)
Normas internacionales suscritas por Espafa

— Declaracion de los Derechos del Nifio (ONU 1959).

— Convencion de los Derechos del Nifo (ONU 1989). Ratificada el 30
de Noviembre de 1990 (BOE 30 diciembre).

— Carta Social Europea. Ratificada el 29 de abril de 1980.

Legislacion general de ambito estatal

— Constitucién Espafiola de 1978.

— Real Decreto 620 /1981, de 5 de febrero, de régimen unificado de ayu-
das publicas a discapacitados. (BOE 6-4-81)

— Orden, de 5 de marzo de 1982, por la que se desarrolla el RD
620/1981. (BOE 8-3- 82)

— Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos.
(BOE 30-4-82)

— Real Decreto 383/1984, de 1 de febrero, por el que se establece y re-
gula el sistema especial de prestaciones sociales y econémicas pre-
visto en la Ley 13/1982 de 7 de abril de integracioén social de los mi-
nusvalidos. (BOE 27-2-84)

— Ley 39/1999, de 5 de noviembre, para promover la conciliacion de la
vida familiar y laboral de las personas trabajadoras. (BOE 6-11-1999)

— Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para
el reconocimiento, declaracién y calificacion del grado de minusvalia.
(BOE 26-1-2000)
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Legislacion general de Comunidades Auténomas
Andalucia

— Ley 1/1999, de 31 de Marzo, de atencién a las personas con disca-
pacidad en Andalucia. (B.O.J.A 17-4-99). Cabe destacar el Titulo Il que
se refiere a la prevencién de las deficiencias, asistencia sanitaria y re-
habilitacién médico - funcional y el Titulo Ill dedicado a las necesida-
des educativas especiales.

2.9.a) Servicios sociales
Legislacion de ambito estatal
— Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de proteccion juridica del me-

nor; de modificacién parcial del Cédigo Civil y de la Ley de Enjuicia-
miento Civil. (BOE 17-1-96)

Legislacion de Comunidades Auténomas
Cantabria
— Ley 5/1992, de 27 de mayo, de accion social. (BOCA 5-6-92)

Castilla-La Mancha

— Orden, de 15 de mayo de 1998, por la que se regulan los servicios de
los centros base de atencién a personas con discapacidad en Casti-
lla La Mancha. (DOCM 22-5-98)

Cataluna

— Decreto Legislativo 17/1994, de 16 de noviembre, por el que se aprue-
ba la fusién de las Leyes 12/1983; 26/1985 y 4/1994 en materia de
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asistencia y servicios sociales, establece los servicios de atencién pre-
coz dentro de la atencién especializada a personas con disminucion
(art. 11.b) 2.2). (DOGC 13-1-95)

— Decreto 206/1995, de 13 de junio, por el que se adscribe la atencién
precoz al Departamento de Bienestar Social. (DOGC 24-7-95)

— Decreto 96/1998, de 31 de marzo, de la Comisién Interdepartamental
de Coordinaciéon de Actuaciones de la Administracién de la Generali-
tat dirigidas a niflos y adolescentes con discapacidad o con riesgo de
sufrirla. (DOGC 14-4-98). Modificado por Decreto 211/1999, de 27 de
julio. (DOGC 4-8-99)

Comunidad de Castilla y Ledn

— Decreto 16/1998, de 29 de enero, por el que se aprueba el plan de
atencion sociosanitaria de Castilla y Leén. (BOCYL 3-2-98)
Comunidad de Madrid
— Ley 11/1984, de 6 de junio, de Servicios Sociales. (BOCM 23-6-84)

Comunidad Valenciana

— Decreto 8/1996, de 4 de junio, por el que se adscriben a la Conserje-
ria de Trabajo y Asuntos Sociales las funciones relativas a estimula-
cién precoz de discapacitados. (DOGV 7-6-96)

— Ley 5/1997, de 25 de junio, por la que se regula el sistema de servicios
sociales en el ambito de la Comunidad Valenciana. (DOGV 4-7-97)

Galicia

— Ley 4/1993, de 14 de abril, de Servicios Sociales. (BOE 11-5-93)
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Regién de Murcia

— Ley 8/1985, de 9 de diciembre, de Servicios Sociales. (BORM 19-12-85)

3. ATENCION EDUCATIVA

3.1. Evolucion en el tratamiento educativo de los menores con
discapacidad en Espafa. El camino hacia una educacion inclusiva

Se pueden distinguir varias etapas respecto al tratamiento educativo de
los menores con discapacidad. El camino seguido en Espana ha sido simi-
lar al emprendido en otras sociedades industrializadas, si bien la trayectoria
ha sido mas lenta que en otros paises de nuestro entorno.

Los sucesivos cambios legislativos en materia educativa respecto de este
colectivo son un claro reflejo de los importantes cambios sociales produci-
dos respecto a la integracion de personas con discapacidad. No obstante,
la mente colectiva normalmente antecede a las reformas legislativas, y aun
queda un largo camino por recorrer, tanto a nivel social como a nivel legis-
lativo y organizativo en esta materia, hasta conseguir la plena integracién
de los menores en el sistema educativo.

Repasaremos la evolucion respecto a la atenciéon educativa de los menores
con discapacidad, a través de las distintas etapas que se pueden diferenciar:

a) Etapa de Institucionalizacion

El nacimiento de la educacion especial se sitla a finales del siglo XVIIl y
principios del XIX, con el surgimiento de las primeras instituciones especia-
lizadas en atencion de personas con deficiencias (ciegos, sordos y “retrasa-
dos mentales” ).

! Vid. CUEVAS LOPEZ, M. y DIiAZ ROSAS, F., “Evolucion de la Educacion Especial”, en
LORENZO DELGADO, M. y SOLA MARTINEZ, T. (coords.), Didactica y organizacion de la Edu-
cacion Especial, Ed. Dykinson, Madrid, 2002, pag. 56.
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En estos momentos la concepcidn era mas asistencial que educativa, al
concebir a los “deficientes” como seres desvalidos a los que la sociedad de-
bia proteger, bajo el arraigo de una actitud negativa que tendia a conside-
rarles como un elemento perturbador de la sociedad.

El resultado era la segregacion y el aislamiento de las personas con de-
ficiencias, mediante la construccién de grandes centros en los extrarradios
de las ciudades, bajo el pretexto de proporcionarles un entorno saludable.

La Ley de Instruccion Publica de 1857 contemplaba la obligatoriedad y
gratuidad de la ensefianza entre los seis y los nueve afos, asi como la cre-
acion de escuelas para nifios ciegos y sordos. No obstante, el primer cen-
tro educativo especial con caracter oficial se inauguré muchos afios después
(en 1923) en Madrid.

A través de la Ley de 17 de julio de 1945 se construyeron instrumentos
para la ensefianza elemental de las personas con discapacidad psiquica. En
1956 se cre6 el Patronato Nacional de Educacién Especial, distandose nor-
mas para la “educacién de sujetos deficientes de entre 2 y 20 afos”. Y en
1965 el Ministerio de Educacion promulgd un Decreto que regulaba las ac-
tividades concernientes a la educacién de los nifios con problemas.

La etapa de “institucionalizacion de la educacion especial” se prolonga en
general hasta mediados del siglo veinte 2, aunque en nuestro pais se extien-
de de facto hasta los afios setenta.

b) De la Institucionalizacion a la Integracion. Evolucion normativa hasta
la LOGSE

En 1972 se publicé en Canada el primer libro sobre normalizacion, exis-

tiendo ya desde la mitad del siglo veinte alusiones normativas a este con-
cepto en diversos paises de Europa y Norte América. La generalizacién y

2 GARCIA GARCIA, E., “Normalizacién e integracion”, en MAYOR J. (dir.), Manual de Edu-
cacion Especial, Ed. Anaya, Madrid, 1989.
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desarrollo del principio de normalizacién (surgido inicialmente en el campo
de lo social) abrié paso a una nueva etapa en la educacién especial, deno-
minada de “Integracion”. El principio de normalizacién aplicado a los siste-
mas educativos supuso el abandono progresivo de las practicas segregado-
ras, para integrar a los menores con discapacidad en el mismo ambiente
escolar que los demas nifios y nifias, tratando de proporcionarles un am-
biente lo mas normalizado posible, lo que no excluye la existencia de cen-
tros especializados para atender severas deficiencias que requieran un tra-
tamiento mas complejo al que se les puede dar en la escuela ordinaria.
Ambos centros coexistirian dentro de un Unico sistema educativo. Una de
las razones esgrimidas en su favor es el hecho de que los centros especia-
les proporcionan un ambiente educativo demasiado restringido para el des-
arrollo de las potencialidades de estos alumnos ®.

En nuestro pais la aplicacién del principio de normalizacién en la educa-
cion de menores con discapacidad se demoré mas que en otros, siendo la
iniciativa privada la que marca el desarrollo, a través de la acciéon de aso-
ciaciones de padres y patronatos. A partir de 1959 determinadas asociacio-
nes de padres reaccionaron en contestacion a las practicas de segregacion,
tras encontrar alusiones legislativas en otros paises al concepto de “norma-
lizacién”*.

La Ley 14/1970, General de Educacion y Financiamiento de la Reforma
Educativa, de 4 de agosto (vigente hasta la aprobacion de la LOGSE de
1990) dedicd el capitulo VIl a la Educacion Especial, como modalidad edu-
cativa. Su art. 51 se referia a la integracion, estableciendo que se llevaria a
cabo en Centros especiales cuando la profundidad de las anomalias lo hi-
ciera absolutamente necesario, y fomentandose el establecimiento de uni-
dades de educacion especial en Centros docentes de régimen ordinario para

8 CUEVAS LOPEZ, M. y DIAZ ROSAS, F., “Evolucién de la Educacién Especial’, cit., pags.
58-59.

4 Vid. GUERRERO LOPEZ, F.J. y CEBRIAN GARRIDO, 1., “Modalidades de escolarizacion”,
en SANCHEZ PALOMINO, A. y TORRES GONZALEZ, J.A. Educacion Especial I, Ed. Pirami-
de, Madrid, 1999, pag. 313. Y CUEVAS LOPEZ, M. y DIAZ ROSAS, F., “Evolucién de la Edu-
cacién Especial”, cit., pag. 58.
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los casos leves cuando fuera posible. Pero la integracion bajo el auspicio
de esta normativa estaba en un principio muy limitada, puesto que los me-
nores con discapacidad recibian su educacioén en clases especiales, y com-
partian con el resto de los alumnos Unicamente el tiempo y el espacio del
recreo. Asi, las interacciones entre ambos grupos se producian exclusiva-
mente fuera del aula, produciéndose efectos indeseables en la practica®. La
evolucién posterior propicié un desarrollo lento hacia la integracion de los
menores con discapacidad en las escuelas.

En 1975 se creo el Instituto Nacional de Educacion Especial ©, como or-
ganismo auténomo que pasé a asumir las competencias del Ministerio de
Educacién y Ciencia en el ambito de educacion especial, y un afio mas tar-
de surge el Real Patronato de Educaciéon Especial (denominado en 1978
Real Patronato de Educacién y Atencion a Deficientes), con funciones de
impulso, coordinacion de actividades y fomento de la colaboracién entre ins-
tituciones publicas y privadas en esta materia.

La etapa democratica abre un nuevo ciclo marcado por el reconocimien-
to de derechos y avances sociales, que se plasman en disposiciones nor-
mativas y actuaciones favorables a la integracién educativa de los menores
discapacitados.

La Constitucién Espanola de 1978 recoge el derecho de todos los ciuda-
danos a la educacion, cuyo objeto es el “pleno desarrollo de la personalidad
humana en el respeto a los principios democraticos de convivencia” (art. 27
CE). Por su parte, el art. 49 CE establece el deber de los poderes publicos
de realizar una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacién e integracion
de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que se prestara la

° Dicen Cuevas Lépez y Diaz Rosas: “el asistir a una clase especial dentro del centro su-
pone un tipo de segregacién que a veces puede resultar mas grave que la del centro especi-
fico. La existencia en un determinado centro de unos alumnos clasificados y etiquetados como
deficientes ha supuesto en mas de una ocasion motivo de burla y humillacién en el patio del
colegio”. En CUEVAS LOPEZ, M. y DIAZ ROSAS, F., “Evolucion de la Educacién Especial”, cit.
péag. 59.

¢ Decreto 1151/1975, de 23 de mayo, por el que se crea el Instituto Nacional de Educacion
Especial (BOE 3/6/1975).
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atencion especializada que requieran y se amparara especialmente para el
disfrute de los derechos que se otorgan constitucionalmente a todos los ciu-
dadanos.

En 1978 se elabor6 el Plan Nacional de Educacion Especial ’, que sien-
ta las bases de la legislacion posterior. Dicho Plan se inspira en principios
como los de integracién escolar, individualizacién de la ensefanza y norma-
lizacion de los servicios. A través del mismo se fomenta la creacion de au-
las especiales en centros ordinarios junto con centros especificos de Edu-
cacion Especial, la constitucién de servicios de apoyo a la Educacién General
Basica, la formacién especializada del personal docente y no docente, asi
como el establecimiento de equipos multiformes.

La aprobacién de la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social del
Minusvalidos (LISMI)® marca finalmente el camino hacia la “normalizacién”
cuando aborda aspectos relacionados con la educacién en la seccion terce-
ra del Titulo sexto (arts. 23 a 31). A través de sus disposiciones se persigue
la integracién social y escolar, lo que se refleja en los objetivos que fija para
la educacién especial de los menores con discapacidad: superacion de las
deficiencias y de las consecuencias o secuelas derivadas de aquéllas; ad-
quisicidon de conocimientos y habitos que les doten de la mayor autonomia
posible; promociéon de todas las capacidades para el desarrollo arménico de
la personalidad; e incorporacién a la vida social y a un sistema de trabajo
que les permita servirse y realizarse a si mismos (art. 26).

Para la consecucién de tales objetivos se opta por la escolarizacion en el
sistema ordinario de educacion general, recibiendo en su caso programas
de apoyo y recursos que la propia Ley reconoce (art. 25 LISMI). Solamen-
te cuando la profundidad de la minusvalia lo haga imprescindible, la educa-
cion se llevara a cabo en centros especificos, que funcionan en conexion
con los centros ordinarios, dotados de unidades de transicion para facilitar
la integracion de sus alumnos en centros ordinarios (art. 27 LISMI).

7 Vid. XV Aniversario del Real Patronato. Extraido en julio de 2008 de:
http://www.cedd.net/ /ficheros/2004032 1_24 0.pdf
8 BOE nam. 103 de 30/4/1982.
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La individualizacion y flexibilidad son también principios imperantes en el
modelo educativo desarrollado por la LISMI. La necesidad de una educa-
cion especial se determina para cada persona por la valoraciéon de los re-
sultados de un estudio diagndstico previo de contenido pluridimensional, y
se iniciara tan precozmente como lo requiera cada caso, acomodando su ul-
terior proceso al desarrollo psicobiolégico de cada sujeto y no a criterios es-
trictamente cronoldgicos (arts. 24 y 25 LISMI). De este modo, la educacion
se concibe como un proceso integral, flexible y dinamico, de aplicacion per-
sonalizada y comprende los diferentes niveles y grados del sistema de en-
seflanza, particularmente los considerados obligatorios y gratuitos (art. 26
LISMI).

Dicha Ley se refiere también a la formacion profesional y estudios univer-
sitarios de las personas con minusvalias, reconociendo ciertos derechos
para hacer posible su integracion dentro de los diferentes niveles del siste-
ma de ensefanza.

En el aflo 1985 se aprobd la Ley Reguladora del Derecho a la Educacién
(Ley Organica 8/1985, de 3 de julio) °, que se refiere a una educacion es-
pecial sin discriminacion, en funcion de la capacidad intelectual, sensorial o
motriz. Ese mismo afo se dicté el Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo,
de Ordenacién de la Educacién Especial, que supone otro hito importante
en el camino hacia la integracion escolar de los menores con discapacidad.
Entre sus propositos estan el potenciar y dotar a los centros ordinarios de
recursos suficientes para la integracién de los alumnos con discapacidades,
cuidar la existencia de centros especificos de de educacién especial, la co-
ordinacién entre centros ordinarios y especiales, etc.

Paralelamente se puso en marcha a partir del curso 1985/86 el Plan Ex-
perimental de Integracién a nivel nacional, con una primera fase de experi-
mentacién hasta 1988 y una segunda de consolidacion hasta el curso
1992/93. Los resultados se pueden considerar positivos en términos gene-
rales, aunque los expertos sefialaron elementos de segregacion que impi-
dieron la plena integracion de los menores con discapacidad dentro del en-

® BOE num. 159 de 4/7/1985.
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torno de la escuela, como pupitres separados de los demas, profesores de
apoyo convertidos en los principales o Unicos profesores con la consiguien-
te disminucion del tiempo de trabajo escolar, seguimiento de Programas de
Desarrollo Individual en aulas especiales, etc.”

Defensores del movimiento de la Inclusion”, entre los que destacan en Es-
pafna Pilar Arnaiz, Garcia Pastor y Ortiz manifestaron en los afios ochenta y
noventa su insatisfaccion por la trayectoria de la integracion. Se cuestiona el
tratamiento dado a los alumnos con necesidades educativas especiales en el
sistema educativo. Dice Arnaiz Sanchez que, “inmersos en un modelo médico
de evaluacion, seguian considerando las dificultades de aprendizaje como con-
secuencia del déficit del alumno, evitando entrar en discursos como porqué fra-
casan las escuelas a la hora de educar a determinados alumnos™. Ante ello,
proponen un nuevo planteamiento del concepto de necesidades educativas es-
peciales, y un cambio dirigido a reconocer que muchas dificultades de estos
alumnos se deben a determinadas formas de organizar los centros y de ense-
far en los mismos. La llamada “educacion inclusiva” pretende hacer posible
que la educacion llegue a todos en contextos regulares y no segregados. Este
movimiento ha dado lugar a revisiones en el sistema educativo en ese sentido

También las familias y asociaciones mostraron su descontento ante las
deficiencias en el sistema educativo en relaciéon con los menores con disca-
pacidad, recurriendo incluso al sistema judicial. El caso resuelto por Auto
nuam. 230/1998, de 26 de octubre, por el Tribunal Constitucional se refiere a
la denuncia interpuesta por un padre por considerar que era constitutivo de
delito el hecho de que su hijo de ocho afos con autismo recibiera una edu-
cacién de preescolar de cuatro afos'.

9 CUEVAS LOPEZ, M. y DIAZ ROSAS, F., “Evolucién de la Educaciéon Especial”. En LO-
RENZO DELGADO, M. y SOLA MARTINEZ, T. (coords.), Diddctica y organizacién de la Edu-
cacion Especial, Ed. Dykinson, Madrid, 2002. Pag. 62.

" Movimiento internacional iniciado desde mediados de los afios ochenta y principios de los
noventa, del que participan profesionales, padres y los propios discapacitados, que lucha por
la existencia de un tnico sistema educativo para todos. Vid. ARNAIZ SANCHEZ, P., Educacién
inclusiva: Una escuela para todos, Eds. Aljibe, Malaga, 2003.

2 ARNAIZ SANCHEZ, P., Educacién inclusiva:. Una escuela para todos, cit. pag. 136.

® Recurso de Amparo num. 2419/1998. Sala Segunda. RTC 1998, 230 Auto.
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En nuestro pais se comenz6 a reclamar la renovacién del sistema educativo
en su conjunto, de modo que fuera capaz de dar respuesta a las necesidades
especiales de los alumnos e integrarles plenamente, sin dejar al tiempo de cum-
plir los objetivos del sistema educativo en relacion al conjunto de los alumnos.

c) La LOGSE y su posterior desarrollo. El paso de la educacion especial
a las necesidades educativas especiales

La LO 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacién General del Sistema Edu-
cativo incorpora una nueva concepcién sobre el modo de entender la edu-
cacion que propicia la inclusiéon de los menores con discapacidad dentro del
sistema educativo ordinario en igualdad de condiciones con otros menores.

El concepto de necesidades educativas especiales, que venia siendo uti-
lizado desde finales de los anos setenta en otros paises, fue clave para esta
transformacién. El término entrana una filosofia que ha revolucionado la for-
ma de concebir la educacién especial, pretendiéndose que la mirada deje
de estar puesta en los déficit o carencias de los alumnos para centrarse en
las necesidades educativas especificas de cada uno de ellos.

Con arreglo a esta concepcién, se entiende que un alumno necesita una
educacion especial si tiene alguna dificultad en el aprendizaje que requiere
una medida educativa especial, diferente o adicional respecto a las que se
toman con caracter general para todos los alumnos.

La educacién especial se entiende como un conjunto de recursos puestos a
disposicion del sistema educativo para responder a las necesidades especificas
de aprendizaje —transitorias o definitivas— que pueden presentar ciertos me-
nores por causa de distintos factores, entre los que se incluyen ademas de la
discapacidad otros como la sobredotacién intelectual, los trastornos graves de
conducta, problemas de desarrollo personal y social, etc.™

4 Segin GUERRERO y CEBRIAN las necesidades educativas especiales (NEE) se mani-
fiestan en dos grupos distintos: las asociadas a la historia escolar y familiar y las vinculadas a
problemas y retrasos en el desarrollo y dificultades de aprendizaje, siendo las NEE mas fre-
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Desde este nuevo marco conceptual, los menores que presentan alguna
deficiencia fisica, psiquica o sensorial dejan de ser los Unicos sujetos des-
tinatarios de la educacién especial, para integrarse dentro del conjunto de
los menores que por diversas causas requieren de una atencion educativa
especifica, lo que propicia su integracion.

La LOGSE camina en esta direccién. Su capitulo V (arts. 36 y 37) se de-
dica a la educacién especial, y en él se habla del alumnado con necesida-
des educativas especiales, cuya atencién se regira por los principios de nor-
malizacién y de integracién escolar (art. 36.3). La identificacion y valoracién
de dichas necesidades se realiza por equipos multidisciplinares, que esta-
blecen para cada caso planes de actuacién, variables en funcién de los re-
sultados obtenidos. Sélo se procedera a la escolarizacién en unidades o cen-
tros de educacion especial cuando las necesidades de los alumnos no
puedan ser atendidas por un centro ordinario, favoreciéndose siempre que
sea posible el acceso al régimen de mayor integracién.

La LOGSE contiene el compromiso de poner al alcance del sistema edu-
cativo los recursos necesarios para que los alumnos con necesidades edu-
cativas especiales, temporales o permanentes, puedan alcanzar dentro del
mismo sistema los objetivos establecidos con caracter general para todos
los alumnos (art. 36.1). Dirige ademas un mandato a las Administraciones
Educativas de regular y favorecer la participacion de los padres o tutores en
las decisiones que afecten a la escolarizacién de estos alumnos (art. 37.4).

Bajo este marco general, la norma que especificamente regula la Educacion
Especial en nuestro pais es en la actualidad el Real Decreto 696/1995, de 28
de abril, de Ordenacion de la Educacion de los alumnos con necesidades edu-
cativas especiales, cuyo capitulo tercero se dedica a la escolarizacién de los
alumnos con “necesidades educativas especiales permanentes asociadas a con-
diciones personales de discapacidad” (arts. 12 a 24). La seccién primera se de-

cuentes: desarrollo personal y social (cambios evolutivos); desarrollo intelectual (en cuanto al
modo de razonar); interaccién entre iguales; absentismo (carencia de significado del aprendi-
zaje); condicionantes del proceso de ensehanza-aprendizaje (interés del conocimiento, coordi-
nacion del profesorado, etc.). En GUERRERO LOPEZ, F. J. y CEBRIAN GARRIDO, ., “Moda-
lidades de escolarizacién”, cit., pag. 314.
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dica a la escolarizacién en centros y programas ordinarios, y en ella se recorren
las diferentes etapas y posibilidades educativas para los menores con discapa-
cidad, desde la escolarizacién en educacioén infantil y primaria, la escolarizacion
en educacion secundaria obligatoria, bachillerato y formacién profesional, asi
como los programas de garantia social. Estos ultimos tienen por objeto facilitar
el acceso al mundo laboral de quienes al concluir la etapa de educacién secun-
daria obligatoria no rednan las condiciones exigidas para cursar bachillerato o
los ciclos formativos de formacion profesional de grado medio. Finalmente, se
refiere a los estudios universitarios de este colectivo, estableciendo la necesi-
dad de realizar adaptaciones en cuanto a las pruebas de acceso, instalaciones
y ensefianzas, y estableciendo un cupo de reserva de plazas en cada centro
docente universitario. La seccion segunda (arts. 19 a 24) regula la escolariza-
cién en centros de educacion especial. Destaca el establecimiento de los pro-
gramas de formacion para la transicion a la vida adulta, encaminados a facilitar
el desarrollo de la autonomia personal y la integracién social de los alumnos,
pudiendo tener un componente de formacion profesional especifica.

Dentro de este marco normativo, en el afio 1999 se aprobd por el Comi-
té Espafol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) el
“Plan de atencién Educativa a Personas con Discapacidad”. Se trata de un
conjunto sistematico y coherente de propuestas de accién para favorecer la
integracion educativa. El grueso de su contenido, que habia sido negociado
con el Ministerio de Educacién Cultura, fue recogido en febrero de 2000 en
el “Protocolo de Atencién Educativa a Personas con Discapacidad” suscrito
entre dicho Ministerio y el CERMI.

El dltimo tramo legislativo en esta materia se configura con la aprobacién
de la Ley Organica 5/2002, de 19 de junio, de las Cualificaciones y de la
Formacion Profesional; la Ley Organica 10/2002, de 23 de diciembre, de Ca-
lidad de la Educacién, que regulan las ofertas formativas adaptadas a las
necesidades de los colectivos con dificultades; y la Ley Orgénica 2/2006, de
3 de mayo, de Educacién, la cual dedica el Titulo Ill a la “Equidad en la edu-
cacion”, con el objetivo de lograr la plena integraciéon de los alumnos con
necesidades especiales de apoyo. Esta norma introduce una novedad de
gran relieve en su articulo 75.2, cual es la obligatoriedad de que las Admi-
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nistraciones efectlien una reserva de plazas en las ensefanzas de forma-
cién profesional para el alumnado con discapacidad, a semejanza de la en-
sefanza universitaria'.

La sentencia del Tribunal Superior de Justicia del Pais Vasco (Sala de lo
Contencioso-Administrativo) de 28 de septiembre de 2005, apoyandose en di-
versas sentencias del Tribunal Supremo, destaca que el derecho a la educa-
cién de “alumnos especiales” es un derecho de configuracién legal, y recono-
ce que los padres tienen, entre otros, el derecho a que sus hijos reciban una
educacioén con la maximas garantias de calidad, de donde deduce su posibi-
lidad de acudir a la via jurisdiccional en caso de vulneracion de derechos.

3.2. Alternativas para la escolarizacion de los menores con
discapacidad: centros ordinarios y centros de educacion
especial. La apuesta por una educacion inclusiva

El movimiento de la educacién inclusiva, que cobra gran fuerza en los ul-
timos tiempos, pretende que todos los alumnos estén escolarizados en cen-
tros ordinarios, recibiendo la educacién que sea mas acorde con sus carac-
teristicas.

En nuestro pais, con arreglo a los criterios legalmente establecidos, la
pauta que se sigue en la actualidad es la escolarizacion de los menores con
discapacidad (fisica, psiquica o sensorial) dentro los centros educativos or-
dinarios con aulas de Educacion Especial, y sélo en los casos de mayor
afeccién se recurre a la escolarizacidon en centros de educacion especial.

Las aulas de educacion especial dentro de los centros ordinarios se crea-
ron como férmula de accion integradora, para que a las mismas pudieran asis-
tir alumnos de centros especiales a tiempo completo. Pero Guerrero y Cebrian

' En el ambito universitario, el Real Decreto 696/1995 y el Real Decreto 69/2000 prevén la
reserva del 3% de las plazas disponibles para estudiantes discapacitados. Por su parte, la Ley
Organica 6/2001, de Universidades, reconoce como un derecho de los estudiantes la igualdad
de oportunidades y no discriminacion por circunstancias personales o sociales (incluida la dis-
capacidad) en el acceso a la Universidad y ejercicio de sus derechos académicos.
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(1999) afirman que “no han funcionado hacia el fin con el que fueron creadas
ya que, en vez de llevar al centro ordinario a alumnos/as de centros especia-
les, se ha sacado del aula ordinaria a escolares y se les ha colocado en es-
tas aulas a tiempo total, como un aula segregada™®, lo que debe evitarse,
siendo fieles al espiritu con el que fueron pensadas. Tales aulas forman par-
te del grupo-clase ordinario, debiendo recibir apoyos y servicios educativos es-
pecificos de acuerdo con la propuesta curricular establecida, y participando en
las actividades ordinarias escolares en la mayor medida posible.

Segun datos ministeriales, en el curso 2006/2007 existen 479 Centros es-
pecificos de Educacion Especial en toda Espafia (190 publicos y 289 priva-
dos)", y en el curso 2007/2008 se amplian hasta 507, de los cuales 210
son publicos y 297 corresponden a ensefanza concertada y privada'®.

Pero la inclusién de los menores con necesidades educativas especiales va
mas alla de la decisién sobre el tipo de centro donde resulta mas adecuada su
educacién. Arnaiz (2003) destaca dos caracteristicas basicas que perfilan el pa-
pel del centro escolar respecto a la atenciéon a la diversidad. Por un lado, la
idea de fusién de la accién educativa general y especial en una sintesis unita-
ria; y, por otra, la implicacion institucional del centro en el proceso, resaltando
la importancia de la institucion escolar como promotora del cambio™.

Segun Wilson (1999)%, una escuela inclusiva se caracteriza por los si-
guientes elementos:

— Se basa en la comunidad, siendo una comunidad abierta y diversa que
funciona como un todo, que no es selectiva ni exclusiva, ni expresa
rechazo hacia ninguno de sus miembros.

'8 GUERRERO LOPEZ, F. J. y CEBRIAN GARRIDO, I., “Modalidades de escolarizacién”,
cit., pag. 317.

7 MEC, Datos basicos. Nivel nacional. Extraido en julio de 2008 de:
http://www.mepsyd.es/mecd/estadisticas/educativas/eenu/avances/Curso07-08/1%20Rd0s%20TO-
TAL%2007.pdf

'® MEC, Datos y cifras. Curso escolar 2007-2208. Extraido en julio de 2008 de:
http://www.mepsyd.es/mecd/estadisticas/educativas/dcce/DATOS_Y_CIFRAS_WEB.pdf

' ARNAIZ, P., Educacién inclusiva: una escuela para todos, cit., pags. 172-173.

2 WILSON, J., “Some conceptual difficulties about “inclusion”, Support for Learning, 14-3,
pags. 110-112.
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— Esta libre de barreras y es accesible para todos sus miembros.

— Promueve la colaboracién entre profesores y alumnos y la igualdad,
ya que es democratica y defiende los derechos de todos.

Por su parte, Corbett (1999)?' plantea cuatro estrategias para hacer posi-
ble la inclusién en los centros:

— Profesores que escuchan.

— Inteligencias multiples: como teoria que reconoce las diferentes capa-
cidades de cada individuo (Gardner, 1983, 1993).

— Igualdad de oportunidades: implica que los centros acepten a las per-
sonas como son y no piensen en hacerlas “normales”, como durante
mucho tiempo se ha intentado.

— Valores y educacién: respeta y celebra las diferentes identidades, es-
tilos de aprendizaje y experiencias.

Apenas existen investigaciones en Espafa sobre el grado real de inclu-
sién de los menores con discapacidad en los centros educativos. Los crite-
rios indicados por los expertos podrian servir como pauta para elaborar ins-
trumentos de evaluacion en este sentido, una vez que desde el ambito
legislativo se ha apostado decididamente por la integracion de los menores
dentro del régimen mas normalizado posible.

3.3. Calidad de vida de los menores con discapacidad en relacién
con el ambito educativo
Se han producido avances significativos en las investigaciones sobre la
calidad de vida de distintos colectivos tanto a nivel conceptual como meto-
dolégico, desde que en los afios sesenta del siglo veinte comenzara el es-
# CORBETT, J., “Inclusion and exclusion: Issues for Debate”, en BARTON, L. y AMSTRONG,

F., Difference and Difficulty: Insights, Issues and Dilemmas, University of Sheffield, pags. 96 y ss.
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tudio cientifico de este concepto. Los estudios sobre calidad de vida infan-
til son mas recientes, puesto que durante décadas la atencidn preferente en
este campo ha estado puesta en los adultos y sélo desde mediados de los
afnos noventa se han realizado investigaciones con nifios y nifias.

En el ambito educativo aun son escasos los estudios sobre bienestar de
los alumnos, a pesar de que modernas corrientes educativas (como el mo-
vimiento de la Educacién Experiencial) hagan hincapié en la decisiva impor-
tancia que tiene el bienestar emocional de los nifios y nifas para un ade-
cuado aprendizaje y desarrollo del potencial humano?.

Dentro de este contexto, todavia son méas escasos los estudios sobre el
bienestar de los menores con necesidades educativas especiales, a pesar
de las importantes mejoras que en el ambito legislativo y practico se han
producido.

El bienestar de los nifios y nifias dentro del ambito escolar no sélo de-
pende del rendimiento académico, sino de otros factores como las relacio-
nes con otros alumnos, con los maestros, la motivacion, etc.

Segun Noemi, Verdugo y Prieto (2006), la calidad de vida en la infancia
se compone de la percepcién subjetiva del nifio en conjuncién con aspec-
tos objetivos, referidos a cinco dominios: Bienestar emocional, Bienestar Fi-
sico, Relaciones Interpersonales, Desarrollo Personal y Actividades, y Bien-
estar Material.

La definicién de Relaciones Interpersonales comprende los siguientes as-
pectos relacionados con la escuela:

— Frecuencia, calidad y satisfaccién con las relaciones de amistad y com-
pafierismo en el medio escolar y extraescolar.

2 La Educacion Experiencia se convierte en uno de los movimientos de innovacion educativa
mas influyentes en Flandes y Holanda en la década de los 90. Inicialmente pensado para la edu-
cacion infantil, se aplica con éxito en la educacion primaria y educacién especial. Dentro de este
contexto, emergen con fuerza dos aspectos que los maestros asumen como importantes indicado-
res de la calidad de vida de los nifios en la escuela y, por tanto, de la calidad educativa: el bienes-
tar emocional y la implicacién de los alumnos (vid. DE CASTRO, C.; LABAJO, I; RUIZ, A., "Aporta-
ciones de la Educacién Experiencial a la mejora de la calidad educativa”, Indivisa, mayo 2003).
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— Satisfaccion y calidad de la relaciéon con los maestros; percepcién por
parte del nifo de apoyos, refuerzos, castigos, expectativas e imagen
gue tienen de si los maestros.

El concepto de Desarrollo Personal y Actividades comprende, en este
sentido:

— El grado de desempefio, progreso, resultados y satisfaccion personal
con las actividades escolares de aprendizaje.

— La percepcidn que tiene el nifio de sus habilidades cognitivas y opor-
tunidades para desarrollarlas.

— Autodeterminacion (posibilidad de elegir y tomar decisiones)

Dentro del Bienestar Material se incluye la calidad y confort del centro
escolar.

La percepcién subjetiva y las condiciones objetivas de vida se inscriben
dentro de un marco de bienestar familiar. Y la calidad de vida, entendida
como bienestar subjetivo tanto del nifio como de la familia, esta vinculada a
los valores que éstos sostienen y a los aceptados socialmente como idea-
les de una buena vida®.

La investigacion llevada a cabo por el EDIS (2000) sobre las necesida-
des, demandas vy situacién de las familias con menores discapacitados de
0 a 6 afos manifiesta una serie de actuaciones que los padres entienden
como necesarias en cuanto a aspectos educativos: una educacién méas es-
pecifica en funcién de las distintas discapacidades (83,2%), participacion
mas activa de los padres en el proceso educativo de sus hijos (78,5%), ma-
yor numero de personal especializado (74,4%), orientacion a los padres para
elegir el centro mas apropiado (74,3%), mejor especializacion del personal

2 NOEMI SABEH, E., VERDUGO ALONSO, M.A. y PRIETO ADANEZ, G., “Dimensiones e
indicadores de la calidad de vida en la infancia”, en VERDUGO ALONSO, M.A. (dir.), Cémo
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, AMARU Ediciones, Salamanca,
2006, pags. 67-68.
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(69,2%), extension de la red de colegios adaptados en su entorno de resi-
dencia (65,6%), y transporte escolar (50,7%).

A partir de los afios noventa del siglo veinte se han realizado estudios
especificos sobre calidad de vida durante la adolescencia, en jévenes con
discapacidad y sin ella. Pero, como destacan Gémez-Vela y Verdugo (2006),
el nimero de los estudios y el impacto de sus resultados en la mejora del
bienestar de los adolescentes y de los servicios educativos y sociales que
se les ofrecen contintan siendo bastante limitados. Se sefialan las siguien-
tes dimensiones de calidad de vida durante la adolescencia: relaciones in-
terpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar emocional,
integracion/presencia en la comunidad, bienestar fisico y autodetermina-
cion. Los resultados de su investigacion, en la que un 14% de los partici-
pantes presentaban necesidades educativas especiales, contienen datos
relevantes.

En la dimension de desarrollo personal, la percepcion de los alumnos con
necesidades educativas especiales acerca de su desempefio educativo y de
sus posibilidades de progresar en el futuro a partir de la formaciéon que re-
ciben es limitada.

En relacién con la autodeterminacién, los resultados observados ponen
de manifiesto que los adolescentes con necesidades especiales siguen te-
niendo limitado su derecho a tomar decisiones relevantes durante su vida,
a hacer elecciones significativas y a sentir que ejercen control sobre aspec-
tos relevantes de su existencia tales como su educacion, sus amistades, etc.

En relacién con la integracién en la comunidad, los adolescentes con dis-
capacidad mencionan con mayor frecuencia cuestiones relacionadas con
este dominio, reflejando la importancia que conceden a los siguientes as-
pectos: ser aceptados, disponer de las mismas oportunidades para acceder
y participar en la comunidad, y vivir una vida normalizada.

Un dato que se repite en los estudios es que el tipo de discapacidad no
da lugar a diferencias significativas. Cabe también destacar la importancia
que las personas con discapacidad otorgan a los aspectos relacionados con
la autodeterminacién, siendo este uno de los derechos mas demandados
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desde los afos setenta del siglo veinte, debido a que a menudo tienen po-
cas ocasiones de tomar decisiones y asumir el control de sus vidas®.

3.4. Hacia una educacion acorde con el principio de igualdad
de oportunidades. Logros y perspectivas de mejora

En Espafa las personas con discapacidad gozan, al igual que el resto de
los ciudadanos, del derecho a la educacion y a la gratuidad de la ensefian-
za, en condiciones de calidad. A lo largo de los afnos, y a través de la nor-
mativa y actuaciones vistas, se han dado pasos para el acceso de los nifios
con discapacidad a una educacién reglada en un régimen integracion.

Los analisis realizados en nuestro pais sobre el desarrollo de la Ley de
Integracién Social de los Minusvalidos de 1982 —elaborados por las Admi-
nistraciones, Asociaciones, y por el propio Congreso de los Diputados— han
valorado positivamente su impacto, si bien se sefalan ciertos incumplimien-
tos y desviaciones, y se reclama la incorporacién de nuevos planteamientos
y avances recientes en el sector®,

La literatura especializada sefiala ciertos déficits y propone soluciones de
mejora y perspectivas alentadoras. Cabra de Luna (2007), tras repasar las
ultimas novedades legislativas que inciden en materia de educacion en re-
lacién con la discapacidad, dice: “Estas previsiones son importantes en el
camino de la integracion y normalizacion pero resultan insuficientes para lo-
grar la real igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad y
todavia no se ajustan a la Directiva 2000/78/CE relativa al establecimiento
de un marco general para la igualdad de trato en el empleo™.

2 Vid. GOMEZ VELA, M. y VERDUGO ALONSO, M.A., “La calidad de vida en la adoles-
cencia: evaluacién de jévenes con discapacidad y sin ella”, en VERDUGO ALONSO, M.A. (dir.),
Cémo mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, AMARU Ediciones, Sala-
manca, 2006, pags. 77 y ss.

% Vid. CUEVAS LOPEZ, M. y DIAZ ROSAS, F., “Evolucién de la Educacién Especial”, cit.,
pag. 65-66.

% CABRA DE LUNA, M.A., “Tratamiento de la discapacidad en la legislacion autondémica. Anali-
sis de la legislacion general y especifica de las Comunidades Auténomas”, en DE LORENZO, R. y
CAYO PEREZ BUENO, L. (dir.), Tratado sobre Discapacidad, Ed. Aranzadi, Navarra, 2007, pag. 715.

255



Los menores con discapacidad en Espafa

Nuevas normas se estan fraguando que pueden favorecer una mayor in-
tegracion. Martinez Rivero (2007) destaca cdmo, para hacer efectivo el de-
recho a la educacién tendra importancia la futura Ley en Proyecto por la que
se regule la lengua de signos espafiola y los medios de apoyo a la comuni-
cacién oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociega®.

