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1. INTRODUCCION

En la actualidad, los procesos inclusivos estan llevandose a cabo cada vez con mayor rigor en los
centros educativos. Desde finales de la década de los 80 y principios de los 90 se ha asentado un
movimiento inclusivo en la mayoria de ciudades europeas, que fue iniciado en EE. UU. “con los
trabajos de sus maximos exponentes: Stainback y Stainback (1989), y Reynolds, Wang y
Walberg (1987)” (Grau Rubio y Gil Llario, 2010, p. 11).

Sin embargo, todavia queda un largo camino por recorrer y asi lo demuestran los llamados
universales, como el planteado por Naciones Unidas, los Objetivos de Desarrollo Sostenible
(ODS, 2015-2030), Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (2016) que plantea la
disolucidn de las desigualdades sociales y la consecucion de la paz en nuestro planeta en el plazo
de 15 afios (Agenda 2030), a su vez pretende “alcanzar una educacion de calidad e inclusiva, asi

como un crecimiento econdmico sostenible, inclusivo y empleo pleno para todos”.

Por tanto, la igualdad de oportunidades es un derecho basico al que deberian poder acceder todas
las personas. Asi, la inclusion es un proceso gque puede conseguir la igualdad de todas las
personas, ya que pone al alcance de todos los mecanismos necesarios para participar en la
sociedad activamente desde el nacimiento hasta la senectud.

Por su parte, las personas con diversidad funcional son un grupo vulnerable en la consecucion de
esta igualdad, por ello se debe realizar un esfuerzo coordinado para que estas personas tengan
una vida plena. Actualmente, la brecha existente entre las oportunidades laborales de personas
con y sin diversidad funcional es muy elevada, tal y como afirman Aguilar Conde y Yusta Sainz
(2017, p. 14)“la diferencia entre las tasas de actividad de las personas discapacitadas y las que no

lo son es de 42 puntos porcentuales”.

Los procesos inclusivos deben ser el mecanismo clave que conlleve a la participacion real de las

personas con diversidad funcional en la vida social de nuestra comunidad.
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La inclusion engloba procesos educativos, laborales y sociales interdependientes entre si. Tal y

como especifica Arnaiz (2012, p. 7):

No basta con que la educacion facilite el acceso al empleo, sino que también la funcion
econdmica de la educacion es importante en la promocién de la inclusion social. Como se
deduce de todo esto, la inclusion social no significa ser colocado en una escuela regular, sino
gue debe ser entendida como una manera especifica de participar en la sociedad y de formar
parte de un mercado laboral competitivo. Queda claro entonces que el proceso de inclusién de
cualquier estudiante no habra finalizado hasta que haya adquirido las aptitudes necesarias para
participar en la sociedad y disponer de un empleo.

Igualmente se refleja la relacion inequivoca entre experiencias educativas y mercado laboral en

el articulo 17 de la Declaracion de Paris (2015):

También es menester que se preste atencion a fortalecer las habilidades relacionadas con
la actividad laboral para mejorar la educacion encaminada a las transiciones al trabajo, y
mejorar el perfeccionamiento y el readiestramiento profesional de los adultos. Es especialmente
importante disminuir el desfase entre las cualificaciones y credenciales que conceden los
sistemas de educacion y formacién y las habilidades y competencias que se precisan en el actual
mercado de trabajo. Es importante implantar marcos de aprendizaje a lo largo de toda la vida
para mejorar las vinculaciones entre la educacion y la formacion y el empleo e impulsar un
dialogo més fluido entre los gobiernos y los interlocutores sociales y econdmicos para facilitar
la transicion de los jovenes de la educacion al trabajo. Recomendamos que se instauren sistemas
de educacion flexibles que faciliten vias de conexion entre las distintas modalidades de
ensefianza y la transicion entre la escuela y el trabajo.

En este estudio se pretende comprender la situacion de personas adultas con paralisis cerebral en
relacion con los procesos inclusivos, entendidos de forma ecolégica como procesos educativos y
sociolaborales. Para ello resulta esencial evaluar el entorno de las personas, ya que desde el
modelo social de la diversidad funcional el entorno es la mayor barrera. Asi, segun Echeita
(2004) la discapacidad no es una cuestion individual, sino social, resultado de la interaccion de la
persona con el entorno en el que se desenvuelve. Segln este mismo autor la discapacidad se

“diluye” cuando el entorno social se torna accesible y respetuoso con la diferencia.

Por tanto, en esta investigacion se pondra el foco de atencion en el entorno como factor principal
de analisis en el proceso de evaluacion de la inclusion de las personas con paralisis cerebral (en

adelante personas con PC).
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La inclusion se entiende, pues, como un proceso holistico en el que cada factor social influye
activamente en su consecucion, entendiendo como factor social cada elemento que afecta directa
o indirectamente a la propia persona con PC, como son su familia, los mecanismos ideoldgicos,
la conciencia social, los recursos disponibles y las barreras que se derivan de la relacion de la
persona con PC con el entorno, entre otros muchos factores. Es lo que Ainscow, Dyson,
Goldricky West(2012, p.2) han definido como “ecologia de la equidad”, concretamente dotando
de un enfoque holistico y ecoldgico a la descripcidn de inclusion educativa concluyendo que la
equidad, segun estos autores, depende de numerosos procesos interactivos, entre ellos los

enumerados anteriormente.

De esta forma, las personas con PC conviven actualmente con barreras evidentes que hacen que
su calidad de vida se vea afectada. Estas barreras no son solo fisicas, sino también invisibles. Son
estas segundas las que podrian estar afectando en mayor medida a estas personas, ya que
implicitamente pueden influir en multitud de aspectos de sus vidas, impidiendo que se
desarrollen de forma integra. La definicion de barreras se halla en la Clasificacion Internacional

del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud(CIF) en la que se indica que:

Son todos aquellos factores en el entorno de una persona que, cuando estan presentes o
ausentes, limitan el funcionamiento y generan discapacidad. Entre ellos se incluyen aspectos
tales como que el ambiente fisico sea inaccesible, falta de tecnologia asistencial adecuada,
actitudes negativas de la poblacion respecto a la discapacidad, y también los servicios, sistemas
y politicas que bien, no existen o dificultan la participacion de las personas con una condicion
de salud en todas las areas de la vida. (OMS, 2001, p. 232)

Las barreras “invisibles” son aquellas que, de forma implicita, suponen un obstaculo para
alcanzar una vida plena y en armonia para las personas con diversidad funcional. Segun el
testimonio de una persona con PC “las barreras mentales son mucho mas limitantes que las
fisicas” (Pérez Mafogil, 2010, p.41). Estas barreras son: las actitudes de las personas, la
comunicacion con sesgos discriminatorios, algunos medios de comunicacion de masas, el
curriculo oculto a nivel educativo, en definitiva, todos aquellos aspectos que se ven influidos por

el sistema ideoldgico dominante de forma implicita.

Al poner el énfasis en estas barreras “invisibles” se pretende analizar exhaustivamente el

contexto social en el que todos los ciudadanos y ciudadanas se desenvuelven, para asi poder
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conocer qué segmentos son los que provocan mayores impedimentos para el desarrollo integro

de las personas con PC.

Por ello, a la hora de llevar a cabo un analisis profundo del estado de la cuestion, en particular,
de la inclusion sociolaboral de las personas con PC, resulta necesario considerar estas barreras o
factores implicitos de una forma holistica y completa, ya que solo asi se pueden comprender los
efectos que tienen en la vida de la persona con PC. Tal y como afirman Pallisera y Rius (2007) la
participacion social plena va mas alla del mero hecho de conseguir un puesto de trabajo, por ello
es necesario modificar el enfoque de las investigaciones que se han llevado a cabo en relacion
con la insercion laboral de personas con PC, ya que, en gran medida, se han cefiido a describir la
tasa de empleo de este colectivo en comparacion con las personas sin diversidad funcional (Ver
en Tabla 14 una sintesis de estudios que indican la tasa de empleo de personas con PC) sin tener
en cuenta otras valiosas variables que estarian relacionadas con ambitos tan relevantes como la
modalidad educativa, las relaciones sociales, los recursos del entorno o la influencia de la

familia.

En definitiva, en esta investigacion se analiza la inclusion sociolaboral de las personas con PC
desde un punto de vista ecoldgico. Se examina, en primer lugar, la inclusion laboral, sus aspectos
teoricos y la situacién actual de las personas con PC en el acceso al empleo. En segundo lugar, se
contempla la inclusion social, desde una perspectiva participativa y teniendo en cuenta diversos
agentes sociales y del entorno que pueden suponer barreras o facilitadores a la persona con PC,
como puede ser el Movimiento Asociativo o la accesibilidad. En tercer lugar, se examinan los
fundamentos de la inclusion educativa, sus antecedentes tedricos y legislativos, las experiencias
metodoldgicas que coadyuvan a procesos inclusivos, y sus culturas y valores. Por Gltimo, se
incorpora un analisis desde un punto de vista ideolégico, centrado en la relacion entre inclusion e
ideologia dominante, y de género, ya que los procesos inclusivos son procesos sociales y

politicos.
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CAPITULO 1

Marco conceptual de la Paralisis Cerebral
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CAPITULO 1. Marco conceptual de la Paralisis Cerebral.

1.1. Definicidn.

El término Parélisis Cerebral es un término heterogéneo que engloba una gran diversidad de
casuisticas, pero todas ellas tienen unas caracteristicas comunes que van a definirse en este

apartado.

Previamente a la definicion del término Paralisis Cerebral es necesario realizar un analisis de los

antecedentes historicos que comenzaron a promulgar el concepto.

A mediados del siglo XIX William Little realizdé una investigacion exhaustiva con nifios/as que
presentaban rigidez espastica (Dunn, 1995). Little era un cirujano ortopédico y, a pesar de que su
discurso se centr6 en mayor medida en contracturas y deformidades, Little indic6 claramente que
la paralisis y la espasticidad eran causadas a menudo por un dafio cerebral durante la infancia y,
especialmente, en nacimientos prematuros y asfixia perinatal (Little, 1843, citado por Morris,
2007). Asi pues, el término paralisis cerebral, tal y como se conoce hoy en dia, se refirié durante

un periodo de tiempo significativo como “Enfermedad de Little”.

Posteriormente, William Osler acufié el término ‘Paralisis Cerebral’ y realizd6 una nueva
clasificacion: “1. Hemiplejia infantil, 2. Hemiplejia bilateral espéstica y 3. Paraplejia espastica”
(Morris, 2007, p. 2).

Otra aportacién relevante fue la de Sigmund Freud en la conceptualizacién de la Paralisis
Cerebral: “las observaciones de Freud (1893) acerca de la etiologia identificaron tres grupos de
factores causales: 1. Maternas e idiopaticas congénitas, 2. Perinatal y 3. Causas postnatales”
(Morris, 2007, p. 2).

Ya en el siglo XX los avances en la medicina y la investigacion dieron lugar a importantes

contribuciones en el campo de la Paralisis Cerebral. Se destaca la aportacion de Phelps a
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principios de siglo haciendo hincapié en areas en las que anteriormente no se habia fijado el
interés: locomocion, autoayuda, habla y apariencia general (Phelps, 1941, citado por Morris,
2007, p. 2).

Tras esta relevante aportacion, prosiguieron décadas en las que las indagaciones se llevaron a
cabo principalmente en el ambito de la clasificacion de la Paralisis Cerebral (Asher y Schonell,
1950;Balf e Ingram, 1955;Mac Keith y Polani, 1959;Palisano et al., 1997).

La definicion que se consolido, tras los estudios anteriores en el dominio de la clasificacion de la
PC, constaba de cinco puntos claves(Mutch, Alberman, Hagberg, Kodama, Perat, 1992, citado
por Morris, 2007, p.4).De esta forma la PC era concebida como: (1) un término general; (2)
permanente, pero no inmutable; (3) que implica un trastorno de movimiento y/o postura y de la
funcion motora; (4) que se debe a una interferencia, lesion o anormalidad no progresiva; y (5)

que la interferencia, lesién o anormalidad se halla en el cerebro inmaduro.

Actualmente existe un consenso generalizado en el término que se basa en los cinco puntos clave
de Mutch et al. (1992). Asi pues, la Paralisis Cerebral se define segun Latorre y Bisetto (2009, p.

21) como:

Cuadro o estado patoldgico en el que existe la secuela de una afectacion encefalica que
se caracteriza primordialmente por un trastorno persistente, pero no invariable, del tono, la
postura y el movimiento, que aparece en la primera infancia, y que no sélo es directamente
secundario a esta lesién no evolutiva del encéfalo, sino que se debe también a la influencia que
dicha lesidn ejerce en la maduracion neuroldgica.

Finalmente, cabe afadir la definicion de PC utilizada por el Movimiento Asociativo,
concretamente por la Confederacion Espafiola de Asociaciones de Atencion a las Personas con
Paralisis Cerebral (ASPACE, s. f.), la Asociacion de mayor relevancia a nivel nacional en cuanto

a apoyo y atencion de personas con PC:

Es una discapacidad producida por una lesién en el cerebro que afecta a la movilidad y la
postura de la persona, limitando su actividad. Esta discapacidad puede ir acompafiada de una
discapacidad sensorial o intelectual en mayor o menor grado, por eso nos referimos a la paralisis
cerebral como una pluridiscapacidad.
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Por afiadidura, ASPACE suscribe la definicion aportada por Rosenbaum et al. (2007, p.2) que
describen la PC como “un grupo de trastornos permanentes del desarrollo del movimiento y de la
postura, que causan limitaciones en la actividad y que se atribuyen a alteraciones no progresivas
ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o de la primera infancia”.

1.2. Diagndstico.

Por lo que se refiere al diagnostico de la Parélisis Cerebral, cabe destacar(Lorente, 2007, p. 7)
que:

El diagnoéstico de PC es esencialmente clinico, basado en el conocimiento del desarrollo
normal y de los signos de alarma de las diferentes formas: 1) alarma en tiempo: retraso de
adquisiciones, persistencia de patrones motores arcaicos; 2) alarma en la calidad: patrén motor
estereotipado que interfiere con la funcion (asimetria mantenida, hipotonia o hipertonia,
movimientos involuntarios, etc.).

El diagndstico de la Pardlisis Cerebral, asi pues, se realiza actualmente partiendo de unas sefiales
de riesgo en los recién nacidos que aumentan las posibilidades de que el neonato presente

Paralisis Cerebral. Estas sefiales o factores de riesgo pueden ser (Madrigal, 2004):

Puntuacion Apgar menor de 7 puntos.

- Baja respuesta a los reflejos innatos. Segun Cordoba, Descals y Gil (2009) la respuesta a
los reflejos es la primera fuente de informacion para descartar indicadores de riesgo.
Estos reflejos son: “Moro, Marcha, Babinski, Babkin, Blsqueda, Natatorio, Tonico-

cervical y Prension” (Papalia, Olds y Duskin, 2010, p.144).

- Prematuridad (nacimiento antes de las 37 semanas de gestacion).

- Peso inferior a los 2.500 gramos al nacer.

- Hemorragia materna a partir del sexto mes de embarazo o niveles elevados de proteinas

en la orina (proteinuria).
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Complicaciones en el parto, presentacion de nalgas, y/o sufrié problemas respiratorios o

vasculares que pueden causarle un dafo irreversible en el cerebro.

Neonatos que sufren malformaciones congénitas en el sistema nervioso. Por ejemplo,

microcefalia.

Neonatos que sufren malformaciones congénitas en zonas distintas del Sistema Nervioso,
por ejemplo, en la columna vertebral, sufren una hernia inguinal o presentan una

mandibula excesivamente pequefia.

Neonatos con convulsiones.

Partos multiples (gemelos, trillizos, etc.).

Hipertiroidismo, convulsiones o una discapacidad intelectual de la madre.

Tras la observacion sistematica de estos items, en el momento del nacimiento, se llevan a cabo

ademas algunas de las siguientes pruebas especificas por parte del equipo sanitario especializado

en neurologia:

Tomografia Axial Computarizada (TAC): contribuye a “identificar malformaciones
congénitas, hemorragias intracraneales y leucomalacia periventricular” (Malagon Valdez,
2007, p.5).

Resonancia Magnética (RM): esta técnica permite dilucidar el origen patdgeno de la PC.
Los hallazgos en neuroimagen (RM) que pueden promover un diagnoéstico diferencial de
PC son, segun Hurtado (2007), los siguientes: afectacion de sustancia blanca

periventricular, lesiones corticales y de ganglios basales y malformaciones cerebrales.

Ultrasonidos: “se envian ondas de sonido al cerebro y utiliza el patron ecos para formar
una imagen de sus estructuras (sonograma). El ultrasonido se puede utilizar en bebés

antes de que los huesos del craneo se endurezcan y se cierren”(Madrigal, 2004, p. 18).
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- Electroencefalograma: “consiste en colocar electrodos en el cuero cabelludo y registrar la

actividad eléctrica del cerebro” (Madrigal, 2004, p. 18).

En cuanto al diagndstico diferencial, segun Lorente (2007), se basa fundamentalmente en el
cumplimiento de los requisitos que se hallan en la definicion de la PC (trastorno permanente, de

origen cerebral y no progresivo) y se asocian con:

- Trastorno transitorio del tono.

- Trastorno del tono de origen no cerebral.

- Enfermedades degenerativas.

Ademas, se realizan pruebas estandarizadas para valorar el nivel de desarrollo intelectual, motor,

linguistico y socioafectivo del nifio/a como:

- Curriculo Carolina: este instrumento abarca cinco areas del desarrollo (cognicion,
comunicacion, adaptacion social, motricidad fina y motricidad gruesa). Se trata de un
instrumento de aplicacién individual y aplicable desde el nacimiento hasta los 24 meses

de desarrollo (Johnson-Martin, Jens, Attermeier, y Hacker,1994).

- Test Boehm: se trata de un instrumento de gran utilidad, ya que puede ser utilizado por
personas sin especializacién en diagndstico psicoldgico clinico, como pueden ser:
maestros/as, familiares, etc. Esta prueba evalla el desarrollo intelectual de los nifios/as de
3 a 5 afios a partir del andlisis de los conceptos basicos. Otra ventaja del instrumento es
que puede ser aplicado tanto individual, como grupalmente, por lo que puede utilizarse
como una primera criba en la deteccion de déficits del desarrollo cognitivo en el &mbito
educativo (Boehm, 1971).

- Cuestionario de Madurez Neuropsicolégica Infantil (CUMANIM): este instrumento de
aplicacién individual para nifios/as de 3 a 6 afios esta disefiado para valorar el grado de

desarrollo neuropsicolégico del nifio/a. La prueba estd dividida en 13 escalas:
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psicomotricidad, lenguaje articulatorio, lenguaje expresivo, lenguaje comprensivo,
estructuracion espacial, visopercepcion, memoria iconica, ritmo, fluidez verbal, atencion,

lectura, dictado y lateralidad(Portellano et al., 1999).

Escalas McCarthy: se trata de un instrumento de aplicacion individual para nifios/as de
entre 2 y 8 afios. “Estos test permiten la obtencién de indices o puntuaciones en seis
escalas: Verbal, Perceptivo-manipulativa, Numérica, General Cognitiva, Memoria y
Motricidad” (Santana, Rojas, y Pacheco, 2006, p. 1).

Test Illinois de Aptitudes Psicolingisticas (IPTA): se trata de una prueba cuyo principal
objetivo es detectar dificultades en el proceso de comunicacion. Es de aplicacion
individual y estd destinada a nifios/as de entre 3 y 10 afios (Kirk, McCarthy, y Kirk,
2001).

Escala Brunet Lezine del Desarrollo Motor: “las pruebas se componen de situaciones que
se proponen al nifio verbal y no verbalmente para observar su desempefio” (Monge
Alvarado y Meneses Montero, 2002, p.10). Se trata de una escala destinada a nifios/as de
0 a 6 afios y tiene como misién determinar el cociente de desarrollo del nifio/a al
comparar la edad cronolégica real con la edad del desarrollo obtenida de la aplicacion de
las diversas pruebas (Brunet y Lezine, 1980; citado por Monge Alvarado, y Meneses
Montero, 2002, p.10).

WISC-R: la escala de Wechsler para nifios (WISC-R) es un test de inteligencia que sirve
para evaluar las aptitudes cognitivas de los nifios/as de 6 a 16 afios y cuyos indices son:
comprension verbal, visoespacial, razonamiento fluido, memoria de trabajo y velocidad

de procesamiento (Wechsler, 2014).
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1.3. Tipos de Paralisis Cerebral.

En este apartado se procedera a describir los distintos tipos de PC existentes. En la actualidad, se

encuentran dos formas de clasificacion de la PC: funcional y topogréfica.

Clasificacion Funcional

En la Tabla 1 se puede ver la clasificacion de la PC en lo que se refiere a la distribucion

funcional.

Tabla 1. Clasificacién Funcional de la Paralisis Cerebral

Nombre Lesion/frecuencia Alteracién Caracteristicas
ESPASTICIDAD Haz piramidal Incremento  tono Tipos de
70%-80% muscular contracciones

ATETOSIS

Haz extrapiramidal
(ganglios basales)
10%-20%

(hipertonicidad)
Mdsculos rigidos y
contraidos.
Reaccion en
bloque: agonistas y
antagonistas.

Dificultad en el
control y
coordinacién de los
movimientos
voluntarios.
Movimiento
forzado, de torsion
que afecta a la
musculacién

proximal.  Mueca

26

musculares:
a) en reposo; b) por

esfuerzo o emocion.

Actitud  Postural:
MMII (EXT.);
MMSS  (FLEX.)
Mimica de la cara
alterada.

Los movimientos

aumentan por estrés
y desaparecen
mientras  duerme.

Disartrias.



ATAXIA Cerebelo
5-10%

RIGIDEZ

TEMBLORES

extrafa, babeo.
Ataxia cinética
(problemas graves
de  coordinacion)
Ataxia postural
(falta de estabilidad
y equilibrio).
Ataxia
locomotriz(marcha
insegura,
zigzagueante).
Marcada hipertonia
(Musc. agonista y

antagonista)

Dificultad para
medir la fuerza, la
distancia, y la
direccion de los
movimientos.
Descoordinacion,
incapacidad  para
caminar en linea

recta.

Resistencia a los
movimientos
voluntarios.
Movimientos
breves, rapidos,
oscilantes y

ritmicos

Fuente: elaboracion propia.
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Clasificacion topografica

En la Tabla 2 se puede ver la clasificacion de la PC en lo que se refiere a la distribucion

topografica.

Tabla 2. Clasificacién Topogréfica de la Paralisis Cerebral

Trastornos motores segun la zona afectada

Parélisis

Paresia

e Monoplejia: parélisis de un solo
miembro, ya sea brazo o pierna.

e Hemiplejia: parélisis de un lado
del cuerpo (derecho o izquierdo).

e Paraplejia: parélisis de las dos
piernas.

e Tetraplejia: paralisis de los cuatro

miembros.

Monoparesia: paralisis ligera o
incompleta de un solo miembro.
Hemiparesia: parélisis ligera o
incompleta de un lado del cuerpo
(derecho o izquierdo).

Parapesia:  paralisis ligera o0
incompleta de las dos piernas.
Tetraparesia: pardlisis ligera o
incompleta de los  cuatro

miembros.

Tomado de Grau Rubio y Gil Llario (2010, p. 152).

Ademas de los dos tipos de clasificacion citados, cabe destacar el desarrollado por Palisano et al.
(1997) llamado Gross Motor Function Classification System (GMFCS):

NIVEL I: camina sin restricciones y presenta limitaciones en las habilidades motoras

gruesas méas avanzadas, como correr y brincar.

NIVEL II: deambula sin ayudas técnicas (andadores, bastones, etc.), sin embargo,

presenta limitaciones para deambular fuera del hogar y en la comunidad.