La creciente diversidad de alumnos en las escuelas es objeto de un in-
tenso debate en el momento actual, constituyendo la integracién de todos
los nifios y nifias un importante reto. Este reto pasa por entender que las
diferencias no deben ser fuente de preocupacién, ni conllevan necesaria-
mente problemas, sino “una maravillosa oportunidad de aprender sobre la
variedad de vida de otras personas, y también sobre lo que significa el ser
humano: ser incluido, valorado y respetado por quien uno es en un mundo
diverso y plural por naturaleza™.

En el contexto internacional se han hecho importantes esfuerzos en las Ulti-
mas décadas en favor de la inclusién educativa de los menores discapacitados.
Organismos como UNICEF y la UNESCO realizan una importante tarea a favor
de que la educacion llegue a todos los nifios y nifas en edad escolar. Diversas
reuniones y Tratados favorecen la integracion de estos menores. Cabe destacar
la Convencién sobre los Derechos del Nifio (1989), la Conferencia Mundial de
Educacién para Todos (1990, Jomtiem), la Conferencia Mundial sobre Necesida-
des Educativas Especiales (1994, Salamanca), el Foro Consultivo Internacional
para la Educacién para Todos (2000, Dakar), y, finalmente, la Convencién sobre
los Derechos de las personas con Discapacidad, que ha entrado en vigor en
mayo de 2008. Esta ultima reconoce el derecho a la educacion en su articulo 24.

4. PROTECCION DE LA FAMILIA, SEGURIDAD SOCIAL Y SERVICIOS
SOCIALES

Las personas con discapacidad estan supeditadas a la asistencia (publica
o voluntaria), dependen de los subsidios y de las ayudas, y constrefidos a

27 Vid. MARTINEZ RIVERO, A., “El estatus juridico de las personas con discapacidad en las
leyes de cabecera del ordenamiento juridico publico”, en DE LORENZO, R. y CAYO PEREZ
BUENO, L. (dir.), Tratado sobre Discapacidad, Ed. Aranzadi, Navarra, 2007, pag. 567.

% ARNAIZ, P., Educacion inclusiva: una escuela para todos, cit., pag. 171-172.
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una oferta de empleo, cuando pueden acceder a ella, que no los considera
aptos para desempefar tareas de alta ejecucion. La posibilidad de obtener
recursos propios, cuando disponen de ella, no implicara, en la inmensa ma-
yoria de los casos, tareas de alta especializacion y elevada remuneracion.

Es una tarea por realizar la de llevar a cabo un estudio cuantitativo de la
“posicién de clase” de las personas con discapacidad, pero a falta de la evi-
dencia estadistica, podemos anticipar sin lugar a dudas que todas las varia-
bles relevantes en el estudio de la estratificacion social sefialarian la posi-
cion subordinada y precaria dentro de la estructura social de este colectivo.

De lo que si podemos dar evidencia en ese sentido es de un tipo particular
de discriminacién que afecta significativamente a la posiciéon de las personas
con discapacidad dentro de la estructura social si consideramos la creciente
importancia de la informacion en la sociedad actual. Hoy en dia, con la proli-
feracion de las nuevas tecnologias de la comunicacion, la variable informacion
cobra una relevancia inusitada como factor de control y poder, y, por ende,
como elemento discriminante en términos de estratificacién social. La capaci-
dad de acceso a la informacién y su manejo se agrega a las variables tradicio-
nales para catalogar la posiciéon de las personas y los grupos dentro de la je-
rarquia social: existe una correlacion positiva entre informacién y posicién social
(las posiciones elevadas llevan asociada una gran cantidad de acceso y ma-
nejo de informacion). Y en esta «sociedad de la informacién» Internet es un re-
curso fundamental. ;Cabe evaluar la posicion de las personas con discapaci-
dad respecto a dicho recurso? Si: el concepto clave es el de «accesibilidad»,
Pues bien, en este caso si podemos aportar evidencia de la situacién jerarqui-
camente subordinada que padecen las personas con discapacidad.

Se ha promulgado una norma internacional sobre accesibilidad web que es-
tablece los criterios que deberian cumplir las paginas web y portales de internet
para ofrecer una informacién accesible a todo el mundo, especialmente a los dis-
capacitados: esa norma internacional de accesibilidad es ampliamente incumpli-
da; la mayoria de las paginas virtuales no superan los test de accesibilidad de
los que se dispone. Las personas con discapacidad se situan, desde el punto de
vista del acceso y control de la informacién, como recurso de creciente impor-
tancia en las sociedades actuales, en el escalafén inferior de la piramide social:
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«...las personas designadas como discapacitadas, sea cual sea la de-
finicion que se les dé, experimentaran siempre diversos grados de des-
ventajas econdmicas, politicas y sociales en unas sociedades articuladas
en torno al conjunto central de valores capitalistas del esfuerzo individual,
la racionalidad econémica y la busqueda del beneficio. En el contexto so-
cio-politico actual, las personas discapacitadas que quieran asegurarse un
estilo de vida independiente han de realizar un esfuerzo considerable».

En cualquier caso, debemos alentar un activismo orientado por un progra-
ma que de partida tenga claros sus objetivos; y ese programa sera fortaleci-
do si la ciencia sociol6gica contribuye a desvelar los mecanismos injustos
que promueven la situacién real en la que las personas discapacitadas se
encuentran. En este caso, el analisis sociol6gico no es una empresa de co-
nocimiento, que también, sino una tarea de caracter politico que ha de plan-
tear abiertamente un profundo trastocamiento de nuestros referentes mora-
les (no para promover una renovacion de las conciencias, sino para que las
medidas que se emprendan se orienten a solucionar el verdadero problema,
que radica, no en un individuo que padece una enfermedad, sino en una so-
ciedad discapacitada respecto a los discapacitados, que tiene que aprender
a convivir con su existencia aceptando la normalidad de su condicion, acep-
tando que la diferencia que los significa no implica automaticamente una cla-
sificacion jerarquica negativa). Si queremos hablar de enfermedad, digamos
que estamos ante una «enfermedad social»: el diagnéstico ha de ser socio-
I6gico, no médico; tras ese diagnéstico, la medicina, seguramente, podra fa-
cilitar medidas mucho mas gratificantes que las que actualmente ofrece.

4.a) Magnitud del Problema

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(EDDS) realizada en 1999 por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), el
IMSERSO y la Fundacién ONCE, ha permitido disponer de una amplia in-
formacioén estadistica sobre la discapacidad en Espafa. Dicha encuesta en-
tiende por discapacidad “toda limitacion o dificultad grave o importante que,
debido a una deficiencia, tiene una persona para realizar actividades de la
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vida cotidiana, tales como desplazarse, cuidar de si mismo, ver, oir, relacio-
narse con otros, etc.”.

Segun la encuesta mencionada, el nimero total de personas con disca-
pacidad en Espana asciende a 3.528.221; en términos relativos, esta cifra
supone el 9% de la poblacién espafiola. En lo que se refiere a los discapa-
citados menores de 16 afnos, el nimero total de discapacitados de estas
edades es de 117.860, siendo las tasas de prevalencia por tramos de edad:

» Menores de 6 afos (22 por 1000)
» De 6 a 9 afios (19 por 1000)
« De 10 a 15 afios (15 por 1000)

De estos datos se desprende que casi 50.000 nifios menores de 6 afos
tienen limitaciones que han causado o pueden causar una discapacidad. De
las limitaciones mas frecuentes en los menores de 6 afios, segun la misma
fuente, cabe destacar las dificultades para caminar y la presencia de debi-
lidad o rigidez en las piernas, que afectan a mas de 11.000 nifos; la impo-
sibilidad de hacer las cosas como los demas nifios, que afecta a mas de
14.000 nifos; las dificultades para hablar, que afectan a mas de 13.000 ni-
flos con mas de tres afos; las dificultades para ver (mas de 8.000); las di-
ficultades para oir (més de 5.000)

Con respecto a la distribucién territorial, segun la EDDS, Canarias se encuen-
tra entre las comunidades autbnomas que estan por debajo de la media nacio-
nal, con 106.285 personas con discapacidad mayores de 6 afos, que supone
una tasa de 70 por mil habitantes, frente a la tasa media nacional (94 por mil).

4.b) Marco Normativo y Planificador
A nivel normativo el referente a nivel nacional para el colectivo de perso-
nas con discapacidad es la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion So-

cial de los Minusvalidos - LISMI y los posteriores desarrollos normativos
en consonancia con la misma.
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Esta ley regula las principales cuestiones que afectan a las personas con dis-
capacidad, las obligaciones del Estado respecto a este colectivo, sus derechos,
las prestaciones sociales y econémicas que debieran desarrollarse para las per-
sonas discapacitadas. Recientemente se ha promulgado la Ley 51/2003 de 2
de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacion y Accesi-
bilidad Universal de las Personas con Discapacidad (BOE 3 Dic. 2003).

A nivel de comunidad auténoma al ser transferidas las competencias en
materia de servicios sociales a la Comunidad Autonoma Canaria, con carac-
ter exclusivo, tal y como senala el Estatuto de Autonomia (art. 30.13), el
siguiente y mas proximo referente juridico lo constituye la Ley 9/87, de 28
de abril, de Servicios Sociales de Canarias.

» Minusvalia: “Una minusvalia es una situacién desventajosa para un in-
dividuo determinado, consecuencia de una deficiencia o de una discapaci-
dad, que limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso
(en funcién de la edad, sexo y factores sociales y culturales). Se caracteri-
za por una discordancia entre el rendimiento o status del individuo y las ex-
pectativas del individuo mismo o del grupo concreto al que pertenece. La
minusvalia representa, pues, la socializaciéon de una deficiencia o discapa-
cidad, y en cuanto tal refleja las consecuencias —culturales, sociales, eco-
némicas y ambientales— que para el individuo se derivan de la presencia
de la deficiencia y la discapacidad.”

Aunqgue la definicién de discapacidad es valida independientemente de la
edad de la persona que la padece, para los menores de 6 afios es muy di-
ficil conocer si una discapacidad va a tener caracter de larga duracién o de
transitoria. Por tanto en este grupo de edad se utiliza el término de limita-
ciones en vez de discapacidad.

4.c) La Importancia de la Atencién Social del Discapacitado
La presencia de deficiencias en el nifio/a desencadena un conjunto de re-

acciones en la familia y pone en accioén una serie de mecanismos de adap-
tacién que deben ser atendidos y tenidos en cuenta por parte de los profe-
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sionales que las atienden. Ademas, el contacto en esta etapa con el siste-
ma sanitario es fundamental ya que se ponen en marcha todas las actua-
ciones para la asistencia de la enfermedad: el tratamiento, la rehabilitacion
y las medidas preventivas pertinentes para la disminucién de las secuelas.

Es en este contexto donde es necesario atender de forma integral en el
seno del equipo de trabajo, las distintas necesidades de la familia del menor
con deficiencias, fundamentalmente las necesidades de informacién, orienta-
cién y asesoramiento. Una informacién precoz adecuada puede garantizar la
atencién infantil temprana para el logro del mayor desarrollo posible de las
capacidades de la nina/o. Por otro lado, a partir de la normativa menciona-
da anteriormente, muchas son las medidas de integracién social y de apoyo
a las familias de nifios con discapacidad que se han puesto en marcha, lo
que hace necesario informar a la familia de ellas para que se beneficien y
mejore su situacién. Ejemplo de ellas son la Ley de conciliacién de la vida
laboral y familiar, las prestaciones sociales econémicas en su via contributi-
va y no contributiva, las exenciones fiscales, el acceso a la vivienda, etc.

4.1. Lineas generales de coordinacion interinstitucional

La atencién integral del menor incluye ademas de la atencion sanitaria,
la actuacién coordinada con otros sectores publicos en su atencién, que se
concreta en una red de recursos publicos de atencion social y educativa a
nivel municipal, insular y autonémico, cuyos recursos fundamentales son:

« A nivel municipal y de zona basica de salud, en el sector educativo exis-
ten los colegios e institutos, y en el sector de servicios sociales, los ser-
vicios sociales municipales.

* A nivel insular, los distintos centros de atencidon de tipo residencial: pi-
s0s, casas y centros de acogida.

A nivel autonémico la Direccion General de Proteccién al Menor y a la
Familia de la Consejeria de Empleo y Asuntos Sociales, que es el Ulti-
mo responsable de la proteccidon de los menores.
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Este complejo entramado de recursos de atencion a los menores en dis-
tintas situaciones (sin riesgo, riesgo social o dificultades escolares; riesgo,
desamparo y guarda —segun Ley IM 1/1997), hacen necesario definir las li-
neas de coordinacién para una atencion eficiente, coherente y armonica en
beneficio de los nifios y las nifas.

Este apartado propone unas lineas generales que hagan posible la coor-
dinacién interinstitucional para la atenciéon del menor en la zona basica de
salud, entre el centro de salud y los otros sectores: educativo y de servicios
sociales.

El objetivo primordial de la coordinacién es establecer los mecanismos de
relacién formales entre la atencidén primaria con los servicios sociales y cen-
tros escolares, para la promocién y la atencién a la salud, asi como para la
deteccidn precoz y seguimiento del maltrato a los menores. En esta coordi-
nacion se debe avanzar en definir acuerdos de colaboracién formal en el ni-
vel local de los tres sectores, que se concrete en un protocolo de coordina-
cion interinstitucional.

4.2. La seguridad social en el centro del debate

Hablar de pensiones publicas en Espafa es referirse principalmente a las
pensiones de la Seguridad Social; no en vano representaban, por ejemplo,
el 88,1 por 100 del gasto previsto en pensiones para el ejercicio de 1997
(Muioz Machado y otros, 1997: 296). Esta misma importancia relativa de la
Seguridad Social en el terreno de las prestaciones econdémicas se da en los
cinco paises estudiados. Segun los mismos autores, en Espafa, “el siste-
ma de proteccion social se ha ido separando progresivamente del esquema
contributivo y acercandose de forma cada vez mas prdxima al concepto de
tributacion” (Mufioz Machado y otros, 1997: 300).

En concreto, en Espafna “la determinacién de la cuantia de las pensiones
de invalidez se relaciona basicamente con el grado de incapacidad, sin que
apenas tenga relevancia el historial de cotizaciéon una vez cubiertos los mi-
nimos exigibles” (Mufioz Machado y otros, 1997: 368).
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Sin embargo, tanto en Espafa como en los otros paises esta sobre la
mesa el debate de la segmentacion de la Seguridad Social (por ejemplo, en
ramas privada contributiva, publica contributiva y puablica no contributiva).
Suecia, en este momento particularmente, esta inmersa en una profunda re-
forma del sistema de pensiones. El reto en toda Europa seria el de encon-
trar un sistema de pensiones justo, equitativo, viable, sostenible, no discri-
minatorio y compatible con todo tipo de politicas activas.

4.2.a) La Complejidad de los Sistemas de Prestaciones

Hay que sefalar que “en Espana las prestaciones sociales y econémicas
destinadas a las personas con discapacidad configuran un conjunto norma-
tivo y procedimental propio, derivado del contenido del Titulo V de la Ley
13/1982, de 7 de abril, de “Integracién Social de los Minusvalidos” (LISMI)”
(Garcia Viso, 1997: 296). Con posterioridad las prestaciones econémicas
mas cuantiosas contempladas en la LISMI fueron sustituidas por las instau-
radas por la “Ley 16/1990, de 20 de diciembre, de Prestaciones No Contri-
butivas, y después, con la remozada Ley General de Seguridad Social
(LGSS) (Real Decreto 1/1994), de 24 de julio)” (Mufioz Machado y otros,
1997: 623).

Garcia Viso sefnala que “posiblemente sea este titulo V de la LISMI el que
haya dado origen a un conjunto mas extenso de normas de aplicacion. Lo
cual no quiere decir que el arbol de las prestaciones tenga un aire esbelto
y/o arménico. Las numerosas remisiones legales al desarrollo reglamenta-
rio y la necesidad de actualizacion periddica de cuantias ha provocado en
el tronco de la Ley un crecimiento desmesurado de la fronda normativa”
(Garcia Viso, 1997: 298).

Para Espana, “como resumen global, puede decirse que el camino hacia
la sistematizacién adecuada de las prestaciones esta resultando excesiva-
mente arduo y costoso (figuras residuales, vigencias parciales en las dispo-
siciones de aplicacion, ligeras desigualdades interautonémicas) lo que re-
dunda en confusion por parte de los beneficiarios actuales y potenciales”
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(Garcia Viso, 1997: 303). En algun grado, dicha confusién de los beneficia-
rios es acusada también en los otros paises estudiados.

4.2.b) Algunas Caracteristicas de las Prestaciones

Vale sefialar —como muestra un botdn— que, en Espafa, la prestacion
no contributiva de invalidez tiene, segun datos de 1998, una cuantia de
37.280 pesetas integras mensuales. Esta cuantia se incrementara en un 50
por 100 cuando el grado de minusvalia sea igual o superior al 75 por 100 y
se necesite el concurso de una tercera persona para la realizacién de los
actos mas esenciales de la vida (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
1998: 458).

Datos como éste y su comparacion con algunos de los datos de los pa-
ises citados, avalan la afirmacion de que “las divergencias que existen en-
tre los diversos Estados, en cuanto a los niveles de proteccion que pres-
tan a los ciudadanos y al colectivo considerado, dificulta, hoy por hoy, que
se impongan y garanticen niveles homogéneos” (Mufioz Machado y otros,
1998: 647).

Por otra parte, “es preciso notar la distinta proteccién que reciben las per-
sonas discapaces, a efectos de la rehabilitacién, si la minusvalia surge du-
rante la relacién laboral, o en una situacién incluida en el régimen de la Se-
guridad Social, o al margen de estas situaciones” (Mufoz Machado y otros,
1997: 626). Estos mismos autores achacan al sistema espafol un desarro-
llo parcial y desconectado de cualquier proceso encaminado a la integra-
cion” (Muhoz Machado y otros, 1997: 626). Estos defectos, a la vista de la
legislacidon, no se presentan de forma tan acusada en los otros paises es-
tudiados, en términos generales.

Esta es una critica comin a la legislacion y politicas espanolas. Asi Gar-
cia Viso sefala que “se comprueba nitidamente la separacién creciente de
las dos parcelas: rehabilitacién/empleo, por un lado, y por otro, prestaciones
sociales y econdmicas. Pocos puentes de unién cabe observar entre ellas.
Y esos puentes deberian existir’ (Garcia Viso, 1997: 303).
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En este campo de la relacién entre prestaciones econdémicas y empleo
cabe recordar que en el Reino Unido, “en octubre de 1999 entrara en vigor
el subsidio para trabajadores con discapacidad que garantizara a las perso-
nas con discapacidad que empiezan a trabajar unos ingresos minimos de
220 libras semanales exentos del pago del impuesto sobre la renta”
(RPPAPM, 1999: 153).

4.2.c) Tratamiento Fiscal

Refiriéndose al reconocimiento del cuidado familiar de personas con disca-
pacidad en Espafa, el CECS sefala que “respecto a las desgravaciones fisca-
les, éstas presentan las mismas limitaciones que las desgravaciones por hijos
a cargo: son muy bajas y no han seguido el ritmo del crecimiento del nivel de
vida” (CECS, 1999: 418). En todo caso la nueva legislacion sobre el IRPF ha
mejorado la situacién, aproximandose a estandares de otros paises europeos.

4.3. Servicios sociales ante la discapacidad

Existe la tendencia de englobar en un mismo concepto de SS.SS todas las
prestaciones publicas destinadas a facilitar el bienestar y la calidad de vida de
los individuos. El concepto debe ser amplio e incluir las necesidades béasicas
como las prestaciones y servicios destinados a personas con necesidades de-
rivadas de la vejez, la incapacidad para trabajar, desempleo, atencion a la fa-
milia, y lo que nos ocupa: “la discapacidad” (de Lorenzo 2003, pp. 147-148).
Como ejemplo podemos citar la ley de SS.SS. del Pais Vasco, en su articulo
1 (Ley 5 1996, de 18 de octubre), cuyos objetivos son: “Prevenir y eliminar las
causas de marginacion social y de desigualdad, promover la integraciéon so-
cial de las personas y colectivos, favorecer el pleno y libre desarrollo de las
personas y los colectivos, adecuandose al modelo de salud actual”.

Paradéjicamente esta manera de plantear objetivos tan amplios, hace que
en la practica los SS.SS. aparezca de forma residual en su aplicacion. Asi,
los SS.SS. configurarian una especie de politica social de “segundo nivel”,
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cuyo “primer nivel” vendria constituido por politicas sociales con naturaleza
propia como la educacién, la sanidad, o el empleo, y sélo como complemen-
tariedad se aplicarian otras prestaciones de diversa naturaleza a los colec-
tivos mas desfavorecidos, limitados siempre por los presupuestos genera-
les, y una vez satisfechos otras politicas sociales consideradas mas
importantes. Asi, los SS.SS en Espafa se convierten en los hermanos po-
bres de la Administraciéon Publica.

Por lo tanto se hace necesario crear un nuevo modelo de SS.SS centra-
lizado en el resto de politicas sociales publicas. Asi, ni los SS.SS estarian
para resolver asuntos tan generales con la sanidad, educacién, o empleo,
ni tampoco serian algo secundario y residual que deben incluir el resto de
actuaciones en materia politica social.

Si nos centramos en la discapacidad, los SS.SS y ante la Beneficencia o
asistencia social han sido la forma tradicional de intervencién publica en esta
materia.

En este sentido, debe recordarse que la LISMI (Ley 13/1982, de 7 de Abril
de Integracion Social a Minusvalidos) en sus articulos 23 a 31 y 37 a 48 ya
dedic6 una particular atencién a las politicas de educacién y empleo, como
las més importantes para garantizar la igualdad de oportunidades a todos
los ciudadanos.

La Ley Igualdad de Oportunidades No Discriminacién y Accesibilidad Uni-
versal de las personas con Discapacidad (LIONDAU en articulo 2), introdu-
ce el principio de transversalidad de las politicas sobre discapacidad, pues
no hay que olvidar que en el &mbito de los SS.SS. hay prestaciones como
la ayuda a domicilio, las residencias o centros de familia, que son en muchas
ocasiones requisitos indispensables para llevar a cabo una integracién efec-
tiva a través de la educacion y el empleo y que en otras ocasiones son los
Unicos medios para garantizar una mejor calidad de vida a las personas con
discapacidades severas. Nos preguntamos ¢a qué criterio deben responder
las politicas de SS.SS. dirigidas a las personas con discapacidad?, y la con-
testacion inmediata seria la de considerar los SS.SS. como un derecho de
las personas y no como una concesion graciable de las AA.PP. Este concep-
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to esta contemplado en el articulo 9.2 de la CE que obliga a los poderes ju-
ridicos a promover las condiciones para que la libertad y la igualdad del in-
dividuo sean reales y efectivas y a remover todos los obstaculos que dificul-
tan su plenitud; exige que se arbitren para las personas con discapacidad
todas las medidas y se les otorguen todos los apoyos necesarios para que
puedan ejercer realmente su libertad que se concreta en los diversos dere-
chos fundamentales y constitucionalmente reconocidos y para que gocen de
una plena igualdad de oportunidades como el resto de los ciudadanos.

No hay lugar a dudas de que la CE es el marco juridico en el que se sus-
tentan estos derechos de prestacion de unos SS.SS. que garanticen esa
igualdad, asi, en su articulo 20, que ampara el derecho “a expresar y difun-
dir libremente los pensamientos, ideas y opiniones, mediante la palabra, el
escrito, o cualquier otro medio de reproduccion”, bien, pues esto requiere
para su plena efectividad que se faciliten a las personas con discapacida-
des auditivas medio de apoyo a la comunicacién oral, o el derecho funda-
mental a la libertad de circulacién, recogido asi mismo en el articulo 19 re-
quiere facilitar a las personas con discapacidad motora, su recuperacion y
los medios necesarios hasta conseguirla.

Espana, segun el articulo 1.1 de su constitucion esta constituida como un
estado social y de derecho, pero es evidente que la situacién actual no es
la ideal, pues como ha denunciado el CES (2003, pp. 214), los SS.SS. al
carecer de su consideracién como derechos publicos subjetivos, su aplica-
cién, provisién, y exigencia dependera de la voluntad politica de la Adminis-
tracién competente. Esta deficiencia se cruza con el hecho de que como
consecuencia del articulo 1.20 de la CE que nombra como competencia de
la CC.AA, la asuncién exclusiva en materia de servicios sociales. Asimismo
en la Ley de Bases del articulo 148, 1.20 CE, que enumeraba las “asisten-
cia social” entre las competencias que podrian asumir todas las Comunida-
des Auténomas desde el primer momento, la practica totalidad de las Co-
munidades ha procedido asumir competencias exclusivas en materias de
servicios sociales. Asimismo y de acuerdo con el articulo 25.2 k de la Ley
7/1985, de 2 de Abril, reguladora de las Bases del Régimen Local, “la pres-
tacion de los servicios sociales y de promocion y reinsercion social” es una
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de las areas en las que en todo caso deben ejercer competencias los Mu-
nicipios, de acuerdo con la legislacion del Estado y de las Comunidades Au-
ténomas. El resultado, también denunciado por el CES (2003, 144-147), no
es solo una deficiente coordinacién entre las diversas Administraciones Pu-
blicas con incidencia en el ambito de los servicios sociales sino, sobre todo,
la existencia de niveles distintos de prestacion de los servicios sociales den-
tro del territorio del Estado.

Los servicios sociales son necesarios para que las personas afectadas
por desventajas y concretamente las personas con discapacidad, puedan
ejercer de modo efectivo sus derechos constitucionales, forman parte del es-
tatuto juridico basico de los ciudadanos, por utilizar la expresién empleada
por el Tribunal Constitucional. El Il Plan de Accion para las Personas con
discapacidad 2003-2007 aprobado por el Consejo de Ministros el 5 de di-
ciembre de 2003, preveia como medida 411.1 la elaboracion de un catalo-
go de prestaciones sociales basicas de las personas con discapacidad y de
sus correspondientes carteras de servicios (en Alcain, 2005, 107), catalogo
que, por las razones que se vienen apuntando, deberia ser aprobado por
una norma con rango de ley.

La Ley sugerida tendria una naturaleza analoga a la Ley 16/2003 de 28
de mayo de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud. En efectos,
en la Exposicién de Motivos de esta Ultima se sefiala que “la asuncién de
competencias por las comunidades auténomas constituye un medio para
aproximar la gestién de la asistencia sanitaria al ciudadano y facilitarle, asi,
garantias en cuanto a la equidad, la calidad y la participacion”, pero se apun-
ta asi mismo, la necesidad de que “el Sistema Nacional de Salud manten-
ga una identidad comun y responda a los principios constitucionales de uni-
dad, autonomia y solidaridad en los que se fundamenta dicho Estado
autonémico”.

El derecho a acceder a las prestaciones del Sistema Nacional de Salud
asi delimitadas es definido como un derecho subjetivo publico de los ciuda-
danos, en los términos del articulo 4.c. la Ley invoca como titulo competen-
cial que la ampara, los nimeros 1, 16 y 17 del articulo 149.1 CE (Disposi-
cién Final 1).
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Esta misma estructura que se acaba de comentar seria la que habria de
tener una ley semejante en el ambito de los servicios sociales, al que son
perfectamente aplicables las consideraciones citadas de la Exposicién de
Motivos de la Ley 16/2003. En la medida en que una ley semejante se tra-
duciria en compromisos para las Comunidades Auténomas, que serian las
principales encargadas de llevarla a la practica, parece evidente que tal ley
solo podria ser eficaz— méaxima teniendo en cuenta el actual estado del de-
bate territorial en nuestro pais— si fuese el resultado de un amplio Pacto de
Estado, que incluyese al Gobierno de la Nacién a las principales fuerzas po-
liticas con representacion parlamentaria y a las Comunidades Autonomas.

En el camino hacia la configuracién de los servicios sociales como un de-
recho de la persona, puede afirmarse que ha dado un leve paso hacia ade-
lante —excesivamente modesto y limitado, desde mi punto de vista y muy
lejano de las expectativas que se habian generado y de las posibilidades
que se ofrecian— la reciente Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promo-
cion de la autonomia personal y atencién a las personas en situaciones de
dependencia, (en adelante, LAPD). En efecto, el articulo 1 de la Ley reco-
noce como un derecho subjetivo la promocién de la autonomia personal y
la atencién a la dependencia, y establece el compromiso de la Administra-
cion General del Estado de garantizar un contenido minimo comudn de ese
derecho para todos los ciudadanos en cualquier parte del territorio espafol;
y el articulo 15 define el catalogo de servicios sociales destinados a la aten-
cién de la dependencia, que incluye servicios de prevencion de las situacio-
nes de dependencia, teleasistencia, ayuda a domicilio; Centros de Dia y de
Noche y servicios de atencién residencial. Ahora bien, la realidad es que el
contenido efectivo del derecho subjetivo reconocido en el articulo 1 queda
enteramente deslegalizado, pues se remite al Gobierno la definicién del ni-
vel minimo de proteccién, que financiaran integramente los Presupuestos
Generales del estado (art. 9), y a los convenios entre el Estado y las Co-
munidades Auténomas la definiciéon de un segundo nivel (art. 10.2); que sera
financiado con cargo a dichos convenios.

Conviene recordar a este respecto, que, en el Dictamen formulado res-
pecto del Anteproyecto de Ley, el CES ha insistido reiteradamente en que
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la Ley “ha de delimitar con claridad el contenido minimo comun del derecho
exigible en cualquier parte del territorio espafiol”, realizando sobre esta base
distintas observaciones al articulado, siendo particularmente relevantes las
referidas al articulo 14, que contemplaba las prestaciones y servicios garan-
tizados por la Administracion General del Estado (cuyo contenido ha pasa-
do al actual articulo 9); a propésito de este precepto apuntd el CES que el
contenido minimo comun en todo el territorio de tales prestaciones y servi-
cios “debe ser suficiente en si mismo para abordar las principales necesi-
dades de las personas con discapacidad”, y “debe, quedar claramente de-
terminado en la propia Ley” (CES. 2006; las citas textuales en 9 y 14). En
similares términos se pronunci6 el Consejo de Estado, que, en su Dictamen
de 23 de marzo de 2006, tras poner de relieve que el articulo 149.1.1 CE
avala la regulacién estatal “de las condiciones basicas que garanticen una
igualdad en las posiciones para el ejercicio de sus derechos y deberes cons-
titucionales”, entiende que la norma debe ser suficientemente clara sobre el
alcance de esas condiciones basicas —sumandose a la observacién gene-
ral realizada por el CES en tal sentido— y que la redaccién original es con-
fusa y oscura y no define con precisién las prestaciones garantizadas por el
Estado y aplicables en todo el territorio nacional. En muy buena medida y a
pesar de las mejoras introducidas durante su tramitacién parlamentaria, es-
tas criticas realizadas al Anteproyecto son extensivas al texto definitivo de
la LAPD.

Hoy por hoy los servicios sociales no constituyen un derecho subjetivo
de las personas en situacion de dependencia. Podran constituirlo en todo
caso en el futuro, un vez que se definan los niveles de proteccion y se
concreten los servicios y prestaciones que los configuran, y a medida que
se lleve a cabo la aplicacién progresiva de la Ley en los amplisimos pla-
zos que contempla la Disposiciéon Final Primera. Por otro lado, el ambito
de la aplicacion de los servicios sociales para las personas con discapa-
cidad es mas amplio que la atencién a la dependencia, que la LAPD de-
fine exclusivamente en relacion con la necesidad de apoyo para la reali-
zacion de las actividades bésicas de la vida diaria (art. 2), por lo que la
ley basica de servicios sociales reivindicada mas arriba continda siendo
una necesidad.
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Junto a la configuracion de los servicios sociales como un derecho de la
persona y la cohesién en todo el territorio nacional, debo citar a dos princi-
pios rectores de las politicas de discapacidad recogidos en la LIONDAU par-
ticularmente relevantes en relacién con los servicios sociales.

En primer lugar, el principio de dialogo civil, que el art. 2 LIONDAU define se-
falando que “las organizaciones representativas de personas con discapacidad
y de sus familias participan, en los términos que establecen las leyes y demas
disposiciones normativas en la elaboracion, ejecucién, seguimiento y evaluacion
de las politicas oficiales que se desarrollan en la esfera de las personas con dis-
capacidad”, y que se traduce en la obligacién de todas las Administraciones pu-
blicas, establecido por el art. 15 de la propia Ley, de contar con tales organiza-
ciones representativas en la adopcién de las decisiones que conciernan a las
personas con discapacidad. Este es el principio que ha sido expresado también
en la formula: “Nada para las personas con discapacidad sin las personas con
discapacidad” (Cayo, 2004b, 261). Esta participacién no obedece Unicamente a
razones de conveniencia, para asegurar la eficacia de las politicas de discapa-
cidad, ni es un simple reflejo del principio general de audiencia de los ciudada-
nos en el procedimiento de elaboracion de las disposiciones administrativas que
les afecten (art. 105.a CE). Por el contrario, en el &mbito de la discapacidad este
principio tiene una esencial relevancia sustantiva pues constituye uno de los ejes
basicos del paso del paradigma asistencialista —en el que las personas con dis-
capacidad eran considerados meros destinatarios pasivos de politicas publicas
en su beneficio— al que podriamos denominar paradigma “de la inclusién so-
cial”, que trata de convertir a las personas con discapacidad en protagonistas
de su propia vida, de su participacién en la sociedad, y de las politicas publicas
para garantizar su calidad de vida y su igualdad de oportunidades. Pues bien,
en la medida en que, como ya se ha sefialado, las personas con discapacidad
se encuentran sin duda entre los principales destinatarios de los servicios so-
ciales, y estos constituyen a su vez un medio esencial para su integraciéon so-
cial, resulta evidente la exigencia de su participacién en el disefio y evaluacion
de los mismos. Las organizaciones representativas de las personas con disca-
pacidad habrian de participar de forma relevante, por ejemplo, en la definicion
del catalogo de prestaciones de los servicios sociales comun a todo el territorio
nacional reclamado mas arriba.
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El principio de transversalidad de las politicas de discapacidad, definido por
el art. 2f LIONDAU —con una redaccién confusa y defectuosa— como: “el prin-
cipio en virtud del cual las actuaciones que desarrollan las Administraciones pu-
blicas no se limitan Unicamente a planes, programas y acciones especificos pen-
sados exclusivamente para estas personas, sino que comprenden las politicas
y lineas de accién de caracter general en cualquiera de los ambitos de actua-
cién publica, en donde se tendran en cuenta las necesidades y demandas de
las personas con discapacidad”. En el ambito de los servicios sociales, el prin-
cipio de transversalidad se traduce sobre todo en la exigencia de coordinacion
entre las politicas de servicios sociales y las restantes politicas publicas. Es evi-
dente la continuidad que existe entre los servicios sociales, especialmente los
destinados a personas con discapacidades severas, y las prestaciones sanita-
rias del Sistema Nacional de Salud, viene subrayandose desde hace afos la
importancia de una adecuada coordinacion sociosanitaria. (Dedica un capitulo
completo a esta cuestién el reciente Libro Blanco, en relaciéon concretamente
con la atencién a la dependencia. IMSERSO, 2004, 505-525).

4.4. Las politicas de servicios sociales para las personas con
discapacidad: marco juridico

Acerca de las consideraciones que se han hecho de los posibles desarrollos
legislativos futuros, procede ahora analizar, la regulacién juridica de las politicas
de servicios sociales para las personas con discapacidad actualmente vigente. El
marco constitucional que fundamenta esa regulacién, constituido principalmente
por los arts. 9.2 y 49 CE, ha sido ya suficientemente abordado en el apartado an-
terior. Por ello en el presente se hara referencia principalmente a la Ley de Igual-
dad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal; a la LISMI; y
a los principios fundamentales de la legislacién autonémica sobre la materia.

4.4.a) Los Servicios Sociales en la LIONDAU

La LIONDAU puede ser considerada hoy, como la norma de cabecera
de todo el Derecho de la Discapacidad. Esta norma entronca directamen-
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te con el art. 9.2 CE, asi se indica en su art. 1.1, pues su objetivo es ga-
rantizar la igualdad de oportunidades de las personas con capacidad. Pues-
to que los servicios sociales resultan necesarios para la consecucién de
esta meta, son también objeto de atencién por esta Ley, al menos en cuan-
to establece el marco basico en que habran de encuadrarse las politicas
de servicios sociales.

El art. 5 sefala que “con el fin de garantizar el derecho a la igualdad de
oportunidades a las personas con discapacidad, los poderes publicos esta-
bleceran medidas contra la discriminacion y medidas de accion positiva”, en
esta segunda vertiente se encuadran los servicios sociales, como refleja la
lectura del art. 9, junto a prestaciones econémicas “ayudas técnicas, asis-
tencia personal, servicios especializados y ayudas y servicios auxiliares para
la comunicacién”, prestaciones todas estas que componen el &mbito de los
servicios sociales.

El art. 8.2 de la Ley contiene un principio particularmente relevante, al exi-
gir que las medidas de accién positiva y por tanto también los servicios so-
ciales, atiendan especialmente a la situaciéon aquellos colectivos de perso-
nas con discapacidad que sufren un mayor grado de discriminacion,
concretamente “las mujeres con discapacidad, las personas con discapaci-
dad severamente afectadas, las personas con discapacidad que no pueden
representarse asi mismas o las que padecen una mas acusada exclusién
social por razén de su discapacidad, asi como las personas con discapaci-
dad que viven habitualmente en el ambito rural.

El art. 10 ordena al Gobierno regular las condiciones basicas de accesi-
bilidad y no discriminacion, en un plazo de dos afos desde la entrada en vi-
gor de la Ley, como establecen las Disposiciones Transitorias, que expira-
ba el 5 de diciembre de 2005 y no ha sido cumplido, en las que se deben
incluir disposiciones entre otros aspectos sobre apoyos complementarios, ta-
les como “tecnologias de apoyo, y servicios o tratamientos especializados y
otros servicios personales. En particular, ayudas y servicios auxiliares para
la comunicacién, como sistemas aumentativos y alternativos, sistemas de
apoyos de la comunicacion oral y lengua de signos u otros dispositivos que
permitan la comunicacion”. (Art. 10.2 b)
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4.4.b) Los Servicios Sociales de la LISMI

Una regulacion mas detallada de los servicios sociales se encuentra en
la LISMI, Ley dictada para dar cumplimiento a lo dispuesto en el art. 49 CE,
que ordena a los poderes publicos realizar “una politica de prevision, trata-
miento, rehabilitacién e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y
psiquicos, a los que prestaran la atencién especializada que requieran y los
ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo
otorga a todos los ciudadanos”. A pesar de haber transcurrido ya casi vein-
ticinco afios desde su aprobacién, y de haber quedado en cierta medida in-
tegrada, por la evolucidén de la sociedad, se sitia méas bien en el “modelo
rehabilitador”. No cabe duda que esta Ley ha sido enormemente valiosa para
el reconocimiento social y el avance en la integracién de las personas con
discapacidad, debe destacarse que contd con un enorme consenso politico
y social.

La LISMI que dedica a los servicios sociales los arts. 49 a 53, avanzé en
efecto las pautas que ha seguido desde entonces la evolucién de los servi-
cios sociales para las personas con discapacidad. La regulacién comienza
con la definicién de los objetivos que han de perseguir los servicios socia-
les: “Los servicios sociales para los minusvalidos tienen como objetivo ga-
rantizar a éstos el logro de adecuados niveles de desarrollo personal y de
integracion en la comunidad” (art. 49). A esta definicion cabe reprochar que,
aun cuando en cierta medida va mas alla del modelo rehabilitador por cuan-
to no cifra como objetivo Unico de los servicios sociales la calidad de vida
o el desarrollo personal, sino también la integracién social, sin embargo se
olvida de la igualdad de oportunidades, paradigma ausente por completo en
la LISMI, y no puede ignorarse que la integracion social no exige por si mis-
mo igualdad de oportunidades pues puede haber integracién con oportuni-
dades diferenciales. Hoy el art. 49. LISMI debe entenderse corregido por el
art. 1.1 LIONDAU, que situa como objetivo basico de todas las politicas de
discapacidad la igualdad de oportunidades, el objetivo formulado para los
servicios sociales es escasamente ambicioso, al limitarse a la consecucién
de niveles adecuados de desarrollo personal e integracién social; hoy el ob-
jetivo ha de ser, por el contrario, un nivel pleno de calidad de vida e igual-
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dad de oportunidades, o al menos lo mas pleno posible dadas las limitacio-
nes objetivas.

Por los demas, resulta de interés la enumeracion de los servicios socia-
les que se contiene en el art. 51 y que se desarrolla en el art. 52, que de-
fine cada uno de los servicios: orientacién familiar, informacién y orientacion,
atencion domiciliaria, residencias y hogares comunitarios, actividades cultu-
rales y deportivas y ocupacion del ocio y del tiempo libre, que basicamente
coinciden, como se vera seguidamente, con los que posteriormente han ve-
nido desarrollando las Comunidades Auténomas, si bien el catalogo de for-
mulas y prestaciones de los servicios sociales ha enriquecido I6gicamente
en estos 25 afios.

Por lo que se refiere a la gestién de los servicios sociales, la Ley avanza
la formula concertada que ha sido al predominante en nuestro pais. En este
sentido, el art. 50. B dispone que “los servicios sociales podran ser prestados
tanto por las Administraciones Publicas como por las Instituciones o personas
juridicas privadas sin &nimo de lucro, previsién que remite al art. 4, que con
caracter general, establece que “la Administracién del Estado, las Comunida-
des Auténomas y las Corporaciones Locales ampararan la iniciativa privada
sin animo de lucro, colaborando en el desarrollo de estas actividades median-
te asesoramiento mediante asesoramiento técnico, coordinacion, planificaciéon
y apoyo econdmico”, apoyo que se prestara preferentemente a las asociacio-
nes promovidas para las propias personas con discapacidad y sus familiares.
El art. 4 establece por lo demas las normas basicas de esta colaboracién con
el sector privado, concretamente la sujecién de los centros concertados a la
planificacién establecida por las Administraciones publicas y la existencia de
organos de control de la aplicacién de los recursos financieros.

Para el especifico ambito de la atencién a la dependencia, la LAPD ha
mantenido esta misma filosofia, recogiendo entre los principios inspiradores
de la Ley la participacion de la iniciativa privada y del tercer sector en los
servicios sociales (art. 3.m y n), y sefialando que los servicios seran pres-
tados “por las respectivas Comunidades Auténomas mediante centros y ser-
vicios publicos privados concertados debidamente acreditados”. (art. 14.2);
se otorga por su parte, preferencia a la concertaciéon con el tercer sector
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(art. 16.2), es decir que las organizaciones privadas sin animo de lucro y
con fines de solidaridad. (art. 2.8)

El Art. 50 LISMI establece también otros criterios bésicos de la accion de
los servicios que es oportuno mencionar: la preferencia por Centros de ca-
racter general, salvo cuando las caracteristicas de la discapacidad requie-
ran una atencion singularizada (apartado c); la exigencia de respetar en lo
posible la permanencia de las personas con discapacidad en su medio fa-
miliar, y en su entorno geografico (apartado d); y la directriz de participacién
de las personas con discapacidad en la direccion y control de los servicios
sociales (apartado e).

La dispersion de la competencia sobre los servicios sociales entre las dis-
tintas Administraciones publicas y la insuficiencia de la oferta de los servi-
cios sociales para hacer frente a las necesidades reales han convertido has-
ta ahora ese supuesto derecho en papel mojado. Convertir los servicios
sociales en un auténtico derecho universal.

4.4.c) Los Servicios Sociales en las Comunidades Auténoma
y Legislacion Autondmica

Resulta plenamente coherente en una auténtica politica de servicios so-
ciales, y asi se recogi6 en la definicién formulada en las leyes autonémicas
subrayan la responsabilidad publica en la prestacidén de estos servicios, que
va unida a su reconocimiento como un derecho para los ciudadanos. Es fre-
cuente que el principio de responsabilidad publica expresamente sefialado
al comienzo de la Ley, como el primer principio rector de la actuacion en el
ambito de los servicios sociales y que se ha definido en términos semejan-
tes a los que emplea la Ley de Servicios Sociales de la Comunidad Valen-
ciana (Ley 5/1997 de 25 de junio), esta Ley formula el aseguramiento de
“una proteccioén a todos los ciudadanos y ciudadanas sin discriminacién de
ninguna clase” (art. 4. d); y deriva la insistencia de las citadas leyes en con-
siderar el acceso a los servicios sociales como un derecho de los ciudada-
nos, si bien en algunas leyes tal derecho aparece definido con un mayor

276



Calidad de vida de los menores con discapacidad. Analisis de la situacion...

grado de cautela (se habla por ejemplo, como es el caso del articulo 3.1 de
la ley valenciana, de la titularidad de los derechos establecidos en la pre-
sente Ley), y en otras de forma mas explicita (“toda la ciudadania tendra
derecho a los servicios sociales”, art. 3.3 de la Ley de Servicios Sociales del
Pais Vasco).

La realidad es en todo caso, que esta proclamacion de un derecho con-
tina siendo meramente retérica, pues no nos encontramos ante un derecho
de satisfaccién obligatoria por los poderes publicos y exigibles judicialmente.
En efecto “del analisis detenido del articulado no puede deducirse que estas
Leyes originen por si mismas derechos subjetivos plenos en los beneficiarios
de los servicios sociales que regulan. Existe mucha generalidad, incluso a
veces indefinicién, en sus contenidos prestacionales y en la determinacion
del &mbito personal de aplicacién, asi como una frecuente remisién a la po-
testad reglamentaria”. (Alonso Gonzalo, 2000, 539 en similares términos Bel-
tran, 1992, 334). Por lo demas y como han observado de forma sugerente
Casado y Guillen, “cuando se une la escasez de ciertos servicios como, por
ejemplo, plazas de residencia asistida, a la defectuosa garantia del derecho
a los mismos es muy probable que se recurra a establecer criterios y bare-
mos de seleccion. Si por este medio se discriminara entre los que tienen ne-
cesidad técnica de la prestacién de que se trate a y los que no la necesitan,
quedarian a salvo los principios de igualdad e universalidad. Pero, cuando
los recursos son escasos lo que suele hacerse es una seleccion entre los as-
pirantes con necesidad técnica, una parte de los cuales quedan postergados.
Quiebra asi el principio de universalidad. Si el criterio de seleccion fuera de
caracter técnico, de modo que a igual grado de dependencia personal, por
ejemplo, se diera la misma posibilidad lograr atencién, quedaria a salvo el
principio de igualdad en cambio si se introducen factores ajenos a la funcién
del servicio de que se trate, se vulnera también el principio de igualdad. Asi,
cuando el acceso a un servicio de ayuda personal como la residencia asis-
tida mencionada se discierne en funcion de la necesidad econémica, resulta
sustituido el principio de igualdad por el de beneficencia” (2001, 218-219).

En la situacién actual, y la que se consagra en la legislacién autonémica:
en lineas generales es que la oferta de servicios sociales es escasa y se
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sujeta en su adjudicacién, entre otros, al criterio de escasez de rentas. Asi,
para el acceso a centros de atencion a personas con discapacidad suele
emplearse el baremo establecido por el IMSERSO, que concede una eleva-
da puntuacion a la situacion economica de la familia. No nos encontramos
por lo tanto, tampoco en el ambito autondémico, ante un derecho universal a
los servicios sociales.

Hasta ahora, solo la Ley de Servicios Sociales de Asturias (Ley 1/2003
de 24 de febrero) ha dado el paso esencial para la configuracién de los ser-
vicios sociales como un auténtico derecho subjetivo; la prevision de un ca-
talogo de prestaciones del sistema publico de servicios sociales, que debe-
ra ser aprobado por Decreto tal y como sefiala el art. 20.1. el apartado
segundo de este mismo precepto precisa ademas, con todo acierto, que “el
catalogo de prestaciones distinguird como fundamentales aquéllas que se-
ran exigibles como derecho subjetivo en los términos establecidos en el mis-
mo directamente o previa indicacién técnica y prueba objetiva de su nece-
sidad, con independencia en todo caso, de la situacién econdémica de los
beneficiarios. Por lo demas, la Disposicién Adicional 2 de la Ley prevé la
aprobacion del citado catalogo de prestaciones en el plazo de dos afos des-
de su entrada en vigor, pero ese mandato no ha sido cumplido hasta el mo-
mento.

Lo que se refiere a las prestaciones concretas de los servicios sociales,
debe destacarse, como se ha sefialado, que en la totalidad de las leyes au-
tondmicas consagran una biparticion de niveles en los servicios sociales ge-
nerales y especializados. Los primeros estan dirigidos a toda la poblacién,
en realidad, al conjunto de las personas con desventajas, y son principal-
mente los de titularidad municipal. En su desarrollo, el plan concertado para
el Desarrollo de Prestaciones Basicas de Servicios Sociales de las Corpo-
raciones Locales, que comenzd en 1988 vy, se renueva anualmente y tiene
como fin transferir créditos presupuestarios del Estado a los Ayuntamientos,
a través de las Comunidades Autonomas respectivas, para la creacion y
mantenimiento de servicios sociales generales. La aplicacion de este Plan
ha logrado que exista en nuestro pais una red importante y efectiva de ser-
vicios generales (Alonso-Gonzalo, 2000, 264). Siguiendo la pauta del Plan
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Concertado, las prestaciones de los servicios sociales generales se definen
de forma muy similar en todas la leyes de servicios sociales y comprenden:
informacion y orientacién; ayuda a domicilio; alojamiento y convivencia (pres-
tacién consistente en ofrecer formas alternativas a la convivencia familiar or-
dinaria a través del alojamiento en albergues, centros de acogida o vivien-
das tuteladas, al no existir hogar o encontrarse muy deteriorada la unidad
familiar); y cooperacién social. La unidad basica de actuacion de los servi-
cios sociales generales es el Centro de servicios sociales, que extiende su
radio de accion a un area geografica normalmente coincidente con las Zo-
nas de Salud. Los servicios sociales especializados se dirigen a colectivos
especificos de personas con desventajas. Los servicios sociales para las
personas con discapacidad se encuadran en este segundo nivel.

Debe destacarse, por lo demas, que en algunas Comunidades Autonomas
han establecido una regulacién especifica de los servicios sociales para las
personas con discapacidad diferenciada de la normativa general de los ser-
vicios sociales, lo que desde luego es una solucion acertada, por las particu-
lares circunstancias y necesidades del colectivo de la discapacidad, que re-
clama sin duda una atencién diferenciada. Este es el caso de Andalucia con
la Ley 1/1999 de 31 de marzo, de Atencién a las Personas con Discapaci-
dad en Andalucia y la Comunidad Valenciana con la Ley 11/2003 de 10 de
abril, sobre el Estatuto de las Personas con Discapacidad. Estas Leyes, a la
vez que definen un conjunto de principios rectores de las politicas de disca-
pacidad, formulados de modo mas completo en la Ley valenciana (art. 4),
que ademas tiene como novedad particularmente destacable el reconocimien-
to de determinados derechos subjetivos a las personas con discapacidad en
sus relaciones.

4.4.d) Servicios sociales: Estudio comparativo

La comparacion entre Alemania, Francia, Reino Unido, Suecia y Espafna
en materia de servicios sociales puede resultar enganosa si no se hace re-
ferencia, de entrada, a la distancia que media entre nuestros servicios so-
ciales y los de los mencionados paises en cuanto a tradicién, cobertura y
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sistematizacién de los servicios. El sistema de servicios sociales espafol
empezaba, en muchos sentidos, a dar sus primeros pasos cuando le llega-
ron los frios vientos del norte que hablaban de crisis del Estado de bienes-
tar y recortes en el gasto social.

Avalando esta consideracion, vale decir que, en Espafa, “referente a la
financiacion de las entidades y servicios, prevalece la forma clasica de la
subvencion, si bien se explicita la intencién de substituirla por una politica
de convenios y conciertos 0 contratos-programa, previa regulacién de las
condiciones y requisitos que deben cumplir. Este hecho, unido a la falta de
concrecion sobre la formula de financiacion, muestra claramente la debili-
dad del sistema que crean”. En Espafa “al estar constitucionalizado Unica-
mente de forma implicita el derecho a la asistencia social y a los servicios
sociales, esas prestaciones, en particular, y los derechos sociales, en gene-
ral, son enormemente vulnerables a cualquier cambio politico, y, sobre todo,
a los ciclos econémicos” (Mufoz Machado y otros, 1997: 594).

En nuestro pais, probablemente “la aportacion méas novedosa de los ser-
vicios sociales se refiere al peculiar equilibrio publico-privado en la produc-
cién y gestién de sus programas, con una participaciéon de la iniciativa so-
cial mucho mas acusada que en otras funciones del Estado de Bienestar”
(Mufoz Machado y otros, 1997: 595). Desde este punto de vista el modelo
de referencia podria ser Alemania, siempre que se constate la diferencia en-
tre la fortaleza de los sistemas y de las propias entidades voluntarias en uno
y otro pais.

Por otra parte, al contrario que en un Estado Federal como Alemania
(con la Ley Federal de Asistencia Social), en Espafna no existe una ley ge-
neral de servicios sociales y en cuanto a las autonémicas cabe decir que,
“sin negar un fondo comun, las distintas leyes recogen los diferentes plan-
teamientos politicos, técnicos y de la realidad de cada comunidad, asi como
el momento histérico en que fueron promulgadas... En todas ellas se con-
templa especificamente dentro de su cobertura o areas de actuacién o como
servicio social especializado la atencién a los minusvalidos, excepto en la
ultima ley del Pais Vasco, en que no se especifican los colectivos objeto
de atencion”.
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4.4.e) Proteccion Juridica

Los sistemas en relacién con la proteccion juridica son similares en ge-
neral, aunque cabe resaltar que en Suecia “a partir de 1989, la tutela como
tal ha sido sustituida por un continuo de servicios de apoyo y asesoramien-
to a las personas con discapacidad que se constituye como una obligaciéon
de la administracion. Tal continuo se extiende desde las opciones mas li-
geras de asesoramiento, compafia y apoyo personal hasta las opciones
mas restrictivas del mentor y el administrador” (RPPAPM, 1999: 171). “En
1989, la Ley de Responsabilidad Parental que regulaba las modalidades de
proteccion tutelar fue modificada y la tutela quedd reservada unicamente a
los menores de 18 anos. De esta forma fue sustituida por dos formas me-
nos restrictivas de asistencia legal y social: el “hombre bueno” o mentor y
el administrador. Al objeto de fomentar la autonomia personal del individuo,
la Ley da prioridad a la designaciéon de mentores frente a la de administra-
dores, ya que los primeros no interfieren en los derechos civiles de las per-
sonas que representan” (RPPAPM, 1999, p. 173). En Alemania “el nombra-
miento de un tutor esta limitado a cinco afos como maximo” (RPPAPM,
1999: 172).

En Francia “desde 1989 la ley sanciona los actos de discriminacion
consistentes en negar la prestacion de un bien o de un servicio por ra-
z6n de discapacidad a quien lo solicita” (RPPAPM, 1999: 172). También
reclaman el interés de los expertos, en el caso del Reino Unido, “las ul-
timas orientaciones de su normativa antidiscriminacion” (RPPAPM, 1999:
7).

Por ultimo hay que resaltar que en Suecia “el Parlamento reconocio el de-
recho de las personas sordas a conocer el lenguaje de signos y a que sea
considerado su primer idioma. El reconocimiento de la oficialidad del lengua-
je de signos ha implicado una nueva politica educativa... Ello implica, entre
otras cosas, una mayor posibilidad de incorporar profesores con discapaci-
dad auditiva a los centros especiales” (RPPAPM, 1999: 177). Tal circunstan-
cia no se da en los otros paises.
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4.4.f) Apoyo a la Familia

En Alemania “las familias que cuentan con un miembro con discapacidad
se benefician de las exenciones a las que ésta pueda acogerse —en con-
creto de la exencién de tasas publicas de radio y televisibn— siempre que,
a efectos fiscales, formen parte de la misma unidad familiar” (RPPAPM,
1999: 178). Lo mismo pasa con las desgravaciones. Igualmente se “prevé
la posibilidad de deducir una determinada cantidad destinada a cubrir los
gastos extraordinarios derivados de la discapacidad, sin necesidad de pre-
sentar facturas que prueben la realizacion de dichos gastos. Esta cuantia
varia entre 600 y 2.760 marcos anuales. Existe también la posibilidad de de-
ducir gastos realizados por causa de una discapacidad, presentando las fac-
turas correspondientes” (RPPAPM, 1999: 178).

En Francia, por ejemplo, “la prestacion de educacion especial es una pres-
tacién familiar, que tiene como objetivo ayudar en el pago de los gastos su-
plementarios que entrafan la educacion de un nifio con discapacidad”
(RPPAPM, 1999: 180).

Al igual que en Francia y, en cierta manera, en otros paises, “los cui-
dados prestados por la familia a las personas dependientes se han con-
vertido, en los dltimos afios, en uno de los temas centrales de la politi-
ca social briténica... La Ley de los cuidadores de 1995 establece el
derecho de los cuidadores a que se les tenga en cuenta en el momen-
to de realizarse la evaluacion de las necesidades de la persona depen-
diente de cara a la prestacion de los servicios” (RPPAPM, 1999: 177-
179). En el caso de Suecia los apoyos se orientan mas bien al individuo
que a la familia.

En Alemania, “la prioridad concedida a la necesidad de prestar apoyo a
las familias resulta evidente en el esquema del Seguro de Dependencia Los
cuidadores familiares (con la salvedad de las personas que cobren una pen-
sién o que trabajen mas de 30 horas a la semana) tienen derecho a cuatro
semanas de respiro, durante las cuales, el Seguro de Dependencia cubre el
ingreso temporal de la persona necesitada” (RPPAPM, 1999: 180). En otros
paises también aparecen modalidades de respiro.
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En nuestro caso, sin embargo, cabe hablar del “olvido sufrido por la pro-
teccion a la familia en la construccion de nuestro Estado de Bienestar”
(CECS, 1999: 389). Cabe resefar que el 14 mayo de 1999 el Consejo de
Ministros espafiol aprueba un proyecto de ley para conciliar la vida laboral
y familiar en el cual, segun afirma el propio Ministro de Trabajo y Asuntos
Sociales, “por primera vez, un pais de la Uniéon Europea prevé la reduccion
de jornada para hacerse cargo de familiares ancianos o enfermos que no
puedan valerse por si mismos”.

El mismo motivo servira para pedir una excedencia de un afo. En cuanto
a algunas reacciones ante el proyecto, se puede sefnalar que “para CCOO la
exigencia de que el enfermo no pueda valerse por si mismo es ‘muy restric-
tiva’. El Consejo Econémico y Social, que alabéd el proyecto, también sugirié
al Gobierno que lo acompanara con servicios de atencién a las personas”.

Por otra parte, la reforma del IRPF en vigor desde 1999 “mejorara la ren-
ta disponible de las familias que sumen mayores cargas familiares. No obs-
tante, esta mejora sigue resultando insuficiente y no representa, por tanto,
un cambio sustancial” (CECS, 1999: 391).

4.5. Situacion actual de los servicios sociales en materia
de discapacidad

— Recursos y Prestaciones

Después de aludir a los objetivos, principios y al marco juridico de los Servicios
Sociales en Espafa en relacién a las personas discapacitadas se hace necesa-
rio enumerar una serie de datos cuantitativos asi como relacionar una serie recur-
SO0S Y Servicios que se prestan a las personas con discapacidad y por supuesto
es necesario mencionar la ley de Promocién de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de Dependencia (Ley de Autonomia Personal).

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Atencién per-
sonal y Atencion a las personas en situacién de dependencia, crea un de-
recho subjetivo en Espafa: el derecho de las personas que no pueden va-
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lerse por si mismas, concretamente personas mayores y personas con Dis-
capacidad a recibir la atencién necesaria por parte de los poderes publi-
cos. Asi mismo ésta Ley crea el Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia (SAAD) que amparado en el marco de las competencias
establecido por la Constitucién, a las distintas Comunidades Auténomas
sirve para la colaboracién y participacién efectiva entre todas las Adminis-
traciones Publicas para una mayor optimizacién de los recursos publicos
y privados disponibles. El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales ha dis-
puesto un teléfono gratuito de informacién general sobre la Ley de Depen-
dencia y una pagina web para atender las demandas que cualquier ciuda-
dano pueda requerir.

— Recursos y Servicios

Existen servicios de informacion, orientacion y valoracién para personas
con discapacidad.

— Servicios de atencion domiciliaria

Centros de Dia, para la atencién diurna a personas con discapacidad que
no pueden acceder al mercado laboral y que precisando de atencion no pue-
den recibirla en su entorno familiar.

Centros Ocupacionales destinados a la prestacién de servicios especiali-
zados destinados a personas con discapacidad intelectual, que no pueden
acceder a un empleo ordinario ni protegido.

Centros de Recuperacion Profesional, destinados a proporcionar recupe-
racién profesional adaptada y apoyo a la insercion laboral a personas con
discapacidad.

Centros de rehabilitacién para enfermos mentales.

Centros de convivencia y ocio.
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También existen dos Centros dependientes del IMSERSO: El Centro Es-
tatal de Referencia de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT)
dedicado a la investigacion y desarrollo en materia de ayudas técnicas y
programas informaticos. Y el Centro de Intermediacién Telefénica, para per-
sonas con discapacidad auditiva poniendo a su disposicién de teléfonos
de texto. Asi mismo en el afio 2002 se suscribié un convenio de colabo-
racién entre el IMSERSO y la Confederacion Nacional de Sordos de Es-
pafa, que se renueva anualmente para posibilitar la presencia de intérpre-
tes de Lengua de Signos en aquellos casos que sean requeridos para
facilitar la comunicacion de las personas sordas con las distintas Adminis-
traciones.

Por otro lado el IMSERSO en colaboracién con diversas Organizaciones
no gubernamentales, un programa de Turismo para personas con discapa-
cidad, con monitores de apoyo y un programa de Termalismo, para favore-
cer la salud de las personas discapacitadas mediante su tratamiento en bal-
nearios.

Centros de Referencia Estatal (CRE) unos funcionando actualmente
y otros en proyecto o en construccion en respuesta a la necesidad de
establecer la calidad necesaria de los Servicios Sociales para atencién
de personas dependientes y a sus familias, cuyo ambito de aplicacion
es en todo el Estado Espafol por lo que su ubicacién lejos de ser un
obstaculo es un elemento clave en la cohesion de las distintas Comu-
nidades Autéonomas. Su gestién y financiacion corren a cargo directa-
mente del IMSERSO.

Objetivos:

— Atender a las personas mayores o con discapacidad.
— Desarrollar una atencién especializada.
— Impulsar la mejora de la calidad de los Servicios Sociales.

— Dar respuesta a las personas dependientes y a sus familias.

285



Los menores con discapacidad en Espafa

Servicios que ofrecen:
— Asistencia personal, de salud, manutencion y alojamiento en régimen
de internado o atencion diurna.

— Rehabilitacién médico-funciona y entrenamiento de la autonomia per-
sonal y rehabilitacion psicosocial.

— Apoyo familiar y reinsercion social.

Beneficiarios:
— Personas mayores y personas en situacion de dependencia y a sus
familias.

— Instituciones, asociaciones, profesionales y empresas del sector, uni-
versidades y centros de investigacion y docencia, organizaciones de
acreditacion y evaluacion.

Centros en funcionamiento:
— Centro de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técni-
cas (CEAPAT).
— Centro de Referencia Estatal de Atencién al Dafio Cerebral (CEADAC).

— Centro de Referencia Estatal para la Atenciéon de Personas con Gra-
ve Discapacidad (Leén).

Centros en Proyecto y construccion:

— CRE de Atencién a personas con Enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias (Salamanca).

— CRE de Atencion Sociosanitaria a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias (Burgos).
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Centros en Proyecto

— CRE para personas con discapacidades neurolédgicas (Asturias).
— CRE, Centro de Dia (Soria).

— CRE de Buenas Practicas en el entrenamiento de las actividades de
la vida diaria (Getafe-Madrid).

— Escuela Nacional de Servicios Sociales (Getafe-Madrid).

Centros en Estudio Informativo:

— CRE de atencién socio-sanitaria a personas con Enfermedad de Par-
kinson (Murcia).

— CRE de atencién a personas con dafo cerebral (Sevilla).

— CRE para la promocion de la Vida Independiente (Extremadura).

4.5.1. Prestaciones y subvenciones

Prestaciones Econdmicas y Sociales de la LISMI.

El sistema de prestaciones establecido en la Ley de Integracion Social de
Minusvalidos (desarrollado en el Real Decreto 383/84, establece un conjun-
to de prestaciones econémicas:

— Subsidio de Garantia de Servicios Minimos (SGIM).
— Subsidio para Ayuda a Tercera Persona (SATP).

— Subsidio de Movilidad y Compensaciéon por Gastos de Transporte
(SMGT).

— Asistencia Sanitaria y Farmacéutica (ASPF).
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4.5.2. Datos estadisticos actuales de los servicios sociales de atencion a
personas con discapacidad

A continuacién mostramos los ultimos datos estadisticos proporcionados
por el IMSERSO en cuanto a los Servicios Sociales Prestados a las perso-
nas con discapacidad tales como: Prevencion a la Dependencia y Promo-
cion Autonomia Personal, Teleasistencia, Ayuda a Domicilio, Centro de Dia
y Noche, Residencias, Cuidados Familiares, Prestaciones Econémicas en
las distintas Comunidades Auténomas; que nos dan una vision real de la si-
tuacién en cuanto a estos Servicios.

Asi mismo, es importante mencionar el convenio de Accesibilidad Univer-
sal 2008-2010 suscrito con fecha 20 de febrero de 2008, por Directores Ge-
nerales de la Fundacion ONCE y del IMSERSO, cuya finalidad es la de ser-
vir de marco a las actuaciones que favorecen la promocién de la accesibilidad
y la oferta de soluciones que fomenten la vida autbnoma de las personas con
discapacidad, cuyos importes seran:

:\\[e} IMSERSO F. ONCE
2008 12.000.000,00€ 4.329.533,00€
2009 12.000.000,00€ 4.329.533,00€
2010 12.000.000,00€ 4.329.533,00€

También es importante resefar el nivel minimo de proteccién garantizado
por la Administracién General del Estado en cuanto a nimero de beneficia-
rios e importes.
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Datos a mayo de 2008

) Importe Importe Acumulado

Ambito territorial Beneficiarios Mayo 2008 Ejercicio 2008
Andalucia 70.512 44.099.616,95 92.595.016,80
Aragén 4.993 — 7.023.042,46
Asturias 3.150 — 3.555.473,40
Baleares 882 725.815,70 1.707.472,34
Canarias 2.673 1.842.224,42 4.564.188,48
Cantabria 3.366 - 5.870.006,58
Castilla-La Mancha 11.113 5.884.806,97 17.152.871,48
Castilla y Ledn 11.270 6.734.556,22 23.046.022,38
Catalufia 35.022 19.401.852,99 62.218.303,50
Extremadura 4938 3.007.723,71 7.469.599,72
Galicia 15.152 14.738.349,48 26.909.939,85
Madrid (Comunidad de) 11.405 12.506.092,36 16.675.947,72
Murcia (Regién de) 5.969 1.348.352,06 7.727.144,23
Rioja (La) 1.280 — 4.903.326,02
Comunidad Valenciana 6.992 1.576.127,23 7.852.117,41
Total Mayo 2008 188.717 111.865.518,09 289.270.472,37
Navarra (%) 0 — -
Pais Vasco (%) 12.412 26.241.546,19 26.241.546,19
Nuevo Total 201.129 138.107.064,28 315.512.018,56

(*) Dado su peculiar régimen econémico, no se realizan las liquidaciones de forma mensual.
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5. CONCILIACION DE LA VIDA LABORAL Y FAMILIAR

5.1. Necesidad de medidas para conciliar la vida personal y laboral
en las familias con menores discapacitados a su cargo

Los menores con discapacidad requieren cuidados y atencion especifica
y continuada, lo que conlleva para sus progenitores u otras personas encar-
gadas de su guarda una dedicacion superior a la que requieren otros me-
nores, de cara al maximo desarrollo de sus potencialidades y a la participa-
cién plena en la sociedad. La importancia decisiva de la familia en esta tarea
resulta indiscutible. Pero no puede obviarse las dificultades que experimen-
tan las personas con menores discapacitados a su cargo en su esfuerzo dia-
rio por atender sus responsabilidades familiares sin descuidar las obligacio-
nes dentro del ambito del trabajo. Todas las fuentes examinadas coinciden
en sefialar un problema de compatibilidad entre la vida familiar y laboral, que
se plantea en términos contradictorios mas que de conciliacion®.

Diversas condiciones sociales y laborales hacen dificil poder conciliar hoy
dia las exigencias laborales con la atencién a los hijos menores. Los hora-
rios de trabajo propios de las empresas, la falta de flexibilidad laboral, la for-

# Cabe llamar la atencién sobre la utilizaciéon del término “conciliacién” en este ambito, no
exenta de polémica. Hablar de “conciliacién” lleva implicito el reconocimiento de la existencia
de un conflicto. Segun el Diccionario de la Real Academia de la Lengua (versiéon 2007) conci-
liacién es “la accién y efecto de conciliar”, y conciliar es: “1. Componer y ajustar los animos de
quienes estaban opuestos entre si; 2. Conformar dos o mas proposiciones o doctrinas al pa-
recer contrarias...”. Segun Quintanilla Navarro, el conflicto se manifiesta entre la vida familiar
(privada, en términos mas amplios) y actividad laboral en diversos planos: uno estrictamente
individual, en cuanto a los conflictos internos que viven (habitualmente las mujeres) a la hora
de armonizar la vida familiar y la actividad profesional; un segundo plano contemplaria el con-
flicto en el seno de la unidad familiar o de convivencia (cuestionamiento de la atribucién de ro-
les a hombres y mujeres, y en relacién con la reivindicacién de un tiempo propio por parte de
las mujeres). El tercer plano de conflicto se manifestaria en el centro de trabajo. Y un cuarto
plano haria referencia al conjunto de la sociedad.

Cabe destacar cémo “conciliar” —en un sentido positivo— supone acercar posturas, armo-
nizar, hacer compatibles distintos intereses que pueden presentarse contrapuestos en princi-
pio. QUINTANILLA NAVARRO, B., “La conciliacién de la vida laboral y familiar en el marco ju-
ridico actual”, Cuadernos de Relaciones Laborales, 2005, nim. 1, pags. 98-99.
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ma de distribucion de los permisos y vacaciones, la descoordinacion entre
los “tiempos” de los trabajos y los de las escuelas, la competitividad, los
cambios en la composicion y estructura de las familias —muchas de ellas
monoparentales—, el aislamiento y pérdida de redes sociales y de apoyo en
las ciudades son algunos de ellos. Un factor decisivo ha sido la incorpora-
cion generalizada de la mujer al mercado de trabajo en los afios setenta y
ochenta del siglo veinte, lo que acaba con la tradicional distribucién de ro-
les dentro de las familias. Pero ain no podemos decir que la distribucion de
las tareas dentro las familias propia de los tiempos previos a esta situacién
haya experimentado un cambio sustancial. Y tampoco en el campo laboral
la mujer es tratada en igualdad de condiciones que los hombres, sufriendo
discriminaciones de diversa indole. Las investigaciones muestran una ma-
yor apreciacion de dificultades por parte de las mujeres, lo que muestra una
realidad: “la vida familiar y doméstica es, inequivocamente el ambito de res-
ponsabilidad que les ha sido socialmente asignado (y, por lo general, no el
de los hombres). Esta apreciacién diferencial de las dificultades segun el
sexo debe interpretarse a partir de la tensiéon que se da entre los ambitos
del trabajo remunerado y la familia —tradicionalmente separados por la di-
visién sexual del trabajo—, y en la asignaciéon del ambito domeéstico y fami-
liar a la mujer™®.

Las estadisticas reflejan claramente las diferencias entre hombres y mu-
jeres en la asuncién de responsabilidades familiares y su repercusion en el
ambito laboral. Del total de personas que han abandonado su ocupacién por
razones familiares desde el afio 2000, en torno a un 94% son mujeres. Del
total de las excedencias pedidas para cuidado de hijos en el afio 2005 el
95,23% fueron solicitadas por las madres; y un 98,24% del total de los per-
misos por paternidad/maternidad fueron solicitados por las madres trabaja-
doras®'. Es por ello que las politicas de conciliacién dedican una atencién
preferente hacia este sector.

% RIVERO CUENCO, A. (dir.), Conciliacién de la vida familiar: Situacion actual, necesida-
des y demanda (Informe de resultados), Instituto de la Mujer, Madrid, 2005.

%" Datos elaborados por el Instituto de la Mujer a partir de las estadisticas del Instituto Na-
cional de la Seguridad Social. En SECRETARIA PARA LA IGUALDAD UGT ESPANA, Proyec-
to europeo conciliacion de la vida laboral, familiar y personal, 2006.
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Se requieren medios y ayudas especiales desde instituciones publicas y
privadas para evitar estas situaciones asi como una mayor concienciacion
social sobre esta problematica. EI Convenio nimero 156 de la Organizacion
Internacional del Trabajo de 1981 dispone que “la responsabilidad familiar
no debe constituir de por si sola una causa justificada para poner fin a una
relacién laboral” (art. 8), y tampoco las condiciones de trabajo deben supo-
ner la imposibilidad de atender a los hijos.

La flexibilidad en las condiciones de trabajo se hace indispensable para
los trabajadores con responsabilidades familiares, y en particular para aque-
llos que mas dificultades tienen, entre los que se encuentran en primera li-
nea los padres y madres de hijos con discapacidad.

Nadie duda en la actualidad de la necesidad de arbitrar politicas familia-
res cuyo objeto sea favorecer la conciliacion de la vida familiar y laboral. En
Espana estas politicas son recientes y menos desarrolladas en términos ge-
nerales que en muchos de los paises de nuestro entorno®.

Segun Arroyo Abad (2007), pueden destacarse cuatro ambitos de las po-
liticas publicas de conciliacién de la vida laboral y familiar en Espana:

— Politicas publicas de conciliacién en el ambito del mercado de trabajo.
— Politicas publicas de conciliacién en el ambito autonémico.

— Politicas publicas de conciliaciéon en el ambito de la Seguridad Social.
— Politicas publicas de conciliacion en el ambito fiscal®.

En los ultimos afos, también el papel jugado por los agentes sociales ha

sido esencial, al impulsar acuerdos orientados a reforzar el fomento de la
conciliacién en las empresas a través de la negociacién colectiva.

% Vid. LOPEZ LOPEZ, M.T., Conciliacién Familiar y Laboral en la Unién Europea, CES, Ma-
drid, 2004.

% Vid. ROYO ABAD, C., “Perspectivas laborales en torno a la conciliacion de la vida fami-
liar y laboral: el reto de la compatibilidad y de la corresponsabilidad”, Anuario Juridico y Eco-
némico Escurialense, XL (2007), pag. 261.
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Las medidas de conciliacion de la vida familiar y laboral tienen por obje-
tivo, ademas de atender necesidades individuales o familiares, el logro efec-
tivo del derecho a la igualdad de oportunidades, y la eliminaciéon de cual-
quier forma de discriminacion, dentro del ideal de una politica de empleo
estable y de calidad. Y no se debe olvidar su importante misién a favor de
la proteccion de las familias, y de los menores.

Estudiaremos la situacién actual de las politicas de conciliaciéon en Espa-
fa, fijando nuestra atencién principalmente en las medidas que se refieren
a las familias con hijos discapacitados, de cara a poder valorar los apoyos
con que cuentan para poder compatibilizar su vida personal y familiar con
la vida laboral, como un factor influyente en la calidad de vida de estos me-
nores y sus familias.

Hemos de aclara que las politicas de conciliacion se refieren a medidas
dirigidas a hacer compatibles las esferas personal-familiar y laboral de los
trabajadores, lo que no incluye las politicas de insercién laboral. Por otro
lado, nuestro trabajo se refiere especialmente a las politicas de conciliacién
existentes en relacién con las personas encargadas del cuidado de los me-
nores con discapacidad, y no a las que se dirigen hacia las propias perso-
nas discapacitadas, dado que su incorporacién al mercado laboral en la ge-
neralidad de los casos se produce mas alla de su mayoria de edad —dados
los requerimientos de su formacion y los propios del mercado de trabajo—,
de modo que su situacién excede del objeto de estudio.

5.2. Normativa sobre conciliacién de la vida familiar y laboral.
El camino hacia una mayor proteccion legal
5.2.1. Marco general normativo y fundamento de las politicas de conciliacion:
La Constitucion Espafiola y la normativa internacional. El derecho

a la igualdad

La Constitucién Espafiola de 1978 contiene preceptos que indican el de-
ber de establecer politicas de conciliacion de la vida familiar y laboral en
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nuestro pais. Este deber se fundamenta especialmente en la necesaria re-
alizacion del derecho a la igualdad, asi como en la proteccién a la familia y
los menores.

La igualdad viene recogida en nuestra Constitucién como parametro axio-
l6gico —valor superior del ordenamiento juridico— en el articulo 1.1, y como
un derecho fundamental en el art. 14 CE*. Dentro de la clasica distincion de
las dos dimensiones de la igualdad, los preceptos anteriormente menciona-
dos se refieren a la “igualdad formal”, que implica igualdad ante la ley, en el
sentido que las leyes no contengan diferencias arbitrarias y sean interpreta-
das homogéneamente en todo caso. Por otra parte, el logro de la “igualdad
material” se constituye como un deber para los poderes publicos de “promo-
ver las condiciones para que la libertad y la igualdad del individuo y de los
grupos en que se integra sean reales y efectivas, remover los obstaculos que
impidan o dificulten su plenitud y facilitar la participacion de todos los ciuda-
danos en la vida politica, econémica, cultural y social’ (art. 9.2 CE). Los arti-
culos 39.1, 39.2 y 40.1 CE contienen contenidos concretos de esta responsa-
bilidad, al establecer el deber de los poderes publicos de asegurar la proteccion
social, econémica y juridica de la familia, la proteccién integral de los hijos y
de las madres, y de realizar una politica orientada al pleno empleo®.

3% “Los espafioles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer discriminacién alguna
por razén de nacimiento, raza, sexo, religién, opinién, o cualquier otra circunstancia personal
o social”.

% Destaca Lorenzo Rodriguez-Armas en relacién al mandato constitucional dirigido a los po-
deres publicos de asegurar la proteccion social, econémica y juridica de la familia: “El articulo
39.1 forzosamente deberd interpretarse adecuandolo a la realidad social del presente por lo cual,
si la mujer, como miembro familiar de especial peso tradicionalmente en el hogar trabaja fuera
de casa deberan acentuarse los esfuerzos de los poderes publicos para que la realizacién efec-
tiva de la equiparacion en derechos de mujeres y hombres no vaya en detrimento de los hijos
y en definitiva de la familia. Claro queda pues que ante un nuevo modelo de familia, en la que
ambos padres trabajan fuera de casa, es necesario articular medidas legislativas concretas para
conciliar ambos ambitos de la vida de las personas sin menoscabo de la asistencia de todo or-
den que deben los padres a esos hijos menores (menores y otros hijos con necesidades espe-
ciales, hijos adoptivos y de acogida en cualquiera de sus modalidades”. LORENZO RODRI-
GUEZ-ARMAS, M., “La conciliacién de la vida familiar y laboral en serio: apuntes constitucionales
para una conciliacién acorde con la igualdad y el principio de no discriminacién por razén de
sexo”, Anuario Juridico y Econémico Escurialense, nim. 37, pag. 6.
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Por otra parte, el art. 39.3 CE recoge el deber de los padres de prestar
asistencia de todo orden a los hijos durante la minoria de edad y en los de-
mas casos que legalmente proceda, y el 39.4 reconoce que los nifios goza-
ran de la proteccion prevista en los acuerdos internacionales que velan por
sus derechos. Hemos de recordar que el principio del superior interés del
menor viene recogido en gran cantidad de normas nacionales e internacio-
nales, siendo el interés de los menores el principal objeto de proteccion tam-
bién cuando de conciliacién de la vida familiar y laboral se habla.

Asi, por mandato constitucional, los esfuerzos de los poderes publicos se
deben dirigir a asegurar la proteccion de las familias, y en especial de sus
miembros mas desfavorecidos, para lograr una igualdad efectiva, facilitando
el empleo y la posibilidad de asuncion de las responsabilidades de los pro-
genitores. Cuando de familias con hijos discapacitados se trata, dicha pro-
teccidén se debe intensificar por la mayor desigualdad de partida que com-
porta su situacién, y por la concurrencia de intereses especialmente
necesitados de proteccion. Asi se deduce del art. 49 CE, referido a la pro-
teccion de los “disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos”, a quienes los
poderes publicos deben amparar especialmente para el disfrute de sus de-
rechos.

Desde la aprobacién de la Constitucién Espafola, que indica la necesi-
dad de establecer politicas de igualdad, la legislacion en materia de conci-
liacion de la vida familiar y laboral se ha hecho esperar en nuestro pais,
siendo exigencias internacionales las que han impulsado su desarrollo®.

% La Ley 39/1999, de 5 de noviembre, de conciliacion de la vida familiar y laboral —se-
gun se reza en su Exposiciéon de Motivos— opera con el fin de trasponer a la legislacion es-
pafola las directrices marcadas por la normativa internacional y comunitaria, y en especial
para la transposicion de la Directiva 96/34/CE, del Consejo, de 3 de junio, sobre el permiso
parental. También la LO 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de hombres y mu-
jeres, se dicta para la transposicién de dos directivas: la Directiva 2002/73/CE, de reforma
de la Directiva 76/ 207/CEE, relativa a la aplicacion del principio de igualdad de trato entre
hombres y mujeres en lo que se refiere al acceso al empleo, a la formacién y a la promo-
cién profesionales, y a las condiciones de trabajo; y la Directiva 2004/113/CE, sobre aplica-
cién del principio de igualdad de trato entre hombres y mujeres en el acceso a bienes y ser-
vicios y su suministro.