NIVEL IlI: deambula con ayudas técnicas (andadores, bastones, aparatos ortopédicos,

etc.) y presenta limitaciones para deambular fuera del hogar y en la comunidad.

NIVEL IV: Presenta limitaciones para la auto-locomocion, es transportado en la

comunidad o lleva sillas de ruedas eléctrica.



NIVEL V: Auto-locomocion severamente limitada, incluso con el uso de la tecnologia

asistida.

Para cada uno de estos niveles existe también una descripcion de las actividades funcionales en
cada edad, en las Tablas 3, 4, 5, 6 y 7 se puede ver una sintesis de cada uno de los niveles y las
actividades que los nifios/as podrian desarrollar. Estas descripciones también se utilizan como

pronostico.

Tabla 3. NIVEL I: Camina sin Restricciones

NIVEL I: Camina sin Restricciones

< 2 afos
— Sedestacion libre que le permite manipular con ambas manos sin necesidad de apoyo.
— Pasa a sentado, gatea, se pone de pie con apoyo.

— Inicia marcha < 2 afios sin necesidad de ayuda o aparatos.

2-4 afios
— Sedestacion libre y dindmica.
— Cambios posturales sin ayuda del adulto.

— Marcha libre sin soporte u ortesis como medio preferido y usual de desplazamiento.

4-6 afios
— Paso a bipedestacion desde una silla y desde el suelo sin apoyo en objetos.
— Marcha sin necesidad de ortesis en casa y fuera de casa, y sube escaleras.

— Inicia correr y saltar.

6-12 afios
— Marchay escaleras sin limitacion dentro y fuera de casa.

— Corre y salta, aungue la velocidad, equilibrio o coordinacion estén reducidos.

Tomado de Lorente (2007, p.3).
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Tabla 4. NIVEL Il: Camina sin Ayuda

NIVEL Il: Camina sin Ayuda

< 2 afos

— Mantiene sedestacion, pero puede precisar apoyar la mano para mantener el
equilibrio.

— Se arrastra o gatea.

— Puede ponerse de pie con apoyo.

2-4 afios

— Mantiene sedestacidn, aunque no libre estable y dindmica.

— Pasa a posicion de sentado sin ayuda, se pone de pie en una superficie uniforme.
— Gateo reciproco.

— Marcha en cabotaje con apoyo en los muebles.

— Puede hacer marcha como meétodo preferido de desplazamiento, pero con aparatos.

4-6 afios

— Es capaz de permanecer sentado en una silla con ambas manos libres para manipular
objetos.

— Pasa en el suelo de decubito a sentado y de sentado en una silla a de pie, aunque
requiere una superficie de apoyo estable.

— Puede andar sin aparatos dentro de casa y pequefios trayectos fuera.

— Sube escaleras con apoyo. No puede saltar ni correr.

6-12 afos
— Marcha libre dentro y fuera de casa, pero muestra limitaciones en suelo desigual o
inclinado o en sitios con mucha gente.

— Solo manifiesta una minima habilidad para correr o saltar.

Tomado de Lorente (2007, p.4).
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Tabla 5. NIVEL Il1I: Camina con Ayuda

NIVEL I11: Camina con Ayuda

< 2 afios
— Voltea, puede arrastrarse.

— Sedestacidn sélo con apoyo en la espalda.

2-4 afos

— Mantiene sedestacion a menudo en W.

— Se arrastra 0 gatea como medio principal de desplazamiento.

— Puede ponerse de pie con apoyo y andar en cabotaje cortas distancias.

— Puede andar cortas distancias dentro de casa con aparatos y precisa ayuda del adulto
para cambios de direccion o tenerse solo.

4-6 afnos

— Se mantiene en una silla, aunque puede requerir algin control de pelvis o tronco para
maximizar el uso de las manos.

— Pasa de sentado a de pie 0 viceversa con apoyo en brazos en una superficie estable.

— Marcha con aparatos; sube escaleras con asistencia de un adulto. En distancias largas

o terrenos desiguales aun es transportado.

6-12 afios

— Marcha libre fuera y dentro de casa con medios de soporte u ortesis.

— Sube escaleras con apoyo en la baranda.

— Dependiendo de la funcién manual puede autopropulsar una silla de ruedas manual o

ser transportado para distancias largas o terreno desigual.

Tomado de Lorente (2007, p.4).
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Tabla 6. NIVEL VI: Presenta Limitaciones para la Auto-locomocion

NIVEL VI: Presenta Limitaciones para la Auto-locomocion

< 2 afios
— Sostiene la cabeza, pero precisa apoyo en sedestacion.

— Puede voltear.

2-4 afios
— Tras colocarlo, mantiene sedestacion con apoyo en manos.
— Requiere adaptacion para sedestacion y posicion debut.

— Puede desplazarse distancias cortas por arrastre, volteo o gateo sin disociacion.

4-6 afios

— Necesita adaptacion para el buen control de tronco en sedestacién y el uso libre de las
manos.

— Se sienta y se levanta de la silla con ayuda del adulto o apoyo en una superficie
estable.

— En el mejor de los casos puede desplazarse cortas distancias con andador o ayuda del
adulto. Dificultades para girar o mantener el equilibrio en superficies desiguales. En la
comunidad necesita que lo trasporten.

— Puede conseguir automovilidad con silla de ruedas eléctrica.

6-12 afios
— Puede mantener las habilidades de desplazamiento previas o ya depender totalmente
de silla de ruedas.

— Puede ser auténomo para desplazarse en silla de ruedas de motor.

Tomado de Lorente (2007, p.5).
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Tabla 7. NIVEL V: Auto-locomocién Severamente Limitada

NIVEL V: Auto-locomocion Severamente Limitada

< 2 afos
— No control antigravitatorio de cabeza y tronco en prono o sedestacion.

— No voltea sin ayuda.

2-12 afos

— Las limitaciones funcionales para sedestacion o bipedestacion no pueden
compensarse con adaptaciones o tecnologia asistida.

— No tiene movilidad independiente.

— Puede manejar una silla de ruedas eléctrica con adaptaciones muy sofisticadas, en
algunas ocasiones.

— A diferencia del nivel IV falta de control postural antigravitatorio.

Tomado de Lorente (2007, p.5).

Tras describir las caracteristicas de cada nivel y de cada edad del GMFCS, cabe mencionar
también la clasificacion que se ha realizado en cuanto a la capacidad funcional de movilidad de
las manos: Manual Ability Classification System (MACS). En la Tabla 8 se puede ver una

sintesis de este sistema de clasificacion.
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Tabla 8. Manual Ability Classification System (MACS)

Manual Ability Classification System (MACS)

— Nivel I. manipula objetos facil y exitosamente (ninguna restriccion de la
independencia ni limitacion en actividades de la vida diaria). Limitaciones para algunas
actividades que requieren velocidad y precision.

— Nivel Il. Manipula la mayoria de objetos, pero con alguna reduccion en la calidad o
velocidad de ejecucion: ciertas actividades pueden ser evitadas u obtenidas con
dificultad o emplearse formas alternativas de ejecucion; usualmente no se halla
restriccion en la independencia de las actividades de la vida diaria.

— Nivel [1l. Manipula los objetos con dificultad, necesita ayuda para preparar o
modificar las actividades: la ejecucion es lenta; éxito limitado en la calidad. Las
actividades sélo son realizadas independientemente, si antes han sido organizadas o
adaptadas.

— Nivel 1V. Manipula una limitada seleccién de objetos faciles de usar y sélo en
situaciones adaptadas: requiere soporte continuo y equipo adaptado para logros
parciales de la actividad.

— Nivel V. No manipula objetos y tiene habilidad severamente limitada para ejecutar

aun acciones sencillas: requiere asistencia total.

Tomado de Lorente (2007, p.5).
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1.4. Etiologia.

La etiologia de la Pardlisis Cerebral se comprende desde una perspectiva ecologica y

multifactorial. En ocasiones resulta dificil concretar la causa, segin Lorente(2007). Siguiendo la

clasificacion etiologica de esta autora las causas de la Paralisis Cerebral se distinguen segun el

momento de aparicion de la lesion de la siguiente manera:

Prenatal: la etiologia prenatal es la causa mas frecuente de PC, en nifios/as a término;
frecuente sobre todo en algunas formas clinicas (hemiparesia, ataxia). Causas:
infecciones intrauterinas (rubeola, sarampion, sifilis, herpes, etc., sobre todo durante los
tres primeros meses de embarazo); procesos vasculares; malformaciones cerebrales de
etiologia diversa; causas genéticas; anoxia; enfermedad metabolica congénita:
galactosemia (fallo en el metabolismo de los hidratos de carbono), fenilcetonuria (fallo en
el metabolismo de aminoacidos); Incompatibilidad Rh: nifios/as Rh + de madres Rh —

sensibilizada: provoca ictericia, que dafa las células cerebrales.

Perinatal. Causas: hemorragia cerebral (asociada sobre todo a prematuridad y bajo peso),
encefalopatia hipdxico-isquémica, trastornos circulatorios (shock neonatal), infecciones
(sepsis 0 meningitis), trastornos metabdlicos (hipoglucemia, etc.), anoxia, traumatismos e

hipermadurez.

Postnatal: responsables de < 10% casos de PC. Causas: meningitis 0 Sepsis graves,
encefalitis, accidentes vasculares (malformaciones vasculares, cirugia cardiaca),
traumatismos, casi-ahogamiento, accidentes anestésicos, deshidratacion e intoxicaciones

(anhidrido carbénico, venenos, etc.).
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1.5. Particularidades y rehabilitacion en los diferentes &mbitos del desarrollo: lenguaje,
cognicion, psicomotricidad y socio-afectivo.

Para poder comprender de una manera holistica la PC es preciso analizar las particularidades del
desarrollo en cada uno de sus &mbitos, ya que éstas influiran en gran medida en la vida de las
personas con PC. Asi pues, en este apartado se abordaran las caracteristicas de las personas con
PC en cada ambito de desarrollo.

1.5.1. Lenguaje

El 75% de personas con PC sufren algun tipo de trastorno del habla, ya que presentan

“alteraciones de los movimientos de los d6rganos bucofonoarticulatorios” (Grau Rubio y Gil

Llario, 2010, p. 155).

Las alteraciones que pueden presentar las personas con PC en relacion con los trastornos del
habla y del lenguaje son: del aspecto motor organizativo-expresivo (apraxia); del control de los
6rganos motrices bucofonatorios (disartrias); de la masticacién, deglucién, control de la saliva o
respiracion; imposibilidad de articular palabras (anartria); y, ademas, dificultades en la expresién

escrita debido a problemas de coordinacion viso-motriz.

Debido a la amplitud de trastornos del habla que se pueden encontrar, la rehabilitacion
logopédica es esencial para mejorar la calidad de vida de las personas con PC. Estas técnicas

logopédicas persiguen mejorar la articulacion de fonemas, la respiracion y el control del babeo.
La intervencion sobre el lenguaje oral debe contemplar una diversidad de contenidos:

*Relajacion global, inhibicion de reflejos, control de posiciones y movimientos globales

del cuerpo.

*Tratamiento de los trastornos de los drganos de la alimentacion: masticacion, deglucion,

babeo.

*Tratamiento de los trastornos motores del habla: respiracion, voz, fonacion, produccion.
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*Desarrollo de la expresion y comprension del lenguaje: vocabulario, morfosintaxis,

pragmatica.

Existen dos métodos para la rehabilitacion logopédica que se sintetizan en la Tabla 9 (Grau
Rubio y Gil Llario, 2010, p.156).

Tabla 9. Comparacion de los Métodos de Rehabilitacion Logopédica

METODO BOBATH METODO TARDIEU
v’ Se trata de un método global v’ Se trata de un método analitico
v' Pretende fortalecer el tono v' Trabaja la reeducacion de los
muscular trastornos motores de forma
v’ Trabaja la reeducacion del vocablo analitica (respiracion, soplo, voz y
y la semantica. movimientos
v" No incluye aspectos linglisticos bucofonoarticulatorios).
v Rehabilitacion logopédica

especializada: expresion fonética

correcta.

Fuente: elaboracion propia.

Sistemas de Comunicacion no Verbal

Para compensar las dificultades en la comunicacion que presentan las personas con PC se han
disefiado numerosos sistemas de comunicacién que permiten que las personas con trastornos del
habla puedan desarrollar una comunicacion funcional. Segun Latorre y Bisetto (2009) existen
cinco grandes grupos en lo que se refiere a sistemas aumentativos (complementan el habla) y
sistemas alternativos (sustituyen al habla), lo que se conoce como Sistemas Aumentativos y/o
Alternativos para la Comunicacion (SAAC):

Sistemas basados en elementos representativos (objetos, fotografias, etc.).
Sistemas basados en elementos lineales (pictogramas).
Sistemas que combinan signos pictogréaficos, ideograficos y arbitrarios.

Sistemas basados en ortografia tradicional.

a & w0 N e

Lenguajes codificados (Morse, Braille, etc.).
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Los sistemas mas utilizados entre las personas con PC son los sistemas con ayuda. Estos sistemas

utilizan alguna ayuda técnica como soporte para la comunicacion, ya que la afectacion motora

impide la expresion de gestos. Los mas utilizados son:

Simbolos pictograficos para la comunicacion (SPC): Se trata de un conjunto de 300
pictogramas con la palabra escrita encima de dichos pictogramas, que posibilitan un
lenguaje telegrafico y sencillo (Johnson y Watt, 1992). El SPC utiliza las categorias por
colores para diferenciar de forma sencilla el vocabulario, de la siguiente manera:
Amarillo: personas y pronombres personales; Verde: verbos; Azul: términos descriptivos
(adjetivos y adverbios); Naranja: nombres de objetos (lugares, comidas, objetos,
animales, etc.; Blanco: miscelanea (articulos, conjunciones, preposiciones, conceptos de
tiempo, colores, el alfabeto, numeros...); Rosa 0 morado: términos sociales (palabras
utilizadas en interacciones sociales: buenos dias, gracias...). Este cddigo de colores
conlleva numerosas ventajas, entre otras, es atractivo para nifios/as de menor edad,
facilita la localizacion de los signos pictograficos y utiliza el mismo codigo de colores
que el sistema Bliss lo que permite la posterior transicion a un sistema de comunicacién

més complejo.

Sistema Bliss: Charles Bliss publicé en 1965 el libro Semantography (Blissymbolics) en
el que presentaba un sistema logografico basado en el chino, su objetivo en un primer
momento era contribuir a la paz entre las naciones, ya que pretendia aportar un sistema de
comunicacion comun. La primera aplicacion en nifios/as con PC se llevé a cabo en el afio
1971 en Canada (Toronto). Se trata de un sistema mas complejo que el SPC, ya que
combina simbolos pictograficos, ideograficos, arbitrarios y compuestos. Para utilizar este
sistema de comunicacion las personas deben cumplir unos requisitos: “capacidad para
mantener el contacto visual y la atencion, para seguir 6rdenes y mostrar deseos de
comunicarse” (Grau Rubio y Gil Llario, 2010, p.156). Por tanto, este sistema de
comunicacion esta destinado a personas con buen funcionamiento intelectual que todavia
no estan preparadas para la utilizacion de la lectura y escritura ortografica, pero que

necesitan un lenguaje extenso y complejo.
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Ayudas Técnicas

Las ayudas técnicas abarcan un campo muy amplio, mas alla del comunicativo. Los productos de
apoyo son actualmente la herramienta que posibilita la accesibilidad de las personas con PC a la
vida social, ya que facilitan su movilidad, independencia y comunicacion. Segun la Asociacion
Espafiola de Normalizacion y Certificacion (AENOR, 2007)un producto de apoyo es cualquier
dispositivo, equipo, instrumentos, tecnologia y software, fabricado especialmente o disponible en
el mercado, para prevenir, compensar, controlar, mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones

en la actividad y restricciones en la participacion.

“La norma establece una clasificacién en tres niveles jerarquicos (clase, subclase y divisiones),
segun la funcion que ofrecen” (Aguilar-Zambrano et al., 2012, p. 6). En la Figura 1 se muestra
un mapa conceptual de la norma donde se especifica la clase 12, correspondiente a los productos

de apoyo para la movilidad personal.

39



Figura 1. Mapa conceptual de la norma UNE-EN SO 9999.

Norma ISO 9999:2007
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0
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e
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— s _‘m mm Accesorios para sillas de ruedas
i Vehiculos

ORA DEL AMBIEN

B RRAMIENTAS Z212ansIeionce Y 900
AQUINA | Para elevacién )
0 b Para orientacion

O items de estudic

Datos: AENOR (2007) (Tomado de Aguilar-Zambrano et al., 2012, p. 6).

Por su parte Alcantud (2003) clasifica las tecnologias de ayuda en funcién de su finalidad en:

» Sistemas de habilitacidn, aprendizaje y entrenamiento: ayuda para la escritura manual.

> Sistemas alternativos y aumentativos de acceso a la informacion del entorno (para
discapacidad visual y/o auditiva, les permite incrementar la sefial percibida o sustituirla
por otro codigo percibido por ellos).

» Tecnologias de acceso al ordenador: punteros, ratén adaptado, pulsador, carcasa de
teclado.

> Sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion.
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» Tecnologias para la movilidad personal: baston plegable, silla akuakalda para
transferencias, disco giratorio para transferencias, scooters, handbikes, bicicletas
adaptadas, silla especializada para la playa.

» Tecnologias para la manipulacion y el control del entorno: girador de grifos, girador de
Ilaves, girador de pomo, tirador de enchufes, sujetabolsas, dispositivos antideslizantes.

» Tecnologias de la rehabilitacion.

» Tecnologias asistenciales: protectores contra Ulceras, tacos elevadores, reposapiés,
elevador de asiento.

» Tecnologias para el deporte, ocio y tiempo libre: lupa de aumento para lectura, utensilios
de jardineria adaptados, enhebrador universal, engrosadores, sujetacartas, pasapaginas de
mano, tijeras adaptadas.

> Tecnologias para la vida diaria: soporte para secador, elevador de inodoro con
reposabrazos, limpiador de pies y ufias, calzador, descalzador, clips para pantalones,
abridor universal, tira-anillas, sujetaplatos, vaciador de tubos, pelador de naranjas, borde

para platos, espatula adaptada, sujetapajitas, soporte para tetrabriks.

A continuacién, se especifica en la Tabla 10 una sintesis de los productos de apoyo

especificamente disefiados para facilitar la comunicacion.
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Tabla 10. Sintesis de Ayudas Técnicas para la Comunicacion

AYUDAS TECNICAS PARA LA COMUNICACION

- Tableros/cuadernos para la comunicacion, tripticos, paneles, hules, etc.

- PLAPHOONS: programa informéatico que permite crear o editar tableros de
comunicacion con simbolos (SPC, Bliss, etc.) o alfabéticos, también permite su
utilizacion directa por parte de la persona con PC mediante un ordenador.

- Programas encaminados a realizar la conversién del concepto en simbolo
pictografico: EdiBliss, Elena.

- Programas que posibilitan la elaboracion de paneles de comunicacion:
TcComunica, Boardmaker, Plaphoons, etc.

- Programas potenciadores del sistema de Comunicacién Bliss/SPC: SICLA I,
SISCODIS.

- Aplicaciones que permiten la comunicacion mediante simbolos pictograficos:
Symbol for Windows, Grid 2, In-TIC, E-Mintza.

- Tecnologias de acceso al ordenador: pantalla tactil, ratones y teclados
adaptados, carcasas, interruptores (licornio, adaptados al movimiento
controlable por el sujeto: parpadeo, mano, pie, movimiento de cabeza, barbilla,
etc.).

- Mind Speller: dispositivo que transforma la actividad neuronal en lenguaje.

- IRISCOM: Dispositivo que permite utilizar el raton del ordenador con el iris de

los ojos.

Fuente: elaboracion propia.
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1.5.2. Cognicion

Por lo que se refiere al desarrollo intelectual de las personas con PC cabe decir que la
incidencia de discapacidad intelectual asociada se encuentra en un alto porcentaje de los casos,
se estima: 1/3 presentan discapacidad intelectual leve, 1/3 moderada o grave y 1/3 normal
(Madrigal, 2004).

Por tanto, un alto porcentaje de personas con PC presentan discapacidad intelectual, lo que
repercute en su desarrollo. También se deben tener en cuenta los déficits asociados perceptivos

(vista y oido) que pueden dificultar su desarrollo intelectual pleno.

A su vez, el escaso desarrollo de inteligencia sensoriomotora conlleva un escaso desarrollo del

razonamiento operativo-formal.

Estas caracteristicas del desarrollo cognitivo tienen importantes consecuencias sociales, ya que
se alteran las experiencias del nifio/a, afectan a su sentido de autoeficacia, asi como a la

motivacion y disposicion para aprender.

Para entender el desarrollo cognitivo de las personas con PC es necesario analizar los trastornos

asociados en las diferentes areas (percepcion, atencién, memoria y procesos ejecutivos).

Percepcion

Las personas con PC pueden presentar dificultades y alteraciones en la vision (estrabismo,
midriasis, hemianopsia, etc.), auditivas (pérdidas auditivas en mayor o menor grado), tactiles
(sensibilidad anormal, por ejemplo: estereognosia o dificultad para identificar objetos por el
tacto).
Segun Badia Corbella(2007, p.5) las deficiencias perceptivas estan relacionadas con:
La capacidad para incorporar e interpretar la informacion sensorial y/o cognitiva puede
estar afectada como resultado del trastorno primario que se atribuye a la PC o como

consecuencia secundaria de las limitaciones en la actividad, que reducen las experiencias de
aprendizaje y de desarrollo perceptivo.
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Debido a estas dificultades, las personas con PC pueden tener una percepcion alterada de la
realidad, ya que tienen problemas para sintetizar, analizar y advertir detalles en las imagenes que

reciben.

Estas dificultades influyen notablemente en los aprendizajes escolares. Segin Grau Rubio y Gil
Llario (2010, p.157) los nifios/as con PC en edad escolar pueden presentar:

- Inversion o rotacion de letras (“E” por “37...).
- Dificultad para distinguir la figura del fondo (centrarse en una figura de todo el dibujo).

- Dificultad para calcular la distancia, la profundidad y la posicion en el espacio.

Atencion

Las personas con PC también pueden presentar dificultades en la atencion, por ello, “los déficits
atencionales y el trastorno por déficits de atencidn son unos de los diagnosticos mas frecuentes
en poblacién con PC” (Odding, Roebroecky Stam,2006, citado por Muriel, Ensenyat, Garcia-
Molina, Aparicio-Lépez y Roig-Rovira, 2014, p. 4).

Segun Grau Rubio y Fortes del Valle(2010) existen cuatro tipos de atencidon que pueden estar

afectadas en las personas con PC y que influyen notablemente en su etapa educativa:

- Atencion selectiva: capacidad para distinguir uno o dos estimulos o ideas importantes,

mientras suprime los estimulos distractores (concentracién).
- Atencion sostenida: capacidad de mantener la atencion en un periodo de tiempo.

- Atencién dividida: habilidad para responder a mas de una tarea a la vez, a multiples

elementos u operaciones de una tarea, o a tareas mentales complejas.
- Atencion alternativa: habilidad para cambiar el centro de atencidn o tarea.

Estas dificultades en la atencion pueden compensarse en gran medida en el contexto escolar,
utilizando unas estrategias educativas adecuadas. En la Tabla 11 se puede ver una sintesis de

estrategias para potenciar la atencion del alumnado.
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Tabla 11. Adaptaciones en el Contexto Escolar para Potenciar la Atencion

Adaptaciones académicas para potenciar la atencion

Evitar la ubicacion del alumno/a cerca de las ventanas.