300



Calidad de vida de los menores con discapacidad. Analisis de la situacion...

En el ambito internacional, el derecho de las personas a la igualdad ante
la ley y a estar protegidas contra discriminaciones constituye un derecho uni-
versal reconocido en distintas disposiciones dentro del marco de las Nacio-
nes Unidas, el Consejo de Europa, la Organizacién Internacional del Traba-
jo y la Unién Europea.

Las directrices internacionales en materia de conciliacién de la vida labo-
ral y familiar derivan de la IV Conferencia Mundial sobre las Mujeres cele-
brada en septiembre de 1995 en Pekin, cuyo objeto era fomentar la armo-
nizacion de responsabilidades laborales entre hombres y mujeres, en la linea
seguida por el Convenio num. 111 OIT que prohibe la discriminacién en el
ambito del empleo y la ocupacién, el Convenio nim. 156 OIT sobre igual-
dad de oportunidades en el trabajo entre trabajadores y trabajadoras con
responsabilidades familiares, y la Recomendacién nim. 165 OIT sobre igual-
dad oportunidades y de trato entre trabajadores y trabajadoras con respon-
sabilidades familiares.

En el ambito europeo se encuentran numerosas referencias y disposicio-
nes normativas en favor del establecimiento de medidas para la conciliacién
de la vida familiar y laboral.

El Tratado de Amsterdam (firmado el 12 de octubre de 1997 y que entré
en vigor el 1 de mayo de 1999) prohibe en su art. 141 las discriminaciones
entre hombres y mujeres en materia laboral y contempla el establecimiento de
medidas de accién positiva. Por su parte, la Carta de Derechos Fundamenta-
les de la Unién Europea de 2000% alude a la igualdad entre hombres y mu-
jeres (articulo 23), a los derechos de los menores (art. 24) y a la vida familiar
y profesional (art. 33). Este ultimo garantiza la proteccion de la familia en los
planos juridico, econémico y social, y alude expresamente a la conciliacién al
decir: “Con el fin de poder conciliar la vida familiar y la vida profesional, toda
persona tiene derecho a ser protegida contra cualquier despido por una cau-
sa relacionada con la maternidad, asi como el derecho a un permiso pagado
por maternidad y a un permiso parental con motivo del nacimiento o de la
adopcioén de un nifio”. El Tratado de Lisboa de 2007 dice: “La Unién comba-

¥ DOCE 2000/C 364/01.
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tird la exclusién social y la discriminacién y fomentara la justicia y la protec-
cién sociales, la igualdad entre mujeres y hombres, la solidaridad entre las ge-
neraciones Yy la proteccion de los derechos del nifio” (art. 2.3).

Cabe destacar la Resolucién del Consejo y de los Ministros de Trabajo y
Asuntos Sociales de 29 de junio de 2000, relativa a la participacion equili-
brada de hombres y mujeres en la actividad profesional y en la vida fami-
liar’®, donde se siguen las lineas marcadas por el Consejo Europeo de Lis-
boa del afio 2000, en el que se reconoce la importancia de fomentar la
igualdad de oportunidades en todos sus aspectos, incluyendo la reduccién
de la segregacion profesional y permitiendo una mejor conciliacién de la vida
laboral y familiar, especialmente a través de la fijacion de nuevos criterios
de evaluacion de resultados en materia de estructuras de atencién a la in-
fancia, y se fija como objetivo general de las politicas activas de empleo que
la proporcion de mujeres activas supere el 60% en 2010.

Las Directivas comunitarias (de obligado cumplimiento para los Estados
miembros) mas relevantes en materia de conciliacién son:

— Directiva 92/85/CEE del Consejo, de 19 de octubre de 1992%, relati-
va a la aplicacion de medidas para promover la mejora de la seguri-
dad y de la salud en el trabajo de la trabajadora embarazada, que
haya dado a luz o en periodo de lactancia: incorpora un permiso de
maternidad minimo de 14 semanas (art. 8), el permiso para exame-
nes prenatales (art. 9), asi como la prohibicién del despido durante el
embarazo y hasta la terminacién del permiso de maternidad, en los
términos establecidos en su articulo 10.

— Directiva 96/34/CE del Consejo, de 3 de junio de 1996%, relativa al
Acuerdo marco sobre permiso parental celebrado por la UNICEF, el
CEEP y la CES: incorpora el derecho individual de permiso parental
por motivo de nacimiento o adopcién de un hijo durante un minimo de
tres meses (clausula 2).

% DOCE C 218/5 de 31 de julio de 2000.
3 DOCE 348/1992, de 28 noviembre 1992.
“C DOUE L 145 de 19/06/1996.
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— Directiva 2000/78/CE del Consejo, de 27 de noviembre de 2000*, re-
lativa al establecimiento de un marco general para la igualdad de tra-
fo en el empleo y la ocupacion: tiene por objeto luchar contra la dis-
criminacién por distintos motivos, entre los que se menciona
expresamente la discapacidad, con el fin de que en los Estados miem-
bros se aplique el principio de igualdad de trato” (art. 1). Se prevé la
posibilidad de establecer ajustes y diferencias de trato para las perso-
nas con discapacidad y por motivos de edad (arts. 5 y 6), asi como
medidas de accidn positiva (art. 7)*2. Establece también la necesidad
de establecer mecanismos de defensa de estos derechos, de carac-
ter judicial y administrativo (art. 9 y ss.)

— Directiva 2002/73/CE, de 23 de septiembre de 2002, de reforma de la
Directiva 76/ 207/CEE, relativa a la aplicacién del principio de igual-
dad de trato entre hombres y mujeres en lo que se refiere al acceso
al empleo, a la formacién y a la promocién profesionales, y a las con-
diciones de trabajo.

— Directiva 2004/113/CE, de 13 de diciembre de 2004, sobre aplicacién
del principio de igualdad de trato entre hombres y mujeres en el ac-
ceso a bienes y servicios y su suministro.

Cabe también destacar otras disposiciones normativas de menor rango
emanadas de la Comunidad Europea en materia de conciliaciéon. De gran
interés por el valor de sus propuestas resulta la Recomendacién del Con-
sejo de 31 de marzo de 1992, sobre el cuidado de los nifios y de las ni-

“ DOUE L 303 de 2/12/2000.

2 “Articulo 7. Accidn positiva y medidas especificas.

1. Con el fin de garantizar la plena igualdad en la vida profesional, el principio de igualdad
de trato no impedira que un Estado miembro mantenga o adopte medidas especificas destina-
das a prevenir o compensar las desventajas ocasionadas por cualquiera de los motivos men-
cionados en el articulo 1.

2. Por lo que respecta a las personas con discapacidad, el principio de igualdad de trato
no constituird un obstaculo al derecho de los Estados miembros de mantener o adoptar dispo-
siciones relativas a la proteccion de la salud y la seguridad en el lugar de trabajo, ni para las
medidas cuya finalidad sea crear o mantener disposiciones o facilidades con objeto de prote-
ger o fomentar la insercién de dichas personas en el mundo laboral.”
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fias (92/241/CEE), donde se recomienda a los Estados miembros que
“adopten y fomenten progresivamente iniciativas destinadas a hacer com-
patibles las obligaciones profesionales, familiares y educativas, de los hom-
bres y de las mujeres, derivadas del hecho de tener a cargo nifios o ni-
fas” (art. 1). Para ello, propone iniciativas en cuatro ambitos: 1) el
establecimiento de servicios de cuidado de nifios y nifias mientras los pro-
genitores estén trabajando; 2) la concesién de permisos especiales a los
progenitores que trabajen y tengan la responsabilidad del cuidado y la edu-
cacion de ninos o nifas; 3) el entorno, la estructura y la organizacion del
trabajo para adaptarlo a las necesidades de los trabajadores con hijos; y
4) la participacion de los hombres y de las mujeres en las responsabilida-
des profesionales, familiares y educativas derivadas del cuidado de los ni-
fos y de las nifias (art. 2).

Recientemente el Tribunal de Justicia de la Comunidad Europea ha re-
conocido que la discriminacion y acoso en el trabajo por razén de disca-
pacidad no solo se refiere a los propios discapacitados, sino que también
se puede extender a sus familiares. Un hito importante en la lucha frente
a la discriminacién laboral de las personas con hijos discapacitados cons-
tituye la Sentencia del Tribunal de Justicia de la Comunidad Europea, de
17 de julio de 2008. Se refiere al caso de una mujer (la Sra. Coleman),
secretaria de un bufete de abogados, madre de un hijo con discapacidad,
que aceptd dimitir por exceso de plantilla, si bien present6é posteriormen-
te una demanda por haber sido victima de un despido encubierto y de un
trato menos favorable que el que obtuvieron los restantes empleados, de-
bido al hecho de tener a su cargo un hijo discapacitado. La Sra. Coleman
alega que se vio obligada, como consecuencia del trato recibido, a dejar
de trabajar para su antiguo empresario. El Tribunal de Justicia declara al
hilo de este caso que la Directiva 2000/78/CE del Consejo, de 27 de no-
viembre de 2000, relativa al establecimiento de un marco general para la
igualdad de trato en el empleo y la ocupacion, y, en particular, sus articu-
los 1 y 2, deben interpretarse en el sentido de que la prohibiciéon que es-
tablecen de discriminacién directa y de acoso no se circunscribe exclusi-
vamente a aquellas personas que sean ellas mismas discapacitadas, sino
también a sus progenitores, cuando se acredite que el trato desfavorable
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o el comportamiento constitutivo de acoso estd motivado por la discapaci-
dad que padece un hijo suyo®.

5.2.2. Normativa interna en materia de conciliacion de la vida personal
y familiar

El proceso de creacién de normas especificamente dirigidas a facilitar la
conciliacién entre la vida familiar y laboral se inicia en nuestro pais hace es-
casos afnos. Nuestro legislador se dilatd en atender a una necesidad social
existente desde hacia décadas, puesto que la mujer se incorpora al trabajo
de forma generalizada en los afos setenta y ochenta mientras hemos de
esperar hasta 1999 para que exista una regulacion unitaria sobre esta ma-
teria. Desde ese momento, muchas de las reformas laborales contienen pre-
visiones dirigidas a hacer posible la conciliacion de la esfera laboral y fami-
liar, estableciendo derechos laborales y beneficios de Seguridad Social que
se van extendiendo progresivamente a los hombres, segun determinadas
circunstancias. A pesar de los avances en esta materia, como veremos, los
apoyos son aln insuficientes, lo que se hace especialmente evidente para
las personas que trabajan y que tienen menores discapacitados a su cargo.

Con arreglo al art. 149.1.1 CE, la regulacién basica sobre conciliacién de
la vida familiar y laboral es competencia exclusiva del Estado, sin perjuicio
de la posibilidad de establecer de politicas de conciliaciéon en las Comuni-
dades Auténomas.

Una caracteristica a destacar en cuanto a la regulacion de la conciliacién
de la vida familiar y laboral en Espana es la dispersion normativa. No exis-
te en nuestro ordenamiento una Unica norma que regule esta materia, sino
varias que introducen medidas o complementan otras anteriormente previs-
tas, fundamentalmente en leyes laborales, aunque también en otras civiles
y fiscales fundamentalmente.

3 Vid. Sentencia del Tribunal de Justicia de la Comunidad Europea, de 17 de julio de 2008.
Asunto nim. C-303/06.
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Hasta 1999 existian algunas normas en distintas leyes laborales y de Se-
guridad Social que regulaban aspectos relacionados con el nacimiento de
hijos y atencién a la familia. El Estatuto de los Trabajadores en su redac-
cién originaria recogia ciertos derechos relacionados con la conciliacién de
la vida familiar y laboral, tales como el permiso de maternidad o un permi-
so retribuido “por alumbramiento de la esposa”. En 1989 se reconocié por
primera vez la posibilidad de que los padres hicieran uso de parte del “per-
miso de maternidad” de las madres.

La primera regulacién especifica sobre esta materia se produce en la Ley
39/1999, de 5 de noviembre, para promover la conciliacion de la vida fami-
liar y laboral de las personas trabajadoras*. La norma, de contenido esen-
cialmente laboral, sirve para homogeneizar la anterior legislacién dispersa,
reformando parcialmente disposiciones del Estatuto de los Trabajadores, la
Ley de Procedimiento Laboral, la Ley de Prevencion de Riesgos Laborales,
la Ley General de la Seguridad Social, la Ley de Medidas para la Reforma
de la Funcién Publica, etc. Esta opcién constituye para Almendros Gonza-
lez (2002) una solucién acertada al reducir el grado de disgregacién de nues-
tro ordenamiento laboral. El mismo autor destaca su caracter universalista,
en la medida que sus preceptos van dirigidos a personas trabajadoras, in-
cluyéndose dentro de tal concepto a “trabajadores por cuenta ajena, por
cuenta propia, funcionarios publicos, socios trabajadores o socios de traba-
jo de sociedades corporativas y sociedades laborales, etcétera™®. La norma
prevé unos derechos minimos, que pueden ser mejorados en la negociacion
colectiva o patrticular.

Tras la mencionada Ley, diversas disposiciones han introducido medidas
laborales y de Seguridad Social complementarias a las previstas. Cabe des-
tacar la aprobacién en el afio 2000 del Real-Decreto Ley 1/2000, de 14 de

* BOE num. 266, de 6-11-1999.

“ ALMENDROS GONZALEZ, M.A., Familia y Trabajo. Comentario préctico a la Ley de Con-
ciliacién de la Vida Familiar y Laboral: Aspectos laborales, Coleccion Practica de Derecho So-
cial, Comares, Granada, 2002, pags. 12 y ss. Ello no obstante, entendemos que no todos los
beneficios y derechos que introduce son de aplicacién a todos estos colectivos, por la propia
naturaleza de los mismos, y las leyes en las que se insertan, cuyo ambito de aplicaciéon hay
que tener en cuenta.
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enero, sobre determinadas mejoras de la proteccion familiar de la Seguri-
dad Social, asi como el Real Decreto 1368/2000, de 19 de julio, de desarro-
llo de las prestaciones econémicas de pago Unico por nacimiento de tercer
0 sucesivos hijos y por parto multiple.

En el afio 2001 se introdujeron nuevas medidas para la conciliacion de la
vida familiar y laboral a través del Real-Decreto Ley 5/2001, de 2 de mar-
z0, de Medidas Urgentes de Reforma del Mercado de Trabajo para el incre-
mento del empleo y mejora de su calidad, el Real Decreto 1251/2001 de 16
de noviembre, que regula las prestaciones econdémicas del sistema de la Se-
guridad Social por maternidad y riesgo durante el embarazo, con especial
atencion a su proteccion social; y la Ley 12/2001, de 9 de julio, de medidas
urgentes de reforma del mercado de trabajo para el incremento del empleo
y la mejora de su calidad, que concede beneficios laborales a los progeni-
tores con hijos prematuros o que por cualquier causa requieren hospitaliza-
cién a continuacién del parto®.

En el afio 2003, la Ley 40/2003, de 18 de noviembre, de proteccién a las
familias numerosas, introduce reformas en relacién con la excedencia por
cuidado de hijos aplicable a este tipo de familias. Y la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad*, regula el derecho de exce-
dencia para atencion de familiares con discapacidad en su Disposicion Adi-
cional Primera.

La Ley Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccion
Integral contra la Violencia de Género, introduce derechos laborales espe-
cificos para las mujeres victimas, acompanados de ciertas prestaciones de

“ La Disposicién adicional octava de dicha Ley, rubricada “Regulacion de permisos de mater-
nidad o paternidad en casos de nacimientos prematuros o que requieran hospitalizacién a conti-
nuacién del parto” modifica el Estatuto de los Trabajadores (adicién de un apartado 4.bis al arti-
culo 37) y la Ley 30/1984, de 2 de agosto, de Medidas para la Reforma de la Funcién Publica
(art. 30), reconociendo en estos casos el derecho de la madre o el padre a ausentarse del tra-
bajo durante una hora, asi como a reducir su jornada de trabajo hasta un maximo de dos horas,
con la disminucién proporcional del salario, dentro de los términos legalmente previstos.

“ BOE 289 de 3-12-2003.
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la Seguridad Social (art. 21 y Disposicion Adicional 7), siendo uno de sus
objetivos el conciliar las necesidades propias de su vida personal y familiar
con los requerimientos de la vida laboral.

Las prestaciones sociales previstas para la atencion a las situaciones
de dependencia en la Ley 39/2006, de 14 de febrero* (capitulo Il del Ti-
tulo | —arts. 14 a 25—) se pueden considerar también favorecedoras en
muchos casos de la conciliacion de la vida familiar y laboral de las fami-
lias. Dichas prestaciones pueden tener naturaleza de servicios o de pres-
taciones econdmicas, teniendo los primeros un caracter prioritario. Den-
tro del catalogo de servicios previsto legalmente, resultan especialmente
utiles los servicios de ayuda a domicilio y para atencién a las necesida-
des del hogar o para cuidados personales (articulo 23 LPAPAD) y los cen-
tros de atencidn a personas en situacion de dependencia en razén de los
distintos tipos de discapacidad (articulo 25 LPAPAPD). Ambos tipos de
prestaciones descargan el trabajo de los cuidadores, permitiendo una ma-
yor dedicacion al empleo fuera del hogar. Para los menores de tres anos
en situacion de dependencia, se establecen como prestaciones sociales
la ayuda a domicilio y, en su caso, prestaciones econémicas vinculadas
para cuidados en el entorno familiar (Disposicién Adicional Decimoterce-
ra LPAPAPD).

Finalmente, Ley LO 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de
hombres y mujeres*®, introduce previsiones relacionadas con la conciliacion
familiar y profesional en su articulo 44.

De entre las numerosas modificaciones que a través de las Disposi-
ciones Adicionales de esta Ley se introducen en otras normas, algunas
de ellas introducen novedades en cuanto a jornadas de trabajo, permi-
s0s, vacaciones, excedencias, suspensiones del contrato de trabajo, y
otras materias relacionadas con la conciliacién, que a continuacién ve-
remos.

8 Ley 39/2006, de 14 de febrero, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en situacion de dependencia (BOE ndm. 299, de 15 de diciembre de 2006).
* BOE nam. 71 de 23-3-2007.
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5.3. Derechos laborales en favor de la conciliacidon de la vida
familiar y laboral

Las leyes han introducido ciertos derechos laborales que tratan de favo-
recer la conciliacién de la vida familiar con el trabajo. De entre ellos, vamos
a referirnos a los que resultan especialmente Utiles para las personas con
menores discapacitados a su cargo:

5.3.1. Reducciones de la jornada de trabajo

a) Reduccién de jornada por cuidado de discapacitados fisicos, psiqui-
cos 0 sensoriales que no desempenen actividad retributiva.

El art. 37.5 del Estatuto de los Trabajadores (ET), redactado conforme a
La LO 3/2007, dispone:

“Quien por razones de guarda legal tenga a su cuidado directo algun
menor de ocho afios o una persona con discapacidad fisica, psiquica o
sensorial, que no desempefe una actividad retribuida, tendra derecho a
una reduccién de la jornada de trabajo, con la disminucién proporcional
del salario entre, al menos, un octavo y un maximo de la mitad de dura-
cion de aquélla”

Como se puede observar, las previsiones legislativas amplian el tiempo
de posible aplicacion de la jornada reducida para quienes tengan personas
discapacitadas a su cargo respecto a la del resto de los trabajadores con
hijos, puesto que la reduccién de la jornada puede prolongarse sin limite por
encima de los ocho afos.

La referencia al cuidado en relacién con los menores no se refiere Unica-
mente a los progenitores ni implica dedicacién exclusiva, sino la asuncién
del control sobre el cuidado. EI empresario puede limitar el ejercicio simul-
taneo del mismo si dos o mas trabajadores de la misma empresa genera-
sen este derecho por el mismo sujeto causante por razones justificadas de
funcionamiento de la empresa.
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El Estatuto Basico del Empleado Publico (L 7/2007, de 12 de abril —BOE
23 de abril—) contiene una prevision semejante para el personal laboral al
servicio de la Administracién General del Estado.

Aunque el trabajo a tiempo parcial es una de las soluciones mas efectivas
a corto plazo para combinar el trabajo domeéstico y remunerado, esta solucion
presenta importantes inconvenientes. La disminucién proporcional del salario
constituye uno de ellos, pues la situacion econémica de muchas familias no
lo permite, debiendo preverse ayudas especificas para compensar la reduc-
cién del salario. Otros inconvenientes a medio y corto plazo son la limitacién
de la carrera profesional, la reduccién de la cuantia de las pensiones de jubi-
lacién y las peores condiciones de trabajo que se han documentado en los
empleos a tiempo parcial, siendo Espafia uno de los paises con menor pro-
porcion de mujeres de Europa trabajando en esta modalidad de empleo®.

b) Reduccién de jornada por hospitalizacién de recién nacidos e hijos
prematuros.

El art. 37. 4 bis) ET, introducido por a Ley 12/2001, de 9 de julio, dispone:

“En los casos de nacimiento de hijos prematuros o que, por cualquier
cusa, deban permanecer hospitalizados a continuacion del parto, la ma-
dre o el padre tendran derecho a ausentarse del trabajo durante una hora.
Asimismo, tendran derecho a reducir su jornada de trabajo hasta un ma-
ximo de dos horas, con la disminucion proporcional del salario...”.

Resulta frecuente que muchos menores discapacitados requieran hospi-
talizacién tras el nacimiento, en cuyo caso los padres podrian hacer uso de
este derecho, que nace a favor del padre con independencia de la situacién
laboral de la madre.

En los dos supuestos de reduccién de jornada mencionados anteriormen-
te, corresponde al trabajador o trabajadora la concrecién horaria dentro de
su jornada de ordinaria de trabajo, siendo competente la jurisdiccion laboral

%0 En el afio 2000 un 17,2% de las mujeres trabajaban en Espafia a tiempo parcial, frente
a un 70,6% en los Paises Bajos, 0 44,4% en Reino Unido. Vid. Ministerio de Asuntos Socia-
les, Avance anuario de estadisticas laborales y de asuntos sociales del afio 2000.
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para resolver posibles discrepancias al respecto. Se establece el deber del
trabajador de preavisar al empresario con quince dias de antelacién la fe-
cha en que se reincorporara a su jornada ordinaria.

5.3.2. Permisos retribuidos

Los permisos retribuidos dan derecho a ausentarse del trabajo sin pérdi-
da de remuneracién, previa justificacién. Se prevén con carécter general en
el ar. 37.3 del Estatuto de los Trabajadores, sin que ninguno de ellos tenga
por motivo el atender a las necesidades de personas con discapacidad a
cargo de los trabajadores.

De entre los que prevé la legislacion laboral, cabe destacar:

— El permiso por examenes prenatales, por el tiempo indispensable para
la realizacion de los mismos (art. 37.3 f).

— EIl permiso por nacimiento de hijo, y por el fallecimiento, accidente o
enfermedad grave, hospitalizacion o intervencién quirdrgica sin hospi-
talizaciéon que precise reposo de parientes hasta el segundo grado de
consanguinidad o afinidad: dos dias de permiso o cuatro en caso de
que se requiera desplazamiento (art. 37.3 b).

El Estatuto Basico del Empleado Publico® establece que el caso de fa-
llecimiento, accidente o enfermedad grave de familiares dentro del primer
grado el permiso sera de 3 dias o 5 si es en distinta localidad (art. 48.1 a)

El permiso por nacimiento de hijo fue introducido por la Ley 39/1999, y
como dice ARROYO ABAD (2007) “esta reservado al padre bioldgico, que
no a la madre, pues su situacién para el caso va por la via de la suspen-
sién con derecho de reserva de puesto de trabajo del art. 48.4 ET™2

" Ley 7/2007, de 12 de abril, del Estatuto Basico del Empleado Publico (BOE num. 89 de
13/4/2007).

2 ARROYO ABAD, C., “Perspectivas laborales en torno a la conciliacién de la vida familiar
y laboral: el reto de la compatibilidad y la corresponsabilidad, Anuario Juridico y Econdmico Es-
curialense, XL (2007), pag. 253.
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El periodo del permiso de paternidad resulta muy breve de cara a aten-
der las necesidades familiares derivadas del nacimiento de un hijo o hija, y
esta brevedad se hace especialmente patente cuando presentan algun tipo
de discapacidad. Seria deseable una ampliacién legal del plazo, que en al-
gunos casos se esta realizando por via de negociacion colectiva®.

5.3.3. Suspension del contrato de trabajo

La suspensién del contrato de trabajo supone una exoneracién reciproca
de trabajo y remuneracion, con reserva del puesto de trabajo en la genera-
lidad de los casos.

De entre las situaciones que dan derecho a una suspension del contrato de
trabajo, interesan especialmente a los efectos que estudiamos las siguientes:

a) Suspensién por parto (art. 48.4 ET).

En el supuesto de parto, la madre tiene derecho a la suspensién del con-
trato de trabajo por una duraciéon de dieciséis semanas ininterrumpidas, am-
pliables en el supuesto de parto multiple en dos semanas mas por cada hijo
a partir del segundo, pudiendo distribuirse de diversas formas, y hacer uso el
padre en determinados supuestos, con arreglo a lo establecido legalmente.

La LO 3/2007 introdujo una mejora en el permiso de maternidad en caso
de hijo o hija con discapacidad, teniendo en estos casos la suspensién del
contrato una duracién adicional de dos semanas. En caso de que ambos
progenitores trabajen, este periodo adicional se distribuira a opcién de los
interesados, que podran disfrutarlo de forma simultanea o sucesiva y siem-
pre de forma ininterrumpida (art. 48.4 parrafo 9 ET).

b) Suspensién por adopcién y acogimiento de menores de seis anos, o
mayores de seis afectos a discapacidad, minusvalia o dificultades de inser-
cién social o familiar (art. 48.4 ET).

% El Plan concilia amplia para los funcionarios de la Administracion del Estado el permiso
de paternidad, adopcién y acogimiento, hasta diez dias.
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La adopcion o acogimiento de menores de seis afos da derecho a la sus-
pension del contrato de trabajo por 16 semanas ininterrumpidas, ampliables
en los supuestos de adopcién o acogimientos multiples en dos semanas por
cada menor a partir del segundo.

La adopcion o acogimiento de menores con discapacidad da derecho a
una suspensién del contrato de trabajo de dos semanas mas, por lo que la
suspensién se prolonga hasta las 18 semanas. En caso de que ambos pro-
genitores trabajen, este periodo adicional se distribuira a opcion de los inte-
resados, que podran disfrutarlo de forma simultanea o sucesiva y siempre
de forma ininterrumpida.

¢) Suspension por paternidad (articulo 48 bis ET)

En los supuestos de nacimiento de hijo, adopcién o acogimiento, el tra-
bajador tendrd derecho a la suspension del contrato durante trece dias in-
interrumpidos, ampliables en el supuesto de parto, adopciéon o acogimiento
multiples en dos dias mas por cada hijo a partir del segundo.

En los casos de adopcion o acogimiento, este derecho correspondera sélo
a uno de los progenitores, a eleccion de los interesados.

La suspension podra disfrutarse en régimen de jornada completa o en ré-
gimen de jornada parcial de un minimo del 50 por 100, previo acuerdo entre
el empresario y el trabajador, y conforme se determine reglamentariamente.

5.3.4. Excedencias para cuidado de hijos o familiares con discapacidad
(46.3 ET, redactado conforme a lo dispuesto en el art. 4
de la L 39/1999)

Nuestra legislacion laboral prevé dos tipos de excedencias en relacion al
cuidado de hijos y familiares (art. 46.3 ET):

a) Excedencia para cuidado de hijo, natural o por adopcién, o en los su-
puestos de acogimiento permanente o preadoptivo: su duraciéon puede ser
de hasta tres afos.
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b) Excedencia para cuidado directo de familiar hasta el segundo grado
que, por razones de edad, accidente, enfermedad o discapacidad no pueda
valerse por si mismo y que no desempefie actividad retribuida: su duracion
puede ser de hasta dos afos.

5.4. Negociacion colectiva. Politicas de conciliaciéon trabajo-familia
empresariales

Los derechos reconocidos legalmente suponen un minimo que puede ser
mejorado en la negociacién colectiva o individual. Son muchos los conve-
nios colectivos que para distintos ambitos prevén mejoras y medidas nove-
dosas de conciliacién.

En el ano 2006 se aprobé el denominado “Plan Concilia”. Se trata de un
Acuerdo entre el Ministerio de Administracion Puablica y los sindicatos repre-
sentantes de los funcionarios para facilitar la conciliacion de la vida familiar
y laboral de los empleados publicos de la Administracién General del Esta-
do. El Plan recoge una serie de medidas de proteccion social que, siendo
habituales en otros paises de la Unién Europea, mejoran sustancialmente
las condiciones generales establecidas en nuestras leyes internas, introdu-
ciendo derechos y beneficios para la conciliacién de la vida familiar y labo-
ral inexistentes en otros ambitos.

Las medidas del Plan Concilia se refieren a diversos aspectos:

— Flexibilidad horaria, con medidas especiales de flexibilizaciéon horaria
por personas dependientes.

— Permisos por diversos conceptos, como paternidad, adopcién o aco-
gimiento, maternidad, lactancia, hijos prematuros, para recibir atencién
médica y someterse a técnicas de fecundacion asistida, para asistir a
clases de preparacion al parto y realizacion de examenes prenatales,
para acompanamiento al médico a hijos y parientes dentro del primer
grado de consanguinidad o afinidad, por enfermedad grave y por asis-
tencia a centros de educacion especial.
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— Reduccién de jornada por guarda legal de menor de doce afos, de
anciano, de discapacitado fisico psiquico o sensorial, y para el cuida-
do de familiares o de hijos prematuros.

— Excedencias por cuidado de hijos, cuidado de familiares y reagrupa-
cion familiar.

El Plan contiene también medidas especiales en relacion a empleados publi-
cos victimas de violencia de género, y previsiones para el fomento de medidas
de formacion continua en materia de conciliacién de la vida laboral y familiar.

Dicho Plan, cuya aplicacion esta resultando muy positiva segun los datos
de que se dispone®, constituye un importante acicate para la regulacion pos-
terior en materia de conciliacion, y para la negociaciéon dentro de otros am-
bitos, publicos y privados.

El desafio que supone la conciliacién no concierne sélo a los poderes pu-
blicos, sino también a los empresarios y a toda la sociedad. La importancia
del sector privado en esta materia es conocida e incentivada por la propia
Administracion Publica, que llega a entregar galardones a las empresas que
hayan obtenido el certificado de “Familiarmente Responsables”. Las empre-
sas también encuentran beneficios en la inclusion de este tipo de medidas,
tales como la mejora del clima laboral, una mayor motivaciéon entre los tra-
bajadores, el aumento de la productividad, la reduccién de la rotacién del
personal y del absentismo laboral, mejora de la imagen de la compafia, etc.

Se han realizado estudios sobre las politicas de conciliacién que adoptan
las empresas espafolas. Meil, Garcia Sainz, Luque y Ayuso (2007) agrupan
las medidas de conciliacién en cuatro tipos:

% Segun datos facilitados por el Ministerio de Administraciones Publicas, en los tres prime-
ros meses de aplicaciéon del Plan (entre enero y marzo de 2006) 2.703 trabajadores de los de-
partamentos consultados solicitaron alguna de las medidas contenidas en el mismo, lo que su-
pone uno de cada 50 potenciales beneficiarios, siendo el total de la muestra de 120.000
personas. La mayor demanda se produjo en cuanto a la medida de flexibilizacién de horarios
por hijos menores de 12 afios, que acapara casi dos tercios del total de las solicitudes. Datos
extraidos en julio de 2008 de: http:/www.map.es/prensa/notas/2006/05/2006_05_08.html
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a) Medidas de flexibilizacion de la relacion laboral: incluirian aquéllas que
realizan mejoras sobre la legislaciéon vigente en bajas por maternidad, per-
miso de paternidad, reduccién de jornada, excedencias por motivos familia-
res, o cuidado de familiares adultos dependientes.

b) Medidas de flexibilizacién de los tiempos de trabajo: flexibilidad en ho-
rario de entrada y salida; jornadas partidas; etc.

c¢) Medidas de flexibilizacién del lugar de trabajo: teletrabajo o realiza-
cion de parte del trabajo en el domicilio del trabajador o trabajadora.

d) Prestaciones sociales de la empresa: facilitacién de guarderias, dias
de asuntos propios, campamentos, servicios de asesoramiento personal o
familiar®.

Por su parte, Chinchilla, Poelmans y Ledn (2003) agrupan las medidas de
conciliacién que se llevan a cabo en las empresas en cuatro categorias prin-
cipales: flexibilidad, servicios, apoyo profesional y beneficios sociales.

La flexibilidad resulta fundamental para los trabajadores con responsabili-
dades familiares, pues las necesidades de las personas no se ajustan a un
horario estricto, y el trabajo debe adaptarse en la medida de lo posible a esas
necesidades. En muchas empresas los horarios estrictos y controles de en-
trada y salida se sustituyen por horarios flexibles, existiendo diversas formas
de materializar la flexibilidad en el tiempo. Se destacan las siguientes:

1. Horario laboral flexible: los empleados deben trabajar ocho horas,
pero ellos deciden la hora de entrada y salida.

2. Trabajo a tiempo parcial: posibilidad de trabajar media jornada.

3. Empleos compartidos: dos empleados a tiempo parcial comparten
empleo y dedicacién completa, decidiendo ellos de acuerdo con un
superior quién trabaja en cada momento.

% Cuyos resultados se publican en MEIL, G., GARCIA SAINZ, C., LUQUE, M.A., y AYUSO,
L., El desafio de la conciliacion de la vida privada y familiar, Fundacién General de la Univer-
sidad Auténoma de Madrid, Madrid, 2007.
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4. Semana laboral comprimida: los empleados pueden trabajar mas ho-
ras al dia y a cambio recibir un dia o medio dia libre a la semana.

5. Jornada laboral reducida: trabajar menos horas al dia 0 a la semana
con un sueldo proporcionalmente inferior

6. Horas anuales: los empleados estan contratados por un nimero de
horas al afo, en vez de un nimero de horas por dia.

Las medidas menos usuales son los empleos compartidos y la semana
laboral comprimida. Otra medida novedosa son los “bancos de tiempo re-
munerado”, segun los cuales los empleados pueden intercambiar sueldo por
tiempo libre remunerado.

Especialmente util resulta la flexibilidad en cuanto a dias de permiso, asi
como el poder disponer de un tiempo libre para asuntos personales (tam-
bién llamado “tiempo de familia”), que implica un numero de horas al mes
para poder ocuparse de asuntos propios y pasar tiempo en familia.

En muchas empresas se prevé también el que los trabajadores puedan
abandonar el lugar de trabajo para atender a una situacion de emergencia
familiar, sin necesidad de justificacién anterior.

Otra posibilidad para facilitar que los empleados puedan pasar mas tiem-
po en sus hogares sin desatender sus obligaciones laborales es ofrecerles
la posibilidad de trabajar en casa, total o parcialmente. La tecnologia mo-
derna lo permite en muchos casos, siendo indiferente en ciertos empleos
que el trabajo se desarrolle en un lugar determinado.

Muchas de estas medidas se basan en la confianza en los empleados,
esencial en una relacién de trabajo.

En la mayoria de las empresas, la reduccion del horario se asocia con
una reduccién proporcional del sueldo, aunque en alguna entidad se paga
proporcionalmente mas para puestos a tiempo parcial, atendiendo a las
necesidades especiales de los empleados con responsabilidades fami-
liares.
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Los estudios realizados deducen que no son muchas las empresas espa-
folas que desarrollan programas o politicas de trabajo/familia, siendo las
grandes empresas las mas proclives a ello.

Otra politica consiste en ofrecer servicios para reducir la carga del traba-
jador fuera de la empresa. En relaciéon a los menores, algunas ofrecen ser-
vicios para el cuidado de hijos, como guarderias dentro o fuera de la em-
presa, 0 apoyos econémicos para servicios de educacién infantil, reservas
de plazas, informacién sobre centros, etc. Si bien resulta excepcional, exis-
ten entidades que disponen de centros especializados para hijos con disca-
pacidad. Las politicas de servicios, segun el IFREI 2002, son las que pre-
sentan indices mas bajos.

El Informe 2004 de la Comunidad Europea sobre la igualdad entre
hombres y mujeres apuntaba en su parte final el siguiente dato, al alu-
dir al objetivo referido a los servicios de guarderia: “los Estados miem-
bros se han esforzado bastante en sus politicas por aumentar la dispo-
nibilidad de este tipo de servicios, aunque apenas se han tomado
medidas concretas para introducir mejoras en el cuidado de otras perso-
nas dependientes” *.

Para atender a situaciones puntuales, se pueden adaptar los puestos
de trabajo mediante técnicas como la adaptacién, rotacion o mutacién del
trabajo®’.

Algunas empresas llevan también a cabo politicas de asesoramiento, ofre-
ciendo cursos sobre distintos temas (gestion del estrés, gestién de conflic-
tos, educacién de los hijos, etc.), asi como asesoramiento individual (juridi-
co, fiscal, psicologico, social, etc).

% COM/2004/0115.

57 Adaptacion del trabajo: el empleado continiia en el mismo puesto, pero la carga de tra-
bajo o responsabilidades se adaptan temporalmente.

Rotacion de puesto de trabajo: al empleado se le da temporalmente otro puesto.

Mutacién de trabajo: al empleado se le da temporalmente menor carga de trabajo.
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La concesidn de beneficios sociales constituye otra de las medidas de
apoyo, facilitandose en muchos casos seguros médicos y de otros tipos,
siendo el seguro para discapacitados uno de ellos®.

5.5. Politicas publicas para la conciliacion de la vida familiar
y laboral. Planes de actuacién administrativa

El fomento de la conciliaciéon de la vida familiar y laboral ha sido objeto
de creciente atencién en los ultimos afos por parte de las distintas Adminis-
traciones Publicas. Diversos Planes de actuacion contienen previsiones en
este sentido.

En el &mbito estatal, varios Planes sectoriales tienen por objetivo la con-
ciliacién, estableciendo diferentes medidas, algunas de ellas coincidentes.

Los Planes de igualdad estatales contienen previsiones referidas a la con-
ciliacién. El IV Plan de igualdad marca dos objetivos en el area que dedica
a esta materia: el primero de ellos consiste en impulsar cambios normativos
que faciliten la compatibilidad de la vida laboral y familiar, realizando un se-
guimiento de los mismos; y el segundo en impulsar nuevas medidas relati-
vas a la atencion a las personas dependientes, entre las que se menciona
la creacién de centros de colaboracion con las Comunidades Auténomas y
Ayuntamientos, el incremento de las plazas de educacion infantil y el fomen-
to de la creacién de guarderias en las empresas.

El Plan Integral de Apoyo a las Familias, el Plan Nacional de Accion para
el Empleo del Reino de Espafa y el Plan de Accion Social para la inclusion
Social del Reino de Espana contienen también medidas para la conciliacién
de la vida personal y laboral.

El Plan Estratégico Nacional para la Infancia y la Adolescencia 2006-2009
tiene entre sus objetivos “avanzar en la promocién de politicas de apoyo a

% Para mas datos sobre la aplicacion de estas medidas en las empresas esparolas vid. CHIN-
CHILLA, M.N., POELMANS, S., LEON, C., Politicas de conciliacion trabajo-familia en 150 em-
presas espanolas, IESE Business School-Universidad Navarra, DI nim. 498, marzo 2003.
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las familias en el ejercicio de sus responsabilidades de crianza, cuidado y
promocion del desarrollo personal y potenciales capacidades de los nifios y
nifas, y facilitar la conciliaciéon de la vida laboral y familiar”. (objetivo estra-
tégico 3). Dentro de este objetivo, una de las medidas es “favorecer el des-
arrollo de programas de apoyo a las familias en situaciones especiales, in-
cluyendo a aquellas en las que haya nifios con discapacidad™®.

También los Planes Autondémicos desarrollan politicas de conciliacién.
Cuatro tipos de planes dedican atencion a esta materia: los planes o pac-
tos de empleo, los planes de apoyo a las familias, los planes de inclusion
social y los planes de igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres.
Estos Ultimos son los que mas nuamero y variacion de medidas tienen res-
pecto a la conciliacién. La mayor parte de estas acciones estan enfocadas
hacia las mujeres, y comprenden también medidas de insercion laboral, ade-
mas de las que se consideran propiamente de conciliacién.

Aragén, Canovas y Rocha (2005) realizan un estudio detallado de las po-
liticas de conciliacién de la vida laboral y familiar en cada una de las Comu-
nidades Auténomas, a través de sus planes de actuacion. Las medidas que
se llevan a cabo se agrupan en torno a tres tipos de intervencién. Por un lado
estan las medidas de sensibilizaciéon, que resultan ser las menos desarrolla-
das. Por otro, las encuadradas dentro del &mbito laboral, donde se utilizan
fundamentalmente subvenciones equivalentes a un porcentaje de las cuotas
empresariales a la Seguridad Social, y la subvencién directa por importe fijo,
con distintas cuantias o porcentajes a la bonificacién segun las Comunidades
Auténomas. Y el tercer tipo se refiere a la prestacion de servicios comunita-
rios, donde se encuentran numerosos tipos de intervencion (subvenciones, be-
cas, cheques infantiles, desgravaciones fiscales, cheques asistenciales...).