Favorecer el contacto ocular.

Plantear preguntas frecuentes durante las explicaciones, ofreciendo
retroalimentacion inmediata.

Ajustar el tiempo de las tareas.

Segmentar las tareas en fases.

Realizar un listado de ideas clave antes de explicar un nuevo concepto.

En las actividades y examenes utilizar un formato sencillo, con una o dos
preguntas por pagina, separadas por espacios amplios y destacando los aspectos
mas importantes.

Eliminar elementos distractores (imagenes o fotografias innecesarias).

Fuente: Adaptado de Miranda (2011).

Memoria y aprendizaje

Las personas con PC también pueden presentar dificultades en la memoria y en los procesos de

aprendizaje.

La memoria “es la capacidad que tenemos para recordar o reproducir imagenes de hechos
pasados u objetos que no estan ante nosotros. [...] ES un proceso neurocognitivo que nos permite

registrar, codificar, consolidar, almacenar, acceder y recuperar la informacion” (Grau Rubio y

Fortes del Valle, 2012, p.196).

Existen dos tipos de memoria, segun estas autoras:

» Memoria a corto plazo o0 memoria de trabajo: permite almacenar la informacion durante

unos segundos.
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» Memoria a largo plazo: Esta puede ser declarativa (que se subdivide en semantica:
hechos y conceptos y episddica: experiencias personales) e implicita (procesos,
hébitos...).

En cuanto al aprendizaje, cabe decir que las dificultades en la memoria pueden influir en los
procesos de aprendizaje, ya que éste requiere que los nuevos conocimientos se almacenen y

puedan ser recuperados en cualquier momento.

Procesos ejecutivos

Los procesos ejecutivos se definen como la “capacidad para planificar, organizar, generalizar el
aprendizaje, desarrollar la flexibilidad de pensamiento, controlar el comportamiento y desarrollar

un comportamiento social adecuado” (Grau Rubio y Gil Llario, 2010, p.159).

Los nifios/as y adultos con PC pueden tener problemas en los procesos ejecutivos (corteza
prefrontal) y, por tanto, tener dificultades para autorregular su comportamiento y presentar
impulsividad. Muriel et al. (2014, p.6) especifican que “los efectos combinados de la PC, el
hecho de que sean lesiones bilaterales y un parto prematuro correlacionan con problemas del

funcionamiento cognitivo”.

Estas complicaciones repercuten en el dia a dia de las personas con PC afectando igualmente a su
autoestima. Por ello, “es necesario recalcar la necesidad de una identificacion temprana de los
déficits ejecutivos con PC para mejorar el rendimiento académico de los nifios, el cual puede ser

deficitario por una falta de identificacion de los déficits” (Muriel et al., 2014, p.6).
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1.5.3. Psicomotricidad

Las dificultades en el desarrollo de la motricidad en los nifios/as con PC tienen repercusiones en

su control postural, deambulacion, motricidad fina y gruesa, sedestacion, prension.

Las consecuencias de estas dificultades son, segin Grau Rubio y Gil Llario (2010), limitaciones
en su capacidad para explorar el entorno, incapacidad para actuar de forma eficaz sobre los
objetos y, como consecuencia y en funcion de las diferentes actitudes de la familia, diversos

grados de sobreproteccion por parte de los adultos que les rodean.

La sobreproteccion de los familiares y adultos con los que conviven los nifios/as en su etapa de

desarrollo puede desembocar en la creacion de adultos dependientes y aislados.

Uno de los aspectos fundamentales en la mejora y rehabilitacion de la motricidad de las personas
con PC es la fisioterapia. Esta disciplina se encarga de la evaluacion y rehabilitacion fisica
mediante técnicas especificas encaminadas al desarrollo de patrones posturales y motores
normales, la inhibicién de reflejos, la prevencién de contracturas y la optimizacion de

capacidades fisicas corporales.

Segun Andrés-Garcia (2014, p. 17) los objetivos de la fisioterapia en el tratamiento de las

personas con PC son los siguientes:

* Normalizacion de la actividad refleja postural y del tono muscular, facilitando los
reflejos de enderezamiento y las reacciones de equilibrio, que son la base de la actividad

motora normal.
* Mantenimiento del recorrido articular y tonificacion muscular.

» Ampliacion de la calidad y variedad de patrones de movimiento lo mas normalizados

posibles, evitando patrones anomalos.

* Adquisicién de un 6ptimo control postural para la prevencion y correccion ortopédica de
las posibles deformidades, asi como para facilitar la interaccion con el entorno y favorecer

los aprendizajes.
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* Potenciacion de la independencia motorica, desarrollando en lo posible algiin medio de

locomocion, favoreciendo la autonomia personal y mejorando la calidad de vida.

En la Tabla 12 se puede ver una sintesis de los principales métodos de rehabilitacion motora que

se aplican actualmente.

Tabla 12. Métodos de Rehabilitacion Motora para Personas con PC

METODOS DE REHABILITACION MOTORA

Se trata de un método con principios neurologicos.

Obijetivos:

Desencadenar patrones de movimientos propios del desarrollo
Método Vojta  normal mediante la estimulacion propioceptiva.

Este método se basa en “colocar al nifio/a en diferentes posturas,

estimulando puntos especificos y oponiendo resistencia al

movimiento que se desencadena” (Grau Rubio y Gil Llario, 2010,

p.154).

Obijetivo principal: controlar el tono postural e inhibir los patrones

de actividad refleja anormal, facilitando patrones motores mas

normales.
Método Se busca obtener respuestas automaticas ante manipulaciones
Bobath especificas realizadas por el profesional.

Este método se basa en la educacién conductiva e intensa:
aprendizaje funcional y desarrollo global de la personalidad
mediante la participacién y el aprendizaje activo de los propios

pacientes, nifios/as o adultos.

La terapia consistente en conjugar los principios de la fisioterapia y

de la educacion especial. ElI programa terapéutico del nifio/a se

desarrolla en grupo con otros nifios/as de la misma edad.El grupo es
Método Péto conducido por el instructor, que utiliza las actividades diarias para

conseguir los objetivos y desarrollar actividades funcionales.

Se trata de solucionar los problemas a los que se enfrenta la persona

con PC, aportandole herramientas funcionales aplicables en su vida
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cotidiana de una manera educativa.

Método

Therasuit

Desarrollado e impartido en EEUU por Isabella y Richard
Koscielny. Este método se basa en la utilizacion de un traje
ortopédico liviano de dinamica propio-perceptiva utilizado para

rehabilitar desérdenes neuroldgicos y sensoriales.

Hidroterapia

Se basa en el empleo del agua con fines terapéuticos.
Permite la ejecucion de movimientos y posiciones que en tierra les
serian imposibles.

Se trabaja la flotabilidad, viscosidad y resistencia, y juego.

Delfinoterapia

Se aprovechan las capacidades de los delfines, la inteligencia y su
empatia. La frecuencia sonora del delfin estimula el Sistema

Nervioso Central, liberando endorfinas.

Equinoterapia

Emplea el movimiento multidimensional del caballo para la
rehabilitacion de trastornos motores.

Se aprovecha el movimiento del caballo y su calor para la
estimulacién de los musculos y articulaciones del paciente.

Mejora el equilibrio y la movilidad, promoviendo la disminucion de
la espasticidad.

Aumenta la capacidad de percepcion de estimulos.

Estimula la atencion, la concentracion y motivacion. Mejora

autoestima y seguridad en uno mismo.

Fuente: Elaboracion propia.
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1.5.4. Socio-afectivo

En el &mbito socio-afectivo las personas con PC también pueden presentar dificultades, ya que

tienen una interaccion social alterada.

Pueden experimentar frustracion. Debido al hecho de no poder interactuar adecuadamente con su
entorno, pueden vivir experiencias repetidas de fracaso y ello derivar en una reducida percepcion

de autoeficacia y escasa expectativa de logro.

La sobreproteccion de las personas de su alrededor también influye en su autoestima y capacidad

de independencia, que se verd mermada por un exceso de atenciones y cuidados.

En este sentido, el Movimiento Asociativo es un elemento clave para mejorar el desarrollo socio-
afectivo de las personas con PC, ya que ofrece formacion e informacion de calidad a las familias
y a la sociedad en general. Este recurso ofrece poderosas actividades de conocimiento mutuo,
sensibilizacion y respeto, por lo que resulta esencial para mejorar las relaciones sociales de las

personas con PC.

Existen numerosas Asociaciones que trabajan para el apoyo y atencion de las personas con PC. A
nivel nacional la mas importante es la Confederacion ASPACE que, a su vez, cuenta con centros
y entidades por todo el territorio espafiol. En la Comunidad Valenciana se encuentra AVAPACE,
esta entidad cuenta con centros de atencion temprana, centros de educacion especial, centros de

dia y residencias.

A continuacién, se recopila una enumeracién de las Asociaciones y entidades que trabajan en el

apoyo a personas con PC y sus familias a nivel nacional, se hallan, entre otras, las siguientes:

- Federaci6 Catalanad’Entitats de Paralisi Cerebral i Etiologies Similars (FEPCCAT).

- Federacién Espafiola de Deportes de Personas con Paralisis Cerebral y Dafio Cerebral
Adquirido (FEDPC).

- Federacién Madrilefia de Deportes de Personas con Paralisis Cerebral (FMDPC).

- Asociacion Esclat.

- Fundacion L Espiga.

- Fundacién Mifas.
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- Fundacion Maresme.

- Fundacion Bobath.

- Fundacion Numen.

- Fundacion AENILCE.

- Fundacion Son Angeles.
- Asocacion El despertar.
- Fundacion Sobre ruedas.
- Fundacion Més Natur.

- Cruz Roja.

- Asociacion TetraSport.

- Fundacion AMICA.

- CERMI.

- DISCAPNET.

- Fundacion Belén.

- Fundacion NIPACE.

- COCEMFE.

- Fundacion AUXILIA.

-  PREDIF.

- APAMP (Asocacion de Familias de Personas con Paralisis Cerebral).
- Asociacion AMFA.

Por ultimo, cabe destacar que a nivel internacional también existen Asociaciones y Fundaciones
que se dedican a la mejora de la calidad de vida de las personas con PC, entre ellas, se hallan:
Christopher & Dana Reeve Foundation (Estados Unidos), My Child at Cerebral Palsy (Estados
Unidos), Cerebral Palsy Alliance (Australia),Cerebral Palsy — European Communities
Association(Europa),World Cerebral Palsy Day (Movimiento a nivel mundial), Cerebral Palsy
Foundation (Estados Unidos), United Cerebral Palsy (Estados Unidos), Cerebral Palsy Society
(Nueva Zelanda), Cerebralpalsy.org.uk (Reino Unido), International Cerebral Palsy Society
(cuenta con 42 paises miembros) y Cerebral Palsy Kids and Families (Canada).
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1.6. Trastornos asociados y otros tratamientos.

En este apartado se procederd a explicitar los trastornos asociados a la PC y los tratamientos
relacionados que resultan necesario destacar debido al desconocimiento de la sociedad acerca de

estos trastornos.

> Epilepsia

La epilepsia es el trastorno con mayor comorbilidad con la PC, ya que afecta a un 50% de las

personas con PC.

La epilepsia es una afeccion caracterizada por “pérdidas de conciencia debidas a la interrupcion

de la actividad eléctrica cerebral ocasionada, a su vez, por estallidos de electricidad” (Madrigal,

2004, p.7).

Existen crisis parciales que afectan a una parte del cerebro y crisis generalizadas (de ausencia,

tonico-cldnica, mioclonica, tonica, atonica y espasmos).

El tratamiento que se prescribe en estos casos son medicamentos anticonvulsivos, que han de ser

administrados periédicamente para controlar las crisis.

> Problemas de crecimiento (fracaso de medrar)

Los nifios/as con PC pueden presentar problemas de crecimiento, a pesar de que su alimentacién
sea la adecuada. “Los bebés pueden presentar bajo peso y, en la adolescencia, se puede producir

un retraso en el desarrollo sexual” (Madrigal, 2004, p. 7).
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» Incontinencia de la vejiga

Las personas con PC pueden sufrir incontinencias debido a que padecen vejiga neurégena o

imposibilidad de control de los madsculos y nervios del aparato urolégico.

Los tratamientos que se llevan a cabo para mitigar la incontinencia son: bioretroalimentacion,

farmacos, cirugia o aparatos implantados.

» Babeo

El babeo en las personas con PC es provocado por la falta de control de los musculos
fonoarticulatorios. Este sintoma puede producir irritacion grave de la piel y aislamiento social

debido al rechazo, ademas de problemas para deglutir los alimentos.

Los farmacos anticolinérgicos palian el flujo salival en gran medida y, aunque tienen abundantes

efectos secundarios, también se utiliza la bioretroalimentacion y la cirugia.

» Desnutricion

Uno de los motivos por el que las personas con PC pueden sufrir desnutricion son las dificultades
que presentan para deglutir y masticar los alimentos. La desnutricion, a su vez, puede
desembocar en que las personas con PC tengan un sistema inmunitario débil y sean propensas a
las enfermedades infecciosas. Ademas, en cuanto a expertos en nutricion en nifios y nifias con

PC, algunos autores apuntan lo siguiente:

Las dificultades para tener una ingesta nutricional suficiente que sostenga una tasa
normal de crecimiento se deben a los problemas en la comunicacién que impiden al nifio con PC
solicitar alimento y expresar el hambre, aunado a la falta de las habilidades de autoalimentacion
y a la disfuncién oromotora. (Garcia Zapata y Restrepo Mesa, 2011, p. 4)

Por este motivo, la experiencia de alimentacion puede ser desagradable tanto para el nifio/a como
para la persona encargada de alimentarle (Garcia Zapata y Restrepo Mesa,2011). El
procedimiento para paliar la desnutricion se basa en dietas especiales adaptadas a cada persona y

tubos alimentarios.
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CAPITULO 2. Inclusion laboral.

Las personas con diversidad funcional son un colectivo vulnerable a la hora de acceder al
mercado laboral. Ello se demuestra observando bases de datos concretas en la que se refleje en
algln apartado la tasa de empleo de las personas con discapacidad en Espafia. Tal y como
resumen Rodriguez Alvarez (2013, p.3):

Estas bases de datos son, entre otras, la Encuesta de Poblacion Activa (EPA) del
segundo trimestre de 2002; el M6dulo sobre Problemas de Salud y su Relacién con el Empleo,
de la EPA 2011; y la estadistica sobre el Empleo de las Personas con Discapacidad (EPD),
resultado de la explotacion conjunta de la EPA y de la Base Estatal de Personas con
Discapacidad (BEPD).

Asimismo, segin Rodriguez Alvarez (2013) “El Panel de Hogares de la Union Europea
(PHOGUE) también contiene informacion que permite estudiar la relacion entre la discapacidad

y el mercado de trabajo” (p.5).

Como se puede observar en la Tabla 13 la tasa de empleo de las personas con discapacidad ha
aumentado ligeramente con respecto a los ultimos 25 afios, hasta el afio 2011, volviendo a

descender desde el 2011 hasta la actualidad.
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Tabla 13. Tasa de Actividad, Empleo y Paro de las Personas con Discapacidad (entre 16 y 64
anos)

Fuente de informacion Tasa de actividad Tasa de empleo Tasa de paro
*EDDM-1986 28,8 21,1 26,9
EDDES-1999 32,3 23,9 26,1
PHOGUE-1999 29,5 24,7 16,4
EPA-mddulo2002 33,7 28,5 15,3
ECV-2004 443 35,1 20,7
ECV-2005 43,5 31,7 27,1
ECV-2006 42,6 36,5 14,5
ECV-2007 43,5 34,2 21,5
ECV-2008 46,1 36,8 20,2
ECV-2009 49,1 36,8 25,0
ECV-2010 49,3 35,8 27,5
EDAD-2008 35,5 28,3 20,3
EPD-2008 33,4 28,0 16,3
EPD-2009 36,2 28,3 21,8
EPD-2010 36,2 21,7 23,3
EPA-mddulo2011 57,7 44,3 23,3
EPD-2015 33,9 23,4 31,0
EPD-2016 35,2 25,1 28,6
EPD-2017 35,0 25,9 26,2
EPD-2018 34,5 25,8 25,2

Adaptado de Rodriguez Alvarez (2013, p.11). *EDDM: Encuesta de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias. EDDES: Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud. PHOGUE: Panel de
Hogares de la Unién Europea. EPA: Encuesta de Poblacion Activa. ECV: Encuesta de Condiciones de
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Vida. EDAD: Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia. Nota:
expresado en %.

Por tanto, se continta constatado que la tasa de empleo de las personas con diversidad funcional
es mas baja que la de la poblacion general. En la Figura 2 se observa la evolucion en Espafia de

la tasa de actividad, empleo y paro hasta el afio 2018.

Figura 2. Evolucion de la tasa de actividad, empleo y paro hasta el afio 2018.

TTTRTTTe.

2016 2017 2018 2015 2016 2007 2018 2015 2016 2017 |
Actividad Empleo Paro

OPersonas sin discapacidad
EPersonas con discapacidad

Nota: unidades (porcentaje). Fuente: EPD (INE, 2019).

Como se aprecia en la Figura 2, el colectivo de personas con discapacidad en Espafia tiene una
baja participacién en el mercado laboral. La tasa de actividad es 43 puntos inferior a la de la
poblacién sin discapacidad. Igualmente, la tasa de empleo con un 25,8% en 2018 fue méas de 40
puntos inferior a la de las personas sin discapacidad. Por su parte, la tasa de paro superé en mas

de 10 puntos a la de la poblacion sin discapacidad.

En las Gltimas encuestas a nivel internacional que analizaban la tasa de empleo en poblacion
activa, como puede ser el estudio llevado a cabo por Mizunoya y Mitra (2013), en el que se
concluye que “la tasa de empleo de las personas con discapacidad es mas baja que la de las
personas sin discapacidad en nueve paises (Bangladesh, Brasil, Burkina Faso, Republica

Dominicana, Mauricio, México, Pakistan, Paraguay y Filipinas)” (p.8).

Asimismo, las mismas conclusiones se encuentran el estudio llevado a cabo por Smith (2007) en

EE. UU., donde, ademas, se analiza la relacion entre tipo de discapacidad y empleo, concluyendo
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que las personas con ortopedias, problemas emocionales y de corazén, derrame cerebral y

diabetes tienen las tasas més bajas de empleo.

Una vez analizada la tasa de empleo de las personas con diversidad funcional es necesario llevar
a cabo un analisis que permita comprender la relacion existente entre inclusion laboral y social.

De esta forma se entiende que:

El empleo es un factor esencial de integracion social. Y no solo por razones
econdmicas. También se vincula —al menos como aspiracion— a la funcion de crear, la necesidad
de socializacién, la aspiracion a participar, mediante el mismo, en una obra colectiva que nos
permite una mayor realizacion como seres humanos [...] disponer de un empleo supone
desempefiar un papel social, ser reconocido como un sujeto de derechos y obligaciones, tener
acceso a la proteccion social, tener un empleo es un medio para evitar la marginalidad y la
exclusion social.(Vargas Sanpedro, Zufiaur Narvaiza y Gonzalez, 2015, p.2)

Asi pues, la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020 en uno de los ocho ambitos
primordiales de actuacion -el empleo-, destaca que “los empleos de calidad aseguran una
independencia econdmica, fomentan los logros personales y ofrecen la mejor proteccién frente a

la pobreza” (p.8).

Ademas, como apuntan Pallisera y Rius (2007) “la insercion laboral no es sinénimo de insercion
social [...] desde una perspectiva global: no se trata solo de conseguir empleo, de alcanzar la

inclusion social también” (p.16).

Por tanto, se observa la relevancia del empleo para las personas con diversidad funcional en lo
que se refiere a poder formar parte de la sociedad como miembro activo y tener una solvencia
econdmica en igualdad de oportunidades con los demas ciudadanos/as. Sin embargo, un puesto
de trabajo no es suficiente para asegurar la inclusién social, ya que la participacion social va mas
alla de los limites de la participacion econémica. De hecho, el ocio y las relaciones sociales son
imprescindibles en la vida de cualquier persona, por ello la inclusion socio-laboral ha de

analizarse conjuntamente.

Igualmente, al considerar inclusion social y laboral como interdependientes entre si se subraya el
hecho de la colaboracion del resto de la sociedad para lograr el éxito en la insercion laboral de

las personas con diversidad funcional, ya que se trata de un objetivo comun y no de un asunto
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que deban solucionar las propias personas con diversidad funcional sin el apoyo social que

necesitan.

De esta manera Vargas Sanpedro et al. (2015, p.5) sefialan como elementos externos al sistema

productivo que tienen una gran influencia en el empleo de las personas con discapacidad los

siguientes:

En primer lugar, la sensibilizacion: del propio colectivo y de su entorno mas cercano
hacia la importancia del trabajo remunerado; de los trabajadores y de las empresas; de los
interlocutores sociales; de las Administraciones publicas; de las instituciones
responsables del empleo y la igualdad; de la opinion publica.

También el cumplimiento de la norma — en su faceta de cuota y también de medidas
alternativas- es, desde luego, un tema prioritario para la negociacion colectiva. Por ello es
tan importante la sensibilizacién, como el reforzamiento de la exigencia administrativa, la
negociacion colectiva o la imposicion de sanciones.

En tercer lugar, seria necesario repensar las formulas actuales de compensaciones y
prestaciones sociales. De un lado, para diferenciar los incentivos financieros a la
contratacion o adecuacion de los puestos de trabajo de los trabajadores con discapacidad
en funcidn del grado y del tipo de discapacidad. De otro, para adecuar mejor el sistema de
prestaciones sociales a los casos de discapacidad sobrevenida. También, probablemente,
para incentivar a las empresas que sobrepasan la cuota de contratacion a la que les obliga
la ley.

No menos importante seria analizar si hay que ajustar las bonificaciones a las empresas
menores de 50 trabajadores, que es donde mas contrataciones se realizan, sobre todo en
aquellos casos en que la contratacion se concentra en personas con discapacidad que no
requieren practicamente adaptacidn de puestos de trabajo. Y, finalmente, para favorecer

la adecuacion de puestos de trabajo.

Para alcanzar, pues, la insercion laboral de las personas con diversidad funcional es necesaria la

colaboracion de toda la sociedad y contar con la existencia de mecanismos y bonificaciones que

faciliten el proceso. La negociacion colectiva es uno de los mecanismos fundamentales para

lograr este objetivo, segin Vargas Sanpedro et al. (2015, p.11) se define como “un instrumento
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esencial para lograr una mayor insercion y reinsercion de las personas con discapacidad”, las

funcionalidades de la negociacion colectiva son las siguientes:

crear un entorno de entendimiento entre las empresas y los trabajadores acerca de la

necesidad y las formas de conseguir esa insercion laboral, puede sensibilizar a todos los
actores y romper con negativos mitos y esquemas mentales que impiden su contratacion,

e puede analizar y determinar los puestos de trabajo y adaptarlos,

e puede facilitar con ello el cumplimiento de las obligaciones legales,

e puede establecer los cauces y regulaciones que permitan adaptar las condiciones de
trabajo,

e y crear dispositivos en las mismas que concilien el desarrollo de un trabajo productivo y

las necesidades y a veces limitaciones de las personas con discapacidad.

Igualmente, la insercion laboral de las personas con discapacidad incide en su desarrollo integro
y su participacion en la esfera social y activa como ciudadanos/as. Esta insercion conlleva
numerosos beneficios en la vida de una persona con discapacidad. Pallisera, Fullana y Vila(2005,
p.6), en su estudio sobre la insercion laboral de personas con discapacidad en Catalufa,
analizaron la incidencia de esta insercion en la vida de estas personas llegando a las siguientes

conclusiones:

- El proceso de insercién laboral permite, en muchos casos, que el trabajador mejore la
imagen de si mismo en lo concerniente a la dimensién laboral.