El mayor numero de medidas de desarrollo de los planes autonémicos se
orienta a la prestacion de servicios comunitarios, destacando el esfuerzo de
las Comunidades Auténomas en los ultimos afios en la promocién de cen-
tros y servicios para la infancia y personas con discapacidad, lo cual resul-
ta esencial para facilitar la conciliacion del colectivo al que nos referimos.

% MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES, Plan Estratégico Nacional de Infan-
cia y Adolescencia 2006-2009, p. 27.
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En las investigaciones realizadas sobre necesidades y demandas de las
familias con hijos discapacitados las guarderias aparecen como un recurso
necesario y muy util para las familias con hijos discapacitados, pues permi-
ten a los padres seguir desempefiando una ocupacion laboral y por el res-
piro que suponen a los cuidadores®. Pero de 0 a 3 afos la oferta y ayudas
para la escolarizacion resultan insuficientes en la mayoria de las Comunida-
des Autdnomas, y a partir de esa edad los horarios y vacaciones escolares
no se ajustan a los horarios laborales, o viceversa.

En cuanto a las Autonomias que destacan en la promocion de estas politi-
cas, de un estudio de conjunto de la situaciéon se deduce lo siguiente: “la que
aparece con mayor frecuencia es Catalufa, que lo hace en 19 ocasiones. A
esta Comunidad Auténoma le sigue la Comunidad Valenciana, presente en 17
lineas de actuacion. A un poco mas de distancia, se situan Castilla y Ledn, que
contiene medidas en 14 lineas, y el Pais Vasco, con 13. En el polo opuesto,
las Comunidades Auténomas con un menor nivel de presencia son Aragén y
Extremadura, que s6lo aparecen en cuatro ocasiones. También aparecen con
una frecuencia muy baja las comunidades de Asturias y Murcia, pues Unica-
mente lo hacen en 5 y 6 lineas de actuacion respectivamente”. Si el analisis
se hace individualmente para cada uno de los tres ambitos de estudio, los re-
sultados cambian ligeramente. En el ambito laboral, las Comunidades Auténo-
mas que mas aparecen son Cantabria y la Comunidad Valenciana, seguidas
de Baleares, Cataluia y La Rioja; en el ambito de prestacién de servicios son
Andalucia, Catalufia y Madrid las que se hallan presentes en mas ocasiones;
y en sensibilizacién social, Catalufia, seguida de Castilla Le6n y la Comunidad
Valenciana son las Comunidades presentes en mas lineas de actuacion.®'

Los planes constituyen un importante elemento de referencia de las di-
rectrices a seguir en la materia, pero sus previsiones deben plasmarse en

% Vid. EQUIPO DE INVESTIGACION SOCIOLOGICA, S.A. (EDIS), Necesidades, deman-
das y situaciones de las familias con menores (0-6 afios), Ministerio de Trabajo y Asuntos So-
ciales, Madrid 2000, pag. 65.

¢! Para mayor detalle vid. ARAGON MEDINA, J., CANOVAS MONTERO, A. y ROCHA SAN-
CHEZ, F., Las politicas de conciliacion de la vida laboral y familiar en las Comunidades Auto-
nomas, Grupo editorial Cinca S.A., Madrid, 2005.
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medidas concretas en la practica. Algunas Comunidades Auténomas han
elaborado normas (leyes o decretos) para el desarrollo de las medidas in-
cluidas en los planes, que se refieren en su mayoria a la igualdad de opor-
tunidades y apoyo a las familias. Las normas, a diferencia de los planes, tie-
nen fuerza de obligar y sancionar en caso de incumplimiento, lo que les
otorga una mayor eficacia.

5.8. Calidad de vida y conciliacién

Dentro de los estudios sobre calidad de vida, a partir de los afos ochen-
ta y noventa del siglo veinte se comienza a fijar la atencién sobre las fami-
lias y sus necesidades, profundizando en el analisis de los roles que deben
desempenfar los distintos componentes de las mismas cuando uno de sus
miembros presenta una discapacidad. En la actualidad, las investigaciones
sobre esta materia se dirigen primordialmente a analizar el impacto que la
discapacidad puede tener sobre la calidad de vida de las familias, asi como
el papel que estas deben desempenar de cara al bienestar de los hijos con
discapacidad.

Nadie duda del relevante papel que juegan los progenitores en relacion
con la calidad de vida de los menores discapacitados, constituyendo el apo-
yo natural de mayor importancia para la persona con limitaciones, maxime
durante su minoria de edad.

Por otro lado, en paises como el nuestro donde impera el modelo medi-
terraneo de bienestar la actuacion de la familia se constituye como elemen-
to diferenciador, caracteristico y esencial.

Turnbull, Summers y Poston (2000)% aportan un concepto de calidad de
vida familiar, al decir que “las familias experimentan su maximo nivel de ca-
lidad de vida cuando sus necesidades son satisfechas, sus miembros dis-
frutan la vida conjuntamente como una familia, y a su vez tienen la oportu-

2 Citado por VERDUGO ALONSO, M.A., Calidad de vida en las familias con hijos con dis-
capacidad intelectual. Disponible en: http://www.feaps.org/biblioteca/familias_ydi/capitulo5.pdf
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nidad de perseguir y conseguir metas que son significativas para ellos”. Pero
se entiende que el modelo de calidad de vida no es diferente al de la cali-
dad de vida de cada uno de sus componentes, variando Unicamente el en-
foque (centrado en la persona o centrado en la familia). Verdugo Alonso de-
fine la calidad de vida como “un concepto que refleja las condiciones de vida
deseadas por una persona en relacién con ocho necesidades fundamenta-
les que representan el ndcleo de las dimensiones de la vida de cada uno:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarro-
llo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusién social y dere-
chos™:.

Existen muchas maneras de mejorar la calidad de vida de las familias con
miembros discapacitados, pues muchos son los factores que pueden influir
en tales dimensiones. Las politicas de proteccién hacia las familias con hi-
jos discapacitados son esenciales para su bienestar y las dirigidas a facili-
tar la conciliacién de la vida familiar y laboral de los padres y madres con
la atencion de los pequenos resultan especialmente necesarias en la socie-
dad actual.

La estructura familiar ha experimentado un gran cambio en las Ultimas dé-
cadas, constituyendo un factor decisivo la incorporacién de la mujer al mer-
cado de trabajo. Hoy en dia la mayor parte de las mujeres trabajan fuera de
casa, y siguen asumiendo la mayor parte de las tareas dentro del hogar y
en el cuidado de los hijos. Moreno utiliza el término “supermujer” para refe-
rirse a un “tipo de mujer mediterranea que ha sido capaz de reconciliar su
trabajo no remunerado en el hogar con sus cada vez mayores y mas exi-
gentes actividades profesionales en el mercado laboral formal” (Moreno,
2003)%. Cuando este tipo de mujer tiene un hijo o hija con discapacidad, su
tarea conciliadora es arduamente complicada, y se necesitan apoyos exter-
nos que le permitan seguir desempefiando sus roles de forma satisfactoria,
evitando la pérdida de sus empleos.

% Vid. VERDUGO ALONSO, M.A., Calidad de vida en las familias con hijos con discapaci-

dad intelectual. Disponible en: http://www.feaps.org/biblioteca/familias_ydi/capitulo5.pdf
% MORENO, L., Bienestar mediterraneo y “supermujeres”, CSIC-Documento de trabajo 03-

09, 2003, pag. 5.
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Por otro lado, el estudio del AEDIS sobre Necesidades, demandas situa-
cién de las familias con menores discapacitados (2000) recoge el problema
econdémico de las familias de nifios discapacitados, independientemente de
su nivel de renta. Los padres encuentran numerosos gastos imprevistos y
extraordinarios que pueden repercutir en la familia a partir del nacimiento
del menor con discapacidad. Las familias perciben que todas las necesida-
des especiales que tiene un nifio discapacitado tienen un coste muy alto, y
muchas de ellas no estan subvencionadas o las ayudas no alcanzan a cu-
brir su coste econdémico®.

Se estan realizando avances en el terreno legislativo y en las politicas pu-
blicas y privadas en relacién a la deseada igualdad de oportunidades, y con-
cretamente en materia de conciliacion de la vida familiar y laboral, pero son
escasas las previsiones especificas para atender a las necesidades concre-
tas de las familias con hijos discapacitados. La politica de permisos y exce-
dencias se muestra insuficiente e inadecuada para la realidad de muchas
de ellas, y no son muchas las empresas que apuestan decididamente por
una politica de conciliacion.

Las personas al cuidado de menores discapacitados necesitan una mayor
flexibilidad en los horarios de trabajo, ayudas externas para el cuidado, apoyos
econdémicos y prestaciones adicionales, debiendo intensificarse los apoyos, re-
sultando también necesaria una mayor concienciacién social en este sentido.
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1. INTRODUCCION. LA ATENCION A LA DIVERSIDAD EN EL ALULA

La diversidad es una caracteristica intrinseca de los grupos humanos, ya
que cada persona tiene un modo especial de pensar, de sentir y de actuar,
independientemente de que, desde el punto de vista evolutivo, existan unos
patrones cognitivos, afectivos y conductuales con ciertas semejanzas. Dicha
variabilidad, ligada a diferencias en las capacidades, necesidades, intere-
ses, ritmo de maduracion, condiciones socioculturales, etc., abarca un am-
plio espectro de situaciones, en cuyos extremos aparecen los sujetos que
mas se alejan de lo habitual. En los grupos educativos existe una variabili-
dad natural, a la que se debe ofrecer una atencion educativa de calidad a
lo largo de toda la escolaridad.

La diversidad del alumnado constituye un elemento enriquecedor y, des-
de luego, es una de las circunstancias mas relevantes que es preciso tener
en cuenta desde un punto de vista educativo al planificar y desarrollar los
procesos de ensefianza-aprendizaje. Debemos huir de tendencias homoge-
neizadoras en nuestros planteamientos, que por su propio caracter son ex-
cluyentes para aquellos alumnos y alumnas que presentan un perfil alejado
de «lo ordinario». Por el contrario, debemos incorporar las diferencias, que
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contribuyen al desarrollo de valores tolerantes y de aceptacién del otro, re-
saltando sus aspectos positivos y procurando una atencién individualizada
que fomente la integracion de todos y cada uno de nuestros alumnos y alum-
nas y que prevenga o, en su caso, compense los procesos de exclusién so-
cial que sufre una parte de la poblacién de esta sociedad de la informacién.

La «educacién inclusiva» o «cultura de la diversidad», esta caracterizada
segun Ballard', porque: no discrimina la discapacidad, la cultura y el géne-
ro; implica a todos los alumnos de una comunidad educativa sin ningun tipo
de excepcién; todos los estudiantes tienen el mismo derecho a acceder a
un curriculo culturalmente valioso a tiempo completo como miembros de un
aula acorde a su edad, y enfatiza la diversidad mas que la asimilacion.

Es preciso que se produzca un cambio cultural que respete a las perso-
nas en su diversidad y las valore como sujetos de valor y derecho.

Entre esta diversidad propia de los seres humanos, encontramos algunas
diferencias mas notables, que requieren una valoracién y atencion especifi-
cas, debido a condiciones de discapacidad o trastornos graves de persona-
lidad o conducta, de sobredotacion, a situaciones de desventaja sociocultu-
ral, graves retrasos o trastornos del lenguaje o desajustes curriculares
significativos no derivados de ninguna de las anteriores circunstancias. Es-
tos colectivos, pueden requerir acciones diferenciadas, siempre dentro de
un entorno lo mas normalizado posible y con la finalidad uUltima de fomen-
tar su participacion en los procesos educativos y sociales ordinarios.

Por tanto, entendemos la Atencién a la Diversidad en el aula, como el
conjunto de acciones educativas que en un sentido amplio intentan preve-
nir y dar respuesta a las necesidades, temporales o permanentes, de todo
el alumnado del centro y, entre ellos, a los que requieren una actuacion es-
pecifica derivada de factores personales o sociales relacionados con situa-
ciones de desventaja sociocultural, de altas capacidades, de compensacion
linglistica, comunicacion y del lenguaje o de discapacidad fisica, psiquica,

' Ballard, K. Researching disability and inclusive education: participation, construction and
interpretation. International Journal of Inclusive Education, 1, 1997, pags. 243-256.
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sensorial o con trastornos graves de la personalidad, de la conducta o del
desarrollo, de graves trastornos de la comunicacién y del lenguaje de des-
ajuste curricular significativo.

Las necesidades educativas de algunos estudiantes no pueden ser satisfe-
chas sin poner en marcha una serie de actuaciones pedagogicas extraordina-
rias, tanto de caracter curricular como de utilizacién de recursos especificos?.

Una eficaz inmersion en la Diversidad exige dar respuesta al sinfin de va-
riables que confluyen en:

— El procedimiento de acogida disefiado por cada centro para casos de

incorporaciones al mismo, a nivel de alumnado o profesorado.

La atencién a Alumnos/as con Necesidades Educativas Especiales
(A.C.N.E.E.), que engloban el Proyecto de integracién y el sistema de
refuerzos habilitado por el centro para dar respuesta a los desfases
curriculares o situaciones de insuficiente aprovechamiento del curricu-
lo ordinario. Dentro de este apartado nos encontramos con Alumnado
con Necesidades Educativas Especiales (Apoyo Tipo B), —alumnos
que tienen necesidades educativas especiales asociadas a discapaci-
dad (psiquica, sensorial 0 motérica), de caracter permanente— y con
Alumnado con Necesidades Educativas Especiales (Apoyo Tipo A),
—tienen necesidades educativas que pueden considerarse transito-

2 El origen de dichas necesidades educativas puede deberse a:

Diferencias de estilos cognitivos, ritmos de aprendizaje, motivaciones o intereses.
Necesidades educativas especiales por: a) Discapacidad (motérica, psiquica o senso-
rial), y b)Trastornos graves de la conducta.

Necesidades educativas especificas por superdotacion intelectual.

Necesidades de compensacion educativa por:

Pertenencia a minorias étnicas o culturales.

Desconocimiento de la lengua mayoritaria del entorno.

Dificultades de insercién social.

Situacién de desventaja social.

Incorporacién tardia al sistema educativo.

Escolarizacion irregular.

Enfermedad.

Itinerancia.
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rias, se estima que la intervencion de los profesores de PT y AL per-
mitira resolver sus necesidades en un periodo concreto—.

— La respuesta a alumnos/as con necesidades de Compensacién Edu-
cativa. En este apartado estarian alumnos que pertenecen a minorias
étnicas o culturales en desventaja socioeducativa, los de incorpora-
cién tardia al sistema educativo y escolarizacion irregular, que ademas
de lo anterior presente dos o mas anos de desfase curricular, dificul-
tades de insercion educativa y necesidades de apoyo, también pre-
sentan estas necesidades aquellos alumnos inmigrantes con desco-
nocimiento del idioma.

— La actuacion con alumnos/as superdotados. Son aquellos alumnos que
poseen un potencial excepcional para el aprendizaje y el rendimiento
académico.

2. EL DERECHO A LA EDUCACION

Los sistemas educativos constituyen una pieza clave en el desarrollo de
los Estados por cuanto recogen una serie de derechos fundamentales de
los ciudadanos que deben de ser respetados y aplicados, y una serie de
obligaciones que deben ser asumidas por los gobiernos.

El reconocimiento del derecho universal a la educacién como derecho
fundamental, es decir, un derecho irrenunciable y directamente exigible al
que deben servir los poderes publicos y que debe constituir la directriz
principal de las politicas publicas educativas, pone de manifiesto la nece-
sidad de hacer frente al principio de educacion para todos y de igualdad
de oportunidades y exige la necesidad de ampliar el acceso a la educa-
cion y el aprendizaje, liberando a los alumnos de limitaciones y ofrecien-
do oportunidades flexibles de aprendizaje a los individuos y a los grupos
de alumnos.

Si el derecho a la educacién es un derecho fundamental general, en tan-
to que «Todos tienen derecho a la educacién», este derecho de «todos a la
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educacion» constituye una obligacion de garantia para los poderes publicos,
lo que impone la necesaria intervencion en aras a conseguir la efectividad
de estos preceptos, y ello, no sélo derivara de su estrecha vinculacién con
la dignidad, sino por que la educacién «tiene por objeto el pleno desarrollo
de la personalidad humana», que, constituye uno de los fundamentos del
orden politico y de la paz social.

Esta consideracion del derecho a la educacion como un derecho funda-
mental, debe ser entendida como elemento imprescindible para asegurar
que dicha educacion se desarrolle en todas sus facetas, y ello, ademas, de-
termina, por un lado, que en el analisis de los derechos educativos han de
estar permanentemente presentes los valores constitucionales de igualdad,
libertad, justicia y pluralismo politico; el propio concepto de Estado Social;
su proyeccion en la igualdad real, en el principio de igualdad tedrica y no
discriminacién y la obligacion que se impone a los poderes publicos, y de
otro, el arbitrar los mecanismos y modelos educativos precisos y adecuados
para dotarlos de efectividad.

El derecho a la educacion constituye un derecho fundamental vincula-
do a la dignidad humana que tiene por objeto «el libre desarrollo de la per-
sonalidad» (art. 27 CE), lo que, a tenor del articulo 10.1 CE constituye uno
de los fundamentos del orden politico y de la paz social.

En el Orden Internacional, no sélo la Convencién de Derechos del Menor de
1989, reconoce en su art. 28 el derecho del nifio a la educacién, sino que en
su art. 29, manifiesta que la educaciéon del nifio debera estar encaminada a:

a) Desarrollar las personalidad, las aptitudes y la capacidad mental y
fisica del nifio hasta el maximo de sus posibilidades:

b) Inculcar al nifio el respeto de los derechos humanos y las liberta-
des fundamentales y de los principios consagrados en la Carta de nacio-
nes Unidas;

¢) Inculcar al nifio el respeto de sus padres, de su propia identidad cul-
tural, de su idioma y sus valores, de los valores nacionales del pais en que
vive, del pais de que sea originario y de las civilizaciones distintas de la suya;
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d) Preparar al nifio para asumir una vida responsable en una socie-
dad libre, con espiritu de comprension, paz, tolerancia, igualdad de los se-
xos y amistad entre todos los pueblos, grupos étnicos, nacionales y reli-
giosos y personas de origen indigena;

e) Inculcar al nifio el respeto del medio ambiente natural.

La DUDH de 1948, reconoce en su art. 26 que:

La educacion tendra por objeto el pleno desarrollo de la personalidad
humana y el fortalecimiento del respeto de los derechos humanos y de las
libertades fundamentales; favorecera la comprension, la tolerancia y la
amistad entre las naciones y todos los grupos étnicos o religiosos y pro-
movera el desarrollo de las actividades de las Naciones Unidas para el
mantenimiento de la paz.

y el PIDESC de 1966, manifiesta en su art. 13, que los Estados parte:

Convienen en que la educacién debe orientarse hacia el pleno desarro-
llo de la personalidad humana y del sentido de su dignidad, y debe forta-
lecer el respeto por los derechos humanos y las libertades fundamenta-
les. Convienen asi mismo en que la educacion debe capacitar a todas las
personas para participar efectivamente en una sociedad libre, favorecer la
comprension, la tolerancia y la amistad entre todas las naciones y entre
todos los grupos raciales, étnicos o religiosos, y promover...el manteni-
miento de la paz...

La CE, haciéndose eco de los postulados del Derecho Internacional, atri-
buye genéricamente a «todos «el derecho a la educacion, por considerar que
como derecho del ser humano debe ser abarcado con la mayor generosidad,
pero ademas le atribuye una finalidad esencial en un Estado democratico
como el nuestro (art. 27 CE; art. 2 L.O.D.E; art. 1.1 LOGSE; art. 2, LOE):

a) el pleno desarrollo de la personalidad;

b) la formacién en el respeto de los derechos vy libertades fundamenta-
les y en el ejercicio de la tolerancia y la libertad dentro de los princi-
pios democraticos de convivencia; ...
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c) la preparacion para participar activamente en la vida social y cultural, y

d) la formacion para la paz, la cooperacion y la solidaridad entre pueblos

El derecho a la educacion (el derecho a la educacién implica la trasmi-
sién de conocimientos por medio de la instruccion (ensefar), y la formacion
de la persona (educar)) tiene un contenido primario de derecho de libertad,
toda vez que se convierte en un derecho publico subjetivo de todos, pero
es exigible frente a los poderes publicos, por lo que se configura como un
«derecho prestacional», que implica para los poderes publicos el procurar
su realidad (STC 86/1985, de 10 de julio), adoptando, por un lado una po-
litica educativa en respeto a los fines vinculados a este derecho, y, por otro,
una politica econémica encaminada a darle efectividad.

El contenido general de los derechos proclamados en el art, 27 CE,
cuyo contenido ha constituido, en su desarrollo integrador uno de los de-
rechos que mas polémicas ha suscitado, es variado. Como ha manifes-
tado el TC (STC 86/1985) mientras algunos de los preceptos de dicho ar-
ticulo consagran derechos de libertad (asi por ejemplo, apartados 1,3 y
6), otros imponen deberes (ap. 4), garantizan instituciones (ap.10), o de-
rechos de prestacion (ap. 3), o atribuyen, en relacién con ello, competen-
cias a los poderes publicos (ap. 8), o imponen mandatos al legislador;
pero la estrecha conexién de todos ellos, derivada de la unidad de su ob-
jeto, autoriza a hablar, sin dudas, del derecho a la educacién, o incluso
del derecho de todos a la educacion, que se manifiesta, por consiguien-
te en distintas vertientes:

1. Obligaciones prestacionales para los poderes publicos:
— Obligacién de hacer obligatoria y gratuita la ensefianza basica.

— Obligacién de creacién de centros docentes y de ayudar a los cen-
tros docentes que reunan los requisitos que la ley establece.

— Obligacién de garantizar a todos el derecho a la educacién.

— Obligacion de inspeccioén del sistema educativo.
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2. Manifestaciones de libertad:
— Libertad de ensefanza.
— Libertad de creacion de centros docentes.
3. El derecho a la ensefianza y a recibir una educacién.

4. Derechos para los menores y padres, directamente vinculados al con-
tenido esencial de este derecho, y

5. Derechos de participacién de todos los sectores implicados en el mo-
delo educativo.

Todas las personas, mientras que se encuentren en territorio esparnol, y bajo
la jurisdiccién del Estado, deben de ser titulares del derecho a la educacién
en todos sus ambitos, ya no solo por mandato constitucional, sino también por
mandato del Derecho Internacional. El art. 13 PIDESC entiende que:

«La ensefianza primaria debe ser obligatoria y asequible a todos, gra-
tuitamente.

La ensehanza secundaria, en sus diferentes formas, incluso la ense-
Aanza secundaria técnica y profesional, debe ser generalizada y hacerse
accesible a todos...

La ensefianza superior debe hacerse igualmente accesible a todos».

y el art. 26 DUDH, reconoce que:

«Toda persona tiene derecho a la educacion. La educacion debe ser
gratuita, al menos en lo concerniente a la instruccion elemental y funda-
mental... La instruccion técnica y profesional habra de ser generalizada;
el acceso a los estudios superiores sera igual para todos, en funcion de
los méritos respectivos».

Por consiguiente existe un derecho a acceder a las ensefianzas regladas

que integran el sistema educativo espafol, derecho que se extiende al es-
tablecimiento de un proceso de educacién y formacién permanente y conti-
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nuado, como ha puesto de manifiesto el art. 13 de la Carta de los Derechos
Fundamentales de la UE (DOCE C364 de 18 de diciembre de 2001).

La CE ha otorgado un trato especial y preferente al derecho a la educa-
cion al situarlo en la Seccion Primera del Capitulo Il del Titulo I, y por lo tan-
to hacerlo objeto de una proteccion intensa, y no en el Capitulo Il del Titu-
lo | como otro mas de los llamados «derechos sociales». Como ha indicado
Lépez Guerra®, el derecho a la educacion se configura como un «superde-
recho social> y constituye uno de los pilares basicos del Estado social. Con
el reconocimiento del Derecho a la educacion y su amplio contenido, la Cons-
titucién espafola abandona las clasicas concepciones que consideran a la
educaciéon como otro aspecto asistencial discrecionalmente asumido por la
Administracion, para considerarlo como un derecho y una prestaciéon cons-
titucionalmente debida y directamente exigible, afirmacién ésta ultima que
implica la existencia de una serie de principios informadores de nuestro sis-
tema educativo’:

— Principio de constitucionalidad como orientacion y limite del sis-
tema educativo. Los principios basicos de nuestro sistema constitu-
cional constituyen el marco en el cual deben integrarse las ensefan-
zas impartidas en los centros docentes.

— Principio democratico. La educacién deberd realizarse en el respe-
to a los principios democraticos y a los derechos y libertades funda-
mentales (art. 1.a LOCE).

— Principio de democracia, con relacién al control y gestién de los cen-
tros sostenidos con fondos publicos y a la programacion general de la
ensefianza.

— Principio de obligatoriedad y gratuidad de la ensefianza basica.
La gratuidad es condicién esencial para el ejercicio efectivo y genera-

3 Lopez Guerra, L.- El régimen constitucional espariol, De Esteban y Lépez Guerra (Eds),
Barcelona, 1980, pag. 332.

* Algunos de estos principios estan recogidos de Vidal Prado, C., en VVAA Derecho Cons-
titucional Ill (Derechos y Libertades), Colex, Madrid, 2003, pags. 218-219.
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lizado de este derecho. La obligatoriedad no se define por el objeto
educativo, sino por el sujeto (el menor). Se trata de un principio que
debe entenderse en relacion con los arts. 1.1 y 9.2 CE que constitu-
yen la base del Estado social.

— Principio de responsabilidad educativa de los poderes publicos.
La Constituciéon no se ha limitado al reconocimiento del derecho a la
obtencidn de plaza en un centro educativo, sino que, de acuerdo con
las exigencias del Estado social, exige de los poderes publicos el es-
tablecimiento de las condiciones reales para su ejercicio.

— Principio de no monopolio educativo por parte del Estado. Como
derivacion del principio pluralista que inspira nuestra Constitucion y
que se manifiesta de esta manera en el orden social y educativo.

— Principio de participacion en el proceso educativo de todos los
sectores implicados.

El art. 27 de la Constitucidon, de entre su amplio contenido, reconoce un
derecho general a recibir educacion. El derecho a que seamos instruidos y
formados en una serie de valores y principios, a que seamos educados. Pero,
ademas del contenido general manifestado en la Constitucidn, la legislacién
espanola en materia de educacion®, reconoce, una serie de derechos y obli-
gaciones, sin los cuales no es posible dar efectividad a este derecho.

De acuerdo con esta afirmacién anterior, la legislacién espafnola en la ma-
teria, ha entendido que los padres y tutores son los primeros responsables

° La regulacion legislativa del derecho a la educacién ha sido ampliamente desarrollada en
Espafa. Asi, de manera directa, la LO 8/1985, de 13 de julio reguladora del Derecho a la edu-
cacién (LODE); la LO1/1990, de 3 de octubre de Ordenacién General del sistema educativo
(LOGSE); la LO 9 /1995, de 20 de noviembre de Participacion, Evaluaciéon y Gobierno de Cen-
tros Docentes no Universitarios; la LO 10/2002, de 23 de diciembre de Calidad de la Educa-
cion; la L.O.2/2006, de 3 de mayo, de Educacion. También en relacién con el derecho a la edu-
cacion: la LO 1/1979 General Penitenciaria; la LO 7/1980 de 5 de julio de Libertad Religiosa;
la LO 4/2000, de 11 de enero sobre Derechos y Libertades de los Extranjeros en Espana, en
redaccion modificada por LO 8/2000 de 22 de diciembre, o la LO 6/2001, de 21 de diciembre
de Universidades (LOU).
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de la educacion de sus hijos, y tendran como obligacion principal la escola-
rizacion forzosa de los menores a su cargo, y junto a ésta, las siguientes
obligaciones (art. 3.2 LO Calidad):

» Adoptar las medidas necesarias, o solicitar la ayuda correspondiente en
caso de dificultad, para que sus hijos cursen los niveles obligatorios de
la educacién y asistan regularmente a clase.

» Estimularles para que lleven a cabo las actividades de estudio que se
les encomienden.

» Conocer y apoyar la evolucién de su proceso educativo, en colabora-
cién con los profesores y los centros.

» Respetar y hacer respetar las normas establecidas por el centro edu-
cativo.

» Fomentar el respeto por todos los componentes de la comunidad edu-
cativa.

Junto a estas obligaciones, la consideracion de que la formacion esencial
de la persona se verifica en el seno familiar, constituyendo la familia el ele-
mento basico de todo desarrollo educativo, determina la existencia de dos
derechos esenciales®:

— El derecho de los padres a elegir el tipo de educacion de sus hi-
jos. (STC 260/1994).

— EIl derecho a una formacion religiosa y moral en la escuela con-
forme a las convicciones de los padres.

Junto a estos derechos, los padres, en relacion con la educacién de sus
hijos tienen los siguientes derechos (art. 3.1 L.O. Calidad):

¢ Se tratan, no obstante, de dos derechos que, a partir de cierta madurez, deberian ser ma-
tizados en el sentido que la L.O. de Proteccién del Menor reconoce en su art. 9 al otorgar al
menor el derecho a ser oido en el ambito familiar respecto a decisiones que afecten a su es-
fera personal, familiar o social.
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* A que reciban una educacién con las maximas garantias de calidad...

» A estar informados sobre el progreso de aprendizaje e integracién so-
cio-educativa de sus hijos.

+ A participar en el control y gestion del centro educativo...

» A ser oidos en aquellas decisiones que afecten a la orientacién acadé-
mica y profesional de sus hijos.

» A asociarse en el ambito educativo (art. 5.1 LODE).

Los alumnos, en general, y los menores, a través de la relacién de dere-
chos que corresponden a sus padres, y a aquellos que pueden ejercer por
si mismos, son titulares de los siguientes derechos educativos béasicos (art.
2.2 LOCE):

« A recibir una formacién integral que contribuya al pleno desarrollo de su
personalidad.

* A que se respete su libertad de conciencia, sus convicciones religiosas
y sus convicciones morales, de acuerdo con la Constitucion.

* A que se respete su integridad y dignidad personales.
+ A la proteccién contra toda agresion fisica o moral.
* A participar en el funcionamiento y en la vida del centro...

» Arecibir las ayudas y los apoyos precisos para compensar las ca-
rencias y desventajas de tipo familiar, econémico, social y cultu-
ral, especialmente en el caso de presentar necesidades educativas
especiales, que impidan o dificulten el acceso y la permanencia en
el sistema educativo.

* A ejercer el derecho de asociacion, al objeto de expresar su opinién,
colaborar en la labor educativa de los centros y en sus actividades y
promover la participacion de los alumnos en los érganos colegiados edu-
cativos (art. 7.1 y.2 LODE).
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En cuanto a su naturaleza de derecho prestacional, en cuya virtud los
poderes publicos habran de procurar la efectividad de tal derecho, de la com-
binacién de los derechos y obligaciones para padres, tutores y alumnos, que
conforman el contenido del derecho a recibir ensefianza y educacion, se de-
rivan una serie de derechos, que, paralelamente, se instituyen en obligacio-
nes para los poderes publicos, y sin los cuales no podriamos hablar de un
contenido adecuado a los principios y parametros constitucionales relacio-
nados con el derecho a la educacion:

— Derecho a una educacion de calidad (art. 1 LOCE) que se manifies-
ta en una serie de principios tendentes a que dicha calidad sea efec-
tiva y que deben inspirar el proceso educativo:

La equidad.

La capacidad de trasmitir valores que favorezcan la libertad perso-
nal, la responsabilidad social, la cohesién y mejora de las socieda-
des, y la igualdad de derechos entre sexos, que ayuden a superar
cualquier tipo de discriminacién, asi como la practica de la solidari-
dad.

La capacidad de actuar como elemento compensador de las
desigualdades personales y sociales.

La participacion de los distintos sectores de la comunidad educativa.

La concepcion de la educacién como un proceso permanente, cuyo
valor se extiende a lo largo de toda la vida.

La consideracion de la responsabilidad y del esfuerzo como elemen-
tos esenciales del proceso educativo.

La flexibilidad, para adecuar su estructura y organizacién a los cam-
bios, necesidades y demandas de la sociedad.

El fomento y la promocién de la investigacion, de la experimenta-
cién y la innovacién educativa.

La eficacia de los centros escolares.
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— Intimamente relacionado con el derecho a una educacién de calidad,
se exige la necesidad de reconocer el derecho a un profesorado cua-
lificado, actualizado, y adecuado al modelo educativo (Capitulo I, Ti-
tulo 1V, LOCE). Este derecho, impone a las Administraciones educati-
vas como principales obligaciones:

» Promover la actualizaciéon y la mejora continua de la cualificacion
profesional del profesorado.

» Programas de formacién permanente del profesorado.

 La valoracién de la funcion publica docente.

— Derecho a becas y ayudas al estudio, para garantizar las condicio-
nes de igualdad en el ejercicio del derecho a la educacién, de donde
se extraen una serie de obligaciones para los poderes publicos:

» Establecer las ayudas y los apoyos precisos para compensar las
carencias y desventajas de tipo personal, familiar, econémico, so-
cial y cultural (art. 2.2 f) LOCE).

» Establecer un sistema general de becas y ayudas al estudio desti-
nado a superar los obstaculos de orden socio-econémico que impi-
dan o dificulten el acceso a la ensefanza no obligatoria o la conti-
nuidad de estudios.

+ Prestar la ayuda correspondiente y adoptar las medidas necesarias
para que los padres superen las dificultades que surjan para que
sus hijos cursen los niveles obligatorios de la educacién y asistan
regularmente a clase.

— Derecho a la atencion a los alumnos con necesidades educativas
especificas. Al objeto de asegurar la igualdad de oportunidades para
una educacion de calidad, los Poderes publicos estan obligados a fa-
cilitar la integracion social y laboral de aquellos alumnos que no pue-
dan conseguir los objetivos previstos en la ensefianza basica median-
te diversas ofertas formativas, asi como a adoptar las acciones
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necesarias y aportar los recursos y apoyos precisos para favorecer el
derecho a la educacion de:

* Los alumnos extranjeros.
* Los alumnos superdotados intelectualmente.

* Los alumnos con necesidades educativas especiales.

3. LA INCLUSION ESCOLAR DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD:
MARCO LEGAL Y POLITICAS PUBLICAS

En la sociedad actual existe una concienciaciéon sobre todo lo referente a
la educacién, en especial a la educacion de los nifios y nifas, y, en lo que
a nosotros respecta, con aquellos que presentan una discapacidad ya sea
fisica, psiquica o sensorial.

Ello ha llevado a los organismos internacionales a legislar en este senti-
do, con el Unico objetivo de proteger y ayudar a estos nifios. Desde la apro-
bacién de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos del
Nifio de 1989, ratificado por las Cortes Generales en 1990), se ha creado
un escenario social de los nifios, nifias ya adolescentes que los convierte
en ciudadanos, en sujetos sociales y de derechos, y que asumen un papel
mas activo en la sociedad, y, paralelamente se ha desarrollado una concien-
cia en los adultos acerca de la identidad, capacidad, riesgos y necesidades
de la infancia.

En lo que a nuestro tema de trabajo respecta, el 13 de diciembre de 2006
se ha aprobado la Convencion Internacional sobre los Derechos de las per-
sonas con Discapacidad (CIDPD), en cuyo Preambulo se reconoce que los
ninos y ninas con discapacidad deben gozar plenamente de todos los dere-
chos humanos vy las libertades fundamentales en igualdad de condiciones
con los demas nifios y niAas.

El art. 7 de la Convencion, ademas de reiterar los principios preambu-
lares, reconoce que en todas las actividades relacionadas con los nifios
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y nifas con discapacidad, tendra una consideracion especial la «protec-
cion del interés superior del nifo», garantizando los Estados Partes que
los menores con discapacidad tengan derecho a expresar su opinién li-
bremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinién que recibi-
ra la debida consideracion teniendo en cuenta su edad y madurez, en
igualdad de condiciones con los demas menores, y a recibir asistencia
apropiada con arreglo a su discapacidad y edad para poder ejercer dicho
derecho.

El art. 24 CIDPD regula el derecho a la educacién, reconociendo:

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad
a la educacioén. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacion y
sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Estados partes asegura-
ran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi como la ense-
fanza a lo largo de la vida, con miras a:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad
y la autoestima y reforzar el respeto por los derechos humanos, las liber-
tades fundamentales y la diversidad humana.

b) Desarrollar al maximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las
personas con discapacidad, asi como sus actitudes mentales y fisicas.

¢) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera
efectiva en una sociedad libre.

2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema ge-
neral de educacién por motivos de discapacidad, y que los nifios y ni-
Aas con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria
gratuita y obligatoria ni de la ensefianza secundaria por motivos de dis-
capacidad.

b) Las personas con discapacidad puedan acceder a la educacién primaria
y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones
con los demas, en la comunidad en que vivan.

c) Se hagan ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales.
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d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el mar-
co del sistema general de educacion, para facilitar su formacion efectiva,

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

Los Estados Partes brindaran a las personas con discapacidad la posibili-
dad de aprender habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de propi-
ciar su participacion plena y en igualdad de condiciones en la educacion
como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados Partes adoptaran
las medidas pertinentes, entre ellas:

a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros modos, me-
dios y formatos de comunicacion aumentativos o alternativos y habilidades
de orientacion y movilidad, asi como la tutoria y el apoyo entre pares.

b) Facilitar el aprendizaje de la lengua de sefas y la promocion de la iden-
tidad lingliistica de las personas sordas.

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

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

Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad tengan ac-
ceso general a la educacion superior, la formacion profesional, la educacion
para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminacién y en igual-
dad de condiciones con las demas. A tal fin, los Estados Partes aseguraran
que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad.
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En el Derecho Internacional, se contempla la discapacidad desde dis-
tintas perspectivas: juridica social y laboral, y se aborda esta tematica
desde las ideas de independencia, autonomia, integracién y participa-
cién (Carta Social Europea, revisada el 13 de mayo de 1996, y art. 26
de la Carta de Derechos Fundamentales de la UE, de 7 de diciembre
de 2000)".

En la Constitucion Espafiola de 1978, aparecen las primeras normas re-
lativas la educacién en el art. 27, como ya hemos estudiado, y en especial,
los ambitos protectores de las personas con discapacidad, en el Articulo 49:

«Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, trata-
miento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, senso-
riales y psiquicos, a los que prestaran la atencién especializada que
requieran...».

Se inspira este precepto en el moderno constitucionalismo comparado
que exige a los poderes publicos la consecucién de un nivel adecuado para
aquellos que cuentan con dificultades afiadidas, y reclama de los poderes
publicos el ejercicio de todas aquellas acciones dirigidas a la consecucion
de una proteccion integral de las personas con discapacidad y la presta-
cion de la atencién especializada que requieran. El reconocimiento, el res-
peto y la proteccién de este principio de proteccién integral de las perso-
nas con discapacidad debera informar la legislacion positiva, la practica
judicial y la actuacién de los poderes publicos (art. 53.3 CE), de manera
tal, que toda la actuacion de éstos debe de ir orientada a la consecucion
de esta proteccion integral®.

Sin embargo, este precepto, y las politicas de desarrollo, debe encuadrar-
se, en otros preceptos constitucionales, que tienen por objetivo la consecu-

7 Vid. Valera Autran, B. “La discapacidad en el Derecho espafiol y en la Constitucién espa-
fiola” en VVAA. Discapacidad intelectual y Derecho, 2.2 Ed. Coleccion La Llave, Fundacién Ae-
quitas, Madrid, 2005.

8 Lorenzo, R. de, y Palacios, A. “Discapacidad, derechos fundamentales y proteccién cons-
titucional”, en Los derechos de las personas con discapacidad, VVAA, Madrid, CGPJ-Obra so-
cial de Caja Madrid, 2006, pags. 65-67.
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cién de la igualdad real y efectiva (art. 9.2 CE); el respeto a la dignidad vy li-
bre desarrollo de la personalidad (art. 10.1 CE), y en la prohibicién de dis-
criminacién (art. 14 CE.), que impiden un trato desigual por razones de dis-
capacidad.

Estos mandatos constitucionales tuvieron su primera plasmacién en la Ley
13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de los Minusvalidos, cuyo
art. 23 consagra la integracion de las personas con discapacidad en el sis-
tema ordinario de educacion general, con los necesarios programas de apo-
yo y recursos, asi como la Educacién Especial, para aquellas personas a
las que no les sea posible su integracién en el sistema educativo ordinario
por razén de su discapacidad.