- La experiencia de insercion laboral no solamente tiene efectos sobre el trabajador con
discapacidad sino también sobre el entorno laboral. Se producen cambios positivos en cuanto a que se
ha podido redistribuir el trabajo de forma mas racional entre los trabajadores de la misma seccién o
departamento, cambios en cuanto a la valoracion por parte del personal de las personas con
dificultades y, sobre todo, cambios en las expectativas iniciales ante las posibilidades de insercion del
colectivo.

- La experiencia también ha generado cambios positivos en las expectativas familiares y en
calidad de la participacién de la persona con discapacidad en las actividades familiares.

En definitiva, la insercion laboral permite mejorar la vida de las personas con discapacidad,
ofrecerles autonomia, independencia, aumento de la autoestima y, ademas, fomentar un
sentimiento de pertenencia a la comunidad, sintiéndose participes realmente de la dinamica
socio-economica de la ciudad, por lo que su insercidn laboral comporta beneficios de sumo valor

para la vida de las personas con discapacidad.
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2.1. Inclusién laboral y Paralisis Cerebral

Este apartado centra la atencidn en el caso concreto de la insercion laboral de las personas con
Paralisis Cerebral. La capacitacion profesional de las personas con PC depende de numerosos
factores: personales, econémicos, sociales, psicoldgicos, familiares, etc., y en este apartado se
estudiara cada uno de esos aspectos. Sin embargo, para poder analizar el acceso al empleo de las
personas adultas con PC, resulta necesario tener en consideracion dos variables esenciales: su
nivel de estudios y la modalidad de escolarizacion durante su etapa escolar (Centro Ordinario,

Centro Especifico de Educacién Especial, Aula Especifica y Escolarizacion Combinada).

Tras una revision minuciosa de la literatura, llama la atencion que pocos estudios han tenido en
cuenta estas variables: el nivel de estudios y la modalidad de escolarizacion de las personas con
PC. Cabe destacar, ademas, que se han hallado escasas investigaciones sobre poblacién adulta
con PC (Andersson y Mattsson, 2001; Jorda, Garcia-Manzanares, Garcia-Aymerich, Forn, 1999).

Asimismo, se destacan los &mbitos preferenciales de tales investigaciones:

La mayoria de los estudios se centran en el campo de la salud, siendo pocos los que se
enfocan en la paralisis cerebral como procesos de inclusién escolar y social desde una mirada de
los propios actores escolares que lo vivencian y construyen sus propios significados. (Vesga,
Pisso y Villaquiran, 2016, p. 5)

Sin embargo, se pueden encontrar datos interesantes en lo referente al andlisis de las variables
“nivel de estudios” y “modalidad de escolarizacion” en Bottos, Feliciangeli, Sciuto, Gericke, y
Vianello (2001), donde se destaca que un “mayor numero de personas con nivel de
alfabetizacion si acudieron a escuela ordinaria en comparacion con los que fueron a Ed.
Especial”(p. 6). Ademaés, la escolarizacion del alumnado con PC en un Centro Ordinario predice
una tasa de empleo mas alta (Bachman, 1972; Tobimatsu y Nakamura, 2000).

También el porcentaje de personas con PC que alcanzan un titulo universitario es menor que el
de personas sin PC(14% frente a 79% sin PC) (Andersson y Mattsson,2001), con las posibles
consecuencias para el acceso al empleo que ello puede acarrear. Del mismo modo, tal y como
apunta Nufiez (2017), basadndose en la Encuesta de Discapacidad (2008), “el 83 % de las
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personas con discapacidad no disponen de ningun titulo que les capacite para el desempefio de

una profesion y solo el 7,9% tiene estudios universitarios frente al 24% de la poblacion general”

(p.9).

Asimismo, el nivel de estudios de las personas con PC también es una variable predictora de una
tasa de empleo mas alta (Huang et al., 2013;Jordd et al., 1999; Pell, Gillies y Carss,
1997;Reddihough et al., 2013; Verhoef, Bramsen, Miedema, Stam y Roebroeck, 2014).

Resulta impactante, en esta linea, el dato aportado por Reddihough et al. (2013) acerca del nivel
de estudios de las personas con PC, afiadiendo que de los participantes en su estudio “solo el
50% termind la Educacion Secundaria” (p.3).

Otra variable que se relaciona significativamente con la tasa de empleo de las personas con PC
son las funciones motoras, tanto finas como gruesas, asi como la severidad de la discapacidad
motriz (GMFCS Nivel 1V y Nivel V) (Benner et al., 2017; Tobimatsu y Nakamura, 2000;
Verhoef et al., 2014).

Del mismo modo, la discapacidad intelectual asociada a la PC es igualmente una variable para
tener en cuenta en el analisis de la tasa de empleo de las personas con PC (Benner et al., 2017).
También se encontrd relacion estadisticamente significativa con el tipo de PC y el tipo de

comunicacion utilizado (Jorda, et al., 1999).

De esta forma, la tasa de empleo en las personas con PC depende de una serie de variables que
pueden ser 0 no intrinsecas a la propia persona. Tras una revision profunda de la literatura (ver
Anexo 1) se constata que la tasa de empleo de las personas con PC es menor que la de la
poblacion general. En la Tabla 14 se puede ver una sintesis de la tasa de empleo de las personas

con PC en los articulos analizados.

Tabla 14. Sintesis de la Tasa de Empleo de las Personas con PC Segun los Articulos Analizados

AUTORES ANO PAIS TASA DE EMPLEO
Sillanp&a, M., 1982  Finlandia el 12% tienen un empleo normal, el 72%
Piekkala, P., y es capaz de trabajar
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Pisirici, H

Murphy, K. P.,
Molnar, G. E., y
Lankasky, K.
Andersson, C., y
Mattsson, E.

Van der Dussen, L.,
Nieuwstraten, W.,
Roebroeck, M., y
Stam, H. J.
Michelsen, S. 1.,
Uldall, P., Kejs, A.
M. T., y Madsen, M.
Mesterman, R. et al.

Huang et al.

Huang, I., Wang, Y.,
y Chan, F.

Reddihough, D., et al.

Tornbom, M.,

Jonsson, u.,
Sunnerhagen, K. S.
Verhoef, et al.

y

2000

2001

2001

2005

2010

2013

2013

2013

2014

2014

Estados
Unidos

Suecia

Holanda

Dinamarca

Israel (Tel
Aviv)
Estados
Unidos

Taiwan

Australia

Suecia

Holanda

53%

25%

36,3%

29%

23%

49,6%

22,9%

36%

30%

Estados Unidos y Suecia reportaron tasas
de empleo para adultos con PC (rango de
edad 17-74 afios) de aproximadamente
50%;Para Canada se detectaron tasas de
empleo del 50% y 36% en adultos de 20
a 33 afles. Para los paises
europeos(incluyendo Dinamarca, Italia e
Inglaterra), Australia e Israel las tasas de

empleo informadas en adultos con PC
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Boman, T., Kjellberg, 2015  Suecia
A., Danermark, B., y

Boman, E.

Benner et al. 2017  Holanda

(rango de edad 16-65afios) son entre
34% y 38%; para Taiwan un se reporta
una tasa de empleo del 23% para adultos
con PC (18-54 afios).

71,8% *Se trata de un estudio que
analiza las diferencias entre tasa de
empleo y tipo de discapacidad en este
porcentaje se
fisica” (p.7)
38-45% (1996-2000-2010)

incluye “discapacidad

Fuente: elaboracion propia.

Por su parte, a nivel nacional la Confederacion ASPACE (2018a) aporta el nimero de personas
con PC con experiencia laboral previa seglin la modalidad de empleo en la que trabajaron en un
estudio sobre la integracion laboral de personas con PC a nivel nacional realizado por esta
organizacion, con una muestra de 835 personas con PC, en la Figura 3 se puede ver el numero
de personas con experiencia en cada modalidad de empleo, se observa que 342 personas con PC
participantes tienen experiencia laboral en empleo protegido, representado el 40,96% del total,

frente al 3,35% que suponen las 28 personas con PC con experiencia en empleo ordinario.

Figura 3. Muestra de personas con PC y otras discapacidades afines usuarias de servicios de

ASPACE de contenido sociolaboral con experiencia laboral previa.

Modalidad
Empleo protegido

N°®
342

Empleo ordinario

2

Por cuenta ajena
En empresa ordinaria
En empleo publico
En empleo con apoyo
En varias modalidades

5
20
1
41
11

NS/NC
Total

Fuente: ASPACE (2018a, p. 53).
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A pesar de que el analisis de la tasa de empleo y las modalidades de empleo a las que acceden en
mayor medida las personas con PC conllevan una reflexion necesaria, se ha de poner el foco de

atencion también en las consecuencias sociales.

Critten (2016), en un estudio de caso, se centra en las dificultades que se encuentran las personas
con PC para encontrar empleo, que son numerosas a pesar de los esfuerzos, ya que, al no contar
con los apoyos necesarios, resulta una ardua tarea hallar un empleo que se adapte a las
caracteristicas y necesidades de este colectivo. Tales son los obstaculos que se pueden encontrar
al buscar empleo que, por ejemplo, en el estudio de Reddihough et al. (2013) el 54% de las
personas con PC nunca habia buscado trabajo frente al 15% del grupo control. Este alto
porcentaje se debe, en gran medida, a las escasas expectativas de logro de las personas con PC.
Segun Aguilar Conde y Yusta Sainz (2017) existen dos razones para que las personas con
diversidad funcional no busquen trabajo, por un lado, se encuentra la “teoria econémica, es decir,
la existencia de rentas no laborales que inducen al individuo a disfrutar méas del ocio a costa de
trabajar menos horas” (p.13), y, por otro lado, se explica por sus bajas expectativas, ya que

“buscan menos empleo porgue no creen que lo vayan a encontrar” (p.14).

Cabe mencionar, ademas, la investigacion de Ali, Schur y Blanck (2011) donde también se
concluye que es menos probable que las personas con diversidad funcional busquen trabajo

activamente.

Para mejorar los procesos de busqueda de empleo en las personas con diversidad funcional se
Ilevan a cabo programas y talleres para aportar estrategias funcionales de busqueda de empleo.
Un ejemplo de estos programas es el ideado por Polo Sanchez y Lépez Justicia (2016) que fue
implementado en 10 estudiantes con discapacidad y 10 sin discapacidad, que actuaron como
controles y en el que se corrobord la eficacia de este tipo de programas, ya que “4 de los 10
participantes tuvieron éxito en su busqueda de empleo” (p.7), ademads, “los participantes
mostraron mejor autoconcepto académico/laboral” (p.7). Dicho programa consistia en un curso
de 30 horas, 15 presenciales y 15 a distancia a través de la modalidad virtual, el principal
objetivo de este curso era la transicion al mercado laboral y, una vez finalizado, se expedia un

certificado de asistencia a los participantes.
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Una vez que la persona encuentra empleo surgen otras carencias y preocupaciones. De esta
forma, las personas que alcanzan el éxito en la insercion laboral se plantean asuntos de
autonomia que anteriormente no les habian preocupado, ademaés, hallan multitud de dificultades
para independizarse (Pallisera y Rius, 2007).

Asimismo, en los puestos de trabajo encontrados también pueden aparecer barreras que impidan
el desarrollo de una experiencia laboral satisfactoria. Estas dificultades en el empleo podrian
favorecer la aparicion de frustracion, por ello resulta esencial ofrecer los apoyos necesarios para
hacer que la insercion laboral se realice con éxito. Uno de estos apoyos puede ser el analisis de
las necesidades de las personas con PC en el puesto de trabajo, tal y como apuntan Tsujimura,
Taoda, y Kitahara (2011), para ofrecer la posibilidad de instaurar medidas Utiles.
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2.2. Barreras en el empleo y discapacidad

En este apartado se abordard la tematica de las barreras que encuentran las personas con
diversidad funcional a la hora de encontrar un empleo y en el desarrollo de su trabajo, asi como

en el mantenimiento de este.

Los factores que pueden favorecer la aparicion de estas barreras en el empleo son abundantes,
como la gravedad de la discapacidad, el nivel de educacion, el género o la ubicacién geografica,
entre otros (Lindsay, 2011; Naami, 2015; Naraharisetti y Castro 2016).

Los estereotipos son una de las barreras que se encuentran las personas con diversidad funcional
cuando desarrollan un trabajo. Los empleados sin discapacidad todavia tienen una imagen
estigmatizada de sus compafieros/as de trabajo con discapacidad (Gouvier, Sytsma-Jordan y
Mayville, 2003; Mik-Meyer, 2016b; McLaughlin, Bell y Stringer, 2004). Estos prejuicios
conllevan la aparicion de la discriminacion en el ambito laboral. Darcy, Taylor y Green (2016)
analizaron las denuncias por discriminacién en el ambito laboral, Ilegando a la conclusién de que

la discriminacion por discapacidad tenia la mayor prevalencia en las 987 quejas analizadas.

Por su parte, Lowman, West y McMahon (2005) examinaron las reclamaciones con respecto a la
discriminacion en el puesto de trabajo concretamente de las personas con PC en EE. UU. “siendo
las denuncias mas comunes aquellas relacionadas con la discriminacion directa en el momento

de la contratacion” (p.5).

De esta manera, una de las barreras mas importantes a la que han de hacer frente las personas
con diversidad funcional es, segun Aguilar Conde y Yusta Sainz(2017), “la reticencia de las
empresas a contratar personas con discapacidad” (p.15). Segun el estudio de Amaya

Torres(2013)“los empresarios prefieren contratar la discapacidad tipo fisica y leve” (p.100).

Por tanto, “la discriminacién en el acceso al empleo de este colectivo tiene su causa en prejuicios

como la creencia de que las personas con discapacidad son improductivas, incapaces de realizar
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un trabajo y demasiado costosas para el empleador” (Alameda Castillo, 2014,citado por
Fernandez Garcia, 2016, p.6).

Esta reticencia en la contratacion se debe a la escasa informacion y prejuicios por parte de los
empleadores hacia las personas con diversidad funcional (Piedrabuena y Ferreras, 2010).Por
consiguiente, un aspecto clave es llevar a cabo estrategias para favorecer la informacion de
calidad sobre los empleados potenciales con diversidad funcional a las empresas. Piedrabuena y
Ferreras (2010) proponen la creacion de paginas Web como herramientas Utiles para informar a

las empresas sobre las ventajas de contratar a personas con diversidad funcional.

Sobre los prejuicios de los empleadores existe un estudio relevante realizado por Pearson, Ip,
Hui, Yip y Lo (2003) en el que se analizaron 409 respuestas a anuncios de empleo de oficina. El
equipo de investigacion se postulé a las ofertas de empleo utilizando cartas dirigidas a las
empresas, en algunas diciendo que tenian discapacidad y otras que no, siendo el resto del texto
idéntico en ambas cartas. Los resultados de este estudio indican diferencias significativas entre
las solicitudes enviadas con y sin discapacidad. Ademas, se extrajo un ranking de preferencias de
las 331 respuestas positivas, es decir, cuando los empresarios concedian entrevistas a los

hipotéticos demandantes de empleo, resultando el siguiente orden (p.2):

1. Personas sin discapacidad (146 respuestas positivas)
2. Personas con sordera (68 respuestas positivas)
3. Personas gque usan muletas para andar (63 respuestas positivas)

4. Personas recuperadas de depresion (54 respuestas positivas)

Al mismo tiempo, cabe mencionar en el andlisis de las barreras en el empleo un barémetro
realizado en 2012:

En el Eurobarémetro sobre la discriminacion en la UE en 2014, un 38% de los encuestados
espafioles cree que un candidato con discapacidad esta en situacion de desventaja frente a otro candidato
sin discapacidad a la hora de ser contratado por una empresa pese a tener ambos las mismas habilidades y
cualificaciones (a nivel de la UE el porcentaje aumenta al 40%). (Fernandez Garcia, 2016, p. 5)
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Una vez los empresarios escogen a los candidatos para realizar las entrevistas de trabajo, cabe
analizar las dificultades que pueden encontrar las personas con diversidad funcional en el
momento de dichas entrevistas. Lindsay y DePape (2015) analizaron las respuestas en entrevistas
de trabajo de jovenes con y sin discapacidad, llegando a la conclusion de que existen diferencias
entre ambas y destacando la importancia de concienciar a los educadores para potenciar las
habilidades de los jovenes con discapacidad en los procesos selectivos con entrevistas, asi como

de formar a los empleadores para que comprendan las caracteristicas y singularidades de éstos.

Una vez las personas con diversidad funcional consiguen un puesto de trabajo, cabe considerar
los obstaculos a los que se enfrentan, ya que sus condiciones laborales estan por debajo de las de
las personas sin discapacidad. Tal y como apuntan Choe y Baldwin(2017), las personas con

discapacidad suelen tener un salario menor y trabajar menos horas.

En particular, analizando el caso concreto de las personas con discapacidad fisica se sefiala que
las barreras y obstaculos que encuentran pueden diferir de las personas con otras discapacidades.
Asi, Balet al. (2017) exploran las barreras y facilitadores que tienen las personas con
discapacidad fisica para encontrar y mantener un puesto de trabajo. Segun estos autores, las
barreras y facilitadores concretos que se hallan en el caso de las personas con discapacidad fisica

son las siguientes (p.5):

- Un supervisor de actitud positiva aumenta las posibilidades de obtener y mantener un
trabajo, es decir, si tiene una mente abierta y muestra comprension por su situacién
especifica.

- Los encuestados indicaron que no podian aplicar a todos los puestos vacantes que les
interesaba, debido a su estado fisico y capacidades.

- Muchos encuestados percibieron la autoestima y la autoeficacia como facilitador para su
busqueda de empleo y para el mantenimiento de este.

- Los encuestados reflejaron no ser abiertos y asertivos como barreras para mantener el
empleo. Esta carencia de habilidades sociales hace que sea dificil hablar con el
empleador, pedir ayuda, informar a los compafieros sobre su condicion e indicar

necesidades especificas.

70



De la misma manera, Villanueva-Flores,Valle y Bornay-Barrachina (2017, p.12), analizando las
percepciones de las personas con discapacidad fisica sobre la injusticia distributiva y

discriminacion, confirman que:

La injusticia distributiva percibida esta relacionada positivamente con la percepcién de
discriminacion de las personas con discapacidad fisica. Estas personas perciben que se les
asignan trabajos que estan por debajo de sus capacidades, que la compensacion no refleja el
trabajo realizado y, ademas, consideran que en cuanto a su desarrollo profesional las
posibilidades son injustas.

Se verifica, por tanto, el gran nimero de barreras, fisicas e imperceptibles a las que se enfrentan
las personas con diversidad funcional a la hora de encontrar y mantener un empleo. Conviene
subrayar que estas barreras son creadas en gran medida por los prejuicios y la desinformacion
que hacen que la sociedad tenga una mirada sesgada y no auténtica de las personas con
diversidad funcional. Por consiguiente, resulta necesario instaurar medidas apropiadas que
ofrezcan informacion de calidad para toda la sociedad, ya que todos los ciudadanos/as han de
convivir en armonia con personas diversas y han de tener una actitud positiva, tolerante y
respetuosa hacia la diversidad. No se trata solamente de entender que existe la diversidad, sino
de instaurar la equidad como modo natural de vida. Las personas con diversidad funcional son
ciudadanos/as de pleno derecho y, por ello, se debe aceptar su derecho a acceder a un empleo de
calidad como cualquier otro ciudadano/a, haciendo realidad la igualdad de oportunidades y

llevandose a cabo el principio basico de equidad.
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2.3. Modalidades de empleo

Resulta esencial definir las modalidades de empleo existentes hoy en dia en Espafia para poder
realizar un anélisis completo de la oferta laboral destinada a personas con diversidad funcional.
Segun Fernandez Garcia(2016) se pueden encontrar diferentes tipos de empleos a los que puede
acceder una persona con discapacidad: el empleo ordinario, el empleo protegido y el empleo

autonomo.

» El empleo ordinario

El empleo ordinario se define como aquel al que se accede de manera normalizada y esta
“regulado por el régimen laboral comtin”(Alonso-Olea Garcia, 2017, p.7). Ademas, en el articulo
40 del Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de Derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion
social (en adelante LGD) se especifica que se adoptaran una serie de medidas para garantizar el
acceso de las personas con discapacidad al mercado de trabajo ordinario, entre ellas se
encuentran las siguientes: adoptar medidas para compensar las desventajas ocasionadas por la

discapacidad, adaptacion del puesto de trabajo y accesibilidad de la empresa.

- Las cuotas de reserva obligatorias

Las cuotas de reserva obligatorias son el nimero de puestos de trabajo que una empresa o
institucién ha de reservar para personas con diversidad funcional. Esta cuota de reserva se

encuentra especificada en el articulo 42.1 de la LGD:

Las empresas publicas y privadas que empleen a un niamero de 50 0 mas trabajadores vendran
obligadas a que de entre ellos, al menos, el 2 por 100 sean trabajadores con discapacidad. ElI computo
mencionado anteriormente se realizara sobre la plantilla total de la empresa correspondiente,
cualquiera que sea el nimero de centros de trabajo de aquélla y cualquiera que sea la forma de
contratacion laboral que vincule a los trabajadores de la empresa. Igualmente se entendera que estaran
incluidos en dicho cémputo los trabajadores con discapacidad que se encuentren en cada momento
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prestando servicios en las empresas publicas o privadas, en virtud de los contratos de puesta a
disposicion que las mismas hayan celebrado con empresas de trabajo temporal.
Las cuotas de reserva suponen un avance en la consecucion de la igualdad en el acceso al
mercado laboral para las personas con diversidad funcional. Sin embargo, esta medida integra
limitaciones, como apunta De Lorenzo(2004), muchas empresas no cumplen con esta norma
porque las sanciones que conlleva el incumplimiento de ésta son insignificantes. Ademas, otras
razones que pueden acarrear la ineficacia de esta medida son, segin De Lorenzo (2004, p.3), las

siguientes:

Los empleadores creen que las personas con discapacidad no estan preparadas para el
trabajo y no les dan la oportunidad de demostrar lo contrario; a menudo, las personas con
discapacidad no han tenido acceso a la educacion y a la formacion profesional; los servicios de
ayuda que requieren no estan disponibles; la legislacion y las politicas no facilitan su
incorporacién al empleo y los edificios y los medios de transporte no son accesibles para ellas.
Asimismo, en muchas personas con discapacidad ha arraigado cierta cultura de la pasividad,
inspirada por las circunstancias ambientales, que inducen a muchos discapacitados a pensar que
carecen de potencialidades laborales y que, por tanto, han de depender econémicamente de las
politicas asistenciales o de las familias.

- Los incentivos econdmicos

Otra forma de fomentar el acceso al empleo ordinario de las personas con diversidad funcional

son las bonificaciones o subvenciones que aporta el Estado a las empresas e instituciones.

Los incentivos a la contratacion de personas con diversidad funcional se encuentran regulados en
el articulo 2.2 de la Ley 43/2006:

En el supuesto de contratacion indefinida se tendran derecho a una bonificacion mensual de la
cuota empresarial a la Seguridad Social o, en su caso, de su equivalente diario por trabajador
contratado, de 375 euros/mes (4.500 euros/afio) durante toda la vigencia del contrato. Esta
bonificacion aumenta a 475 euros mensuales (5.100 euros/afio) si el trabajador pertenece al colectivo
de trabajadores discapacitados afectado por especiales dificultades, a saber: personas con paralisis
cerebral, enfermedad mental o discapacidad intelectual, con un grado de minusvalia reconocido igual o
superior al 33%, o también personas con discapacidad fisica o sensorial, con un grado de minusvalia
reconocido igual o superior al 65%.

Hay que mencionar, ademas, que las empresas que contratan personas con diversidad funcional
también pueden beneficiarse de una deduccién fiscal. Asi, segin el articulo 38 de la Ley

27/2014, de 27 de noviembre, del Impuesto sobre Sociedades, “sera deducible de la cuota integra
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la cantidad de 9.000 euros por cada persona/afio de incremento del promedio de plantilla de

trabajadores con discapacidad en un grado igual o superior al 33% e inferior al 65%”.

Estos incentivos fiscales, subvenciones y bonificaciones a la insercion laboral, y reducciones en
las cuotas de seguridad social suponen un aliciente para que las empresas contraten a personas
con discapacidad. Asimismo, “la insercion laboral de personas con discapacidad ademas
proporciona a la empresa una mejor imagen y un mejor entorno de trabajo” (Invest for children,
2005, citado por Verdugo, Jordan de Urries, Sanchez, y Benito, 2009,p.40). Por tanto, estas
bonificaciones suponen una medida importante para la contratacion de personas con diversidad
funcional, no obstante, el inconveniente que presentan es que “existe cierto desconocimiento
sobre este incentivo en la empresa privada, pues existe una desidia aparente ante la realidad de la

inclusién de personas con discapacidad” (Pico Barrionuevo y Torres, 2017, p.3).

Con todo, a pesar de la puesta en marcha de medidas como los incentivos econdémicos a las
empresas, analizando la realidad tal y como se hizo en el estudio llevado a cabo por Verdugo et
al. (2009, p. 65) se concluye que “la principal causa de desempleo proviene del empleador que se
niega a contratar posiblemente por factores discriminatorios”. Por tanto, es evidente que se deben
tomar medidas para que las empresas tengan la informacion necesaria sobre la posibilidad de
acceder a estas subvenciones, asi como para alcanzar la plena concienciacion por parte de los

empresarios/as y responsables de contratacion.

- El empleo con apoyo

El empleo con apoyo (ECA, en adelante) es otro modelo de puesto de trabajo integrado en el

empleo ordinario que se define en el articulo 41 de la LGD como:

Un conjunto de acciones de orientacion y acompafiamiento individualizado en el puesto
de trabajo, que tienen por objeto facilitar la adaptacion social y laboral de personas trabajadoras
con discapacidad con especiales dificultades de inclusion laboral en empresas del mercado
ordinario de trabajo en condiciones similares al resto de los trabajadores que desempefian
puestos equivalentes.
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Las acciones del ECA se definen en el Real Decreto que lo regula (Real Decreto 870/2007, de 2

de julio) en su articulo 2:

a) Orientacion, asesoramiento y acompafamiento a la persona con discapacidad, elaborando

para cada trabajador un programa de adaptacion al puesto de trabajo.

b) Labores de acercamiento y mutua ayuda entre el trabajador beneficiario del programa de
empleo con apoyo, el empleador y el personal de la empresa que comparta tareas con el

trabajador con discapacidad.

c) Apoyo al trabajador en el desarrollo de habilidades sociales y comunitarias, de modo que

pueda relacionarse con el entorno laboral en las mejores condiciones.

d) Adiestramiento especifico del trabajador con discapacidad en las tareas inherentes al puesto

de trabajo.

e) Seguimiento del trabajador y evaluacion del proceso de insercion en el puesto de trabajo.
Estas acciones tendran por objeto la deteccion de necesidades y la prevencion de posibles
obstaculos, tanto para el trabajador como para la empresa que le contrata, que pongan en
peligro el objetivo de insercion y permanencia en el empleo.

f) Asesoramiento e informacién a la empresa sobre las necesidades y procesos de adaptacion

del puesto de trabajo.

Ademas, este modelo de empleo también cuenta con subvenciones para las empresas que lo
lleven a cabo. La cuantia de esas subvenciones varia en funcion del namero de trabajadores
destinatarios de las acciones del ECA vy de su tipo de discapacidad y grado de minusvalia, tal y

como se establece en el articulo 8 del Real Decreto 870/2007:

- 6.600 euros anuales por cada trabajador con paralisis cerebral, con enfermedad mental o con

discapacidad intelectual, con un grado de minusvalia reconocido igual o superior al 65%.

- 4.000 euros anuales por cada trabajador con paralisis cerebral, con enfermedad mental o con
discapacidad intelectual, con un grado de minusvalia reconocido igual o superior al 33 % e

inferior al 65%.
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- 2.500 euros anuales por cada trabajador con discapacidad fisica o sensorial con un grado de

minusvalia reconocido igual o superior al 65%.

El ECA es un método eficaz para favorecer la insercion laboral de las personas con diversidad
funcional (Wehmanet al., 1991).

A su vez, resulta necesario que las personas con discapacidad y sus familias sean conscientes de
su derecho a acceder a este tipo de modalidades de empleo, ademaés, el ECA deberia ser aplicado
en mas colectivos, mas alla del colectivo al que tradicionalmente ha sido destinado (la
discapacidad intelectual) para poder abarcar a personas con TEA, PC, etc. (Verdugo y Jordan,
2007).

Un ejemplo de proyecto que ha tenido éxito en el ambito del ECA es el llevado a cabo por
Ferreras, Piedrabuena, Oltra y Ruiz (2009), donde se estudiaron puestos de trabajo y se
incluyeron recomendaciones dirigidas a mejorar las condiciones ergonémicas y de adaptacion.
Se realizé el analisis de las demandas fisicas, sensoriales y psiquicas de cada una de las tareas
seleccionadas, asi como un estudio de las condiciones del entorno, dimensiones relevantes de

cada uno de los puestos y condiciones de accesibilidad.

Por su parte, Blanco (2015) afiade otra aportacion en la que el ECA ha resultado satisfactoria
para la integracion laboral de personas con discapacidad intelectual, en un estudio de caso
Ilevado a cabo durante diez afios (desde el 2005 coordinado por parte de la Fundacion del Grupo
Alimerka: grupo empresarial asturiano de supermercados). Este programa constaba de seis fases
(Blanco, 2015, p.3): Fase 1. Identificacion de los puestos de trabajo y los contextos adecuados;
Fase 2. Contacto con las organizaciones sociales; Fase 3. Seleccion y formacion de candidatos;
Fase 4. Formacion y sensibilizacion delos compafieros de trabajo; Fase 5. Acogida y empleo con
apoyo y Fase 6. Seguimiento y evaluacion.

El éxito de este programa se corrobora mediante el seguimiento de éste dando como resultado el
acceso al mercado laboral de 17 personas con diversidad funcional, concretamente diez con
Sindrome de Down Yy siete con inteligencia limite. Ademas, se especifican a continuacion las

caracteristicas de la evaluacion del programa:

Para el seguimiento del programa se considera una insercion satisfactoria aquella que,
pasados como minimo dos afios desde la finalizacion del ECA, la persona sigue manteniendo su
puesto de trabajo, desempefia adecuadamente las funciones del mismo y muestra indicadores de
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autonomia personal y social superiores a los manifestados antes de su incorporacion al mundo
laboral normalizado. (Blanco, 2015, p. 4)

Los resultados de las evaluaciones han sido satisfactorios por parte de todos los agentes
implicados en la puesta en marcha del programa. Destaca la valoracion de la familia “que
manifiestan haber detectado un incremento de la autonomia, integracion social y satisfaccion

personal de sus hijos o hermanos” (Blanco, 2015, p.4).

Este estudio de caso también contribuye en el aspecto de brindar propuestas de mejora en el
ambito del ECA, ya que, ademas de evaluar el programa como se ha explicitado anteriormente,
se llevaron a cabo encuentros anuales, concretamente 8 jornadas, en las que se pudo reflexionar
sobre las propuestas de mejora y los beneficios del ECA en las personas con diversidad
funcional. En la Tabla 15 se puede ver un resumen de las conclusiones a las que se llegaron en

estas jornadas, desde el punto de vista de cada actor implicado.

Tabla 15. Conclusiones del Seguimiento del Programa de ECA de la Fundacion Alimerka

Aspectos a valorar desde  Aspectos a valorar desde  Aspectos a valorar por la

la gestion de las los equipos de empleo empresa
Asociaciones de personas

con discapacidad

1. Es necesario implicar a 1. El preparador laboral 1. Laempresa ha de definir

las familias en los procesos debera conocer el puesto su  objetivo con la

de integracion laboral. Para de trabajo que sera integracion de trabajadores
motivar a las familias es ocupado ,desempefiando con discapacidad
adecuado que las previamente unas horas o intelectual. Debe
asociaciones “rompan” unos dias las principales identificar si persigue una

esquemas y prejuicios de

los padres, organizando

pequefos talleres y
potenciando la difusion de
la integracion laboral tanto
a nivel asociativo como a

través de los medios de

actividades del puesto para
luego poder trasmitirlas.
2. El debe

acompanar al trabajador a

preparador

visitar su futuro centro de
empleo unos dias antes de

su incorporacion. Como el

RSE,

reputacion

accion  de una
ganancia de
social, la cobertura de un
puesto de trabajo 0 una
fusion de todos estos
objetivos.

2. En caso de necesitar la
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comunicacion.

2. El equipo directivo debe
sensibilizar a las familias
sobre la importancia del
contenido del trabajo en
vez de la imagen social del
mismo. En este caso, los
trabajos de “cuello azul”
pueden llegar a ser, segun
las funciones y tipo de
empresa, mas complejos

que otros trabajos de

“cuello blanco” Jtanto
desde un punto de vista
cognitivo como
manipulativo. En vez de
prejuzgar una oferta laboral
por su estatus asociado,
debe

descripcion

valorarse la
del puesto,
funciones o relaciones
sociales gue se establecen.
3. Debe coordinarse el
trabajo entre tres unidades:
empresa-asociacion-
familia.

La debe

implicarse tanto con la

empresa

asociaciéon como con la
familia, del mismo modo
que la familia debe aceptar
su vinculo tanto con la

empresa COmo con la

preparador ya conocera la
empresa ejercera de
“anfitrion” junto con la
persona encargada del
centro de trabajo.

3. Para

incentivar a

vincular e
los futuros
compaferos de trabajo,

conviene hacer una
presentacion que responda

a tres interrogantes: ¢qué

es la discapacidad
intelectual?, Jque
caracteristicas  tiene un

trabajador con sindrome de
Down /inteligencia limite /
etc.? 'y ¢qué funcion
cumple el EA?

4. Ademéas de la propia

incorporacion laboral, los
preparadores pueden
organizar  grupos de

autogestion del ocio. De
este modo, los asociados
que ya estén trabajando
pueden reunirse

semanalmente con  sus
preparadores laborales para
decidir 'y planificar su
tiempo libre.

5. Seria adecuado disponer
de un protocolo de EA que

indicase pautas a seguir,

cobertura de un puesto de
trabajo, es necesario insistir
en la diversidad, pues cada
trabajador y cada centro de
trabajo tienen

caracteristicas especificas.

Por tanto, algunos
trabajadores con
discapacidad intelectual

seran un apoyo importante
pero no podran desempefiar
con maxima eficacia todas
las funciones de un puesto.
3. Es necesario reflexionar
sobre los motivadores que
la empresa ofrece a los

comparieros del trabajador

con discapacidad
intelectual, pues  éstos
también sentiran
“desgaste” por la
interaccion continua.

Refuerzos como reconocer
su papel de apoyo, Yy
escuchar sus valoraciones

pueden ser muy valorados.

4. Los trabajadores con
discapacidad intelectual
necesitan tener un “apoyo

natural” o compafero de
trabajo que sea su referente
en la empresa. No debemos

confundir jerarquia con
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asociacion.

4. El organigrama de cada
asociacion repercute
directamente en los
programas de empleo. En
aquellas organizaciones

en las que los preparadores

laborales y técnicos poseen

mas autonomia y
flexibilidad de trabajo
resulta méas eficiente la

del
trabajador y la integracion
del

empresa-asociacion.

incorporacion

triangulo  familia-

competencias que deben
trabajarse estrategias para
trabajar en el entorno de

trabajo. Esto no debe
hacernos olvidar la
variabilidad de cada

incorporacion laboral ni la
flexibilidad necesaria para
adaptarse a cada situacion.
6. El debe

preguntarse pasara

preparador
qué
cuando se vaya y, si tiene
dudas, pensar en posibles
acciones de apoyo y
seguimiento.

7. El foro y el chat de
Down

Espafia es una

importante ~ fuente  de

informacion y resolucion

de dudas para los
preparadores laborales.
También los encuentros
periodicos entre

preparadores laborales son
muy Utiles para contrastar
puntos de vista y formas de

trabajo diferentes.

apoyo natural, pues la
empresa no debe imponer
esterol a ningun encargado
0 trabajador y serd la
propia dinamica de las
relaciones interpersonales
la que hard que surjan
vinculos afectivos.

5. Es muy importante la
actitud de los comparieros
y supervisores en el lugar
de trabajo, por lo cual hay
que seleccionar
adecuadamente el destino
para la incorporacion,
procurando evitar centros
rotacion de

con alta

empleados para  poder

conseguir apoyo natural.

Fuente: tomado de Blanco (2015, p.5).

De igual modo, se esta desarrollando otra forma de empleo con apoyo en el que la intervencién
comienza de forma preventiva. Se trata de los Ilamados Planes de Transicion al Trabajo (PTT).
En estos programas, que se llevan a cabo en algunas comunidades autonomas como Catalufia,

“los destinatarios son jovenes que no han obtenido el graduado de ESO (Educacion Secundaria
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Obligatoria) y que ya no deben mantenerse obligatoriamente en los institutos porque ya tienen la

edad legal para trabajar (16 afios)” (Castro Belmonte y Vila Suii¢, 2014, p.4).

Estos programas pueden favorecer la insercion de jovenes con diversidad funcional de una forma
inclusiva, ya que tiene en cuenta ¢l contexto y las caracteristicas propias de este alumnado. “La
estructura de los PTT tiene dos fases. Una primera en la cual se realiza un trabajo relacionado
con las habilidades sociales y laborales. La segunda fase es la profesionalizadora”(Castro
Belmonte y Vila Sufié, 2014, p.4).

» El empleo protegido

Existe otra modalidad de empleo paralela al empleo ordinario, definido en el apartado anterior.
Se denomina empleo protegido al “empleo de aquellas personas que, por su discapacidad, no
pueden acceder al mercado ordinario de trabajo” (Alonso-Olea Garcia, 2017, p.3). En esta

modalidad de empleo se encuentran los Centros Especiales de Empleo y los Enclaves laborales.

- Los Centros Especiales de Empleo (CEE)

Los CEE estan definidos en la LGD, en su articulo 43.2:

Los Centros Especiales de Empleo (CEE) son aquellos cuyo objetivo principal es el de
realizar una actividad productiva de bienes o de servicios, participando regularmente en las
operaciones del mercado, y tienen como finalidad el asegurar un empleo remunerado para las
personas con discapacidad ademas de constituir un medio para su inclusion en el régimen de
empleo ordinario (articulo 43.1 LGD). Por ese motivo, su plantilla debera estar formada como

minimo por un 70% de trabajadores con discapacidad.

Por tanto, los CEE son un recurso que pretende favorecer la insercion laboral de personas con
diversidad funcional en empleos adaptados a sus necesidades. Segun el articulo 2.1 apartado Q)

del Estatuto de los Trabajadores la relacion laboral en estos casos es de carécter especial.

No obstante, existen corrientes criticas con los CEE, otorgando razones por las que considerar

que éstos no siempre cumples sus objetivos, asi lo expone Rubio Arribas (2003, p.8):
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* Deberian de ser Centros de trabajo transitorios para promover la insercion social y

laboral en Mercado Abierto y normalizado.

* Se han convertido en empresas cuyo objetivo prioritario es la productividad Yy

competitividad en condiciones laborales precarias y sin sindicacion.

* Bajo el paraguas de "especial" se olvidan de aplicar convenios colectivos del sector

productivo o rama al que pertenecen.

* Se realizan contratos de "bajo rendimiento", practica con la que los sindicatos no estan

de acuerdo.

* No existe representacion sindical importante dentro de estos Centros de trabajo. En unos
casos, por la escasa preocupacion de los sindicatos hacia lo que alli ocurria; por otra, por

la dejadez intencionada de los promotores y gestores de éstos.

Ademas, Rubio Arribas (2003, p.8) afiade los principales motivos por los que los CEE no son
espacios de trabajo transitorios para las personas con diversidad funcional, cuyo objetivo deberia

ser conseguir un trabajo ordinario, sino que son:

 Para muchas personas con discapacidad (independientemente del tipo y grado) son una

meta.

* Una forma de insercion laboral, al ser trabajadores con némina y alta en la Seguridad

Social.

* Espacios donde desarrollan su actividad laboral en un ambiente (en muchos

casos)acogedor, protector, entre iguales, por lo que perciben que no tienen problemas.

* Un espacio donde tienen menos '"riesgos sociales y laborales" las personas con

discapacidad.

* Centros donde existe menos competitividad (nula en la mayoria de las ocasiones)entre

trabajadores y trabajadoras.
* Centros de trabajo demandados por los familiares y solicitados por los colectivos.

* Lugares con menos ocasiones para la frustracion personal, mientras que se percibe que

en mercado ordinario esta tendencia se invertiria.
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* Colectivos de trabajadoras y trabajadores excesivamente conformistas.

* Colectivos poco o nada informados de sus derechos y obligaciones como empleados y

empleadas.

* En muchos Centro de trabajo, en los que existen escasas adaptaciones de l0s puestos de

trabajo, cuando tenia que ser todo lo contrario.

« Existen bajas expectativas para salir al mercado laboral ordinario, sobre todo dentro del

colectivo de discapacitados intelectuales.

* Espacios donde se da excesiva proteccion al trabajador y trabajadora, que puede generar

una falta de autonomia e indefensién.

* Centros de trabajo que no tienen una imagen socialmente construida, debido a que no se

conoce ni valora como una forma de insercion laboral.

* Espacios que se pueden convertir en ambitos laborales paralelos. Esta en las manos de
todos (Sociedad, Administraciones, asociaciones, colectivo, sindicatos y empresarios) el
evitar que estos centros de trabajo se conviertan en guetos por serlos representantes del

trabajo protegido y especial. Por tanto, deberian ser espacios abiertos socialmente.

A pesar de que estos argumentos resultan de gran interés para comprender las limitaciones de los
CEE en la integracion laboral de las personas con diversidad funcional, Calderon Milan y
Calder6n Milan (2012) concluyeron en su estudio que los CEE logran que un elevado porcentaje
de personas con discapacidad se incorporen al mundo laboral ordinario. En su investigacion
analizaron 2.284 vidas laborales de personas con discapacidad que habian trabajado en algin
momento en un CEE, de los 2.284, casi el 64% accedieron a un puesto de trabajo en una empresa
ordinaria en algin momento de su vida laboral. Sin embargo, “no todas las personas que
transitan a la empresa ordinaria tienen éxito en su proceso de transicion al mercado laboral
ordinario, siendo la tasa de retorno a los CEE desde la empresa ordinaria del 11,6 por 100”
(Calderdn Milan y Calderon Milan, 2012, p.26).

Este trabajo también aporta los factores que favorecen el transito de la persona con discapacidad
al mercado laboral ordinario, siendo las caracteristicas individuales las méas determinantes:
mayores niveles de cualificacion y menores niveles de minusvalia (Calderén Milan y Calderén
Milan, 2012).
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Por dltimo, cabe mencionar las aportaciones de los CEE a las personas con diversidad funcional,
ya que son numerosos los beneficios que contribuyen, ademas del posible transito a un empleo

ordinario, segiin Rubio Arribas (2003, p.9) son los siguientes:
* Experiencia laboral.
* Formacion.
* Capacitacion profesional.

» Aprender y desarrollar habilidades laborales (reduccion de los niveles de ansiedad,
tension; efectividad en las relaciones con los compafieros y superiores; afrontar en
mejores condiciones psicoemocionales la productividad demandada por el Centro;

etcétera).

» Aprender y adquirir habitos laborales (horarios de entrada y salida; las horas extras;
seguimiento de normas sobre prevencion de riesgos laborales, seguridad e higiene;

limpieza del entorno laboral; toma de decisiones, etcétera).

* Adquirir cierta polivalencia y flexibilidad (cambian de puesto de trabajo y de actividad
laboral, por motivos estratégicos y comerciales del Centro), caracteristicas demandadas en

el mercado ordinario.

- Los enclaves laborales

Los enclaves laborales son otro recurso del empleo protegido, que pretende mejorar las
condiciones laborales de las personas con diversidad funcional. Estos enclaves estan definidos en
el articulo 1.2 del Real Decreto 290/2004, de 20 de febrero, por el que se regulan los enclaves

laborales como medida de fomento del empleo de las personas con diversidad funcional:

Por enclave laboral se entiende el contrato entre una empresa del mercado ordinario de
trabajo, llamada empresa colaboradora, y un CEE para la realizacion de obras o servicios que
guarden relacién directa con la actividad normal de aquella y para cuya realizacion un grupo de
trabajadores con discapacidad del CEE se desplaza temporalmente al centro de trabajo de la
empresa colaboradora.

Asi pues, los enclaves laborales colaboran en el acercamiento del empleado con diversidad

funcional al mercado de trabajo ordinario, ya que supone el desarrollo de una actividad laboral
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concreta en la empresa ordinaria, lo que favorece la “normalizacion” del empleo de estas
personas (Garrido Pérez, 2005). Ademas,” la empresa contribuye a la formacion e integracion
laboral del colectivo, al tiempo que disminuye tiempos y costos” (LOpez Pino y Seco Martin,
2005, p.8) y, “la insercion en empresas normales puede a su vez facilitar el necesario cambio de
mentalidad en el sector empresarial normalizado, mas favorable hacia las capacidades y aptitudes

laborales de las personas con discapacidad” (Garrido Pérez, 2005, p.7).

Estos mismos autores advierten de las limitaciones que esta forma de integracion laboral supone,
ya que podria existir una relativa segregacion dentro de la propia empresa, que se minimiza, pues
“el enclave esta articulado a las demas unidades de produccion” (Lépez Pino y Seco Martin,
2005, p.9).

Ademas, otra limitacidn posible es que algunos empresarios se benefician de dichos trabajadores,
sometiéndolos a peores salarios y condiciones de trabajo, lo que podria derivar en la

precarizacion del colectivo (Lopez Pino y Seco Martin, 2005).

Por ultimo, otra aportacion destacable en el ambito de las limitaciones de los enclaves laborales
es la de Garrido Pérez (2005, p.7):

De una medida de empleo directo en el mercado de trabajo ordinario, se pasa a
institucionalizar una especie de prestamismo laboral, en el que ni la contratacion ni los poderes
de direccion y organizacion corresponde a la empresa ordinaria, sino al CEE. Y de una medida
de empleo de la que se podrian beneficiar los trabajadores con discapacidad, cualquiera que
fuera ésta y con independencia del grado, se convierte en una medida de actuacién dirigida a
posibilitar (que no de asegurar) una futura contratacion exclusivamente de aquellos con
discapacidad mas severa.

No obstante, y en la medida en que se parte de la premisa de que las empresas ordinarias
preferirian contratara quienes tuvieran una discapacidad menor, siquiera para obviar los
inconvenientes o los mayores costes de adaptacion y formacion, no deben resultar desdefiables
actuaciones que faciliten las pasarelas desde el empleo con apoyo hacia el empleo ordinario para
este tipo de trabajadores con discapacidad especialmente grave.