Mas recientemente, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre de Igualdad
de oportunidades, no discriminaciéon y accesibilidad universal
(LIONDAU), que tiene por objeto establecer medidas para garantizar y
hacer efectivo el derecho de igualdad de oportunidades de las personas
con discapacidad, en todos los ambitos, ha elevado a principios funda-
mentales para las personas con discapacidad: la vida independiente de
las personas pertenecientes a este colectivo, la normalizacién, la acce-
sibilidad universal, el disefio para todos, el dialogo civil y la transversa-
lidad de las politicas en materia de discapacidad. El Articulo 9 de esta
Ley trata del contenido de las medidas de accion positiva, que podran
consistir en apoyos complementarios y normas, criterios y practicas mas
favorables.

En el ambito educativo, las distintas leyes educativas han contemplado el
mandato del articulo 49 CE, y lo han hecho compatible con el mandato cons-
titucional del articulo 27 de la Norma Suprema, que proclama el derecho de
«todos» a la educacion.

La Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, en su TiTU-
LO Il, bajo la rubrica (Equidad en la Educacién), dedica su CAPITULO
I, al Alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo, y la Sec-
cién Primera, al alumnado que presenta necesidades educativas espe-
ciales.
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En cuanto a la normativa que regula todo lo referente a las necesidades
educativas especiales, en el territorio espafol, es abundante tanto a nivel
del MEC como de las diferentes Comunidades Auténomas.

Pero, ademas de la legislacion nacional e internacional, se han puesto en
marcha una serie de politicas publicas, dirigidas a hacer efectivos los man-
datos constitucionales y legales.

Asi, el | y Il Plan de Accién para las Personas con Discapacidad (2003-
2007) destina en su redactado diversas medidas, lineas y estrategias rela-
cionadas con el ambito educativo y la discapacidad.

También, El | Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012 se elabor6 con el
objetivo de afrontar los problemas derivados de las grandes carencias de ac-
cesibilidad detectadas y la obligatoriedad de su desarrollo viene establecida
en la LIONDAU, de modo que la Ley y el Plan sean dos instrumentos coordi-
nados para establecer la Accesibilidad Universal. Entre los objetivos y accio-
nes concretas recogidas en este | Plan, y que afectan de manera especial al
ambito de la educacién y la discapacidad, se pueden sefalar las siguientes:

— Promocién del Disefio para Todos en la educacion y en la formacion.
— Desarrollo de materiales didacticos.

— Potenciar la investigacién y la presencia de la accesibilidad en los pro-
cesos de [+D+l.

— Adaptaciéon de manera progresiva los entornos, productos y servicios
con criterios de Disefio para Todos.

— Promover la accesibilidad en las nuevas tecnologias, la comunicacién
y la informacién, mediante la investigacién aplicada.
Estos objetivos y acciones se fundamentan en estrategias de tipo transver-
sal y sectorial, que a su vez se han apoyado en cinco Lineas de Actuacion:
1. Concienciacion y formacion.

2. Normativa legal y técnica.
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3. Innovacion y calidad.
4. Planes y programas innovadores.

5. Promocion de la participacion.

El Plan Estratégico nacional de Infancia y Adolescencia 2006-2009,
presta atencion especial, en materia educativa, a la necesidad, en conso-
nancia con los objetivos europeos comunes acordados en 2002 por el Con-
sejo Europeo de Barcelona, en prevenir el fracaso y promover el éxito es-
colar, dedicando los recursos necesarios para lograr la escolarizacion
temprana, evitar el abandono escolar, atender a la diversidad compensan-
do desigualdades, apoyar los programas para los alumnos con necesidades
educativas especiales, etc, con el fin de garantizar la calidad y equidad edu-
cativa para toda la poblacion, poniendo de manifiesto la importancia de las
nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacién en el proceso de
aprendizaje, y favoreciendo la conciliacion de la vida familiar y laboral, y es-
tableciendo una serie de objetivos estratégicos, que en nuestra materia se
centran, principalmente en:

— Garantizar una educacion de calidad para todos que, caracterizada por
la formacién en valores, la atencién a la diversidad y el avance en la
igualdad desde una perspectiva de género, potencie la interculturali-
dad, el respeto a las minorias, compense desigualdades, la potencia-
cion de la atencion a los alumnos con discapacidad y asegure, me-
diante una atencién continuada, el maximo desarrollo de las
potencialidades desde los primeros afios de vida hasta la adolescen-
cia (Objetivo estratégico 8).

— Promueva la supresion de barreras para favorecer la plena accesibili-
dad y el desarrollo de nifios/nifias y adolescentes con discapacidad
(Objetivo estratégico 109).

Junto a estas medidas estatales, las diferentes CCAA han elaborado pla-
nes territoriales que den efectividad a la inclusién educativa de los menores
con discapacidad que parten de la atencion integral en términos de satisfac-
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cién a las personas con discapacidad constituye un criterio preferente de ca-
lidad y de equidad de la ensefianza, y que tienen como elementos de accién:

Garantia de igualdad. Se debe garantizar la igualdad de oportunida-
des de los estudiantes y demas miembros de la comunidad educativa
con discapacidad, proscribiendo cualquier forma de discriminacion, y
estableciendo medidas de accién positiva tendentes a asegurar su par-
ticipacién plena y efectiva en el ambito educativo.

No discriminacion. Los estudiantes y los demas miembros con dis-
capacidad de la comunidad educativa no podran ser discriminados, ni
directa ni indirectamente, por razén de su discapacidad, en el acceso,
el ingreso y la permanencia en este &mbito. Tampoco podran ser dis-
criminados en el ejercicio de los derechos académicos y de otra cla-
se que tengan reconocidos.

Obligacién de accion positiva. Los estudiantes y demas miembros
con discapacidad de la comunidad educativa deberan disponer de los
medios, apoyos Yy recursos necesarios que aseguren la igualdad real
y efectiva de oportunidades en relacién con el resto de componentes
de la comunidad educativa.

Orientacidn psicopedagodgica y profesional.

Programa de Atencion Educativa a Estudiantes con Discapacidad.
Dicho Programa se extendera, al menos, a los siguientes ambitos:

1. Orientacién, seguimiento y ayuda.
2. Materiales didacticos y para el estudio en formatos accesibles.

3. Aplicacion de sistemas alternativos y/o aumentativos de apoyo a
la comunicacion.

4. Facilitacion de ayudas técnicas, material y equipamiento para el
acondicionamiento del puesto de estudio, el acceso a la comuni-
cacion y la informacién en el aula, etc.

5. Servicio de intérpretes de lengua de signos.
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6. Ayuda de tercera persona y asistencia personal.

7. Eliminaciéon de barreras de todo tipo: urbanisticas, arquitectoni-
cas, de comunicacién, tecnolégicas...

8. Transporte accesible para todas las personas.
9. Becas y ayudas al estudio.

10. Fomento del voluntariado social entre los estudiantes («alumnos
colaboradores»).

11. Extensién universitaria.
12. Deporte adaptado.

13. Oftros que se considere puedan contribuir a los fines de una aten-
cién integral de calidad.

4. FACTORES, MEDIDAS Y MODELOS EN EL PROCESO
DE INTEGRACION-INMERSION

La evolucion del tratamiento educativo de diferentes necesidades educa-
tivas especiales ha dado origen a diferentes denominaciones. En la actuali-
dad se ha reforzado el término «tratamiento educativo de la diversidad» fren-
te a denominaciones anteriores que hacian referencia a la educacion
especial. De la misma manera, junto al término «integracién», se abre paso
el concepto de «inclusion», y se habla asi, de «educaciéon inclusiva», para
referirse a un sistema de educacién que reconoce a todos los nifios y jove-
nes el derecho a compartir un entorno educativo comun en el que todos son
valorados por igual, con independencia de las diferencias percibidas®.

Es necesario resaltar los factores que determinan una integracién de cali-
dad en centros educativos: El contexto esta determinado por una serie de ca-

® Gento Palacios, S.- “Fundamentos para una inclusién de calidad en el tratamiento educa-
tivo de la diversidad” en V. Jornadas Internacionales sobre Tratamiento educativo de la diver-
sidad en Europa y América”. UNED, Madrid, 4-5 de mayo de 2007.
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racteristicas: geograficas, sociales, econémicas, y culturales, es una fuente de
demandas y una oferta de posibilidades en el que esta inmerso el alumnado,
la familia y el centro. La infraestructura, son condiciones de entrada que posi-
bilitan y garantizan el funcionamiento del centro docente: instalaciones, recur-
s0s, personal y apoyos externos se configuran como elementos importantisi-
mos a tener en cuenta en una futura atencion de calidad en los centros
ordinarios. La estructura es el conjunto de los elementos personales del cen-
tro. La funcion se refiere a cada una de las actividades que cada uno de los
elementos personales tienen que desarrollar y, en concreto, el equipo de pro-
fesores. El clima es necesario crearlo de manera apropiada para llevar a cabo
una integracion de alumnos con necesidades educativas especiales de forma
positiva. La combinacién de estos factores determina el grado en que se ha lo-
grado una atencién de calidad a la diversidad, se trata de valorar la calidad de
los aprendizajes y el desarrollo del alumnado, el desarrollo profesional del pro-
fesorado, profesionales implicados en los procesos criticos de aprendizaje.

Esta responsabilidad debe ser asumida por el conjunto de la comunidad
escolar.

Existen razones que nos llevan a considerar la importancia de establecer
una relacion entre centro escolar y la familia:

— Las familias ofrecen informacién, plantean retos pero también pueden
ser un recurso que facilite la atencién a la diversidad, en la medida en
que pueden acercar experiencias y colaborar en el logro de objetivos
especificos para algun alumno o alumna.

— La familia constituye el primer entorno educativo en el que se han des-
arrollado el alumno y la alumna. La colaboracién con la familia nos
permite extender el alcance del propio aprendizaje escolar y dotarlo
de un mayor significado.

— En tercer lugar, debemos considerar también la escuela como punto
de referencia para los padres, lo que da medida de la importancia de
su labor orientadora y por ultimo sefalar la importancia de la escuela
como ambito de encuentro entre los padres.
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Podriamos, pues, fundamentar la colaboracion con las familias en tres
principios basicos: conocimiento sin prejuicios, respeto mutuo y claridad so-
bre las posibilidades de accién conjunta.

Pero también, la atencion a la diversidad promueve un cambio en el pa-
pel de los profesores en el ambito de la escuela, lo que precisa de nuevos
parametros en la formacién de todos los profesionales de la educacién, en-
caminado a la aplicacion de alternativas distintas en el proceso de ensefian-
za-aprendizaje a desarrollar en las escuelas ordinarias.

La atencion a la diversidad en el aula y en el centro incluye tres tipos de
medidas: ordinarias, especificas y extraordinarias. Las medidas ordinarias son
aquellas actuaciones dirigidas a prevenir o compensar dificultades leves me-
diante la adecuacién del curriculo ordinario, sin alterar ninguno de los elemen-
tos esenciales, con el fin de que la diversidad del alumnado alcance las capa-
cidades establecidas en los objetivos generales del nivel (adecuacién de
objetivos, organizar contenidos, metodologias que favorezcan la participacion
de todo el alumnado, seleccion y utilizacién de materiales curriculares, diversi-
ficar procedimientos de evaluacién...). Pueden ser generales o singulares. Las
medidas especificas son aquellas actuaciones dirigidas a dar respuesta a las
necesidades especificas de la diversidad del alumnado mediante la compen-
sacion o adecuacién del curriculo ordinario, que conllevan cambios en la mo-
dalidad organizativa, en la modificacién de alguno de los elementos curricula-
res considerados esenciales y/o en la modificacion de elementos de acceso al
curriculo (programas especificos de aprendizaje para determinados grupos de
alumnos/as: programas de inmersion lingtistica y/o sociocultural, programas de
diversificacion curricular, programas de compensacion, plan individual de ac-
tuacién, flexibilizacién de la permanencia en el nivel o etapa, adaptaciones de
acceso al curriculo...). Y por ultimo las medidas extraordinarias son aquellas
actuaciones dirigidas a dar respuesta a las necesidades extraordinarias de la
diversidad del alumnado mediante modificaciones esenciales del curriculo or-
dinario. Pueden suponer cambios esenciales en el &mbito organizativo y/o en
los elementos de acceso al curriculo (escolarizacion combinada (organizativa
y fuera de centro ordinario), escolarizacién especifica en centros ordinarios o
de educacién especial, programas grupales en aula especifica).
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Respecto a las metodologias de atencion a la diversidad en el aula, su
diversidad exige la clarificacion de los objetivos.

El trabajo cooperativo, constituye una alternativa eficaz para atender a la
diversidad, destacando los siguientes aspectos:

Facilita la creacién de un ambiente de investigacién en clase, dando
oportunidades para que todas las personas contrasten y pongan en
comun sus puntos de vista. Potencia las técnicas de investigacion e
indagacion.

Impulsa un conocimiento y un dominio de los procedimientos de estu-
dio, indagacién y sintesis en el alumnado, de manera que por si so-
los puedan abordar situaciones de trabajo sin la necesidad de la su-
pervisién continua del profesorado. Facilita el trabajo auténomo.

Facilita el que se produzcan los conflictos sociocognoscitivos necesa-
rios para lograr aprendizajes significativos. Ayuda al alumnado a que
construya su propio aprendizaje.

Aumenta la motivacién, al tiempo que favorece el intercambio de in-
formacién y el contraste de puntos de vista. Fomenta e impulsa el au-
téntico trabajo en equipo. Crea un clima de cooperacion en clase.

Se ha demostrado que los alumnos que utilizan esta metodologia se be-
nefician basicamente en tres niveles: académico, social y personal.

A nivel académico, tras las revisiones realizadas por los hermanos John-
son' y sus colaboradores sobre los estudios publicados entre 1924 y 1981,
se llego a las siguientes conclusiones:

La cooperacién produce mayor rendimiento en todas las éareas,
edades y niveles educativos que la competicioén o el aprendizaje in-
dividual.

' Vid. Johnson, D.W, y Jonson, R. Learning together and alone: cooperation, competition
and individualitation. (4.2 Ed.) Englewood Cliffs, N.J. Prentice Hall, 1994.
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— La cooperacién lleva al alumnado a emplear mas frecuentemente un
mayor nivel de razonamiento que los otros tipos de aprendizaje, y a
generar mayor nimero de ideas nuevas, desarrollando la creatividad
y el pensamiento critico.

— La cooperacion produce sus mejores efectos cuando se trata de tare-
as no rutinarias y tareas en las que se provoque algun tipo de conflic-
to cognoscitivo. Ello produce un aumento de la retencion a largo pla-
zo asi como de la capacidad de transferir lo aprendido de unas
situaciones a otras.

A nivel social, el entramado cooperativo hace que los alumnos y las alum-
nas se sientan mejor, mas relajados frente a la materia y con mas confian-
za en si mismos. Mejoran las relaciones de grupo y, como consecuencia de
ello, en clase encuentran personas en quien confiar a nivel personal y aca-
démico, disminuyendo el absentismo y aumentando el compromiso perso-
nal por aprender.

En la clase cooperativa confluyen motivaciones intrinsecas y extrinsecas.
El apoyo social ofrecido por los companeros hace que aumente el compro-
miso personal por aprender. Cada persona se ve comprometida con sus
companeros de grupo por pertenecer a un grupo que confia en ella 'y en sus
capacidades para esforzarse. Sabe que no haciéndolo va a perjudicar a sus
compafneros.

A nivel personal, trabajando cooperativamente se desarrolla la capacidad
de entender cémo puede verse una misma situacion desde perspectivas di-
ferentes. El alumnado, dentro de su grupo de trabajo, se tienen que enfren-
tar a la resolucion de controversias y conflictos tanto cognoscitivos como de
relacién. Tratando de resolverlos aprenderan a ver situaciones desde otras
perspectivas distintas de la propia, lo que supone una pérdida progresiva de
egocentrismo. El desarrollo psicolégico necesario para recorrer el camino ha-
cia la madurez necesita precisamente esa pérdida de egocentrismo. Uno de
los resultados mas claramente constatables a nivel personal es la mejora de
la autoestima o juicio que cada persona tiene sobre su propio valor.
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A la hora de llevar a cabo una clase cooperativa, es necesario controlar
ciertos aspectos como: objetivos, el tamafo de los grupos, la formacioén de
los grupos, la tarea, el control de la efectividad de los grupos, la interven-
cién del profesorado, revisién del funcionamiento del grupo, evaluacion (au-
toevaluacion y coevaluacién) y por ultimo las calificaciones.

Otro sistema metodolégico de atencién a la diversidad en el aula, lo cons-
tituye el autocontrol del trabajo escolar, basado en una serie de principios
en los cuales todas las corrientes estan de acuerdo™:

— Los aprendizajes dependen de las caracteristicas singulares de cada
uno de los alumnos.

— Las experiencias previas que cada alumno ha vivido a lo largo de su
vida tienen una gran influencia en el aprendizaje que realizan.

— La formay el ritmo de aprendizaje varian segun las capacidades, mo-
tivaciones e intereses de cada alumno.

Esta metodologia se adapta al diferente ritmo y capacidad de trabajo de
cada alumno y alumna del aula, permite al alumnado autocontrolar el traba-
jo realizado y les incita a reflexionar sobre la contribucién a su proceso de
aprendizaje.

El modelo de intervencion'? se basa en dos aspectos fundamentales:

1. La programacion de los contenidos y actividades adaptados a la ca-
pacidad, ritmo, motivacién, posibilidades, etc.. de cada alumno del aula
considerado individualmente, y

2. La utilizacién de una ficha de autocontrol del trabajo escolar.

" Vid. Zabala, A. La préctica educativa. Cémo ensefiar, Barcelona, Grao, 1995.

2 La metodologia gira entorno a la utilizaciéon de una ficha de trabajo que el profesor en-
trega cada quincena a los alumnos, para que éstos anoten las actividades que hacen, realicen
una reflexién sobre lo que han aprendido y autoevallen su propio esfuerzo. Se trata de que
los propios alumnos lleven un autocontrol riguroso y sistematico del trabajo realizado en el aula.
Asi, cuando el alumno acaba las actividades propias de cada contenido, sean del tipo que sean,
se anota un simbolo establecido de antemano en la casilla de una hoja a la que van a tener
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Con esta metodologia se consigue una buena reflexiéon sobre lo aprendi-
do, una autoevaluacién del esfuerzo y es una forma de trabajar que implica
mucho a los padres en las tareas educativas, les hace asumir nuevas res-
ponsabilidades y, sobre todo, les facilita una informacién mas concreta y pe-
riédica que la que se le manda habitualmente a casa de forma trimestral.

5. LA INTEGRACION DEL ALUMNADO QUE PRESENTA
NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES

Presenta necesidades educativas especiales, el alumnado que requiera,
por un periodo de su escolarizacién o a lo largo de toda ella, determinados
apoyos y atenciones educativas especificas derivadas de discapacidad o
trastornos graves de conducta. La identificacién y valoracién de las necesi-
dades educativas de este alumnado se realizara, lo mas tempranamente po-
sible, por personal con la debida cualificacion.

La actuacion se regira por los siguientes principios:

— La calidad de la educacién para todo el alumnado, independientemen-
te de sus condiciones y circunstancias.

acceso tanto el profesor como sus padres, lo cual constituye un refuerzo que mejora notable-
mente su motivaciéon y su rendimiento.

La ficha puede variar ligeramente de unos cursos a otros. El nimero de filas depende de
los contenidos a trabajar y puede incluir dos, tres 0 mas areas de aprendizaje, segun el crite-
rio del profesor.

Las actividades programadas se dividen en tres clases:- Actividades obligatorias, como su
nombre indica, son obligatorias para todos los alumnos de la clase, y se deben adaptar a la
diferente capacidad, ritmo de trabajo y motivacion de cada alumno considerado individual-
mente. Esto supone un gran reto para el profesor y es el auténtico termémetro que mide el
grado de atencion a la diversidad. — Actividades de ampliacion, su realizacién es voluntaria
para todos los alumnos de la clase, pero constituyen una obligacién moral para aquellos cuya
capacidad les permite realizarlas sin mayor dificultad.- Actividades de refuerzo, su realiza-
cién es voluntaria para todos los alumnos de la clase. Son actividades que solamente se
ofertan a los alumnos de modo ocasional, cuando el tipo de contenido trabajado lo permite
0 es especialmente adecuado para las mismas. Muchas de estas actividades se deben rea-
lizar en casa y suelen consistir en un trabajo de investigacién, o de puesta en practica de lo
aprendido.
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— La equidad, que garantice la igualdad de oportunidades, la inclusién
educativa y la no discriminacién y actie como elemento compensador
de las desigualdades personales, culturales, econémicas y sociales,
con especial atencién a las que deriven de discapacidad.

— La flexibilidad para adecuar la educacion a la diversidad de aptitudes,
intereses, expectativas y necesidades del alumnado.

— La educacién en la igualdad de trato y no discriminacién de las per-
sonas con discapacidad.

La escolarizacion, se regira por los principios de normalizacion e inclusién
y asegurara su no discriminacién y la igualdad efectiva en el acceso y la
permanencia en el sistema educativo.Comienza y finaliza con las edades
establecidas con caracter general para el nivel y la etapa correspondiente,
pudiendo introducirse medidas de flexibilizacién de las distintas etapas edu-
cativas, cuando se considere necesario.Los padres o tutores recibiran ase-
soramiento y participaran en las decisiones que afecten a la escolarizacion
y a los procesos educativos.

Solo se llevara a cabo, en unidades o centros de educaciéon especial,
cuando las necesidades del alumno no puedan ser atendidas en el marco
de las medidas de atencién a la diversidad de los centros ordinarios. En este
caso, podra extenderse hasta los veintitin afnos'™.

® Se propone la escolarizacién del alumnado que presenta necesidades educativas espe-
ciales en un centro de educacion especial cuando, como resultado de la evaluacion psicope-
dagoégica, se estime que requiere y requerird a lo largo de su escolarizaciéon adaptaciones cu-
rriculares significativas en practicamente todas las areas del curriculo o la provisién de medios
personales y materiales poco comunes en los centros ordinarios, y cuando se prevea, ademas,
que en estos centros su adaptacion e integracion social sera reducida.El limite de edad para
permanecer escolarizado en un centro de educacién especial es de veintiin afos.

Organizacioén de las ensefanzas

Educacion Basica Obligatoria

Tiene una duracién de 10 afios, contando el alumnado con las mismas prérrogas que las es-
tablecidas en el régimen ordinario. Para el Curriculo,se toman como referentes las capacidades
establecidas en los objetivos del curriculo de la educacién primaria en todas sus areas, pudiendo
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En cuanto manifestacién de la dimensién prestacional del derecho a la
educacion, exige una actuacion especial por parte de las Administraciones
(Secciéon Primera del Capitulo I, Titulo 1, de la L.O 2/2006, de 3 de mayo,
de Educacién. A este respecto:

— Las Administraciones educativas regularan la admisién del alumna-

do en centros publicos y privados concertados, garantizando el de-
recho a la educacion, el acceso en condiciones de igualdad y la li-
bertad de eleccion de centro por padres y tutores. En todo caso, se
atendera a una adecuada y equilibrada distribucion entre los cen-
tros escolares del alumnado que presenta necesidades educativas
especiales, entre otros.

incluirse capacidades de otras etapas, segin las necesidades del alumnados.En los Ultimos afios
se da importancia a las competencias vinculadas al desempefio profesional y a la insercién social.

Programas de formacion para la transicion a la vida adulta

Estan destinados al alumnado con 16 afios que haya cursado la educacién basica obliga-
toria en un centro de educacién especial y cuando las necesidades educativas del mismo acon-
sejen su continuidad en estos programas.

Objetivos de los programas:

Afianzar y desarrollar las capacidades del alumnado, en sus aspectos fisicos, afectivos,
cognitivos, comunicativos, morales, civicos y de insercion social, promoviendo el mayor
grado posible de autonomia personal y de integracion social.

Fomentar la participacién del alumnado en todos aquellos contextos en los que se des-
envuelve la vida adulta: la vida doméstica, utilizacion de servicios de la comunidad y dis-
frute del ocio y tiempo libre, entre otros.

Promover el desarrollo de las actitudes laborales de seguridad en el trabajo, actitud po-
sitiva ante la tarea y normas elementales de trabajo, asi como la adquisicién de habili-
dades laborales de caracter polivalente.

Promover los conocimientos instrumentales basicos, adquiridos en la educaciéon basica,
afianzando las habilidades comunicativas y numéricas, la capacidad de razonamiento y
resolucién de problemas de la vida cotidiana, asi como el desarrollo de la creatividad del
alumnado.

Potenciar habitos vinculados a la salud corporal, la seguridad personal y el equilibrio
afectivo, para desarrollar su vida con el mayor bienestar posible.

Organizacion:

Estan organizados en un solo ciclo de dos afios de duracién, que puede ampliarse cuando
el proceso educativo del alumno lo requiera o cuando las posibilidades laborales del entorno
aso lo aconsejen.
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Uno de los criterios prioritarios para la admisién del alumnado, cuando no
existan plazas suficientes, sera la concurrencia de discapacidad en el alum-
no o en alguno de sus padres o hermanos.

— Las Administraciones educativas la garantizaran, la promoveran en la
educacioén infantil, desarrollaran programas para que sea adecuada en
los centros de educacién primaria y secundaria y favoreceran que pue-
da continuarla de manera adecuada en las ensefianzas postobligatorias.

— Las Administraciones educativas, para facilitarla y mejorar la incorpo-
racion de este alumnado al centro escolar, podran colaborar con otras
Administraciones o entidades publicas o privadas sin animo de lucro,
instituciones o asociaciones. Al finalizar cada curso se evaluaran los
resultados conseguidos por cada uno de los alumnos en funcién de
los objetivos propuestos a partir de la valoracion inicial. Dicha evalua-
cién permitira proporcionarles la orientacion adecuada y modificar el
plan de actuacion asi como modalidad de escolarizacién, de modo que
pueda favorecerse, siempre que sea posible, el acceso del alumnado
a un régimen de mayor integracién.

— Las Administraciones educativas aseguraran los recursos necesarios y
dotaran a los centros de ellos para que el alumnado que presenta ne-
cesidades educativas especiales esté adecuadamente atendido y pue-
da alcanzar el maximo desarrollo posible de sus capacidades persona-
les y, en todo caso, los objetivos establecidos con caracter general para
todo el alumnado.Para alcanzar los fines anteriormente sefialados, dis-
ponen del profesorado de las especialidades correspondientes y de pro-
fesionales cualificados, asi como de los medios y materiales precisos
para la adecuada atencién a este alumnado.

— Las Administraciones educativas promueven programas para adecuar
las condiciones fisicas, incluido el transporte escolar, y tecnol6gicas
de los centros y los dotan de los recursos materiales y de acceso al
curriculo adecuados a las necesidades del alumnado que escolariza,
especialmente en el caso de personas con discapacidad, de modo que
no se conviertan en factor de discriminacion y garanticen una atencién
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inclusiva y universalmente accesible a todo el alumnado.Los centros
educativos existentes que no reunan las condiciones de accesibilidad
exigidas por la legislacion vigente en la materia, deberan adecuarse
en los plazos y con arreglo a los criterios establecidos por la Ley
51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discri-
minacion y accesibilidad universal, y en sus normas de desarrollo.

Las Administraciones educativas promoveran la formacion del profe-
sorado y de otros profesionales relacionada con el tratamiento del
alumnado que presenta necesidades educativas especiales.Los pro-
gramas de formacion permanente deberan contemplar, entre otros as-
pectos, la atencion educativa a la diversidad.

En materia de integracion social y laboral, las Administraciones publi-
cas fomentaran ofertas formativas adaptadas a las necesidades espe-
cificas del alumnado que no pueda conseguir los objetivos de la edu-
cacion obligatoria, con el fin de facilitar su integracién social y laboral.
Asimismo, las Administraciones educativas estableceran una reserva
de plazas en las ensefianzas de formacién profesional para el alum-
nado con discapacidad.

La atencién educativa, en definitiva, se regira de acuerdo con los siguien-
tes principios:

La atencion integral se rige por los principios de normalizacién, e in-
clusion.

Se inicia desde el mismo momento en que la necesidad es identificada.

Las Administraciones educativas disponen los medios necesarios para
que todo el alumnado alcance el maximo desarrollo personal, intelec-
tual, social y emocional, asi como los objetivos establecidos con ca-
racter general en la Ley Organica de Educacion.

Se adopta la atencion a la diversidad como principio fundamental y se
recoge la forma de atencién a la misma en el proyecto educativo del
centro.

363



Los menores con discapacidad en Espafa

— Los centros cuentan con la debida organizacién escolar y realizan las
adaptaciones y diversificaciones curriculares precisas para facilitar a
todo el alumnado la consecucion de los fines establecidos.

— Las ensefianzas que ofrece el sistema educativo se adaptan a este
alumnado, de modo que garanticen su acceso, permanencia y progre-
sién en el citado sistema.

— Las condiciones de realizacién de las pruebas establecidas en la cita-
da Ley se adaptan para aquellas personas con discapacidad que asi
lo requieran.

— Se contribuye, por parte de las Administraciones educativas, a favorecer
la elaboracion de modelos abiertos de programacion docente y de mate-
riales didacticos que atiendan a las distintas necesidades del alumnado.

6. LA INTEGRACION DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LAS DISTINTAS ETAPAS

Como acabamos de estudiar, la escolarizacién del alumnado con necesi-
dades educativas especiales por discapacidad se rige por los principios de
normalizacién e integracién escolar; solamente en el caso en el que las ne-
cesidades del alumno no puedan ser atendidas en un centro ordinario, se
les escolariza en unidades o centros de Educaciéon Especial. Las modalida-
des de escolarizacién pueden ser: en centros ordinarios con apoyo, en cen-
tros de Educacion Especial o en aulas sustitutorias de Educacion Especial,
en escolarizacion combinada entre centros de Educacién Especial y centros
ordinarios y en Programas de Garantia social; dichos alumnos cuentan con
apoyos materiales y humanos como (Profesorado especializado en Pedago-
gia Terapéutica /en Audiciéon y lenguaje, Asesores e Intérpretes de Lengua
de Signos para alumnado con discapacidad auditiva, Técnicos educativos
IIl, DUE, Fisioterapeutas, Equipos de Orientacién educativa y Psicopedagé-
gica, Departamentos de Orientacién, Educadores, Profesores de servicios a
la Comunidad, Asistentes Técnicos-Sanitarios...) y cuentan con unas adap-
taciones individualizadas, abarcando adaptaciones de acceso (eliminacion
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de barreras arquitecténicas, adaptacion de materiales y utilizaciéon de las
Nuevas Tecnologias) y adaptaciones curriculares™.

En funcion del nivel educativo en el que se escolariza este alumnado a los
criterios anteriores se afiaden los especificos a cada uno de dichos niveles:

6.1. La atencion educativa en Educacion infantil

La intervencion educativa debe contemplar como principio la diversidad del
alumnado adaptando la practica educativa a las caracteristicas personales,
necesidades, intereses y estilo cognitivo de los nifios y nifias, dada la impor-
tancia que en estas edades adquieren el ritmo y el proceso de maduracion.

Las Administraciones educativas estableceran procedimientos que permi-
tan identificar aquellas caracteristicas que puedan tener incidencia en la evo-
lucién escolar de los nifios y nifias. Asimismo facilitaran la coordinaciéon de
cuantos sectores intervengan en la atencién de este alumnado.

Los centros adoptaran las medidas oportunas y atenderan a los nifios y
ninas que presenten necesidades educativas especiales buscando la res-
puesta educativa que mejor se adapte a sus caracteristicas y necesidades
personales.

A la hora de organizar el curriculo en esta etapa, se deben tener en cuen-
ta algunas consideraciones previas:

— Los nifios y nifias que configuran el grupo no son idénticos entre si; tie-
nen caracteristicas que los diferencian unos de otros. Entre ellas esté la

™ En cuanto a los alumnos con Trastornos Generalizados del Desarrollo/Autismo se les pue-
de escolarizar en aulas ordinarias con apoyo de profesores especialistas, en centros de Edu-
cacion Especial y en aulas de Apoyo Intensivo: desde el curso 2001-2002, en la Comunidad
de Madrid, de forma experimental, el alumno con Trastornos Generalizados del Desarrollo pue-
de recibir atencién educativa en Aulas de Apoyo Intensivo situadas en centros de Educacion
Infantil y Primaria. El alumno permanece escolarizado en el grupo que le corresponde en su
centro ordinario y asiste, parte de la jornada escolar, a una aula de apoyo dentro del propio
centro donde recibe una atencién educativa mas individualizada.
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manera personal que cada uno tiene de aprender. La intervencion edu-
cativa, por tanto, no puede apoyarse en una Unica estrategia didactica.

Cuando los nifios llegan a la escuela ya saben cosas, aprenderan otras
nuevas estableciendo relaciones entre lo que se les ofrece y sus ex-
periencias y conocimientos anteriores.

Se aprende si se quiere aprender. La motivacién es un requisito impres-
cindible para que se produzca el aprendizaje. Esto requiere conocer tan-
to la situacién familiar y personal del alumno coma la percepcion y la
imagen que se esté construyendo de si mismo. Si el nifio se percibe de
tal forma que se considera incapaz de afrontar los retos que le supo-
nen las tareas y actividades escolares, no podra aprender. Ayudar, alen-
tar a cada uno desde sus posibilidades y ajustar la intervencién educa-
tiva a la zona de desarrollo préximo son tareas de los ensefantes.

Cada nifo y nifia tiene que percibir que consigue algo de éxito en la
tarea, ya que es lo que le va a permitir obtener una imagen positiva
del aprendizaje. No todo el alumnado se encuentra en el mismo mo-
mento evolutivo, ni sabe las mismas cosas, ni se interesa por lo mis-
mo. Cada uno tiene su zona de desarrollo préoximo que habra que ir
conociendo mediante las diferentes tareas y actividades.

Se aprende con la ayuda que se recibe. Esta ayuda no puede ser la
misma para toda la clase, sino que tiene que estar en funcién de las
necesidades detectadas. La evaluacion continua es el instrumento po-
tenciador del tratamiento diversificado de los obstaculos, dificultades
o logros de cada uno.

Educar en la diversidad requiere la adopciéon de un modelo de desarrollo
del curriculo que facilite el aprendizaje de todos en su diversidad. Es enton-
ces necesario encontrar soluciones organizativas referentes a la utilizacion
del espacio, del tiempo, de los agrupamientos de los nifios.

Las maestras y maestros encuentran en sus clases un conjunto de nifios
y nifas muy diversos en capacidades, intereses, estimulos, circunstancias
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familiares, circunstancias sociales y circunstancias econémicas. Estos nifios
y nifias distintos, durante varias horas a lo largo de bastante tiempo, tienen
que convivir, aprender cosas, crecer, hacerse personas.

La obligacion de la escuela ante este hecho es poner en marcha estrate-
gias y actuaciones para que todo el alumnado desarrolle al maximo sus ca-
pacidades, de tal modo que las diferencias no se conviertan en desigualda-
des. Esto significa una toma de posicién con respecto a la funciéon de la
intervencién educativa, que debe tomar como referente, a la hora de la pla-
nificacién, las diferencias individuales para adecuar y ajustar el curriculo a
las necesidades de cada nifio y nifia. Para ello, es necesario partir de dos
cuestiones fundamentales:

— Los nifios y nifas, para construir su conocimiento, necesitan la ayuda
de la maestra o maestro.

— Nifos y nifas diferentes pueden desarrollar las mismas capacidades
realizando tareas distintas.

En este sentido, los procesos de ensefianza y aprendizaje en esta etapa
se articulan en formas diferentes que respondan de manera apropiada al tra-
tamiento de los diferentes contenidos que configuran el curriculo. Estas for-
mas se organizan, por un lado, a través de actividades periddicas en el tiem-
po, como rincones de juego, rutinas, habitos, la hora de la musica, cuerpo y
movimiento, actividades de lenguaje, y, por otro, en actividades que tienen un
tiempo determinado, como las unidades didacticas. Organizar la clase por rin-
cones significa, en primer lugar, tener muy en cuenta la diversidad del grupo
clase y, por tanto, responder a esa diversidad cuidando de manera especial
el ambiente escolar, creando un clima de confianza y seguridad que permita
a los pequefios realizar sus aprendizajes de la manera mas armoénica posible.

Esta opcién metodoldgica presupone:

A. Aceptar la diversidad, que no todos los nifios son iguales ni tienen las
mismas necesidades, ni los mismos ritmos de aprendizaje y que, por
tanto, ofrecer una variedad y secuenciacién ordenada de actividades
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facilita la posibilidad de llevar a cabo un programa educativo ajustado
a las necesidades reales de cada alumno para que puedan adquirir y
consolidar sus aprendizajes de manera individualizada.

B. Organizar una parte de la tarea educativa en rincones supone crear un
marco de comunicacion, donde, si se tienen previstos los materiales que
se van a utilizar, si éstos son asequibles y estan ordenados, desperta-
ran en los nifios y nifias la curiosidad y el interés necesarios para que
las diferentes propuestas que se ofrecen se aprovechen al maximo

6.2. La atencion educativa en la etapa de educacién primaria

La intervencion educativa debe contemplar como principio la diversidad
del alumnado, entendiendo que de este modo se garantiza el desarrollo de
todo él a la vez que una atencion personalizada en funcién de las necesi-
dades de cada uno.

Se estableceran las medidas curriculares y organizativas oportunas que
aseguren el adecuado progreso del alumnado que presenta necesidades
educativas especiales, posibilitandole alcanzar el maximo desarrollo de sus
capacidades personales y los objetivos de la etapa.

Las Administraciones educativas, con el fin de facilitar la accesibilidad al
curriculo, estableceran los procedimientos oportunos cuando sea necesario
realizar adaptaciones que se aparten significativamente de los contenidos y
criterios de evaluacion del curriculo, a fin de atender al alumnado con ne-
cesidades educativas especiales que las precisen. Dichas adaptaciones se
realizaran buscando el maximo desarrollo posible de las competencias ba-
sicas; la evaluacion y la promociéon tomaran como referente los objetivos y
criterios de evaluacion fijados en las mismas.

Sin perjuicio de la permanencia durante un curso mas en el mismo ciclo,
prevista en el articulo 20.4 de la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de
Educacién, la escolarizacién del alumnado que presenta necesidades edu-
cativas especiales en la etapa de Educacion Primaria en centros ordinarios
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podra prolongarse un afio mas, siempre que ello favorezca su integracion
socioeducativa.

El hecho de que la etapa educativa de primaria no sea propedéutica, y
que las finalidades basicas de esta etapa son las de proporcionar un mar-
co de aprendizajes instrumentales para desarrollar todas las capacidades
del alumnado, junto a las caracteristicas organizativas propias, como los ho-
rarios y el uso de los espacios por los ciclos o el hecho de que el tutor o la
tutora tengan la mayor presencia docente en un grupo-clase, facilitan en ma-
yor medida el adoptar medidas para atender la diversidad del alumnado

Una medida que facilita la atencién a la diversidad y, en este caso, llevar
a cabo adaptaciones curriculares, pasa por adecuar la organizacién del aula:
la colocacién de las mesas, disponiéndolas de tal manera que permita el tra-
bajo cooperativo entre alumnos; o la creacién de espacios o entornos de ac-
tividades especificas que les posibilite tener una cierta autonomia en el tra-
bajo. De este modo, el maestro o la maestra puede disponer del tiempo
necesario para proporcionar la ayuda pedagégica y personalizada que los
alumnos necesitan en su proceso de aprendizaje, sobre todo aquellos que
tienen mas dificultades para aprender.

Otro aspecto de la organizacién es la temporizacion de las actividades,
teniendo en cuenta cierta flexibilidad horaria que respete los diferentes rit-
mos de aprendizaje, desde los mas lentos a los mas rapidos.

Para trabajar un mismo contenido y teniendo presentes las capacidades
del alumnado, podemos diversificar las actividades, variar su grado de com-
plejidad, descomponerlas en partes mas sencillas, pensar en las que son
mas funcionales. Asimismo, es importante pensar en actividades que favo-
rezcan su autoconcepto, que el alumnado se sienta capaz de realizarlas, de
tal manera que compensen una posible autoimagen negativa

Para poder respetar los diferentes ritmos y estilos de aprendizaje, los di-
ferentes niveles curriculares de la clase, nos habremos de dotar, de meto-
dologias que potencien la autonomia del alumnado y que faciliten a que
aprendan a aprender.
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6.3. La atencién educativa en la etapa de educaciéon secundaria

Esta etapa se organiza de acuerdo con los principios de educacién co-
mun y de atencién a la diversidad del alumnado. Las medidas de atencién
a la diversidad estaran orientadas a responder a las necesidades educati-
vas concretas del alumnado y a la consecucién de las competencias basi-
cas y los objetivos de la etapa y no podran, en ningan caso, suponer una
discriminacién que le impida alcanzar dichos objetivos y la titulacion corres-
pondiente.

Las Administraciones educativas regularan las diferentes medidas de
atencion a la diversidad, organizativas y curriculares, que permitan a los cen-
tros, en el ejercicio de su autonomia, una organizacion de las ensefianzas
adecuada a las caracteristicas de su alumnado.