» El empleo autbnomo

La definicién de empleo auténomo se halla en la Ley 20/2007, de 11 de julio, del Estatuto del

Trabajo Autonomo en su Articulo 1 (supuestos incluidos):

Las personas fisicas que realicen de forma habitual, personal, directa, por cuenta propia
y fuera del dmbito de direccion y organizacion de otra persona, una actividad econémica o
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profesional a titulo lucrativo, den 0 no ocupacidn a trabajadores por cuenta ajena. Esta actividad
auténoma o por cuenta propia podra realizarse a tiempo completo o a tiempo parcial.

Asimismo, esta modalidad de empleo es accesible para las personas con diversidad funcional, tal
y como se explicita en el articulo 47de la LGD y sintetiza Fernandez Garcia (2016): “los poderes
publicos adoptaran politicas de fomento del trabajo autonomo de personas con discapacidad
dirigidas al establecimiento y desarrollo de iniciativas econdmicas y profesionales por cuenta

propia, o a través de entidades de economia social” (p.16).

Existe una regulacion especifica para promover el empleo autonomo, donde se incluyen medidas
y subvenciones destinadas a tal fin. Se trata de la Orden TAS/1622/2007, de 5 de junio, donde
también se determinan subvenciones para que las personas con diversidad funcional accedan a
este tipo de empleo en su articulo 9. Por ejemplo: Subvencién financiera por el establecimiento
como trabajar autdnomo: 8.000 euros para desempleados con discapacidad; 10.000 euros para
mujeres desempleadas con discapacidad; Subvencién financiera con el objeto de reducir los
intereses de los préstamos destinados a financiar las inversiones para la creacion y puesta en

marcha de la empresa: hasta un méximo de 10.000 euros, entre otras subvenciones.

Asi mismo, el articulo 32 de la Ley 20/2007, de 11 de julio, del Estatuto del Trabajo Auténomo
establece una serie de bonificaciones y reducciones de cuotas a la Seguridad Social para personas

con discapacidad:

- Cuota reducida de 50 euros mensuales durante los primeros 12 meses siguientes a la
fecha de alta.
- Una bonificacion equivalente al 50% de la cuota durante los 48 meses siguientes al

periodo inicial de 12 meses.

El empleo autbnomo, como se ha explicado, es otra forma de acceso al empleo para las personas
con diversidad funcional. Sin embargo, esta modalidad de empleo conlleva una serie de
dificultades afiadidas a las que todas las personas que quieren acceder a él han de enfrentarse y
que para las personas con diversidad funcional suponen un obstaculo afadido al hecho de

acceder al mercado laboral.
Asi, tal y como especifica De Lorenzo (2004, p.7):

Aungue el empleo auténomo tiene un gran potencial para las personas con discapacidad,
que se ha visto incrementado con el desarrollo de la informética, del teletrabajo y del comercio
electronico, no ha recibido demasiada atencion hasta fechas recientes.
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Muchos paises han introducido ayuda econémica para las personas con discapacidad
que deseen abrir su propio negocio. En muchos casos, es el servicio publico de empleo el
encargado de administrar estas ayudas. Pero estas medidas no son suficientes para asegurar el
éxito de las empresas creadas por personas con discapacidad. Aparte de la formacion técnica, se
necesitan habilidades en campos como la gerencia y la contabilidad, disponibilidad para recibir
asistencia técnica y consultoria y acceso a lineas de crédito para adquirir equipamientos y
materiales. Los servicios de empleo pueden ayudar con algun tipo de asistencia directamente a
los empresarios o guiarles hacia los lugares donde pueden conseguir esos medios.
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CAPITULO 3. Inclusion social

La inclusion social es un aspecto relevante para tener en cuenta, ya que resulta esencial
para asegurar que las personas puedan llevar una vida plena y feliz. En este apartado se definira
el concepto de inclusion social desde una perspectiva ecoldgica, teniendo en cuenta que ésta no
se aisla de la inclusién laboral y educativa.

Por tanto, se vuelve a destacar la idea de que, no solo es necesaria la insercion laboral, esto es, el
hecho de conseguir un empleo, sino también alcanzar la plenitud y armonia en todas las esferas
de la vida de la persona con la finalidad de que todas puedan llegar a ser ciudadanos/as activos

en la sociedad donde conviven.

Tal y como destacan Kim, Shin, Yu y Kim (2017) “es dificil definir la inclusion social como un
concepto claro o incluso acordado, porque su significado es complejo y amplio” (p.3). La Junta
de Inclusiéon Social de Australia (2010) define el concepto como “el proceso completo de
adquisicion de recursos, oportunidades y posibilidades necesarias para aprender, trabajar,

participar en la sociedad y expresar opiniones politicas” (p.12).

La inclusién social puede definirse, entonces, de la siguiente manera (Keith, 2013; Samita, 2011,
citado por Kim et al., 2017, p.4):

No solo como un acceso igualitario al sistema social en general, sino también el proceso
de participacién plena en varios dominios sociales, tales como la economia y la cultura. Este
proceso implica obtener ingresos, activos y oportunidades; usando varias infraestructuras
sociales; disfrutando de un sentido de solidaridad y autoestima; y asegurando bastantes recursos
distribuidos e integrales.

Esta concepcion de inclusion social como plena participacion es fundamental para alcanzar un
consenso en el modelo social de discapacidad. No solamente es necesaria la igualdad de
oportunidades, sino también la participacién activa y plena en todas las esferas sociales, algo

inequivoco a la definicion de ser social.
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Esta definicidn de inclusion social se encuentra en armonia con la concepcion del modelo social
de discapacidad. En contraposicion al modelo social de discapacidad se encuentran los modelos
centrados en el déficit, como se define en Rodriguez Diaz, Alvarado Garcia y Moreno Fergusson
(2007, p.2), quienes:

Consideran la discapacidad como un comportamiento desviado en el individuo, un
sintoma o manifestacion externa de una alteracion subyacente fisica, sensorial o0 mental, que
ocasiona en el individuo dificultades para realizar diferentes actividades [...] desde esta
perspectiva, quien tiene la responsabilidad de atender el sintoma es un profesional que, de
acuerdo con su trayectoria, puede ofrecer alternativas para reducirlo, 1o que conduce a que la
persona en situacion de discapacidad asuma una posicion pasiva. Desde este paradigma no se
involucra a la comunidad, ni a la sociedad en general, para ofrecer alternativas de participacion
a la persona en situacion de discapacidad.

En contraste a esta perspectiva, “Engel reconocia desde 1977 la importancia del contexto
ambiental en los procesos de rehabilitacion y planteaba cdmo el modelo biopsicosocial ofrecia
mejores alternativas para abordar un fendmeno complejo de manera holistica” (Rodriguez Diaz

etal., 2007, p.2).

Por tanto, la sociedad es la primera responsable de la creacién y eliminacion de barreras e
incluso de las propias dificultades de las personas con diversidad funcional, ya que éstas se crean
a partir de la interaccién de la persona con el entorno. En consecuencia, resulta fundamental
comenzar a crear los mecanismos necesarios para sensibilizar a todo el conjunto de la sociedad y

hacer participes a todos los actores sociales para alcanzar la inclusion.
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3.1. Relaciones sociales

Las relaciones sociales son el entramado de interacciones que una persona experimenta a lo largo
de su vida. Las personas pueden decidir en todo momento con quién y cuando mantener estas
relaciones, sin embargo, no todas las personas tienen las mismas oportunidades para tomar estas
decisiones. En ocasiones, aunque exista voluntad para desarrollarse como ser social, las barreras
del entorno, muchas veces invisibles, generan conflictos que impiden el correcto desarrollo de

relaciones sociales sanas, armoniosas y satisfactorias.

Las personas con PC experimentan en numerosas ocasiones barreras, en este caso, colectivas o
sociales, ya que en numerosos testimonios de personas con PC se observan este tipo de patrones:
“al llegar la adolescencia se echan de menos las llamadas para salir el fin de semana” (NUfiez,
2017, p. 11). Ademas, se constata que la propia dependencia de personas de referencia adultas
impide en el caso de los nifios/as y adolescentes un desarrollo integro de sus relaciones sociales,
de forma que “la presencia constante de un adulto frena el acercamiento de sus iguales” (NUfiez,
2017, p. 12) y, en consecuencia, “las personas con PC son socialmente menos activas”

(Stevenson, Pharoah y Stevenson, 1997, p.5).

Asimismo, se destaca el hecho de que las personas con PC suelen fijar sus relaciones de amistad
con personas con sus mismas caracteristicas tal y como se pone de manifiesto en el estudio
biogréfico de De la Rosa (2017) “mi relacion con gente sin discapacidad ha sido basicamente
con los profesionales” (p.13). Uno de los aspectos que se mencionan como facilitador de
relaciones interpersonales con personas sin discapacidad es el acceso al empleo, como
interpretan Pallisera y Rius (2007). Ahora bien, como se ha expuesto en apartados anteriores,

este acceso al empleo es limitado.

Si bien el hecho de restringir las relaciones sociales a personas con diversidad funcional no se
toma por decisién propia, sino por las propias dificultades para relacionarse con personas sin
diversidad funcional libres de prejuicios. Tal y como se refleja en De Koker (2012) como
principal aspecto obstaculizador “mencionan la barrera psicoldgica de la sociedad, méas que las

limitaciones fisicas” (p.3).
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De la misma manera, Rodriguez Céardenas y Gonzélez Bernal (2012) clarifican que “los
problemas de las personas con discapacidad se perciben sobre todo en una dimension
psicoldgica, bien sea en la falta de aceptacion de la discapacidad o en la falta de fortaleza

individual para agenciar su propia situacion y afrontar los obstaculos sociales” (p.12).

Otra muestra de estos prejuicios de la poblacion acerca de las personas con diversidad funcional
se puede hallar en el estudio donde se mostraban vifietas de nifios/as con y sin discapacidad y se
analizaban las reacciones de los participantes (Nabors y Lehmkuhl, 2005). “Los participantes
reportaron percepciones mas positivas para el nifio sano en comparacion con el nifio con paralisis
cerebral o con alteraciones cognitivas leves” (p.3), llegando a la conclusion de que es necesaria
una informacion més amplia sobre la Parélisis Cerebral para evitar este tipo de estereotipos.

Ademas, la importancia del desarrollo de unas relaciones sociales sanas y enriquecedoras en las
personas con PC es un aspecto crucial para la vida de la persona y el hecho de tenerlas es una de
las principales preocupaciones de los jovenes con PC (Cussen, Howie e Imms, 2012).

En la misma linea se encuentra el estudio de Yeung, Passmore y Packer (2008), una
investigacion en la que se realizaron entrevistas semiestructuradas para que los jovenes con PC
aportaran lo que consideran qué significa ser un ciudadano/a activo, siendo unas de las
dimensiones que surgieron la inclusion social y el contexto sin barreras. Los cuatro temas

cualitativos que surgieron delos datos fueron (p.6):

- Contribucion: La mayoria de los adultos jovenes en este estudio estaban dispuestos a
hacer una contribucion activa y responsable a las comunidades a las que pertenecian.
Muchos definian el término "ciudadano" en términos de respeto por si mismos y para los
demas; “asumir la responsabilidad” por si mismos y otros, y "hacer una contribucion" en

su alrededor.

- Inclusidon en la sociedad: Los participantes subrayaron que vivir en la comunidad no
necesariamente garantiza la participacion o un sentido de pertenencia. Cuando falta la
aceptacion social, es poco probable que las personas con discapacidades sean capaces de

asumir un papel valioso en la sociedad.
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- lgualdad de oportunidades: Los participantes en este estudio querian ser independientes

y tener el derecho y la capacidad de ejercer y controlar y dirigir sus vidas.

- Contexto sin barreras: Todos los participantes mostraron su acuerdo en que el mayor
obstaculo para la participacién ciudadana es la actitud hacia las personas con
discapacidades. Por ejemplo, hablaron sobre la falta de respeto por las diferencias en
relacion con las personas con discapacidad, sobre los estereotipos y el bajo nivel de

expectativas de la comunidad.

Por tanto, se vuelve a incidir en la importancia del contexto libre de prejuicios psicoldgicos para

que las personas con PC se desenvuelvan integramente.

Igualmente, King et al. (2000) analizan lo que significa tener éxito en la vida por parte de
jévenes con PC, siendo uno de los factores clave para este éxito que “los demas confien en ellos”
(p.7) y, también, coincidieron en “la importancia de ser aceptado, de ser uno del grupo, y cdmo
esta aceptacion les ayudd a sentir un sentido de pertenencia” (p.9). Por ello, la imagen que tiene
la sociedad acerca de las personas con PC puede influir en su desarrollo social.

Dado que las relaciones sociales de las personas con PC se ven alteradas por las barreras del
entorno, estas relaciones pueden no desarrollarse de la misma manera que las de las personas sin
diversidad funcional. Asi, Michelsen, Uldall, Hansen y Madsen (2006) sefialan en su estudio que
“el 28% de los participantes vivian con sus parejas, en comparacion con el 69% del grupo
control” (p.7), ademas, “el 19% tenia hijos/as bioldgicos en comparacion con el 61% del grupo
control” (p.8). Por tanto, se observa que el desarrollo afectivo-sexual de las personas con PC
puede ser muy diferente al de las personas sin diversidad funcional, al estar condicionado por las

barreras del contexto social que se han explicitado.

Por afadidura, la soledad es una de las principales consecuencias de que las relaciones sociales
de las personas con PC no sean fructiferas. Ballin y Balandin (2007), en un estudio sobre la
soledad en adultos con PC, exponen que uno de los motivos de la soledad que sienten las
personas con PC son las dificultades en la comunicacion. Asimismo, los participantes declararon

que “no tener pareja provoca soledad” (p.8).
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En definitiva, el desarrollo de unas relaciones sociales armoniosas es esencial para el desarrollo
integro de las personas con PC. Es necesario que exista un proceso de adquisicion de conciencia
y formacion por parte de toda la sociedad, que permita que las personas con PC se desarrollen sin
estas barreras invisibles que pueden provocar su aislamiento y sentimientos de soledad.

3.2. Familiay persona con Paralisis Cerebral

En este apartado se desarrollara la dimensién familia haciendo hincapié en la relevancia que ésta
adquiere en la vida de las personas con PC. Segin Benitez (2014) la familia es uno de los
agentes de socializacion mas relevantes, junto con los medios de comunicacién y la escuela.
Como sefialan Martinez Gonzalez, Alvarez Gonzélez, y Fernandez Suérez (2009)“la sociedad y
la familia son sistemas y todo lo que acontece en uno u otro afecta inevitablemente al conjunto

de los elementos” (p. 40).

Por tanto, se ratifica la importancia de la familia como primer canal de influencia en la vida de
cualquier persona, junto con la sociedad. En este sentido, se considera la familia como un
sistema social en el que los individuos se desarrollan siguiendo unos patrones ideolédgicos y
culturales. Segun la Teoria Sistémica del Desarrollo Humano establecida por Bronfenbrenner

(1987), se entiende el ser humano desde una doble perspectiva: dindmica y fenomenoldgica:

La posicién dindmica entiende a la persona como un ser en desarrollo continuo,
cambiante, progresivo e interactivo con los contextos en los que vive o se relaciona que también
son cambiantes. La posicion fenomenoldgica explica la conducta humana como el sistema de
interrelaciones que se establecen entre los distintos sistemas que constituyes el ambiente y las
instituciones, por ejemplo, la familiar y la escolar, que son significativas para una persona.
Dicha reciprocidad persona/ambiente se describe como estructuras concéntricas independientes
denominadas: microsistema, mesosistema, exosistema y macrosistema. (Martinez Gonzélez et
al., 2009, p. 350)

Por ello, la intervencién psico-pedagdgica que se lleve a cabo con los nifios/as con PC debe
fundamentarse en esta teoria sistémica, para garantizar que se realiza teniendo en cuenta todos
los ambitos del desarrollo humano. Asi pues, Hinojosa y Anderson (1987) destacan como el

“trabajar con los padres conlleva un mayor impacto en la intervencion con el nifio/a” (p.3).
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Las familias con hijos/as con diversidad funcional suelen atravesar una serie de periodos criticos
a lo largo de su vida, ya que presentan unas necesidades especificas segun las caracteristicas de
la diversidad funcional. Existe un consenso acerca del proceso de duelo al que las familias se
enfrentan al recibir la noticia del diagnéstico de su hijo/a. Las familias también pueden

experimentar un sentimiento de pérdida del nifio/a ideal (Fernandez-Alcantara et al., 2015).

En la Tabla 16 se puede ver una sintesis del proceso de duelo que atraviesan las familias con

hijos/as con diversidad funcional.

Tabla 16. Proceso de Duelo en familias con Hijos/as con Diversidad Funcional

Proceso de Duelo

1. Confusion. La comunicacién del diagndstico crea un estado de shock que impide a
los padres comprender lo que les estan diciendo.

2. Pérdida. Cuando una pareja tiene un hijo/a, espera que éste sea el nifio/a ideal. En
esta etapa, los padres sienten que han perdido al hijo/a perfecto.

3. Negacion. Los padres se niegan a aceptar que su hijo tenga una dolencia cronica
como la paralisis cerebral. Aparecen pensamientos del estilo “no es verdad”, “esto no
me puede pasar a mi”, “tiene que haber un error”, “se han confundido”, etc.

4. Enfado, cdlera, resentimiento, culpa. Los padres se rebelan ante el destino. Si tienen
creencias religiosas, la ira se dirige hacia Dios con preguntas del estilo “;por qué yo?”.
También pueden aparecer sentimientos de culpabilidad, la sensacion de que se ha
hecho algo mal.

5. Asimilacion y aceptacion. La familia es capaz de enfrentarse a la situacion, encarar

sus problemas con realismo y buscar soluciones eficaces.

Fuente: tomado de Madrigal (2007, p.7).
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Por su parte, existe otra perspectiva mas concreta a la hora de comprender las fases que afrontan
las familias tras el conocimiento del diagnostico de PC. Avieli y Band-Winterstein (2017, p. 9)
proponen, a partir de un estudio fenomenoldgico de las experiencias de vida de familias con
hijos/as con PC, las siguientes fases:

1. ¢Qué le pasa a mi hijo/a? Dame un nombre: buscando reconocimiento extrinseco de la
patologia. Esta fase inicial describe el proceso desesperado de la busqueda de un

diagnostico en el contexto de la incertidumbre.

2. Cuando escuchas por primera vez palabras que te lanzan a un nuevo mundo: percibir las
malas noticias como un punto de inflexion. Esta fase enfatiza la experiencia vivida de

reconocer la discapacidad.

3. No recibird ningun tratamiento especial: una vida de maniobras entre discapacidad y
sociedad sin discapacidad.

Este proceso de duelo que afrontan las familias conlleva una serie de consecuencias somaticas y
mentales. En la Tabla 17 se pueden ver las consecuencias del “Sindrome del cuidador quemado”
o “Burnout Syndrome” que se define como un estado de agotamiento fisico y psicoldgico de la
persona principal que atiende las necesidades de la persona con PC de forma continuada
(Vicentic et al., 2016).

De modo que este sindrome “es el efecto de una situacién de estrés continuado y crénico que

desemboca en una serie de sintomas fisicos y psicoldgicos producidos por la sensacién de falta

de control de la situacion” (Madrigal, 2007, p.9).
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Tabla 17. “Sindrome del Cuidador Quemado” en Familias con Hijos/as con PC

Deterioro de la salud
fisicay la calidad de vida

Alteraciones psicoldgicas

Deterioro de las

Relaciones Sociales y

Familiares

Cansancio
Enfermedades
Escaso autocuidado
Dejadez

Ingesta de

psicofarmacos

Malestar
psicologico
Depresion
Sobrecarga
Tensiones
Sentimientos de
culpa
Desmotivacion
Sentimientos de
rechazo del nifio/a
Irritabilidad
Conductas
estereotipadas

Reducciones de las
relaciones sociales
Deterioro de las
relaciones sociales
y de pareja
Limitaciones de las
actividades
laborales y
problemas
econémicos
Tensiones
cuidador-paciente
por la forma de
entender la PC;
sobreproteccién que
colisiona con los
deseos de libertad
del paciente.

Fuente: tomado de Madrigal (2007, p.7).

Otro rasgo que caracteriza a las familias con algin miembro con diversidad funcional es que
muchas han de combatir situaciones prolongadas de estrés. Este hecho se corrobora en estudios
como el de Al-Gamal y Long (2013) donde mas del 60% de los progenitores se sentian
estresados 0, también, el de Ferreira Lima, Vandenberghe y Celeno (2015) donde el 45,3% de las

madres de nifios/as con PC presentaron altos niveles de estreés.

No obstante, Alvarez, Ayala, Nufio y Alatorre (2005) reflejaron en su investigacion que la
presencia de un hijo/a con PC no implica directamente que haya disfuncion en la estructura
familiar, ya que el 82,5% obtuvieron un puntaje funcional.

familias con mayores apoyos sociales tienden a mostrar menores niveles de estrés” (Badia

Corbella, 2005, p.8).
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Ahora bien, otros autores (Badia Corbella, 2002) concluyen que “las familias cuyos hijos
presentan un nivel menor de minusvalia son las que mas estrés presentan” (p.6), ya que sus
necesidades exigen un nivel mayor de atenciones abarcando mas esferas de la dependencia, por

ejemplo, al ocio.

Ademas, se reafirma la necesidad de que existan “mecanismos de ajuste que permitan mantener
la homeostasis familiar dentro de limites funcionales” (Alvarez et al., 2005, p.6). Por tanto, se
ratifica la importancia de que en el seno familiar exista un alto grado de resiliencia o capacidad

para afrontar conflictos a lo largo de la vida.

Los profesionales que intervienen con familias con hijos/as con diversidad funcional deben tener
presente el fomentar la resiliencia de éstas, ya que, segin Grau Rubio (2010, p. 168) las familias

competentes:

- Saben manejar adecuadamente la discapacidad y proporcionan los cuidados que necesitan
sus hijos.

- Participan activamente en el tratamiento que se les administra en el hospital y son
candidatos a realizar la hospitalizacion domiciliaria.

- Proporcionan informacion adecuada a sus hijos y les ayudan a desarrollar destrezas. Son
un apoyo importante para los maestros y pueden ser un nexo basico entre el hospital y la
escuela.

- Controlan los sentimientos negativos y la ansiedad, y tienen una actitud positiva respecto
a la resolucion de problemas, evitando caer en la depresion. Del mismo modo, ayudan a sus
hijos a controlar sus emociones y saben manejar las emociones negativas de los maestros y de
otros profesionales.

- Aceptan las dificultades de los hijos, tienen méas recursos para solucionar los problemas y
colaboran estrechamente con los maestros.

- Son padres contrarios al absentismo escolar preocupandose de solicitar y participar en los
diferentes servicios educativos: unidades pedagdgicas en los centros hospitalarios, asistencia
educativa domiciliaria y centros educativos de referencia. La continuidad de la escolarizacion de
su hijo es una de sus prioridades, asi como la normalizacion de la vida de su hijo.
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Estas razones justifican, segin Grau Rubio (2010), una intervencion en la que los profesionales
tengan en cuenta las caracteristicas de la familia y el fomento constante de la resiliencia, ademas

de un trabajo coordinado, con una comunicacion fluida y bidireccional.

Asimismo, significante literatura cientifica pone el foco de atencion en la calidad de vida de las
familias con hijos/as con PC, ya que es necesario conocer si estas familias desarrollan su vida en
armonia y con sus necesidades satisfechas. Asi pues, segiin Badia Corbella (2005) “una familia
percibe calidad de vida cuando todos sus miembros tienen las necesidades cubiertas” (p.6). La
calidad de vida de las familias con hijos/as con PC es menor que la de la poblacién general

(Basaran, Karadavut, Uneri, Balbaloglu, y Atasoy, 2013).