Entre estas medidas se contemplaran los agrupamientos flexibles, el apo-
yo en grupos ordinarios, los desdoblamientos de grupo, la oferta de mate-
rias optativas, las medidas de refuerzo, las adaptaciones del curriculo, la in-
tegracién de materias en ambitos, los programas de diversificacién curricular
y otros programas de tratamiento personalizado para el alumnado que pre-
senta necesidades educativas especiales.

Las Administraciones educativas, con el fin de facilitar la accesibilidad al
curriculo, estableceran los procedimientos oportunos cuando sea necesario
realizar adaptaciones que se aparten significativamente de los contenidos y
criterios de evaluacion del curriculo, a fin de atender al alumnado que pre-
senta necesidades educativas especiales que las precisen. Dichas adapta-
ciones se realizardn buscando el maximo desarrollo posible de las compe-
tencias basicas; la evaluacion y la promocién tomaran como referente los
criterios de evaluacion fijados en las mismas.

La escolarizacién del alumnado que presenta necesidades educativas es-
peciales en esta etapa en centros ordinarios podré prolongarse un afio mas,
siempre que ello favorezca la obtencion del titulo de Graduado en Educa-
cion Secundaria Obligatoria y sin menoscabo de lo dispuesto en el articulo
28.6 de la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion.
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Dentro de este marco general, la importancia de adoptar el principio de aten-
cién a la diversidad como eje estructurador de la actividad docente resulta, si
cabe, ain mas acentuada en el caso de la Ensefianza Secundaria Obligato-
ria (ESO). Por un lado, porque la diversidad entre los alumnos de ESO es par-
ticularmente manifiesta con respecto a anteriores etapas educativas; por otro,
porque esa diversidad afecta de manera particularmente directa a la relacion
que los alumnos establecen con el aprendizaje y el entorno escolar.

En efecto, la diversidad entre las personas aumenta conforme avanza su
proceso de desarrollo y crece su bagaje de experiencias e intercambios con
el medio. Y en el caso de los alumnos de ESO, este bagaje de intercambio
incluye, entre otros aspectos, una historia escolar de éxito o de fracaso y
toda una serie de relaciones cognitivas y afectivas con el propio hecho de
aprender, que provocan un determinado autoconcepto, una determinada au-
toestima, determinadas metas y enfoques en relacién con el aprendizaje es-
colar, determinadas expectativas de éxito o fracaso académico y de la po-
sibilidad o no de controlarlos, el dominio o no de ciertas estrategias y
habilidades basicas de control y regulacién del propio aprendizaje... en de-
finitiva, todo un conjunto de factores que van a marcar de manera decisiva
no sélo los significados que los alumnos van a construir gracias a la ense-
fianza, sino también y muy fundamentalmente el sentido que van a atribuir
a su propio aprendizaje en el contexto escolar. De hecho, parece posible
afirmar que la articulaciéon de una respuesta adecuada a la diversidad pue-
de considerarse la auténtica clave para mejorar la practica educativa

Una respuesta adecuada a la diversidad de capacidades, intereses, motiva-
ciones que muestran los alumnos de esta etapa puede constituirse en el eje
de una practica docente que permita disminuir las tasas de fracaso y abando-
no entre los alumnos de estas edades; posibilitar una ensefianza mas satisfac-
toria no sélo para los alumnos, sino también para los propios profesores, me-
jorar la calidad de vida en los centros, y, en definitiva, hacer que los alumnos
y profesores puedan desarrollar realmente su tarea de ensefar y aprender.

Una respuesta adecuada a la diversidad en esta etapa supone esencial-
mente la estructuracién de situaciones de ensefianza-aprendizaje suficiente-
mente variadas y flexibles como para posibilitar que, en el marco concreto
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en el que se dan esas situaciones, el mayor nimero posible de alumnos ac-
cedan en el mayor grado posible al conjunto de capacidades que sefialan los
objetivos de esta etapa educativa. Supone elaborar y estructurar, en los cen-
tros de ESO, formas de organizacién, disefio, desarrollo y seguimiento de las
actividades y tareas escolares lo mas diversas posible, que ofrezcan a los
alumnos diferentes puntos de entrada y de conexién y que posibiliten por ello
su implicacion y participacion, que faciliten diferentes tipos y grados de ayu-
da en la realizacién de las tareas, que estimulen la autonomia de los alum-
nos y la adopcién por su parte de un rol cada vez mas activo en la gestién
y control de su propio aprendizaje, y donde sea posible, evaluar de manera
continuada el proceso adecuando sus niveles y dimensiones.

Esta manera de entender la respuesta a la diversidad en la ESO se opo-
ne frontalmente a la afirmacion de que atender a la diversidad es bajar los
niveles o a la caracterizacion de la atencién a la diversidad como la diferen-
ciacion entre alumnos estandar que siguen un supuesto curriculo estandar
y alumnos diversos que siguen un curriculo diverso. Pero también se dis-
tancia de una manera de entender la respuesta a la diversidad en términos
de todo o nada, en la cual la Unica atencién adecuada supondria que todos
y cada uno de los alumnos tuviesen actividades y recursos completamente
especificos y diferentes a todos los demas, y que demandaria que cada pro-
fesor conociese completamente y en detalle los conocimientos y habilidades
pertinentes de cada uno de sus alumnos con relaciéon a cada uno de los as-
pectos y contenidos del curriculo que hay que trabajar en el aula.

Como continuacién al periodo formativo de secundaria, el Bachillerato
contribuira a desarrollar en el alumnado la capacidad que le permita impul-
sar la no discriminacion de las personas con discapacidad.

6.4. La atencion educativa como elemento determinante de la
integracion socio-laboral. La Formacion Profesional

Los centros de formacién profesional desarrollaran los curriculos estable-
cidos por la Administracion educativa correspondiente de acuerdo con las
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caracteristicas y expectativas del alumnado, con especial atencién a las ne-
cesidades de aquellas personas que presenten una discapacidad, y las po-
sibilidades formativas del entorno, especialmente en el médulo profesional
de formacién en centros de trabajo.

Los procesos de evaluacién se adecuaran a las adaptaciones metodol6-
gicas de las que haya podido ser objeto el alumnado con discapacidad y se
garantizard su accesibilidad a las pruebas de evaluacién.

Cuando se trate de personas adultas se prestara una atenciéon adecua-
da, en condiciones de accesibilidad y con los recursos de apoyo necesarios,
en cada caso, a las personas con discapacidad.

Se estableceran las medidas e instrumentos necesarios de apoyo y re-
fuerzo para facilitar la informacion, orientacion y asesoramiento a las perso-
nas con discapacidad. Las Administraciones educativas podran realizar ofer-
tas formativas adaptadas a las necesidades especificas de las personas con
discapacidad, pudiendo incorporar médulos apropiados para la adaptacion
a sus necesidades especificas.

Las Administraciones educativas estableceran un porcentaje de plazas re-
servadas para alumnado con discapacidad, que no podra ser inferior al cin-
co por ciento de la oferta de plazas.

El Gobierno y las Administraciones educativas, en el ambito de sus res-
pectivas competencias, incluiran en el curriculo de los ciclos formativos los
elementos necesarios para garantizar que las personas que cursen ofer-
tas de formacion referidas a los campos profesionales citados en la dispo-
sicién final décima de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad, desarrollen las competencias incluidas en el curriculo
en «disefio para todos».

Las diferentes ofertas de formacion profesional, las pruebas de acce-
so y los requerimientos adicionales deberan observar la legislacién en ma-
teria de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad uni-
versal.
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El alumnado dispondra de los medios y recursos que se precisen para
acceder y cursar estas ensefianzas.

6.5. Atencion a la diversidad en la Universidad

Entre los derechos y deberes de los estudiantes establecidos en la Ley Or-
ganica 6/2001, de 21 de diciembre, de Universidades, se establece la igualdad
de oportunidades y no discriminacion, por circunstancias personales o socia-
les, incluida la discapacidad, en el acceso a la Universidad, ingreso en los cen-
tros, permanencia en la Universidad y ejercicio de sus derechos académicos.

Se reservan un tres por ciento de las plazas para aquellos alumnos que
tengan reconocido un determinado grado de minusvalia.

El RD 1393/2007, de 29 de octubre, por el que se establece la ordena-
cién de las ensefianzas oficiales, establece:

Entre los principios generales que deberan inspirar el disefio de los nue-
vos titulos, los planes de estudios deberan tener en cuenta que cualquier
actividad profesional debera realizarse:

«... b) desde el respeto y promocion de los derechos humanos y los
principios de accesibilidad universal y disefio para todos de conformidad
con lo dispuesto en la disposicion final décima de la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibili-
dad universal de las personas con discapacidad, debiendo incluirse, en
los planes de estudio en que proceda, ensefianzas relacionadas con di-
chos derechos y principios». (art. 3)

Las universidades dispondran de sistemas accesibles de informacion y pro-
cedimientos de acogida y orientacion de los estudiantes de nuevo ingreso para
facilitar su incorporacién a las ensefanzas universitarias correspondientes. Es-
tos sistemas y procedimientos deberan incluir, en el caso de estudiantes con
necesidades educativas especificas derivadas de discapacidad, los servicios
de apoyo y asesoramiento adecuados, que evaluaran la necesidad de posibles
adaptaciones curriculares (art. 14.2).
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Las Universidades estableceran los procedimientos y criterios de admisién
al correspondiente Programa de Doctorado en cualquiera de sus periodos...

«2. Estos sistemas y procedimientos deberan incluir, en el caso de es-
tudiantes con necesidades educativas especificas derivadas de discapa-
cidad, los servicios de apoyo y asesoramiento adecuados, que evaluaran
la necesidad de posibles adaptaciones curriculares, itinerarios o estudios
alternativos» (art. 20).

7. NUEVAS TECNOLOGIAS Y DIVERSIDAD

Las Tecnologias de apoyo o Tecnologia Asistencial, como también se de-
nomina, puede definirse en sentido amplio como cualquier tecnologia (articu-
lo, pieza de equipo o sistema) con la posibilidad de aumentar, mantener o
mejorar las capacidades funcionales de las personas con discapacidad'. Se-
ria un error pensar que estas tecnologias se disefian Unica y exclusivamen-
te bajo el amparo de la discapacidad que pretenden cubrir, sino que por lo
general y hacia ese objetivo se han de dirigir, tecnologias disefadas especi-
ficamente para el uso del publico en general.

Segun Lewis'®, la tecnologia asistencial tiene dos propdsitos principales:

— Aumentar las posibilidades del sujeto de forma que sus habilidades
compensen los efectos de cualquier discapacidad.

— Y proporcionar una forma alternativa de abordar una tarea de mane-
ra que las discapacidades queden compensadas.

La tecnologia puede actuar como una proétesis cognitiva, reemplazando
una habilidad perdida o mermada, 0 como un apoyo, proporcionando la ayu-
da necesaria, para acometer la tarea'’.

'® Vid. VVAA. Individuals with disabilities Education Act Amendents, 1997, Parte A, Sec. 602.

' Lewis, R.B. Special education technology: Clasroom applications. Pacific Grove, C.A. 1993.

7 En este sentido la Universidad Nacional de Educacién a Distancia puso en marcha en el
curso 97-98 (en las carreras de Psicologia, Derecho, Econémicas y Empresariales) el Proyec-
to Fotoeumidis que es Fonoteleuniversidad a distancia para personas con minusvalias.
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No hay duda que los avances en las tecnologias de la informacién abren
nuevas experiencias en el desarrollo de la comunicacién y en la mejora de
la calidad de la ensefianza y del aprendizaje hacia las personas con disca-
pacidad. El ordenador no hace milagros sino que es el esfuerzo continuo y
conjunto el que hace avanzar. Un hardware y un software adecuados, tan-
to para profesores como para alumnos, pueden constituir un factor esencial
a la hora de satisfacer las necesidades de los nifios y de los adolescentes
con necesidades educativas especiales, pues se convierte en muchas oca-
siones en un puente a la discapacidad.'

La utilizaciéon de nuevas herramientas caracterizadas por el entorno tec-
noldgico, para trabajar en la escuela ha de servir para que los sujetos dis-
capacitados puedan acceder al curriculo ordinario y permitir un mayor des-
arrollo personal. Este desarrollo se consigue a través de la autonomia e
independencia que se alcanza con el uso de esta herramienta. Lo que no
puede es convertirse los medios tecnolégicos en una nueva forma de mar-
ginacién para las personas con discapacidad.

Para Torres', el ordenador ofrece una serie de ventajas para trabajar con
alumnos discapacitados. Estas son algunas de ellas: ahorra tiempo y esfuer-
zo, introduce una dinamica visual muy importante sobre todo para nifios con
problemas del lenguaje, incrementa la motivacion y refuerza la atencion, pre-
para al nifio para el aprendizaje permanente y auténomo, contribuye a las
capacidades basicas como son la lectoescritura, expresién, calculo, pensa-
miento I8gico y resoluciéon de problemas, etc.

Pérez y Urbina®® anaden que, ademas de ayudar al nifio, la informatica
supone una importante herramienta para el profesional, ya que puede orga-

® Desde 1998 se han desarrollado dos normas en las que especifican los requisitos que
deben cumplir las plataformas informaticas para permitir el acceso normalizado a las personas
con discapacidad. Las dos normas son: UNE139801 EX y UNE 139802 EX. Las dos grandes
companias en estos momentos, Microsoft y Appel Computer han introducido en sus programas
soluciones para las personas con discapacidad.

' Torres Gonzalez, A. Una perspectiva curricular, organizativa y profesional, Piramide, Ma-
drid, 1990, pags. 371-386

2 Pérez Roselld, J. y Urbina Ramirez, S. “Nuevas tecnologias aplicadas a la educacion es-
pecial”’, 1997, pag. 375.
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nizar mejor su actividad educativa al contar con un material altamente orga-
nizado, estructurado y completo, que ademas no aburre al nifio. Puede eva-
luar permanentemente la situacién del nifio. Ya que muchos programas van
guardando, de forma automatica, los cambios que se han producido.

Se han realizado varias clasificaciones en cuanto al uso del ordenador
para dar respuesta a la diversidad del alumnado:

— Como herramienta de comunicacion: El ordenador puede actuar en la
comunicacién de los sujetos con necesidades especiales a dos nive-
les, segun se trate de graves discapacidades o dificultades de comu-
nicacién derivadas de las caracteristicas del sujeto. 1. Como alterna-
tiva a la comunicacién, es decir, recurso Unico para personas sin
lenguaje por graves deficiencias motoras. 2. Como enriquecedor y po-
tenciador de la comunicacién, usando programas cuyo contenido sir-
va como centro de interés para favorecer el dialogo espontaneo y la
interaccién. En el primer nivel, es donde el ordenador puede cumplir
un papel fundamental, al proporcionar al alumno una forma de expre-
sién. En el segundo nivel, el ordenador puede ser motivador de la co-
municacion y la interaccion en el aula.

— Como instrumento de valoracién: En este sentido, el ordenador pue-
de ser un instrumento Util a la hora de efectuar un diagndstico psico-
pedagogico. Es posible, que para algunos nifios, sobre todo paraliti-
cos cerebrales, gravemente afectados, este va a ser el inico modo de
llevar a la practica un diagnéstico. El ordenador nos ayuda por una
parte, a superar las dificultades manipulativas, gracias a la utilizacién
de sistemas de acceso: conmutadores, licornios, etc. Que hacen po-
sible que el nifio pueda realizar tareas que de otra forma no podria. Y
por otra el ordenador ayuda a superar dificultades de comunicacion y
expresar 1o que piensa, conoce y siente. Nos permite entonces, el or-
denador, realizar un diagndstico pedagdgico de las diversas areas del
curriculo y un diagnostico psicolégico, abriéndose aqui un nuevo es-
pacio todavia por explorar, averiguar las estrategias cognitivas que uti-
lizan estos sujetos ante situaciones de aprendizaje.
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— Como instrumento educativo: La utilizacién del ordenador en la edu-
cacion de los sujetos con necesidades especiales, debera facilitar el
acceso de éstos al curriculo ordinario, proporcionando situaciones de
aprendizaje a su medida, de manera que ayude al individuo a supe-
rar algunas de sus dificultades.

— Como herramienta terapéutica para la rehabilitacién e intervencién del
lenguaje y de la comunicacion.

— Herramienta dirigida a la realizaciéon de actividades vitales y cotidianas:
El ordenador, también se puede convertir en una herramienta que faci-
lite el desenvolvimiento lo més cercano a la normalidad y abarca des-
de las ayudas a la proteccion y el cuidado personal, para la movilidad,
para la realizacién de tareas domésticas, pasando por las ayudas y dis-
positivos de acceso y salida en las viviendas y otros edificios, asi como
la utilizacién del mobiliario, hasta ayudas para la comunicacion, informa-
cién y sefalizacion, para el manejo de productos y mercancias y para
el esparcimiento y ocio. (Se puede consultar en el Catalogo General de
Ayudas Técnicas publicado por el Centro Estatal de Autonomia Perso-
nal y Ayudas Técnicas en colaboracion con el Inserso) (Ceapat).

Tres cuestiones dominaran las consideraciones futuras sobre el uso de
las tecnologias de apoyo por parte de los sujetos con necesidades educati-
vas especiales: la igualdad de acceso, la facilidad de uso y las tecnologias
emergentes.

El futuro de la tecnologia de apoyo para personas con necesidades es-
peciales ofrece muchas posibilidades, pero, como todo futuro, es incierto.

Uno de los peligros de la sociedad de la informacion que destacan los ex-
pertos es el hecho de dejar el desarrollo de las acciones formativas a la ini-
ciativa privada y a las leyes del mercado. No existe ninguna garantia de que
sin intervencién de los poderes publicos se proporcione la necesaria forma-
cion a los grupos que mas lo necesitan, s6lo a quien pueda pagarla. En di-
versos informes se habla del peligro de una nueva fuente de discriminacion,
de una division entre inforricos e infopobres. Los poderes publicos deben
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garantizar el acceso de todos a la informacién y a la formacién necesarias
para ser unos ciudadanos criticos y responsables. Los paises mas avanza-
dos estan realizando esfuerzos importantes a fin de alfabetizar a los nifios
y jovenes en estas herramientas, porque consideran que ya son un factor
clave para su capacitacion profesional, su desarrollo personal y en conjun-
to para la economia y el futuro del pais.
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ANEXOS
LEGISLACION MEC

— Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de los Minusvalidos. Titulo VI,
Seccion lll, articulos del 23 al 31.

— Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo, de Ordenacion de la Educacion Especial.

— Ley Organica 8/1985, de 3 de julio (L.O.D.E.), que regula el derecho a la educa-
cién de todos los espanoles.

— Orden de 30 de enero de 1986, por la que se establecen las proporciones de
personal/alumnos en los centros con alumnos de Educaciéon Especial.

— Real Decreto 969/1986, de 11 de abril, por el que se crea el Centro Nacional de
Recursos de Educacion Especial.

— Orden de 18 de septiembre de 1990 por la que se establecen las proporciones
de profesionales/alumnos en la atencién educativa de los alumnos con necesi-
dades especiales.

— Ley Organica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del Sistema Edu-
cativo (L.O.G.S.E.).

— Ley 20/1991, de 25 de noviembre, de promocién de la accesibilidad y de supre-
sién de barreras arquitecténicas. Completada y mejorada con la Ley 5/1995, de
30 de mayo, sobre limites del dominio sobre inmuebles para eliminar barreras ar-
quitecténicas a las personas con discapaciadad.

— Real Decreto 334/1995 de 6 de marzo, de Ordenacion de la Educacion Especial.

— Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, sobre ordenacién de la Educacién de los
alumnos con necesidades educativas especiales.

— Orden de 10 de julio de 1995, por la que se regula la adaptacion del curriculo de
la Educacién Fisica para los alumnos con necesidades educativas especiales en
el Bachillerato Unificado y Polivalente, en la Formacién Profesional de primer y
segundo grado y en la Educaciéon Secundaria.

— Ley Organica 9/1995, de 20 de noviembre, de la Participacion, la Evaluacion y el
Gobierno de los Centros Docentes (L.O.P.E.G.). DISPOSICION ADICIONAL SE-
GUNDA. Escolarizacién de alumnos con necesidades educativas especiales.
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Orden de 14 de febrero de 1996 sobre evaluacion de los alumnos con necesida-
des educativas especiales que cursan ensefanzas de régimen general estable-
cidas en la Ley Organica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del
Sistema Educativo.

Orden de 14 de febrero de 1996 por la que se regula el procedimiento para la
realizacién de la evaluacion psicopedagdgica y el dictamen de escolarizacion y
se establecen los criterios para la escolarizacién de los alumnos con necesida-
des educativas especiales.

Orden de 24 de abril de 1996, sobre duracién del periodo de escolarizacion obli-
gatoria de los alumnos con necesidades educativas especiales, asociadas a con-
diciones personales de sobredotacién intelectual.

Resolucion de 25 de abril de 1996, sobre elaboracion del proyecto curricular en
los centros de Educacion Especial.

Resolucion de 29 de abril de 1996, de la Secretaria de Estado de Educacién, por
la que se determinan los procedimientos a seguir para orientar la respuesta edu-
cativa a los alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a condi-
ciones personales de sobredotacién intelectual.

Resolucion de 20 de marzo de 1997, de la Secretaria de Educacién y Formacion
Profesional, por la que se determinan los plazos de presentacion y resoluciéon de
los expedientes de los alumnos con necesidades educativas especiales asocia-
das a condiciones personales de sobredotacion intelectual.

Real Decreto 2021/1997, de 26 de diciembre, por el que se establece la organi-
zacion y funciones del Real Patronato de Prevencion y Atencion a Personas con
Minusvalias. (Vigente hasta el 6 de septiembre de 2001).

Orden de 29 de mayo de 1998 por la que se convocan ayudas de Educacion Es-
pecial para el curso 1998-1999.

Orden de 22 de marzo de 1999 por la que se regulan los programas de forma-
cién para la Transicién a la Vida Adulta destinados a los alumnos con necesida-
des educativas especiales escolarizados en Centros de Educacién Especial.

Resolucion de 20 de mayo de 1999 por la que se propone un modelo de programas
de formacién para la Transicion a la Vida Adulta, dirigida al alumnado de con nece-
sidades educativas especiales escolarizados en Centros de Educacién Especial.
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— Orden de 21 de junio de 2000 por la que se convocan ayudas para alumnos con
necesidades educativas especiales para el curso 2000/2001.

— Instrucciones de 19 de julio de 2001, de la Direccion General de Formacion Pro-
fesional e Innovacion Educativa relativas a la planificacién de las actuaciones de
Educacion especial con el alumnado de necesidades educativas especiales du-
rante el curso escolar 2001-2002.

— LEY ORGANICA 10/2002, de 23 de diciembre, de Calidad de la Educacién (BOE
24-12-02).

— RESOLUCION de 8 de mayo de 2003, de la Secretaria de Estado de Educacion
y Universidades, por la que se convocan ayudas para alumnos con necesidades
educativas especiales para el curso 2003-2004.

— REAL DECRETO 943/2003, de 18 de julio, por el que se regulan las condiciones
para flexibilizar la duracion de los diversos niveles y etapas del sistema educati-
vo para los alumnos superdotados intelectualmente.

— LEY 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discrimina-
cién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad (BOE, n.° 289,
de 03.12.03) (web de CERMI).

— Real Decreto 177/2004, de 30 de enero, por el que se determina la composicion,
funcionamiento y funciones de la Comision de proteccién patrimonial de las per-
sonas con discapacidad (BOE n.? 32, de 06.02.04).

— LEY ORGANICA 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion.

LEGISLACION COMUNIDADES AUTONOMAS

ANDALUCIA

— Orden de 16 de marzo de 1993, por la que se establecen criterios y orientacio-
nes para la elaboracion de Proyectos Curriculares de Centro y secuenciacion de
contenidos en la Educacion Infantil. Orienta la elaboracién de los proyectos cu-
rriculares considerando las caracteristicas del alumnado con discapacidad.

— Decreto 72/1996, de 20 de febrero, por el que se regulan los criterios de admi-
sién de alumnos y alumnas en los Centros docentes publicos y concertados de
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la Comunidad Autbnoma de Andalucia, a excepcion de los universitarios. Dedica
el capitulo IV a la escolarizaciéon de alumnos y alumnas con necesidades educa-
tivas especiales y el capitulo V recoge las funciones de las comisiones de esco-
larizacion y su actuacion con respecto a la escolarizacion del alumnado con ne-
cesidades educativas especiales

Orden de 1 de agosto de 1996, por la que se regulan las condiciones y el pro-
cedimiento para flexibilizar, con caracter excepcional, la duracién del periodo de
escolarizacién obligatoria de los alumnos y alumnas con necesidades especiales
asociadas a condiciones personales de sobredotacién intelectual.

Orden de 18 de noviembre de 1996, por la que se complementan y modifican las
ordenes de la Consejeria de Educacién y Ciencia sobre Evaluacién en las Ense-
fianzas de Régimen General establecidas por la Ley Organica 1/1990, de 3 de
octubre, de Ordenacién General del Sistema Educativo en la Comunidad Auté-
noma de Andalucia.

Orden de 9 de septiembre de 1997, por la que se regulan determinados aspec-
tos de la organizacién y el funcionamiento de las Escuelas Publicas de Educa-
cién Infantil y de los Colegios Publicos de Educacion Primaria de la Comunidad
Auténoma de Andalucia.

Orden de 9 de septiembre de 1997, por la que se regulan determinados aspectos
de la organizacion y el funcionamiento de los Institutos de Educacion Secundaria de
la Comunidad Auténoma de Andalucia. Lo mismo que en la ley anterior dedica el
capitulo VIl a la integracién del alumnado con necesidades educativas especiales y
en él se dan orientaciones para la organizacién de la atencion a este alumnado.

Orden de 9 de junio de 1998, por la que se dictan normas para la formalizacién
de convenios con escuelas hogar de titularidad privada y entidades sin animo de
lucro, para facilitar la escolarizacién del alumnado con graves discapacidades y
para la realizacién de determinadas actuaciones de compensacion educativa du-
rante el curso 1998/99.

Instrucciones de 20 de septiembre de 1998, de las Direcciones Generales de Pla-
nificacion y Ordenacion Educativa y de Formacién Profesional y Solidaridad en
la Educacion, sobre la organizacién de la atencién educativa del alumnado con
necesidades educativas especiales, por razén de discapacidad, en los Institutos
de Educacién Secundaria autorizados para la integracion.
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Orden de 16 de febrero de 1999, sobre escolarizacién y matriculacién de alumnos
y alumnas en los Centros Docentes Publicos y Privados Concertados, a excepcién
de los universitarios. Entre otras cuestiones relacionadas con estos alumnos, en el
articulo 24, se recoge la obligatoriedad de escolarizar al alumnado con necesidades
educativas especiales por parte de los centros publicos y privados concertados.

Ley 9/1999, de Solidaridad en la Educacién (Disposiciones Generales y Capitulo ).

Instrucciones, de 9 de marzo de 1999 sobre la planificacion de la escolarizacién
en los centros docentes publicos y privados concertados, no universitarios, para
el curso académico 1999/2000, en el que se establece la ratio profesor/alumno
con necesidades educativas especiales.

Orden 13 de noviembre de 2000, por la que se modifican escuelas de Educacion In-
fantil, Colegios de Educacién Primaria y Centros especificos de Educacion Especial.

Decreto 147/2002, de 4 de mayo, por el que se establece la ordenacion de la aten-
cién educativa a los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales
asociadas a sus capacidades personales (BOJA 58/2002 de 18 de mayo DE 2002).

Orden de 19 de septiembre de 2002, por la que se regula el periodo de forma-
cién para la transicion a la vida adulta y laboral, destinado a los jévenes con ne-
cesidades educativas especiales (BOJA 125, de 26 de octubre) (web de CEC/JA).

ORDEN de 19 de septiembre de 2002, por la que se regula la elaboracién del Pro-
yecto Curricular de los Centros Especificos de Educacion Especial y de la progra-
macion de las aulas especificas de educacion especial en los centros ordinarios.

ORDEN de 19 de septiembre de 2002, por la que se regula el periodo de forma-
cién para la transicion a la vida adulta y laboral, destinado a los jévenes con ne-
cesidades educativas especiales.

ORDEN de 19 de septiembre de 2002, por la que se regula la realizacién de la
evaluacion psicopedagogica y el dictamen de escolarizacién.

ARAGON

— Resolucion de 12 de enero de 2000, por la que se dictan instrucciones, con ca-

racter excepcional, sobre la ampliacién del limite de edad de escolarizacién del
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alumnado que cursa la ensefianza basica obligatoria en centros especificos de
Educacion Especial, para el curso 2000/2001.

Resolucion de la Direccion General de Renovacion Pedagégica, por la que se
somete a informacién publica el proyecto de Decreto de Gobierno de Aragén de
ordenacién de la respuesta educativa al alumnado con necesidades educativas
especiales.

Orden de 16 de agosto de 2000, del Departamento de Educacién y Ciencia, por
la que se aprueban las instrucciones que regulan la organizacién y el funciona-
miento de los Centros Docentes Publicos no universitarios dependientes del De-
partamento de Educacién y Ciencia de la Administraciéon de la Comunidad Auté-
noma de Aragén.

Orden de 25 de octubre de 2000, del Departamento de Educacién y Ciencia, por
la que se resuelve la convocatoria de subvenciones para el desarrollo de Progra-
mas de Garantia Social a iniciar durante el afio 2000 en las modalidades de For-
maciéon y Empleo, Talleres Profesionales y para Alumnos con Necesidades Edu-
cativas Especiales (Anexos | y II).

Decreto 217/2000, de 19 de diciembre, del Gobierno de Aragén, de atencion al
alumnado con necesidades educativas especiales.

Resolucion de 1 de marzo de 2001, de la Direccién General de Renovacién Pe-
dagdgica, por la que dictan instrucciones, con caracter excepcional, sobre la am-
pliaciéon del limite de edad de escolarizacién del alumnado que cursa las ense-
flanzas complementarias posteriores a la ensefianza basica obligatoria en centros
especificos de educacién especial, para el curso 2001-2002.

Orden de 10 de abril de 2001, del Departamento de Sanidad, Consumo y Bien-
estar Social por la que se convocan ayudas de caracter individual para personas
discapacitadas, con reconocimiento legal de minusvalia, para el ejercicio 2001.
Baremos a aplicar a las solicitudes y Solicitud.

Orden de 30 de mayo de 2001, del Departamento de Educacion y Ciencia por la
que se crea la Comision de seguimiento de la respuesta escolar al alumnado con
necesidades educativas especiales y se establece su composicion y funciones.

Orden de 25 de junio de 2001, del Departamento de Educacion y Ciencia, por la
que se establecen medidas de Intervencion Educativa para el alumnado con ne-
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cesidades educativas especiales que se encuentre en situaciones personales so-
ciales o culturales desfavorecidas o que manifieste dificultades graves de adap-
tacién escolar.

Orden de 25 de junio de 2001, del Departamento de Educacién y Ciencia, por la
que se regula la accién educativa para el alumnado que presenta necesidades
educativas especiales derivadas de condiciones personales de discapacidad fisi-
ca, psiquica o sensorial 0 como consecuencia de una sobredotacién intelectual.

Resolucién de 27 julio de 2001, de la Direccién General de Centros y Formacién Pro-
fesional, por la que se dictan instrucciones a los Centros Docentes que imparten ci-
clos formativos de formacién profesional, programas de iniciacién profesional y pro-
gramas de garantia social para alumnos con necesidades educativas especiales.

Instrucciones de 27 de agosto de 2001, de la Direccién General de Renovacién
Pedagdgica, para concretar la oferta educativa ordinaria o especifica, de los alum-
nos con necesidades educativas especiales.

Resolucion de 3 de septiembre de 2001, de la Direccion General de Renovacion
Pedagdgica, por la que se dictan instrucciones sobre las unidades especificas en
centros de educacion infantil y primaria para la atencién educativa a alumnos con
necesidades educativas especiales.

Resolucion de 4 de septiembre de 2001, de la Direccion General de Renovacion
Pedagdgica, por la que se dictan instrucciones sobre los procedimientos a seguir
para solicitar la flexibilizaciéon del periodo de escolarizacién, adecuar la evalua-
cién psicopedagogica, determinar el sistema de registro de las medidas curricu-
lares excepcionales adoptadas y orientar la respuesta educativa a los alumnos
con necesidades educativas especiales asociadas a sobredotacién intelectual.

Resolucion de 5 de septiembre de 2001, de la Direccion General de Renovacion
Pedagdgica, por la que se dictan instrucciones, sobre la ampliacion del limite de
edad de escolarizaciéon del alumnado que cursa las ensefianzas complementa-
rias posteriores a la ensefianza basica obligatoria en centros especificos de edu-
cacion especial.

Resolucion de 6 de septiembre de 2001, de la Direccion General de Renovacion
Pedagdgica, por la que se dicta instrucciones para establecer férmulas de esco-
larizacion combinada entre centros ordinarios y Centros de Educacion Especial
para alumnos con necesidades educativas especiales.
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— Resolucion de 14 de septiembre de 2001, de la Consejeria de Educacién y Cul-
tura, por la que se regulan las condiciones de permanencia extraordinaria del
alumnado escolarizado en centros especificos de educacién especial, o en aulas
sustitutorias, que haya cumplido los veinte afios de edad (BOPA. 234/2001 de 8
de octubre de 2001).

— ORDEN de 22 de agosto de 2002, del departamento de Educacion y Ciencia, por
la que se aprueban las instrucciones que regulan la organizacion y funcionamien-
to de los colegios publicos Infantil y Primaria y los centros publicos de Educacién
Especial de la Comunidad Auténoma de Aragén (BOA 104/2002 de 2 de septiem-
bre de 2002).

— ORDEN de 8 de octubre de 2003, del Departamento de Educacion, Cultura y De-
porte, por la que se resuelve la convocatoria de subvenciones para el desarrollo
de Programas de Garantia Social a iniciar durante 2003 en las modalidades de
Formacién y Empleo, Talleres Profesionales y para alumnos con necesidades
educativas especiales (BOA 29/10/20083).

— Resolucion de 14 de septiembre de 2001, de la Consejeria de Educacién y Cul-
tura, por la que se regulan las condiciones de permanencia extraordinaria del
alumnado escolarizado en centros especificos de educacién especial, o en aulas
sustitutorias, que haya cumplido los veinte afios de edad (BOPA. 234/2001 de 8
de octubre de 2001).

BALEARES

— ORDEN DE 21 de mayo de 2002, del Consejero de Educacion y cultura, por la
que se regula la jornada y el horario escolar en los centros publicos y en los cen-
tros privados sostenidos con fondos publicos de Educacién Infantil, de Educacién
Primaria y de Educaciéon Especial (BOIB 76/2002 de 25 de junio de 2002).

— ORDEN DE 21 de octubre de 2002, del consejero de Educacion y Cultura, por
la que se regula la eleccién de los Consejos escolares de las escuelas publicas
de Educacién Infantil, de los colegios publicos de Educacién Primaria, de los co-
legios publicos de Educacién Infantil y Primarias, de los Institutos de Educacion
Secundaria y de los centros publicos de Educacién Especial (BOIB 129/2002 de
26 de octubre de 2002).
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CANARIAS

— DECRETO 12/1994, de 11 de febrero, por el que se regula la admisiéon de alum-
nos en centros sostenidos con fondos publicos de Educacién Infantil, Primaria y
Secundaria.

— ORDEN de 16 agosto de 2001, relativa a la suscripcion, renovacion y modifica-
cién de conciertos educativos de las ensefianzas de Educacion Primaria, Educa-
cién Especial, Educacion Secundaria Obligatoria, Formacion Profesional de Se-
gundo Grado, Ciclos Formativos de Grado Medio y del Nuevo Bachillerato
(BOCAC 115/2001 de 31 de agosto de 2001).

— ORDEN de 18 de octubre de 2002, relativa a la suscripcion, renovaciéon y modi-
ficacién de conciertos educativos de las ensefianzas de Educacién Primaria, Edu-
cacién Especial, Educacion Secundaria Obligatoria, Formacién Profesional de Se-
gundo Grado, Ciclos Formativos de Grado Medio y del Nuevo Bachillerato
(BOCAC 148/2002 de 6 de noviembre de 2002).

CANTABRIA

— Orden de 26 de mayo de 2000, por la que se regulan los programas de forma-
cién para la transicion a la vida adulta, destinados a los alumnos con necesida-
des educativas especiales escolarizados en Centros de Educacion Especial.

— Orden de 26 de mayo de 2000, por la que se regula, con caracter excepcional,
la ampliacién del limite de edad de escolarizacion del alumnado que cursa las
ensefanzas basicas complementarias posteriores a la ensefanza basica en cen-
tros especificos de Educacién Especial.

CASTILLA-LA MANCHA

— Resolucién de 17 de junio de 2002, de la Direccién General de Coordinacién y
Politica Educativa, por la que se aprueban instrucciones sobre las unidades de
Educacién Especial en los centros de Educacién Infantil y Primaria para la aten-
cién educativa a alumnos con necesidades educativas especiales (DOCM
77/2002 de 24 de junio de 2002).
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— Orden de 26 de junio de 2002, de la Consejeria de Educacion y Cultura, por la
que se dictan instrucciones sobre diversos aspectos de la organizacién y funcio-
namiento de las escuelas de Educacion Infantil y Primaria, de los colegios rura-
les agrupados y de los centros de Educacion Especial para el curso 2002/2003
(DOCM 81/2002 de 3 de julio de 2002).

— Resolucién de 8 de julio de 2002, de la Direccion General de Coordinacién y Poli-
tica Educativa, por la que se aprueban las instrucciones que definen el modelo de
intervencion, las funciones y prioridades en la actuaciéon del profesorado de apoyo
y otros profesionales en el desarrollo del Plan de atencion a la diversidad en los Co-
legios de Educacién Infantil y Primaria y en los Institutos de Educacién Secundaria.

— RESOLUCION de 10 de febrero de 2004, de la Direccién General de Personal
Docente, por la que se dan instrucciones complementarias como consecuencia de
la modificacion de las plantillas de maestros en determinados centros publicos de
Educacién Infantil y Primaria, Educacion Especial, Colegios Rurales Agrupados e
Institutos de Educacion Secundaria (DOCM 24/2004 de 20 de febrero de 2004).

— ORDEN de 29 de junio de 2004, de la Consejeria de Educacion y Ciencia, por
la que se prorroga para el curso 2004/2005, la Orden de 25 de junio de 2003,
sobre la organizacién y funcionamiento de las Escuelas de Educacién Infantil,
Colegios de Educacién Infantil y Primaria, Colegios Rurales Agrupados y Centros
de Educacion Especial (DOCM 122/2004 de 9 de julio de 2004).

— Resolucion de 18 de octubre de 2004 de la Direccién General de Igualdad y Ca-
lidad en la Educacién, por la que se aprueban instrucciones para el desarrollo de
férmulas mixtas de escolarizacion combinada para la atenciéon educativa a alum-
nos con necesidades educativas especiales (DOCM 01/11/04).

— Resolucién de 18 de octubre de 2004, de la Direccién General de Igualdad y Cali-
dad en la Educacién por la que se regulan actuaciones de asesoramiento y apoyo
especializado en determinados Centros de Educacién Especial (DOCM 01/11/04).

— Ley 12/2004, de 23 de diciembre, de presupuestos generales de la Junta de co-
munidades de Castilla-La Mancha (BOE 17 febrero 2005). En relacién con los
alumnos de educacién especial se dice que se financiara a los centros de Edu-
cacién Especial destinando una ayuda para «financiar el transporte de alumnos
con discapacidad motora que tengan serias dificultades en el desplazamiento y
que requieran un transporte adaptado».
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CASTILLA LEON

— DECRETO 86/2002, de 4 de julio, por el que se aprueba el Reglamento Organi-
co de los Centros de Educacién Obligatoria (BOCyL 10-07-02).

— ORDEN de 5 de septiembre de 2002, por la que se regula la organizacién y el
funcionamiento de los Centros de Educacion Obligatoria dependientes de la Co-
munidad de Castilla y Leén (BOCyL 30-09-02).

— ORDEN EDU/1865/2004, de 2 de diciembre, relativa a la flexibilizacion de los di-
versos niveles y etapas del sistema educativo para el alumnado superdotado in-
telectualmente.

CATALUNA

— Decreto 117/1984, de 17 de abiril por el que se regula la ordenacion de la Edu-
cacién Especial para su integracion en el sistema educativo ordinario.

— Orden de 11 de abril de 1989, por la que se crean los Centros de Recursos Edu-
cativos para Deficientes Auditivos (C.R.E.D.A.).

— Orden de 11 de mayo de 1989, por la que se crea el Centro de Recursos Edu-
cativos para Deficientes Auditivos de Catalufa.

— Orden de 15 de junio de 1990 por la que se crea la comision técnica de Educa-
cién Especial (DOGC 1313/90 de 4 de julio de 1990).

— Orden de 19 de noviembre de 1991, por la que se establece la proporcién de
profesionales para la atenciéon de los alumnos con necesidades educativas es-
peciales derivadas de disminuciones graves y permanentes escolarizados en uni-
dades y centros publicos y privados.

— Resolucién de 7 de abril de 1992, por la que se crea la comision de evaluacién
de la reforma de la Educacion Especial. (DOGC 1584/92 de 16 abril de 1992).
NO DEROGADA - 09 - 07/04/1992.

— Resolucion de 5 de noviembre de 1993, de modificacién de la resolucion de 7 de
abril de 1992, por la que se crea la comision de evaluacion de la reforma de Edu-
cacion Especial (DOGC 1823/93 de 19 de noviembre de 1993).
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— Resolucion de 9 de julio de 1997, por la que se regulan las condiciones y el pro-
cedimiento para la autorizacion de cursos de especializacion para el profesora-
do de Educacién Infantil, Educacion Primaria y Educacién Especial, y de habili-
tacion para los profesionales del primer ciclo de Educacién Infantil (DOGC
2444/97 de 30 de julio de1997).

— Decreto 299/1997, de 25 de noviembre, sobre atencién educativa al alumnado
con Necesidades Educativas Especiales.

— Resolucion ENS/1194/2002, de 7 de mayo, por la que se dan instrucciones rela-
tivas a la reduccion de jornada por interés particular y a la reduccién voluntaria
de la dedicacién complementaria del profesorado de 60 o mas afios en los cen-
tros ordinarios y de la dedicacion lectiva de los maestros y maestras de de 57 o
mas afnos en centros especificos de educacion especial (DOGC 3633/2002, 10
de mayo de 2002).

— ORDEN ENS/304/2002, de 1 de agosto, por la que se regulan los programas
adaptados de Garantia Social y los programas de transicién a la vida adulta des-
tinados a chicos y chicas con necesidades educativas especiales, derivadas de
discapacidades, escolarizados en centros de educacién especial o unidades de
Educacién Especial en centros ordinarios (DOGC 3719/2002 de 13 de septiem-
bre de 2002).

COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA

— Decreto Foral 222/1990, de 31 de agosto, por el que se establecen los 6rganos
de actuacion en materia de orientacién psicopedagogica y educacion especial y
se regula el acceso a los puestos de trabajo. Posteriormente, fue modificado por
Decreto Foral 260/1993, de 6 de septiembre.

— Decreto Foral 76/1993, de 1 de marzo, por el que se crea el Centro de Recur-
sos de Educacion Especial, dependiente del Departamento de Educacion y Cul-
tura.

— Orden Foral 57/1996, de 20 de febrero, por la que se dictan instrucciones so-
bre el procedimiento para la escolarizacién del alumnado con necesidades edu-
cativas especiales asociadas a discapacidades psiquicas, motdricas y senso-
riales.
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Orden Foral 90/1998, de 2 de abril, del Consejero de Educacion y Cultura, por
la que se dan instrucciones y orientaciones para establecer respuestas educati-
vas especificas para el alumnado del segundo ciclo de Educaciéon Secundaria
Obligatoria que precise medidas de promocién y compensacion educativas.

Orden Foral 133/1998, de 8 de mayo, del Consejero de Educacién y Cultura, por
la que se dan instrucciones para la escolarizacién y atencién educativa del alum-
nado con necesidades educativas especiales asociadas a discapacidad psiqui-
ca, sensorial y motérica en centros ordinarios de Secundaria para continuar la
Ensefianza Basica.

Orden Foral 42/1999, de 25 de febrero del Consejero de Educacién y Cultura,
por la que se establecen las modalidades de los programas de garantia social
para el curso 1998/99 y se implantan estos programas en los Institutos de Edu-
cacion Secundaria, Centros Privados Concertados y Organizaciones sin animo
de lucro de la Comunidad Foral de Navarra, para el citado curso.

Decreto Foral 233/1999, de 21 de junio, por el que se regulan los programas es-
pecificos de garantia social en el ambito territorial de la Comunidad Foral de Na-
varra.

Orden Foral 39/2001, de 20 de febrero, del Consejero de Educacién y Cultura,
sobre el procedimiento para la escolarizacion del alumnado con necesidades edu-
cativas especiales asociadas a discapacidad psiquica, motérica y sensorial.

Orden Foral 169/2000, de 9 de mayo, del Consejero de Educacion y Cultura, por
la que se aprueba la convocatoria publica que desarrolla el articulo 36.6 de la
Ley Foral 18/1999, para la modificacion o prérroga de los recursos necesarios
para la atencién del alumnado con necesidades educativas especiales o de mi-
norias étnicas o culturales en situaciéon socialmente desfavorecida, en los cen-
tros concertados de la Comunidad Foral de Navarra.

Orden Foral 19/2001, de 25 de enero, del Consejero de Educacién y Cultura, por
la que se regula el procedimiento de admision de alumnado en los centros de
ensefianzas no universitarias sostenidos con fondos publicos para el curso
2001/2002.

ORDEN FORAL 477/2002, de 10 de octubre, del Consejero de Educacion y Cul-
tura, por la que se aprueban las normas para la eleccion, renovacion parcial y
constitucion de los Consejos Escolares de los colegios publicos de Educacion
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Primaria, colegios publicos de Educacién Infantil y Primaria, colegios publicos de
Educacion Especial y centros publicos de Educacion Basica de personas adul-
tas en el ambito territorial de la Comunidad Foral de Navarra (BON 129/2002 de
25 de octubre de 2002).

ORDEN FORAL 412/2003, de 19 de septiembre, del Consejero de Educacién,
por la que se modifican los anexos Il, IIl, IV, V'Y VI de la Orden Foral 111/2003,
de 3 de marzo, del Consejero de Educacién y Cultura, por la que se dictan nor-
mas para la aplicacion del régimen de conciertos educativos, a partir del curso
académico 2003/2004, en Educacion Primaria, Educacion Especial, Secundaria
Obligatoria y Formacién Profesional de Grado Medio y Superior (BON 131/2003
de 13 de octubre de 2003).

ORDEN DE 20 de mayo de 2003, de la Consejeria de Educacién y Cultura, por
la que se dictan instrucciones para determinar los funcionarios del Cuerpo de
Maestros que resultaran afectados, como consecuencia de las modificaciones
afectadas en las plantillas de los centros publicos de Educacion Infantil, Prima-
ria, Educacién Especial, Colegios Rurales Agrupados y en el Primer Ciclo de la
Educaciéon Secundaria Obligatoria (BORM 122/2003 de 29 de mayo de 2003).

ORDEN DE 25 de 25 de septiembre de 2003, del Consejero de Educacién y Cul-
tura, por la que se regula el funcionamiento de los centros de Educacion Espe-
cial como centros de recursos (BORM 239/2003 de 15 de octubre de 2003).

ORDEN FORAL 89/2004, de 7 de abril, del Consejero del Departamento de Edu-
cacién del Gobierno de Navarra, por el que se crea un fichero informatizado bajo
la denominacién de «Alumnado con necesidades educativas especificas y alum-
nado extranjero» que unifica los dos existentes, el de Necesidades educativas
especiales y el de Necesidades educativas asociadas a condiciones socio-cultu-
rales desfavorecidas.

ORDEN FORAL 253/2004, de 16 de septiembre, del Consejero de Educacion,
por la que se regula la atencién educativa al alumnado extranjero y de minorias
socioculturalmente desfavorecidas en la Comunidad Foral de Navarra.

ORDEN FORAL 40/2005, de 22 de febrero, del Consejero de Educacion, por la
gue se dictan normas sobre la modificacién y prérroga de los conciertos educa-
tivos en los niveles educativos de la Ensefianza Bésica, Educacion Infantil, Ba-
chillerato y Ciclos Formativos de Grado Medio y Superior.
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COMUNIDAD VALENCIANA

Decreto 131/1994, de 5 de julio, que regula los servicios especializados de orien-
tacién educativa, psicopedagogica y profesional.

Orden de 15 de julio de 1994, por la que se establece el programa experimental
de integracién de alumnos con necesidades educativas especiales permanentes
en centros publicos de Formacién Profesional y Bachillerato.

Orden de 11 de noviembre de 1994, sobre la elaboracion del dictamen para la
escolarizacién de alumnos con necesidades educativas especiales.

Resolucion de 21 de julio de 1997, por la que se determinan los centros de Ba-
chillerato y formacién Profesional que se incorporan al Programa Experimental
de Integracion de alumnos con necesidades educativas especiales permanentes
en el curso 1997/1998.

Decreto 39/1998, de 31 de marzo, de ordenacién de la educacién para la aten-
cién al alumnado con necesidades educativas especiales.

Orden de 18 de junio de 1999, por la que se regula la Atencién a la Diversidad
en la Educacion Secundaria Obligatoria.

Orden de 14 de julio de 1999, por la que se regulan las condiciones y el pro-
cedimiento para flexibilizar, excelcionalmente, la duracién del periodo de esco-
larizacidon obligatoria de los alumnos y alumnas que tienen necesidades edu-
cativas especiales derivadas de condiciones personales de sobredotacion
intelectual.

ORDEN de 16 de julio de 2.001 por la que se regula la atencién educativa al
alumnado con necesidades educativas especiales escolarizado en centros de
Educacion Infantil y Educacion Primaria.

RESOLUCION de 31 de mayo de 2004, de la Direccién General de Ensefianza,
para el desarrollo de las modalidades de iniciacién profesional y para alumnado
de necesidades educativas especiales de los programas de garantia social, re-
gulados por la Orden de 24 de febrero de 2000, en Institutos de Educacion Se-
cundaria y en centros publicos de Educacion Especial, para el curso 2004/2005
(DOGV 4769/2004 de 7 de junio de 2004).
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GALICIA

— Orden de 9 de agosto de 1985, que regula la planificacion de la Educacién Es-

pecial y la experimentacién de la integracion.

Orden de 1 de marzo de 1990, por la que se desarrolla la Orden de 9 de agos-
to de 1985, para el curso 1990/1991.

Orden de 27 de enero de 1994 por la que se modifica el apartado 3.7.2 de la or-
den de 24 de julio de 1991 (DOG del 28 de agosto) por la que se regula la orga-
nizacién de las actividades docentes en los centros de bachillerato, formacion pro-
fesional e institutos de educacion secundaria y profesional y el apartado 6.6 de la
orden de 15 de julio de 1991 (DOG de 26 de agosto) por la que se regula la or-
ganizacién y funcionamiento de los centros de educacion general basica, educa-
cién especial y educacion permanente de adultos dependientes de la conselleria
de educacion y ordenacion universitaria (DOG 35/94 de 21 de febrero de 1994).

Decreto 320/1996, de 26 de julio, de ordenacién de la educacion de alumnos y
alumnas con necesidades educativas especiales.

Orden de 28 de octubre de 1996, por la que se regulan las condiciones y el pro-
cedimiento para flexibilizar la duracién del periodo de escolarizaciéon obligatoria
de los alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a condiciones
personales de sobredotacion intelectual.

Orden de 29 de octubre de 1996 por la que se regulan los érganos de gobierno
de los centros publicos de ensefianza no universitaria de caracteristicas singula-
res, de educacion especial y educacion de adultos (DOG 215/96 de 4 de noviem-
bre de 1996).

Orden de 31 de octubre de 1996, por la que se regula la evaluacion psicopeda-
gogica de los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales que
cursan las ensefianzas de régimen general, y se establece el procedimiento y los
criterios para la realizacion del dictamen de escolarizacion.

ISLAS BALEARES

— Resolucion de 11 de septiembre de 2000, de la Direccién General de Ordena-

cién e Innovacion, por la que se regula provisionalmente las condiciones mini-
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mas de las aulas de Educacién Especial ubicadas en centros ordinarios
(BOCAIB 119/2000 de 28 de septiembre de 2000).

— Orden del Consejero de Educacién y Cultura, de 7 de mayo de 2001, por la que
se amplian los requisitos que deben poseer los profesores de los centros privados
de Educacién Infantil y de Educaciéon Primaria para impartir la docencia en pues-
tos de trabajo de Educacion Especial, Pedagogia Terapéutica y por la que se re-
conoce la autorizacién correspondiente (BOCAIB 60/2001 de 19 de mayo de 2001).

— Orden de 12 de diciembre de 2000, por la que se regulan los programas de for-
macion para la transicion a la vida adulta, destinados a los alumnos con necesi-
dades educativas especiales escolarizados en centros de educacion especial.

— Orden del Consejero de Educacion y Cultura, de 7 de mayo de 2001, por la que
se amplian los requisitos para proveer puestos de trabajo de Educacién Espe-
cial, Pedagogia Terapéutica en los centros publicos de Educacién Infantil, de Edu-
cacién Primaria y de Educacion Especial y por la que se conoce la habilitacion
correspondiente (BOCAIB 63/2001 de 26 de mayo de 2001).

— Resolucién del 18 de junio de 2001, del Consejero de Educacién y Cultura, por
la que se regula el marco curricular de los programas de formacion para la tran-
sicién a la vida adulta, destinados al alumnado con necesidades educativas es-
peciales, escolarizado en centros o unidades de Educacion Especial (BOCAIB
78/2001 de 30 de junio de 2001).

ISLAS CANARIAS
— Orden de 28 de abril de 1989, por la que se regula la planificaciéon de la Educa-
cién Especial en la Comunidad Auténoma de Canarias.

— Resolucién de 6 de agosto de 1992, por la que se dan instrucciones para el fun-
cionamiento de la Educacion Especial y los distintos servicios que intervienen en
la misma.

— Orden de 18 de junio de 1993, por la que se establece la sectorizacion de los
equipos multiprofesionales y se determina la adscripciéon de sus miembros.

— Orden de 29 de diciembre de 1994, por la que se autoriza la experimentacién de
los equipos psicopedagdgicos de sector en la educacién no universitaria.
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Decreto 286/1995, de 22 de septiembre, de ordenacién de atencién al alumnado
con necesidades educativas especiales.

Orden de 7 de abril de 1997, por la que se regula el procedimiento de realiza-
cién de las adaptaciones curriculares de centros y las individualizadas, en el mar-
co de la atencién a la diversidad de alumnado de las ensefianzas no universita-
rias en la Comunidad Auténoma de Canarias.

Orden de 9 de abril de 1997, sobre la escolarizacion y recursos para alumnos y
alumnas con necesidades educativas especiales por discapacidad derivada del dé-
ficit, trastornos generalizados del desarrollo y alumnos y alumnas hospitalizados.

Resolucion de 27 de mayo de 1999, por la que se declara equivalente a Curso
de Especializacién de Pedagogia Terapéutica al Master Universitario en Educa-
cién de Alumnos con Necesidades Educativas Especiales. Educar en la Diversi-
dad (Edicién 1994-1996), convocado por la Universidad de La Laguna.

Resolucion de 27 de mayo de 1999, por la que se declara equivalente a Curso
de Especializacion de Audicion y Lenguaje al Master Universitario en Logopedia,
Audicién y Lenguaje (Edicién 1995-1997), convocado por el Instituto Canario de
Psicologia y Educacién (ICSE), entidad delegada en Canarias de la Universidad
Alfonso X El Sabio.

Resolucion de 16 de febrero de 2000, por la que se fija el calendario del proce-
so de admision del alumnado para el curso escolar 2000/2001 en los centros de
Educacién Infantil, Educacion Primaria y centros especificos de Educacion Espe-
cial y alumnado de primer ciclo de la Educacion Secundaria Obligatoria en cen-
tros de Primaria, sostenidos con fondos publicos, asi como el modelo de solici-
tud y las instrucciones complementarias.

ORDEN de 9 de octubre de 2000, por la que se hacen publicas convocatorias
para funcionarios del Cuerpo de Maestros de provisién de plazas de Educacion
Infantil, Educacién Primaria, Educacién Especial, asi como las correspondientes
al porcentaje de reserva del primer ciclo de Ensefianza Secundaria Obligatoria
previsto en la disposicién transitoria cuarta de la L.O.G.S.E., en centros publicos
de la Comunidad Auténoma de Canarias.

ORDEN de 28 de diciembre de 2000, por la que se dictan normas para la sus-
cripcién, renovacion y modificacion de los conciertos educativos de las ensefian-
zas de Educacion Primaria, Educacion Especial, Educacién Secundaria Obliga-
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toria, Formacion Profesional de Segundo Grado, Ciclos Formativos de Grado Me-
dio, Curso de Orientacion Universitaria y del nuevo Bachillerato para los cursos
2001/02 al 2004/05.

— Resolucién de 15 de febrero de 2001, por la que se fija el calendario del proce-
so de admision del alumnado para el curso escolar 2001/2002 en los centros de
Educacién Infantil, Educacién Primaria y centros especificos de Educacion Espe-
cial y alumnado de primer ciclo de la Educacion Secundaria Obligatoria en cen-
tros de Primaria, sostenidos con fondos publicos, asi como el modelo de solici-
tud y las instrucciones complementarias.

— Resolucion de 12 de marzo de 2001, por la que se regulan las medidas de aten-
cién a la diversidad de caracter extraordinario e intervenciéon en grupos de alum-
nos y alumnas, en el marco de desarrollo del Plan de Atencién a la Diversidad
de los centros escolares en la Ensefianza Secundaria.

— Anuncio de 14 de noviembre de 2001, por el que se hace publica la adjudicacion
del procedimiento negociado para el suministro, entrega e instalacién, en su caso,
de material de educacion especial, con destino a centros docentes no universitarios.

MADRID

— Resolucion de 20 de enero de 2000, por la que se determinan los plazos de pre-
sentacion y resolucién de los expedientes de los alumnos con necesidades educa-
tivas especiales asociadas a condiciones personales de sobredotacién intelectual.

— Resolucion de 24 de enero de 2001, de la Direccién General de Promocién Edu-
cativa, por la que se determinan los procedimientos para orientar la respuesta
educativa al alumnado con necesidades educativas especiales asociadas a con-
diciones personales de sobredotacion intelectual y se establecen, en su caso y
con caracter excepcional, los plazos para flexibilizar el periodo de escolarizacion
obligatoria de dicho alumnado (B.O.C.M. de 13 de febrero de 2001).

— Resolucioén, 12 de marzo de 2001, de la Direccién General de Centros Docentes
de autorizacién de la experiencia de atencién preferente a nifios con necesida-
des educativas especiales asociadas a graves alteraciones comunicativas y so-
ciales, en la escuela de primer y segundo ciclo de Educacion Infantil «Lope de
Vega» de Leganés.
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Orden 5882/2001, de 11 de diciembre de 2001, de la Consejeria de Educacién,
por la que se establecen las normas reguladoras para la suscripcion de conve-
nios de colaboracion entre la Consejeria de Educacién y los ayuntamientos de la
region para la realizacion de planes comarcales o locales de mejora y extension
de los servicios educativos para centros docentes de educacién infantil, educa-
cién primaria, educacién especial y educacién secundaria (BOCM 303/2001 de
21 de diciembre de 2001).

Orden 794/2002, de 8 de marzo de 2002, de la Consejeria de Educacion, por la
que se establece el procedimiento para la admisiéon de alumnos en centros do-
centes sostenidos con fondos publicos de segundo ciclo de educacién infantil,
educacién primaria, educacién secundaria y educacién especial (BOCM 63/2002
de 15 de marzo de 2002).

RESOLUCION de 6 de mayo de 2002, de la Secretaria de Estado de Educacién
y Universidades, por la que se convocan ayudas para alumnos con necesidades
educativas especiales para el curso 2002-2003.

INSTRUCCIONES de 14 de junio de 2002 de la Direccién General de Centros
Docentes, sobre la organizacién de los Programas de Garantia Social en la mo-
dalidad de Iniciacion Profesional y para Alumnos con Necesidades Educativas
Especiales, que se desarrollan en los centros sostenidos con fondos publicos
para el curso 2002-2003.

INSTRUCCIONES de 5 de febrero de 2003, de la Viceconsejeria de Educacién
por las que se regulan, con caracter excepcional, la ampliacion del limite de edad
de escolarizaciéon del alumnado que cursa los programas de formacién para la
transicion a la vida adulta en centros especificos de educacién especial.

INSTRUCCIONES de la Direccién General de Centros Docentes por las que
se dictan las normas que han de regir el calendario escolar para el curso es-
colar 2003/2004 en las ensefanzas de Educacion Infantil, Educacién Prima-
ria, Educacion Especial, Educacion Secundaria, Ensefianzas de Régimen Es-
pecial y Educacion de Personas Adultas en centros sostenidos con fondos
publicos.

REAL DECRETO 943/2003, de 18 de julio, por el que se regulan las condiciones
para flexibilizar la duracién de los diversos niveles y etapas del sistema educati-
vo para los alumnos superdotados intelectualmente.

402



Inclusién de personas con discapacidad en la escuela

ORDEN 6899/2003, de 13 de noviembre, de la Consejeria de Educacién de la
Comunidad de Madrid, por la que se autoriza la implantacion de los programas
de Garantia Social en las modalidades de Iniciacion Profesional y para Alumnos
con Necesidades Educativas Especiales, en centros publicos dependientes de la
Consejeria de Educacién, para el curso 2002-2003.

LEY 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discrimina-
cién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad

PRORROGA para el curso escolar 2004-05 de las Instrucciones sobre acceso,
admision y escolarizacion de alumnos en los Programas de Garantia Social, de
24 de abril de 2004, y las Instrucciones de fecha 14 de junio de 2002, sobre Or-
ganizacion de los Programas de Garantia Social en las modalidades de Inicia-
cién Profesional y para alumnos con Necesidades Educativas Especiales, que se
desarrollan en centros sostenidos con fondo publicos.

ORDEN 5679/2004, de 7 de diciembre, de la Consejeria de Educacién de la Co-
munidad de Madrid, por la que se autoriza la implantaciéon de los programas de
Garantia Social en las modalidades de Iniciacién Profesional y para Alumnos con
Necesidades Educativas Especiales, en centros publicos dependientes de la Con-
sejeria de Educacion para el curso 2004-2005.

ORDEN 70/2005, de 11 de enero, del Consejero de Educacién de la Comunidad
de Madrid, por la que se regula con caracter excepcional la flexibilizacion de la
duracion de las diferentes ensefianzas escolares para los alumnos con necesi-
dades educativas especificas por superdotacién intelectual.

CORRECCION de errores de la ORDEN 70/2005, de 11 de enero, por la que se
regula con caracter excepcional la flexibilizaciéon de la duracion de las diferentes
ensefnanzas escolares para los alumnos con necesidades educativas especificas
por superdotacion intelectual. Madrid, 14 de febrero de 2005.

INSTRUCCIONES de la Viceconsejeria de Educacion, por las que se regula,
con caracter excepcional, la ampliacion del limite de edad de escolarizacion
del alumnado que cursa los programas de formacion para la transicion a la
vida adulta, en centros especificos de educacion especial. Madrid, 21 de ene-
ro de 2005.

RESOLUCION de 7 de abril de 2005, de la Direccién General de Centros Do-
centes, por la que se establecen determinados centros de escolarizacion prefe-
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rente para alumnado con necesidades educativas especiales asociadas a graves
alteraciones comunicativas y sociales.

MURCIA

— ORDEN de 11 de junio de 2001, por la que se establecen normas de caracter
general por las que ha de regularse el calendario escolar de cada curso acadé-
mico, de aplicacién en los centros de la regién de Murcia en los que se impar-
ten los niveles no universitarios de Educacién Infantil, Educaciéon Primaria, Edu-
cacién Especial, Educacién Secundaria, Formacién Profesional Especifica y las
Ensefianzas de Régimen Especial (BORM 143/2001 de 21 de junio de 2001).

Notas: Desarrollado articulo 6 por Resolucién de 25 de junio de 2001 (BORM
151/2001 de 2 de julio de 2001).

PAIS VASCO

— Ley 10/1994, establece que se procurard la adopcién de medidas individuales
que compensen minusvalias fisicas, psiquicas o sensoriales.

— Decreto 81/1996, de 16 de abril, por el que se establecen criterios para determi-
nar los maestros afectados por las modificaciones de las relaciones de puestos
de trabajo en centros publicos docentes no universitarios de los niveles educati-
vos de Infantil, Primaria, Educacién Permanente de Adultos y Educacién Espe-
cial (BOPV 84/96 de 3 de mayo de 1996).

— Orden de 14 de noviembre de 1996,del consejero de Educacion, Universidades
e Investigacion, por la que se crea el certificado HBLEM (Hezkuntza Berekizo La-
gunzaileen Euskara Maila) para los auxiliares de Educacion Especial (BOPV
235/96 de 5 de diciembre de 1996).

— Decreto 118/1998, de 23 de junio, de ordenacién de la respuesta educativa al
alumnado con necesidades educativas especiales, en el marco de la escuela
comprensiva e integradora.

— Orden de 24 de julio de 1998, por la que se regula la autorizacién de las adap-
taciones de acceso al curriculo y las adaptaciones curriculares individuales sig-
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nificativas para alumnado con necesidades educativas especiales. Fue modifica-
da por la Orden de 22 de diciembre de 1998.

Orden de 30 de julio de 1998, por la que se establecen los criterios de escolari-
zacién del alumnado con necesidades educativas especiales y dotacion de re-
cursos para su correcta atencién en las distintas etapas del sistema educativo.

Decreto 110/2002, de 21 de mayo de 2002, por el que se establecen criterios
para la determinacion de los perfiles linglisticos de los puestos de personal la-
boral de educacion especial (BOPV 104/2002 de 4 de junio de 2002).
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EL MENOR CON DISCAPACIDAD. PRECARIEDAD EN LA
REGULACION Y EN POLITICAS ESPECIFICAS

Ana Rosa Martin Minguijén
Profesora Titular Departamento de Derecho Romano
Decana Facultad de Derecho UNED

INTRODUCCION

Histéricamente ha sido una preocupacién de la sociedad establecer me-
canismos de proteccion de los intereses tanto de los menores como de per-
sonas con discapacidad fisica o psiquica, prevalenciendo, no obstante, la
proteccidn de los primeros frente a los segundos. Asi en Roma, cuyo Dere-
cho es considerado uno de los pilares de la organizacion de las sociedades
actuales occidentales, y cuya influencia esté justificada por el grado, tanto
de desarrollo como de perfeccion que alcanzé, se establecio la tutela y la
curatela, como instituciones de caracter tuitivo, para la protecciéon de quie-
nes se consideraban incapaces de autogobernar sus vidas'.

El término tutela® procede de tuitio que a su vez deriva tudor, que tiene
el significado de defensa, proteccion y conservacion. La tutela es, segun el

' A la Falta de autogobierno se refiere Epitome Gai en cuyo Libro primero Titulo VIII (de cu-
ratione) se afirma que a los que son prodigos o dementes, se les preceptia estar bajo cura-
dor durante todo el tiempo de su vida, ya que no pueden administrar sus bienes segun la ra-
z6n: Qui uero euersores aut insani sunt, omni tempore uitae suae sub curatore esse iubentur,
quia substantiam suam rationabiliter gubernare non possunt. Vid., GARZAS, De senectute: cura
maiorum, en prensa.

2 XIl Tablas, V,1 /11l
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jurista Paulo en un texto recogido en D.26,1,1pr., «un poder y potestad so-
bre persona libre que permite y otorga el derecho civil para proteger a quien,
por razén de su edad, no puede defenderse por si misma», tal y como fue
definida por Servio®.

El término latino cura, procede de coira, del latin arcaico, que tiene el sig-
nificado de cuidado, atencién, administracién y vigilancia. Este término apa-
rece ya en a las Xll Tablas (s.VI a.C.)*, y comprende, como sefnala Sitzia,
una serie de instituciones dirigidas a fines eminentemente patrimoniales
como son salvaguardar intereses publicos o privados mediante la concesion
a un sujeto, el curator, de poderes que abarcan desde una auténtica ges-
tion patrimonial a una mera funcién de vigilancia®.

El impuber estaba sometido a tutela y las personas con discapacidades psi-
quicas y sensoriales a curatela. No obstante, en los supuestos de menores
aquejados de discapacidad regia la regla «la curatela cede a la tutela por ra-
z6n de edad» que se recoge que se recoge en D.26,1,3pr. donde se plantea
que si a un pupilo, que estuviera sometido a tutela, le sobreviniera la locura®

% D.26,1,1pr. Paulus libro trigesimo octavo ad edictum: Tutela est, ut Servius definit, vis ac
potestas in capite libero ad tuendum eum, qui propter aetatem su<a> sponte se defendere ne-
quit, iure civili data ac permissa.

* XII Tablas V, 7c.

5 Vid., SITZIA, s.v. Curatela (diritto romano), en NND/ XIX, 918 que a los que son prddigos o
D’ORS X.. Sobre Xll, Tab.V,7a: “Si furiosus escit...”, en AHDE 50 (1980) 799 ss., cuestiona la
expresion “si furiosus escit” en las Xl Tablas, desde el punto de vista lexiografico. Este autor,
entre otros argumento, sefiala que el adjetivo furiosus, aparece sustantivado en dicha expresién
lo que no le parece probable en esa etapa; y que no se recogen testimonios del término furiosus
preciceronianos y si, por el contrario, de otros, como Plauto y Terencio.

¢ A la falta de autogobierno se refiere Epitome Gai en cuyo Libro primero Titulo VIII (de cura-
tione) se afirma dementes, se les preceptia estar bajo curador durante todo el tiempo de su vida,
ya que no pueden administrar sus bienes segun la razén: Qui uero euersores aut insani sunt, omni
tempore uitae suae sub curatore esse iubentur, quia substantiam suam rationabiliter gubernare non
possunt. Vid., GARZAS, De senectute: cura maiorum, en Xl Tablas, V,1 / Ill. D.26,1,1pr. Paulus li-
bro trigesimo octavo ad edictum: Tutela est, ut Servius definit, vis ac potestas in capite libero ad
tuendum eum, qui propter aetatem su<a> sponte se defendere nequit, iure civili data ac permissa.
Xll Tablas V,7c: Vid., SITZIA, s.v. Curatela (diritto romano), en NNDI XIX, 918. D'ORS X.. Sobre
Xll, Tab.V,7a: “Si furiosus escit...” , en AHDE 50 (1980) 799 ss., cuestiona la expresién «si furio-
sus escit “ en las Xll Tablas, desde el punto de vista lexiografico. Este autor, entre otros argumen-
to, sefiala que el adjetivo furiosus aparece sustantivado en dicha expresién lo que no le parece
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continuara bajo ella y, en el supuesto, que no tuviera tutor se le podra
nombrar’.

Otros textos nos transmiten similar informacién y a tenor de ésta podemos
apuntar que la proteccion de la incapacidad por locura, sordera 0 mudez cede
ante la proteccion de la incapacidad por razon de edad. Y aun en el caso del
menor de 25 anos, y dentro de la misma institucion de la curatela, ésta se
considera que procede antes por minoria de edad que por discapacidad. Es
decir, la proteccion de los menores, impuberes o puberes, primaba sobre la
proteccién de las personas que padecian cualquier tipo de discapacidad.

probable en esa etapa; y que no se recogen testimonios del término furiosus preciceronianos y si,
por el contrario, de otros, como Plauto y Terencio, n numerosos términos para expresar o desig-
nar a aquéllos que sufre una disminucién mental, si bien aclara que “la ausencia de mencién, por
parte de Plauto y Terencio, no se pretenden extraer consecuencias de orden juridico (la existen-
cia 0 no de la llamada cura furiosi), sino de orden filolégico (la ausencia de cualquier termino de-
rivado de furo o furia). Frente a los argumentos de que proceda o guarde relacién con Furiae, tér-
mino con el que se designan a las diosas de la venganza, Alecto, Megera y Tisifone, igualmente
apunta que los primeros testimonios sobre Furia y sobre Furina, son igualmente de Cicerén. Tras
un estudio exhaustivo, principalmente de fuentes literarias, concluye sefialando que “es grave la
dificultad lexicogréafica de que en las Xl Tablas, corno se viene admitiendo unanimemente, hubie-
se un precepto que regulase la situacién juridica del furiosus Con ello no queremos decir, por su-
puesto. que no existiese un precepto semejante, sino dudar solamente de que su tenor literal se
expresase en los términos tradicionalmente aceptados de «si furiosus escit..» . DILIBERTO, Stu-
di sulle origini della “cura furiosi”, Napoli 1984, 22 ss., si bien comparte el planteamiento de X.
d’Ors sobre la utilizacién del adjetivo furiosus, sostiene que debe tenerse en cuenta que autores
especialistas en historia de la religién han relacionado el término furiosus con las divinidades grie-
gas Furiae. y hay testimonios de Ennio y Pacuvio sobre las mismas. Considera que el hecho de
que autores, como Terencio y Plauto, escritores de comedias no utilicen el término furor, se debe
a que es utilizado en el lenguaje culto, a diferencia de insania, término vulgar. Asimismo se remi-
te al resultado de la investigaciéon de Dumézil, sobre la historia de la religién romana arcaica, en
el que relaciona al furor con la violencia bélica indoeuropea.

7 Ulpiano en el libro trigésimo séptimo de sus comentarios a Sabino, confirma la opinién de
Quinto Mucio y Juliano, de que la curatela cede ante la tutela por razén de edad, puesto que
considera que la ley de las Doce Tablas no se aplica a los pupilos o pupilas: D.26,1,3pr.Ulpia-
nus libro trigesimo septimo ad Sabinum. Qui habet tutorem pupillus vel pupilla si furere coepe-
rint, in ea causa sunt, ut in tutela nihilo minus durent: quae sententia Quinti quoque Mucii fuit
et a luliano probatur eoque iure utimur, ut cesset cura, si tutelae aestas indigeat. quare si tu-
tores habent, per furorem in curam non rediguntur, sive non habent et furor eis accesserit, ni-
hilo minus tutores accipere poterunt: quia lex duodecim tabularum ita accepta est, ut ad pupi-
llos vel pupillas non pertineat. El jurista, en la interpretacion que hace de la ley de las Doce
Tablas, se esta refiriendo, con el término pupilo, al impuber.
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En la actualidad, gozan de proteccion los menores y los discapacitados,
si bien son escasas las normas dirigidas exclusivamente a la proteccidén de
los menores con discapacidad. Al menor discapacitado se le van a aplicar
las normas que regulan la minoria de edad y las relativas a la discapacidad.
En relacion con las instituciones viene a suceder lo mismo. Un ejemplo, es
la existencia, en algunas comunidades o municipios, del Defensor del me-
nor o del Defensor del Discapacitado, sin que en ninguno de ellos cuente,
al menos, con un Defensor Adjunto del discapacitado, en el primero y del
menor, en el segundo.

Tanto la proteccion juridica como las medidas sociales responden: por un
lado, al reconocimiento de derechos fundamentales vy libertades publicas y
el correspondiente desarrollo legislativo; y por otro, al mandato constitucio-
nal dirigido a los poderes publicos, que se recoge en el art. 49 de la Cons-
titucion.

En relacién con los derechos fundamentales, no cabe, ni siquiera, plan-
tear cuestién alguna sobre el reconocimiento de estos derechos a las per-
sonas con discapacidad. Estos derechos son universales. No obstante, si
puede cuestionarse el ejercicio efectivo por parte de estas personas. Es, por
ello, necesario que los poderes publicos promuevan politicas que garanticen
este ejercicio efectivo en igualdad de condiciones, siendo que las mismas,
de caracter positivas o negativas, estén dirigidas a eliminar discriminaciones
que supongan una violacién auténtica de esos derechos fundamentales.

Estas politicas, que se traducen en la existencia de instituciones y en las
medidas que se adoptan, y que tienen como objetivo la autonomia personal
y la plena integracién social de las personas con discapacidad, responden
igualmente al mandato constitucional, que nos referiamos antes, recogido
en el art. 49 de la Constitucién.

Este precepto pone de manifiesto el deseo, que se expresa en el Pream-
bulo constitucional, de alcanzar un modelo que garantice «la convivencia de-
mocratica dentro de la Constitucion y de las leyes conforme a un orden eco-
noémico y social justo», y asi establece que: «Los poderes publicos realizaran
una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los dis-
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minuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencion es-
pecializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de
los derechos que este titulo otorga a todos los ciudadanos»®.

CONCEPTO DE MINORIA DE EDAD, DISCAPACIDAD, AUTONOMIA
Y DEPENDENCIA

Menor, a efectos legales, es toda persona hasta los 18 afios, salvo que,
en virtud de la ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayoria de
edad. Esta es la definicién que da del nifio, no de menor, la Convencion so-
bre los derechos del nifio, aprobada por la Asamblea General de Naciones
Unidas y ratificada por el Estado Espafol en su resolucion 44/25 de 20 de
noviembre de 1989°. Nuestro Cédigo civil, no da una definicién del menor,
simplemente se limita a establecer cuando da comienzo la mayoria de edad,
al igual que lo hace el art. 12 de la CE Asi en el art. 315.1 establece que:
la mayor de edad empieza a lo 18 afos cumplidos™.

Antes de alcanzar la mayoria de edad, a través de la emancipacion del
mismo, puede habilitarse al menor para regir su persona y sus bienes, sin
embargo, su capacidad esta limitada, conforme establece el art. 323 del CC,
no pudiendo realizar determinados actos de gravamen y dispositivos™.

8 La Constitucion de 1978 atribuye al Estado la competencia para regular «las condiciones ba-
sicas que garanticen la igualdad de todos los espafioles en el gjercicio de los derechos y en el cum-
plimiento de los deberes constitucionales». El Tribunal Constitucional en jurisprudencia reiterada,
mantiene que el articulo 149.1.1a) de la norma fundamental «constituye un titulo competencial au-
ténomo, positivo o habilitante, constrefiido al &mbito normativo, lo permite al Estado una “regula-
cion”, aunque limitada a condiciones bésicas que garanticen la igualdad, que no disefio completo y
acabado de su régimen juridico». Vid., la Exposicién de motivos de la Ley 49/2007, de 26 de di-
ciembre, por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones en materia de igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

° Entrada en vigor 2 de septiembre de 1990.

' Art. 315.2 del CC: Para el computo de los afios de la mayoria de edad se incluird com-
pleto el dia del nacimiento. Art. 322 del CC: El mayor de edad es capaz para todos los actos
de la vida civil, salvo las excepciones establecidas en casos especiales por este Cédigo.

" La emancipacion habilita al menor para regir su persona y bienes como si fuera mayor,
pero hasta que llegue a la mayor edad no podra el emancipado tomar dinero a préstamo, gra-
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Por discapacidad la Clasificaciéon Internacional de Funcionamiento de la
discapacidad y de la salud (CIF) entiende toda restriccion o ausencia, de la
capacidad de realizar una actividad en la forma, o dentro del margen, que
se considera normal para el ser humano.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Per-
sonal y Atencion a las personas en situaciéon de dependencia, define en su
articulo segundo, entre otros, los conceptos de autonomia y dependencia,
que transcribimos a continuacion.

Por Autonomia se entiende la capacidad de controlar, afrontar y tomar,
por propia iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir de acuer-
do con las normas y preferencias propias asi como de desarrollar las acti-
vidades bésicas de la vida diaria.

Por dependencia: el estado de caracter permanente en que se encuen-
tran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o
la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, men-
tal, 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 las personas con discapacidad intelectual o enfermedad men-
tal, de otros apoyos para su autonomia personal®.

var o enajenar bienes inmuebles y establecimientos mercantiles o industriales u objetos de ex-
traordinario valor sin consentimiento de sus padres vy, a falta de ambos, sin el de su curador.

2 E| art. 26. de esta Ley establece que “La situacion de dependencia se clasificara en
los siguientes grados: a) Grado |. Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayu-
da para realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una vez al dia o tie-
ne necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia personal. b) Grado II.
Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades ba-
sicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero no quiere el apoyo permanente de un
cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su autonomia personal. c) Grado Ill.
Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades basi-
cas de la vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene
necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.” En el apartado segundo
sefala que “Cada uno de los grados de dependencia establecidos en el apartado anterior
se clasificaran en dos niveles, en funcién de la autonomia de las personas y de la intensi-
dad del cuidado que requiere”.
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REPRESENTACION LEGAL DE MENORES E INCAPACITADOS

Los menores con discapacidad son titulares de los derechos. La LO1/96
de Proteccién Juridica del menor, introduce, en este sentido, cambios sus-
tanciales con respecto a la normativa anterior a su aprobacién. Esta ley res-
ponde a las demandas, de diversas instancias tanto publicas como privadas,
de adecuar el ordenamiento a la realidad de nuestra sociedad. Asimismo con-
tribuye al desarrollo legislativo postconstitucional cuya tendencia es reflejar
una concepcion de sujetos de derecho a las personas menores de edad, tal
y como se expresa en la Exposicién de Motivos de dicha ley, en la que, igual-
mente, se afirma que «la mejor forma de garantizar social y juridicamente la
proteccion a la infancia es promover su autonomia como sujetos».

No obstante, si bien los menores en general, con o sin discapacidad, son
titulares de derechos, la defensa de los mismos correrd a cargo de quienes
ostentan su representacion, que conforme establece el CC es asumida por
los progenitores o por tutores nombrados a tal efecto.

La titularidad de derechos y obligaciones la tiene el menor, con discapa-
cidad o no, porque le es reconocida a toda persona capacidad juridica, mien-
tras que, por el contrario, carece de capacidad de obrar'.

La falta de capacidad de obrar' de los menores tiene 