Las necesidades de las familias varian en funcion del GMFCS, concretamente, las familias cuyos

hijos/as con PC necesitan silla de ruedas manifiestan mayores necesidades (Palisano et al., 2010).

Otro factor determinante a la hora de presentar niveles mas bajos de calidad de vida con respecto
a familias sin hijos/as con PC es el desempleo y la comorbilidad de la PC con discapacidad
intelectual, tal y como apuntan Ahmadizadeh, Rassafiani, Khalili y Mirmohammadkhani (2015)

en un estudio llevado a cabo en Iran con madres con hijos/as con y sin PC.

Por su parte, Mora (2012) establece como indicadores de calidad de vida para la familia:
convivencia con la familia y con su medio socio-cultural y para el miembro con PC: integracion,

afecto, bienestar y satisfaccion de necesidades basicas.

Por ende, el disfrute del tiempo libre en el &mbito familiar resulta sustancial para que las
necesidades de todos los miembros estén satisfechas. Una de las principales demandas de las
familias con hijos/as con PC es la necesidad de disponer de méas tiempo libre (Dalvand et al.,
2015), ya que con el transcurso del tiempo aumentan las necesidades de los hijos/as con PC y, en
consecuencia, los progenitores disponen de menos tiempo para su propio disfrute, relajacion e

incluso para desarrollarse profesionalmente (Dos Santos, Marques y Cardoso, 2017).

Para satisfacer todas estas necesidades es indispensable llevar a cabo una intervencion socio-
educativa que abarque toda la vida del individuo, no solamente la etapa de la infancia, y ademas,
desde una perspectiva ecologica una intervencion centrada en todos los sistemas en los que la

persona se desarrolla, entre ellos se encuentra la familia. Asimismo, el contar con la familia
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como individuos activos en el proceso de toma de decisiones desde una perspectiva global
también puede mejorar la calidad de la intervencion socio-educativa (Zaal-Schuller, De Vos,

Ewals, Van Goudoever y Willems, 2016).

Actualmente, se llevan a cabo numerosos programas que pretenden mejorar la vida de las
personas con PC y la de sus familias, desde la infancia, abarcando todas sus etapas de vida.
Segun Madrigal, (2007, p.27) se realizan los siguientes programas de apoyo psicosocial a las

familias, durante la etapa escolar:

“10rientacion Educativa y Psicopedagogica. Cuando el nifio/a con PC llega a la edad de
escolarizarse, un Equipo de Orientacion Educativa y Psicopedagdgica evaluara sus necesidades
educativas especiales, para, asi, poder informar y orientar a los padres de la modalidad de
escolarizacion mas adecuada y proponerles los centros apropiados. El equipo esta formado, al
menos, por psicélogos/as y pedagogos/as (psicopedagogos/as). Se pueden distinguir tres tipos de
Equipos de Orientacién Educativa y Psicopedagdgica:

0 Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagdgica de Atencién Temprana. Actlan,

generalmente, en las Escuelas Infantiles, atendiendo a los nifios/as de0 a 6 afios.

0 Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagdgica generales. Actlan,
preferentemente, en los Centros Infantiles y en los Centros de Educacion Primaria,

atendiendo a los nifios/as de 3 a 12 afos.

0 Equipos de Orientacidén Educativa y Psicopedagogica Especificos. Atienden a nifios/as
con discapacidades especificas: motoras, auditivas, visuales, intelectuales y alteraciones
graves del desarrollo, en todas las etapas educativas.

Los Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagdgica, ademéas de ofrecer apoyo a las

familias, también colaboran con los profesores/as de los centros educativos y les orientan.

Terapia de la Conducta. La Terapia de la Conducta tiene por finalidad aumentar las
habilidades del nifio/a con PC, a través de técnicas psicoldgicas de aprendizaje. Constituye, por
tanto, un complemento a la rehabilitacion y a la terapia ocupacional. El fundamento de la Terapia

de la Conducta es el refuerzo o premio de las conductas adecuadas(por ejemplo, cada vez que el
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nifio/a con PC logra un objetivo de la terapia ocupacional, se le da un globo) mientras se

extinguen, ignorando, las conductas inadecuadas (p. Ej. Se le retira la atenciéon cuando tiene

rabietas por no querer realizar la rehabilitacion).

En este punto, es imprescindible considerar los servicios y apoyos que ofrece el Movimiento

Asociativo. Las familias pueden beneficiarse de éstos en las Asociaciones que se encuentran en

su Comunidad Auténoma (la mayoria adscritas a ASPACE). A continuacién, se muestra una

sintesis de estos servicios, proyectos, programas y apoyos’ otorgados a lo largo de la vida de la

persona con PC:

Apoyo en la realizacién de tramites administrativos para adquirir prestaciones sociales:
certificado de discapacidad, reconocimiento de la situacion de dependencia y obtencion

de la prestacion familiar por hijo a cargo.

Centros de atencion temprana: son centros de desarrollo integral hasta los 6 afios. En
estos centros se estimula el desarrollo motor, linguistico, cognitivo, social y sensorial,
desde una perspectiva transdisciplinar. Los profesionales con los que cuentan estos
centros son: psicologos/as, pedagogos/as, logopedas, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales y educadores/as. Se mantiene una comunicacion fluida con las familias y
se consideran como las protagonistas de la intervencion, considerandolas miembros del

equipo.

Colegios de Educacion Especial: Estos centros educativos atienden a nifios/as con PC
desde los 3 hasta los 21 afios. Se ofrece una atencion educativa integral e individualizada,

respondiendo a las necesidades de cada nifio/a.

Centros de dia para adultos: en estos centros se atienden las necesidades basicas
personales (alimentacién, la promocion de la salud, autocuidado, higiene personal, etc.) y
se favorece el desarrollo de los intereses y proyectos que pueda tener cada persona,
ayudandolas a lograr la maxima autodeterminacion y autonomia. Se trata, en definitiva,
de favorecer su dignidad y facilitar que puedan asumir su rol de personas adultas y

ciudadanos de pleno derecho, animandolas a participar en la sociedad y a llevar las

1 Consultado en http://www.avapace.org/nuestros-centros.php fecha de consulta: 9 de septiembre de 2019.
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riendas de su propia vida, independientemente de sus caracteristicas funcionales. Los
profesionales que trabajan en estos centros (expertos en psicologia, fisioterapia,
comunicacion, artes y también con educadores y personal de apoyo) se ocupan de
disefiar, junto a cada persona, un programa individualizado que recogerd los deseos
(trasladados a objetivos), los medios o procedimientos (principalmente, actividades) y las
necesidades de apoyo de cada persona. El programa incluye tanto actividades
individualizadas como grupales. Estas actividades se complementan con la orientacion a

la familia y el apoyo en la coordinacion con servicios médicos, sociales, deportivos, etc.

Residencias: ofrecen prestaciones como vivienda (alojamiento, alimentacion, lavanderia,
higiene personal, atencion a la salud, etc.) y cuentan con un equipo de profesionales que
atienden a los usuarios las 24 horas al dia. El grupo trabaja con planificaciones,
programas, servicios y seguimientos continuados especificamente disefiados para cada
persona. El objetivo es que sus derechos sean salvaguardados y que cada uno pueda
ejercer su vida cotidiana con la mayor independencia posible, siempre manteniendo el
contacto con los recursos comunitarios y sus familias. ElI grupo de trabajo de las
residencias es multidisciplinar (profesionales expertos en psicologia, enfermeria y
fisioterapia, técnicos en comunicacion y artes, educadores, personal de apoyo, de
limpieza y cocina) para poder realizar programas individualizados. Las residencias
pretende dar respuesta a los adultos con PC que tienen escasas opciones de insercion
laboral y/o precisan de grandes apoyos en su dia a dia, dando respuesta a las familias que

se ven incapaces de atender sus necesidades con el paso de los afios.

ASPACENET: proyecto en el que 600 personas con PC han podido mejorar su
autonomia y su calidad de vida gracias a este programa de formacion y acompafiamiento
en soluciones tecnoldgicas. A través de este proyecto durante los primeros seis meses del
afio (2019), 135 profesionales de entidades ASPACE han accedido a informacion,
formacion, asesoramiento y soporte en relacién a las tecnologias de apoyo que luego ha
repercutido en la vida diaria de las personas con paralisis cerebral con las que estos

profesionales trabajan.

REDASPACE: La Red de Ciudadania Activa ASPACE ha puesto en marcha en 2019 una

serie de formaciones sobre derechos de las personas con paralisis cerebral y otras
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discapacidades afines. El objetivo de estos talleres es concienciar a las personas con PC y
a sus familias sobre sus derechos y facilitarles herramientas para la defensa de los
mismos. En estas formaciones han participado 187 mujeres y hombres con parélisis
cerebral, 144 familias y 267 profesionales.

- Proyecto ASPACECIF valorando capacidades: este proyecto propone un marco de
trabajo basado en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la discapacidad y
la salud (CIF), para valorar de forma objetiva y global las capacidades y funcionalidades
de las personas, a partir de la participacion activa de las propias personas con PC y otras
discapacidades y el trabajo multidisciplinar, con el objetivo de mejorar su calidad de

vida.

- Campanfias de sensibilizacion social: es uno de los principales objetivos de Confederacion
ASPACE. Cada afio se lanzan nuevas campafias dirigidas a medios de comunicacion,

redes sociales, empresas o instituciones como centros educativos, hospitales.

- Talleres de formacion destinados a familias®: Entre las tematicas que se tratan en estos
talleres se encuentran las siguientes: Herramientas para lograr cambios de conducta
individuales y modificar la actitud de los hijos con discapacidad y su relacién con los
hermanos; Miedo al futuro de nuestros hijos; Gestion de sentimientos, afrontamiento de
culpas...La importancia de aprender a ver los problemas de forma objetiva; Los
hermanos de personas con Paréalisis Cerebral en algunas ocasiones “olvidados”; La
importancia de las relaciones sociales y familiares; Habilidades para la relajacion y
gestion del estrés; El estrés y los problemas asociados a éste. Técnicas de Relajacion;

Comunicacién con los otros hijos/as.

- Ocio y turismo accesible: las Asociaciones también ofrecen viajes adaptados, con ocio
inclusivo y con acompafiamiento de profesionales cualificados. Los destinos son

nacionales y suelen tener una duracion de entre 4 y 10 dias.

2 Consultado en http://aspacegranada.org/talleres-de-formacion-dirigidos-a-familias-de-aspace-granada-y-
llevados-a-cabo-a-lo-largo-del-curso-2018-19/ el 9 de septiembre de 2019.
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Por tanto, uno de los objetivos principales del Movimiento Asociativo es la atencion del entorno
social y familiar de la persona con PC. Concretamente, segun Gonzalez Alonso (2014, p. 52)

desde las Asociaciones se pretende:

— Resolver las necesidades psicosociales relacionadas con la existencia de una persona

con PC en la familia.

— Identificar y revisar las estrategias de afrontamiento ante la situacion.

— Ayudar a crear una red de relaciones para la familia que les permita dar respuesta a sus
necesidades a largo plazo.

— Proporcionar recursos, servicios y apoyo.

— En este proceso de adaptacion, de reestructuracién, unas familias logran una estabilidad,
un equilibrio a la vez que satisfacen apropiadamente las necesidades de su hijo con PC
permitiéndole su desarrollo como individuo. Estas familias adaptativas, que son capaces
de encontrar un equilibrio, comparten la responsabilidad parental, tienen unos sistemas de
apoyo social que funcionan, un sentido de control de la situacion y una atribucion de una

causa a la discapacidad.

— Sin embargo, las familias desadaptativas, por una parte, funcionan en torno a las
personas con PC, desapareciendo la relacion marital y comportdndose como una familia
demasiado aglutinada. Por otra parte, funcionan como familias desligadas que al permitir
en demasia la autonomia y la individualizaciéon de cada miembro, descuidan la
supervision, la contencion, la guia, la crianza y la educacién de la persona con PC,

afiadiendo la mala comunicacion y el poco apoyo en el sistema conyugal.

A pesar de todos los servicios ofrecidos por el Movimiento Asociativo, las atenciones a las
personas con diversidad funcional suelen disminuir conforme la persona alcanza la etapa adulta.
Por ello, las familias continGan mostrando insatisfaccidn con los servicios ofrecidos a la vez que
intranquilidad y preocupacion a la hora de proyectar el futuro de sus familiares con diversidad
funcional. Entre las principales inquietudes de las familias se encuentra la falta de apoyos y la

escasa informacion de calidad acerca de la PC (Ansari et al., 2016; Darrah, Magil-Evans y
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Adkins, 2002;Jeglinsky, Autti-Rdmé6 y Brogren Carlberg, 2012; McManus et al., 2006;Neely-
Barnes, Graff, Roberts, Hall y Hankins, 2010).

Por afiadidura, una de las barreras més significativas que afecta a las familias y a las personas

con PC son las llamadas barreras invisibles o actitudes y prejuicios de la sociedad actual.

Neely-Barnes et al. (2010) concluyen en su estudio que existen las siguientes dimensiones acerca
de la discriminacion contra las personas con diversidad funcional, desde el punto de vista de sus

familias:

> Falta de apoyo por parte de la familia extensa y de los profesionales.

> Exclusion experimentada a través del rechazo por parte de la familia extensa y de las
personas de la comunidad (vecinos, otros nifios/as, dependientes...), ya que éstos no
comprenden la discapacidad, ni las necesidades de los nifios/as o adultos con PC, por

ejemplo, en el caso de la alimentacion a través de un tubo.

> Los roles de los miembros de la familia al interactuar con la comunidad (defendiendo

derechos, educando, informando, ignorando y ocultando).

Como se ha puesto de manifiesto, la intervencion socio-educativa desde una perspectiva

ecoldgica resulta necesaria para el desarrollo integro de la persona con PC.

Asi pues, la intervencion centrada en la persona a lo largo de todo su ciclo vital contempla
igualmente su insercion laboral como necesidad basica. Numerosos estudios confirman que el
apoyo familiar es esencial para conseguir y mantener un puesto de trabajo por parte de la persona
con PC (Baldridge, Konrad, Moore y Yang, 2017;McNaughton, Light y Arnold, 2002; Pallisera,
Barrachina, Fullana, Lobato, Vila, 2001; Pallisera, Fullana, Soler, Vila, 2002; Petner-Arrey,
Howell-Moneta y Lysaght, 2016; Taylor, McGilloway y Donnelly, 2004;Valls, Vila y Pallisera,
2004).

Por su parte, Giné (2000) subraya la importancia de la colaboracién entre familias y
profesionales mas alla de la formacion a progenitores desde un enfoque unidireccional donde la

informacion fluye de profesionales a padres y madres, donde el papel de los profesionales es de
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fuente de conocimientos y el papel de las familias es de sujetos pasivos recibiendo informacion.
Se apuesta por un cambio de paradigma en el que los conocimientos fluyan bidireccionalmente y
la cooperacion sea la base de la creacion de saberes, por ende, se considera a las familias como
proveedoras de informacién (partnership education) (Turnbull, Blue-Banning, Turbiville y Park,
1999), (citado por Valls et al., 2004).

Uno de los aspectos a destacar en esta colaboracion familia-profesionales para conseguir que la
insercion laboral tenga ¢éxito es que “las familias pueden colaborar en los aspectos no
directamente relacionados con el &mbito laboral, pero que inciden en la adecuada realizacion de

un trabajo: puntualidad, control de la higiene, posibilidad de autonomia, etc.” (Valls et al., 2004,
p.9).

Como aspecto negativo se destaca el desajuste de expectativas de las familias, ya que “en la
mayoria de los servicios de insercion se afirma que las expectativas respecto a las posibilidades

laborales de sus hijos y de sus hijas son excesivamente altas” (Valls et al., 2004, p.10).

Ademas, otra cuestion a destacar es la sobreproteccion de las familias que actia como barrera a
la hora de conseguir que las personas con PC sean mas independientes y autonomas, dentro de
sus posibilidades. Pallisera y Rius (2007) definen la sobreproteccion como la “discrepancia entre
lo que piensan los profesionales sobre la independencia y las familias” (p.13). Segin Murphy,
Molnar y Lankasky (2000) el 84% de personas adultas con PC sintieron sobreproteccion por

parte de sus padres.
En definitiva, la colaboracion activa por parte de las familias de las personas con PC es necesaria

para que la insercion laboral se realice con éxito, siempre que, con la formacion necesaria, sea

una colaboracion adecuada y alejada de la sobreproteccion.
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3.3. Ocio y tiempo libre

El ocio y tiempo libre no es un aspecto baladi en la vida de cualquier persona, sino mas bien un
area clave para definir la vida en sociedad y el desarrollo del bienestar personal de cada
individuo. Por ello, esta esfera de la vida comunitaria se integra como sustancial en la dimension
de inclusion social. A pesar de que es un area de gran relevancia en el analisis de la inclusion
social de las personas con PC, segin Specht, King, Brown y Foris (2002) “se han llevado a cabo
muy pocas investigaciones centradas en analizar el tiempo libre de las personas con

discapacidades congénitas como PC o espina bifida” (p.2).

De hecho, tal y como afirman Valls, Vila y Pallisera (2004) “la inclusion laboral es fundamental
pero insuficiente para que las personas se puedan incorporar plenamente a la sociedad, puesto
que la integracion laboral no es sindnimo de la integracion social”, ya que, una vez alcanzada la
integracion laboral “los trabajadores tienen dificultades para disfrutar de todas las oportunidades
que les ofrece su contexto social [...] los trabajadores con discapacidad no tienen suficientes

habilidades para gestionar su tiempo libre” (p.15).

Asimismo, Pallisera y Rius (2007) afiaden que las actividades de ocio de las personas con
discapacidad no cambian tras la insercion laboral, por tanto, la integracién laboral es insuficiente
a la hora de conseguir que las personas con discapacidad participen activamente en la sociedad,
no solamente en el ambito laboral, sino también en todas las esferas sociales, como pueden ser

las actividades de ocio, culturales y llevadas a cabo en colectividad.

Nieuwenhuijsen, Donkervoort, Nieuwstraten, Stam y Roebroeck (2009) analizan las dificultades
que se encuentran en la vida de los jovenes adultos con PC, “el 37% de los participantes declaro
tener problemas relacionados con las actividades de ocio” (p.3).

Estas dificultades se hacen patentes, de la misma manera, al comprobar que “los adultos jovenes
con antecedentes de discapacidad infantil participan en significativamente menos actividades de

ocio que sus iguales sin discapacidad infantil” (Braun, Yeargin-Allsopp y Lollar, 2006, p.6).
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Ademas, Donkervoort, Roebroeck, Wiegerink, Van der Heijden-Maessen y Stam (2007) afiaden
que “una parte significativa de la poblacion de adolescentes y adultos jovenes con CP (16-20
afios) estan restringidos en las actividades diarias y la participacién, en su mayoria en movilidad,

autocuidado, nutricién, empleo, toma responsabilidad, convivencia y actividades de ocio” (p.7).

Spechtet al. (2002) describen estos problemas o barreras en las actividades de ocio desde el
punto de vista de las personas con PC:

- Dificultades a la hora de viajar con transportes como el avion, donde la silla de ruedas u
otros aparatos tecnoldgicos impiden o hacen méas laborioso su acomodamiento en el

avion.

- La falta de conocimiento e informacion de la sociedad puede provocar que las bajas
expectativas de las personas nieguen el acceso a ciertas actividades de ocio a las personas
con PC, ya que consideran que no seran capaces de llevarlas a cabo, por ejemplo, en el

caso del buceo.

Como aspectos a tener en cuenta para disipar estas barreras se encuentran los facilitadores. De
esta forma, Specht et al. (2002) identifican como facilitadores para formar parte de las

actividades de ocio el apoyo de monitores, profesores, familia y sociedad en general.

Por ultimo, también es importante analizar la situacion de las personas adultas con PC en la etapa
de la senectud en lo que respecta al ocio y tiempo libre. Asi, una de las necesidades de las
personas con PC en el proceso de envejecimiento es, segin Gonzalez-Alonso y Garcia-Alonso
(2014a) la mejora de “los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre (48,7% de las personas
entrevistadas)”, por lo que el ambito del ocio queda pendiente de regeneracion, a pesar de que el
Movimiento Asociativo suele tener como objetivo la promocion del ocio entre las personas con
diversidad funcional. “El ocio, por tanto, considerado como una de las principales fuentes de
bienestar para la poblacion de personas que envejecen, preocupa a un importante nimero de

sujetos con PC mayores” (p.6).

Estupinya (2006) explicita experiencias exitosas de ocio y tiempo libre llevadas a cabo por el
centro ocupacional Gresol (Tarragona). Estas actividades son beneficiosas tanto para las
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personas con PC como para sus familias. En la Tabla 18 se realiza un resumen de las actividades

llevadas a cabo, sus objetivos y dificultades halladas.

Tabla 18. Experiencia de Ocio y Tiempo Libre en Personas Afectadas de Paralisis Cerebral

Actividad Objetivos Dificultades/aspectos que
tener en cuenta
Colonias: se trata de - Romper la rutina y En primer lugar, es necesario

excursiones  anuales
en las que se pasa mas
de una noche en un
hotel adaptado, un

albergue, etc.

Las actividades que se
llevan a cabo en las

colonias pueden ser

asistenciales 0
ltdicas.

Actividades
asistenciales: Son
todas las actividades

bésicas que necesitan
Desde
hacerlos levantar de la

los jovenes.
cama, vestirlos,
asistirlos  en  los
habitos  higiénicos,
proporcionar la
medicacion a quien la

necesite, darles de

facilitar el acceso de los
usuarios a  nuevas
experiencias que les
resulten enriquecedoras,
tanto desde un punto de
fisico

vista como

emocional.

Facilitar la convivencia.
Ir de colonias implica
convivir todos juntos en
un entorno diferente,
alejado del aula,
compartiendo las 24
horas.
Integrar socialmente a
los jovenes a partir de la
experiencia de  vivir
situaciones cotidianas.

Dar a las familias la
oportunidad de disfrutar
de unos dias de

descanso.

encontrar un espacio adecuado
para realizar las colonias. Por
la experiencia acumulada,
interesan albergues u hoteles
ubicados en nucleos urbanos
para evitar quedar aislados. En
este punto se halla la primera 'y
mayor dificultad: encontrar un
lugar adaptado. Hay pocos
lugares adaptados para grupos
grandes de sillas de ruedas.
También hemos detectado una
cierta oposicion en algunos
bares 0 restaurantes para
acceder, que se ha manifestado
en un trato arisco y seco. Es
evidente que no llegan a
prohibir la entrada —saben que
esto no lo pueden hacer por
posibles problemas juridicos—,
pero se percibe que no eres
bien recibido.

Una vez localizado un lugar

adecuado para llevar a cabo las
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comer, beber, etc.

Estas actividades se

desarrollan  durante
todo el dia y se
adecuan a las

necesidades de cada

usuario.

Actividades  ludicas.

Estas actividades se
organizan y planifican
previamente en el
planning de las
colonias. Cada dia se
suelen realizar una o
dos actividades
distintas. Visitas a
monumentos, Museos,
paseos, juegos,
piscina —si dispone el
hotel o albergue—, ir a
tomar algo a la terraza
de un bar, salidas

nocturnas, etc.

Teatro: surge de la
necesidad de llevar a
cabo actividades
innovadoras en
determinadas fiestas

anuales,

Disfrutar de una

experiencia de ocio.

Fomentar la expresién
corporal: en el teatro se
intenta que cada usuario
pueda sacar el maximo
rendimiento de  sus

capacidades, tanto fisicas

colonias se realiza una visita
para comprobar que las
instalaciones son las
adecuadas, que hay realmente
rampas de acceso, que el
espacio de las habitaciones es
lo suficiente grande para las
sillas, y las puertas lo suficiente
anchas, o que hay suficientes
lavabos adaptados.

Una vez aceptado el lugar y
hecha la reserva, se informa a
los padres. En este momento
aparece la segunda dificultad
importante: la oposicion de
muchos de los padres a que sus
hijos/as vayan de colonias. En
muchos casos, los motivos de

esta negativa son econémicos.

Tras confirmar la presencia de
un namero suficiente de
usuarios para poder hacer las
colonias, es necesario organizar
la planificacion de todas las
actividades, tanto ludicas como
asistenciales.

Hay que encontrar una obra
apropiada para los chicos/as.
Deben ser cuentos sencillos,
con diferentes escenas. Cada
escena debe contar con un

maximo de tres o cuatro
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especialmente
Navidad.

por

Salidas
Cada

organizan

puntuales:
afio se

varias
salidas puntuales de
un solo dia. En la
propia ciudad donde
se ubica la Asociacion
o en localidades
cercanas. Ejemplos de
este tipo de salidas
son: excursion  al

puerto de Tarragona,

como psiquicas.

- Potenciar la autoestima,
puesto que los jovenes se
sienten protagonistas del
acontecimiento y todos,

de una manera u otra, lo

perciben.
- Promover un mayor
refuerzo de la

convivencia  de los

usuarios y los monitores.

- Mostrar a las familias el
trabajo interdisciplinario
que se lleva a cabo en el

centro.

Dar a los usuarios del taller

nuevas experiencias para
facilitarles una ruptura con la
rutina; darles a  conocer
realidades y lugares diferentes.

Fomentar la convivencia entre
los monitores y las familias que
participan en muchas de estas
salidas. Esto fomenta la mejora
de la comunicacion entre ambas

partes.

personajes, para facilitar las
entradas y salidas en el
escenario. Hay que adaptar
cada personaje a cada usuario,
segun sus capacidades
intelectuales y fisicas.

Una vez se ha determinado la
obra y se ha asignado un
personaje a cada usuario, se
debe preparar todo el attrezzo:
vestuario, objetos y decorado.
También se tiene que grabar la
musica que acompafara la
obra.

De la escenografia se encargan
del

los chicos/as

los monitores centro,

mientras que
colaboran activamente en la
elaboracion del vestuario.

En los dias previos, han de
realizarse numerosos ensayos.
El transporte no supone
ninguna dificultad a la hora de
conseguir un autobds para un
dia determinado. Sin embargo,
se debe tener en cuenta el
acceso al lugar que se va a
visitar —entradas, horarios,
accesibilidad, etc.

Buscar voluntarios en caso de
que las familias no acomparien,
puesto que en el taller hay
mas usuarios

muchos que
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el Parque Sama vy monitores.

visitar Port Aventura.

Fuente: adaptado de Estupinya (2006).

En el estudio de Usabiaga Arriola (1997)se ejemplifica otra experiencia positiva en cuanto al
desarrollo de programas de tiempo libre. Se llevo a cabo a través del estudio de las necesidades
de las familias y de los usuarios de la Asociacion ASPACE, resultando que el 84% de las
familias con hijos/as mayores de 13 afios habian valorado como grave o muy grave el problema
del tiempo libre. Ademas, los jovenes con PC expresaban su situacion de soledad y aburrimiento
los dias que no acudian al centro de dia y su poca diversién al salir con sus familias. Por tanto,
ante la evidencia de la necesidad de apoyos para desarrollar un tiempo libre funcional se plante6
que la mejora de la comunicacion era esencial para conseguir que los jovenes con PC tuvieran
relaciones de amistad basadas en la igualdad y la empatia. Por ello, se llevd a cabo un proyecto
basado en el voluntariado, en el que participaron chicos y chicas sin PC estudiantes de
pedagogia, psicologia, trabajadores sociales, etc., de edades aproximadas a los usuarios con PC y
debidamente formados y orientados para poder cumplir los objetivos del programa.

Estos objetivos se basaban en la consecucion de un ocio normalizado, en el que los usuarios con
PC experimentaran actividades de tiempo libre como cualquier otra persona y relacionandose
con personas sin PC: salir a pasear, ir al cine, ir de bares, bailar, programas vacaciones, hacer

deporte, etc.

El protocolo del proyecto comenzaba por la visualizacion de un video informativo por parte de
los voluntarios para conocer los objetivos y, ademas, comprender la realidad de la paralisis
cerebral, ya que muchos de estos voluntarios no tenian ninguna informacién sobre ésta. Ademas,
se les ofrecia una serie de consejos antes de comenzar el proyecto para mejorar el
funcionamiento de éste, se trata de los siguientes:

- Considerar que se trata de jovenes sin experiencia previa de relacion social.

- Compromiso de continuidad en el programa como voluntario/a.
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- Tratar con normalidad las posibles situaciones afectivo-sexuales, explicando a la persona

gue solamente somos amigos.

- Para hablar situarse a la altura de la persona con PC.

- Los problemas de comunicacion no deben asociarse a sordera, comunicarse con

naturalidad y no elevando el tono de voz.

- Preguntar si necesita ayuda cuando se desconozca el alcance de su limitacion, sin suplir
aquellas funciones que puede realizar por si mismo, sin utilizar actitudes

sobreprotectoras.

- Simplificar la basqueda de actividades de ocio; hacer lo que haria cualquier chico/a de

esta edad.

- Relacionarse como si fuera uno més del grupo.

- Esperar y/o permitir la elaboracion de propuestas de actividades por parte de las personas

con PC. Podrian desarrollar iniciativas, aunque necesiten mas tiempo.

De esta forma, se llevaron a cabo salidas quincenales en las que la organizacion dependia
exclusivamente de los y las voluntarios y los usuarios con PC. Una de las limitaciones
detectadas fue el hecho de no disponer de un lugar de ocio de referencia donde poder
reunirse. Se hallaron nimeros problemas de accesibilidad en los locales comerciales v,
ademas, las condiciones meteoroldgicas en invierno también suponian una dificultad afadida,
por lo que resultaba necesario disponer de un local amplio donde organizar reuniones, fiestas,

video-férum, partidas de ajedrez, etc.
Ademas, de estas actividades ludicas también se realizaron estancias en hoteles durante las

vacaciones de agosto y se organizaron actividades deportivas en el Club con la colaboracion

de entrenadores.
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Por ultimo, cabe mencionar las recomendaciones aportadas por Usabiaga Arriola (1997,
presidenta de ASPACE, p.155) tras su trayectoria en el desarrollo de programas de ocio y

tiempo libre para personas con PC:

o Asumir cierto nivel de riesgo.

o Ayudar a los padres a vencer miedos y animarlos a aceptar mayores cotas de

independencia para sus hijos.

o Facilitar el desarrollo de iniciativas por parte de los voluntarios.

o Contactar periodicamente, no necesariamente de manera formal, con los

voluntarios.

o Contrastar y/o transmitir la importancia de la relacion para los chicos. Ellos (los

voluntarios) lo perciben inmediatamente.

o En relacién con éstos, cuidar algunos extremos dirigidos a evitar que las

actividades de voluntariado impliquen costos econémicos para ellos.

o Transmitir la importancia del programa que desarrollan. Es necesario que sepan
que lo que hacen es importante, que lo hacen bien. Estos aspectos son claves para
un funcionamiento serio y responsable y a la vez resultan muy motivadores. Al
abordar el tiempo libre, una de las mayores dificultades con que nos encontramos
es la necesidad de desarrollar algun nivel de participacién sin que se sienta como
intervencion por el grupo. Tratar o facilitar una amistad desde el exterior (esta es
una manera artificial de hacer surgir una relacién). Provocar una diversion sin
estar presentes. Motivar sin intervenir directamente. Hacer sin que parezca que se
hace. Globalmente, el desarrollo del ocio de las personas con minusvalia pasa,
una vez maés, por incorporarlas, de hecho, como una variable mas de nuestra

realidad social contemplando naturalmente sus peculiaridades.
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Por su parte, Casado y Regidor (2011) crearon el Servicio de Integracion en Tiempo Libre de
ASPACE-BIZKAIA, en septiembre de 1989, y clarifican los criterios que se deben cumplir para

seleccionar a nifios/as y adolescentes que participen en los programas de ocio:

1. Tienen que estar integrados en escuelas, tener entre 8 y 15 afios, con un nivel aceptable

de comunicacion, socializacion y desarrollo.

2. El segundo criterio hace referencia a la familia. De ella se espera:

— que haya asumido con una actitud positiva la deficiencia de su hijo;

— (que se comprometa a participar activamente: llevando al chaval al grupo,

participando en las reuniones, actividades, etc.;
— que tenga claro que el Tiempo Libre es un tiempo educativo.
3. En cuanto al Grupo donde se va a integrar esa persona con minusvalia, interesa:
— que esté situado en el propio barrio del chaval, o lo més cerca posible;
— que sea estable, para nifios y jovenes que acudan con continuidad(grupo de
referencia), dirigido por un equipo de monitores y, si es posible, respaldado por una

organizacion.

Ademas, estos mismos autores especifican el procedimiento a seguir en la integracion de jovenes

con PC en grupos de tiempo libre (Casado y Regidor, 201, p.5):

1. Preseleccion de los sujetos (en base a los criterios anteriormente expuestos).

2. Entrevista con las familias y el usuario/a.

3. Localizacién de un grupo de tiempo libre.

4. Integracion: el/la joven con PC acude a las reuniones en el grupo de tiempo libre.



Seguimiento: contacto con los monitores y las familias para comprobar los avances del
usuario.

Fin del proceso: Se dara cuando no sea necesario el seguimiento porque la integracion es
total. El joven es uno mas del grupo.
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3.4. Movimiento Asociativo

El Movimiento Asociativo es otro aspecto clave en la vida de las personas con discapacidad. Las
familias con hijos/as con diversidad funcional fueron las impulsoras de este movimiento

colectivo que defiende los derechos de éstos:

Los padres iniciaron un movimiento de ayuda entre aquellos que tenian problemas
similares. Por un lado, la Administracién y poderes publicos no daban respuesta a sus
necesidades. Por otro lado, necesitaban apoyo emocional para encauzar la educacion y desarrollo
de sus hijos. (Verdugo, 2000, p. 5)

De esta forma se inicié el Movimiento Asociativo en los afios 60 en Espafia, como respuesta a las

necesidades de las familias de personas con diversidad funcional.

El Movimiento Asociativo resulta esencial en la vida de este colectivo, pues ofrece diversos
servicios que hacen que mejore su calidad de vida y responde a sus necesidades particulares. De
acuerdo con Fantova (2000), las funciones del Movimiento Asociativo son fundamentalmente

tres:

- Apoyo mutuo: nadie mejor que una persona que ha pasado por la misma experiencia es
capaz de ofrecer un apoyo emocional especifico en cada etapa de la vida de una familia
con hijos/as con diversidad funcional. Por este motivo, el apoyo de familiar a familiar es

esencial a la hora de favorecer el equilibrio dentro del sistema familiar.

- Servicios: la calidad de los servicios que ofrece la Asociacion depende del nivel de
involucracidon de los familiares, ya que estos pueden evaluar, mejorar y disefiar servicios
de calidad en funcidn de sus necesidades y de las de sus hijos/as, siempre con el apoyo de

los profesionales.

- Incidir en la comunidad y en los poderes publicos: una funcion esencial de las
Asociaciones debe ser la reivindicacion de los derechos de las personas con diversidad

funcional.
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Actualmente, existe un Movimiento Asociativo firme en la lucha por los derechos de las

personas con PC, tanto a nivel nacional, como a nivel internacional.

En primer lugar, como ya se ha mencionado en apartados anteriores, el Movimiento Asociativo
en ayuda a las personas con PC, a nivel nacional en Espafia esta liderado por la Confederacién
ASPACE. Esta Confederacion fundada en el afio 1985 por familias de personas con PC es
esencial en la lucha por los derechos de estas personas y sus familias y es la manera en que las
Asociaciones especializadas en pardlisis cerebral de las diferentes Comunidades Auténomas se
agrupan, sumando fuerzas y persiguiendo objetivos comunes. Los socios del conjunto de
Asociaciones alcanzan los 15.000 miembros, siendo 6.000 de éstos personas o nifios/as con PC,

aproximadamente.

La mision estratégica de la Confederacion ASPACE se halla especificada en el Codigo sobre la
conducta ética de ASPACE (p.5): “mejorar la calidad de vida de las personas con paralisis
cerebral y discapacidades afines, promoviendo su desarrollo personal y la igualdad de

oportunidades”.

Igualmente, la Confederacion ASPACE ha disefiado un Plan Estratégico 2018-2021 (2018b) en
el que se desarrollan los ejes de trabajo a alcanzar en el plazo de tres afios que haran posible la
consecucion de la misién principal de la Confederacion. Estos ejes estratégicos y sus
correspondientes lineas de trabajo son los siguientes (pp.8-12):

Eje Estratégico 1: Fortalecimiento Grupos de Interés y Movimiento Asociativo ASPACE

- Linea 1.1. Impulso de la red de los grupos de interés. Mediante la creacién de un
centro de conocimiento sobre la PC y otras discapacidades afines. Se trata de facilitar el
trabajo colaborativo y fomentar la participacion de las familias y del voluntariado en el
movimiento asociativo. Otro de los grandes retos es el acercamiento al colectivo de
personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines no atendido en entidades
ASPACE.

117



Linea 1.2. Buen gobierno y compromiso ético. Revisar los estatutos y el reglamento de
régimen interno en sintonia con los valores y mision, asi establecer los principios éticos
que vertebren el desempefio de las responsabilidades de los drganos de gobierno y

direccion.

Linea 1.3. Revision de la cartera de servicios. Ajustar la cartera de servicios a las
necesidades de los grupos de interés, priorizando a las personas con grandes necesidades

de apoyo y a sus familias.

Linea 1.4. Cohesionar el movimiento asociativo ASPACE. Potenciar la imagen de
marca y fomentar la convergencia de las entidades con la identidad corporativa.

Linea 1.5. Capacitacion de los grupos de interés. Potenciando la elaboracion, por parte

de las entidades, de proyectos de calidad, sostenibles y con impacto social.

Linea 1.6. Reforzar la unidad del movimiento ASPACE fortaleciendo a las
Federaciones autonomicas. Establecer un plan de accion colaborativo para desarrollar

los proyectos y servicios comunes de las Federaciones.

Linea 1.7. Impulsar el protagonismo de las personas con paralisis cerebral y otras
discapacidades afines, con grandes necesidades de apoyo. Fomentarla representacion
de personas con pardlisis cerebral y otras discapacidades afines en los dérganos de
gobierno tanto de Confederacién como de Federaciones y entidades, a través de la
participacion en comisiones y de la contratacion en Confederacion, Federaciones y
entidades ASPACE.

Eje Estratégico 2: Incidencia Politica y Social para Garantizar Defensa de Derechos delas

Personas con Paralisis Cerebral y Afines

Linea 2.1. Defensa de la especificidad y derechos de las personas con mayor
necesidad de apoyo. Elaborar posicionamientos sobre los principales temas de interés
para el colectivo, especialmente con Sanidad y Educacion, y promover relaciones
institucionales para generar alianzas y acciones conjuntas con el Grupo de Convergencia

(Down Espafa, Salud Mental Espafia y Autismo Espafia). De igual modo, continuar
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denunciando situaciones de vulnerabilidad y visibilizar los derechos del colectivo de
manera que se contribuya activamente a provocar avances legislativos especificos.
También potenciar las alianzas estratégicas con otras organizaciones que atienden a

personas con paralisis cerebral y otras discapacidades afines.

Linea 2.2. Mejorar la financiacion de servicios de atencion directa a las personas
con pardalisis cerebral y otras discapacidades afines. Desde Confederacion ASPACE
se pretende trasladar a las Administraciones Autondémicas informacion sobre los costes
que se requieren para atender a las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades
afines. Para ello se trabajara en la elaboracion de documentos de anélisis de costes de los
servicios de atencion directa, que reviertan en un aumento de la financiacion de estos

Servicios.

Linea 2.3. Promover la inclusion social como parte de un proyecto de vida que
abarque la globalidad de las personas con paralisis cerebral y otras discapacidades
afines. Principalmente se busca reclamar a la Administracion Publica a través de
incidencia social y politica la promocion del ocio inclusivo, la educacion especializada en
centros ordinarios y centros especificos, la ciudadania activa y la insercién laboral de las

personas con paralisis cerebral y el apoyo a familias.

Eje Estratégico 3: Sostenibilidad Econdémica y Social de Confederaciéon ASPACE

Linea 3.1. Sostenibilidad econdémica. Mediante la fidelizacion de los principales
patrocinadores y la diversificacién e incremento de las fuentes de financiacién. Se
pretende crear un departamento de captacién de fondos y desarrollar un protocolo de
actuacion con empresas y donantes, incorporando los criterios éticos para establecer estas
colaboraciones. Asimismo, se persigue planificar la estrategia de captacion de fondos a
través de la Responsabilidad Social Corporativa de otras entidades, con el objetivo de

ampliarla financiacién de la organizacion.

Linea 3.2. Sostenibilidad social. El proposito de esta linea es conseguir que proveedores
y aliados estén comprometidos con la ética de la organizacién. Para ello se incluira en el

Codigo Etico aspectos del codigo de conducta y clausulas sociales para proveedores y
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aliados, con el que exigir el cumplimiento de los requisitos marcados. Poniendo en valor
la defensa del medioambiente y la perspectiva de género, aplicando un protocolo de
sostenibilidad medioambiental, e incorporando la perspectiva de género en todos los
programas y servicios, se elaborard un plan de Igualdad y se ofrecera asesoramiento y
formacion especifica en perspectiva de género y sostenibilidad medioambiental a las

Federaciones y entidades para fomentar estas areas.

Eje Estratégico 4: Estructura Organizativa, Desarrollo de los Recursos Humanos y Calidad en la

Gestion

- Linea 4.1. Mejorar la estructura organizativa y la gestion de personas entorno a la
eficacia y la eficiencia. Para mejorar la estructura organizativa, se persigue establecer
una nueva direccion por objetivos e implantar el proceso de evaluacion por competencias
de rendimiento que favorezca la orientacion del trabajo individual al desarrollo de
competencias. Se trata de orientar el desarrollo personal y profesional de las personas
trabajadoras a la consecucion de los objetivos estratégicos previstos. Se incorporaran al
proceso de gestion de personas los procesos de formacion, promocion interna,
reconocimiento, compensacion y plan de carrera. Se establecera un plan para mejorar el
rendimiento y satisfaccion de los trabajadores. Otro aspecto relacionado con la estructura

organizativa y la gestion de personas es mejorarla infraestructura de la sede de trabajo.

- Linea 4.2. Consolidacion del sistema de gestion por procesos. Extender y consolidar la
calidad en la gestion de los procesos para incrementar el rendimiento e impacto de la
organizacion en los distintos programas y acciones que realiza. Asimismo, promover y

consolidar la calidad en la gestion de las entidades ASPACE.

Eje Estratégico 5: Innovacion, Investigacion Social, Creatividad y Conocimiento

- Linea 5.1. Innovacion. Con esta linea se pretende potenciar la innovacién en la cartera

de servicios y proyectos que ofrecemos en Confederacion ASPACE.

- Linea 5.2. Investigacidon. Esta linea ayudard a promover y difundir investigaciones

propias o en colaboracion con entidades ASPACE e instituciones de reconocido prestigio,
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que incidan en la calidad de vida y conocimiento de las personas con parélisis cerebral y

otras discapacidades afines.

Linea 5.3. Creatividad y gestion del talento. Mediante el impulso del trabajo
colaborativo de los grupos de Talento como gestores de conocimiento sumando nuevas

entidades.

Eje Estratégico 6: Comunicacion Interna y Externa

Linea 6.1. Mejorar la comunicacion interna. Incorporando sistemas que promuevan los

procesos participativos de las Federaciones y entidades.

Linea 6.2. Fomentar la sensibilizacion y conocimiento a la sociedad de la paralisis
cerebral y de las personas con grandes necesidades de apoyo. Disefiando y
desarrollando campafias de sensibilizacion con la colaboracion y participacion de
Federaciones y entidades, asi como acciones de comunicacion dirigidas a los medios de
comunicacion, con las que ofrecer una vision positiva no estigmatizadora de la

discapacidad.

Linea 6.3. Impulsar la accesibilidad cognitiva. Implantando la lectura facil en los
materiales dirigidos a las personas con parélisis cerebral y otras discapacidades afines
elaborados desde Confederacion y fomentar su incorporacion en las entidades. Creacion
de materiales para promover la accesibilidad cognitiva en las instalaciones de los Centros

ASPACE y en entornos dela comunidad.

Estos objetivos y ejes estratégicos se desarrollan a través del organigrama (ver Figura 4)

conformado por los siguientes 6rganos de gobierno:

Asamblea general: es el organo de participacion y representacion de Confederacion
ASPACE. En ella estan presentes las mas de 70 entidades que la integran. La Asamblea
se retne, al menos, una vez al afio, y entre sus funciones se encuentra la de aprobar los
Planes de Gestion y los Presupuestos de la entidad, asi como elegir a los miembros del

Pleno.
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- Junta directiva: es el drgano ejecutivo de Confederacion ASPACE. El periodo de
actuacioén para el que son elegidos sus miembros es de cuatro afios y su cargo no esta
remunerado.

- Comité Etico: tiene como objetivo velar porque la gestion tanto de la Junta Directiva
como de los programas y proyectos llevados a cabo se realicen acorde con los principios

rectores e irrenunciables de la entidad.

Figura 4. Organigrama Confederacion ASPACE
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Fuente: tomado de https://aspace.org/organigrama

En segundo lugar, a nivel autonémico cabe destacar que en la Comunidad Valenciana el tejido

asociativo que lucha por los derechos de las personas con PC y sus familias se halla integrado,
122


https://aspace.org/organigrama

igualmente, en la Confederacion ASPACE y se vertebra en cada provincia a través de las

siguientes Asociaciones:

- Provincia de Alicante: Asociacion de Paraliticos Cerebrales de Alicante (APCA). Esta
Asociacion fue fundada en el afio 1977 por un grupo de madres y padres de hijos/as con PC y su
mision® es “mejorar la calidad de vida de las personas con Paralisis Cerebral y discapacidades
afines”. Cuenta con un Centro de Atencion Temprana, Colegio de Educacion Especial, Centro de

dia y Residencia.

- Provincia de Castellon: Fundacién ASPROPACE. Se trata de una Fundacion creada en 1979 en
Castelldn por un grupo de familias con hijos/as con PC. Los servicios especificos de apoyo a las
familias y a los usuarios con PC son: Centro de Atencion Temprana, Centro Escolar, Centro de

Dia, Residencia e Hidroterapia.

- Provincia de Valencia: Asociacién Valenciana de ayuda a la Pardlisis Cerebral (AVAPACE).
Fundada en 1972 por familias con hijos/as con PC que precisaban sumar esfuerzos para luchar
por los derechos de las personas con PC, asi como responder a sus necesidades para mejorar su
calidad de vida. También cuenta con Centro de Atencion Temprana, Colegio de Educacién
Especial, Centro de dia y Residencia.

En necesario, a su vez, conocer las estrategias especificas que lleva a cabo el Movimiento
Asociativo para promover la inclusion laboral de las personas con PC. En concreto, se
contemplan los recursos y servicios ofrecidos por la Confederacion ASPACE que se especifican

en su estudio sobre integracion laboral de personas con PC (2018a, pp. 26-29):

- Programas de transicion a la vida adulta (TVA): estos programas se llevan a cabo en los
centros educativos y se basan en el desarrollo de capacidades de la vida diaria, relacion

con el entorno social y la autonomia.

- Centros de dia: en algunos centros de dia ASPACE ofrece servicios con contenido
prelaboral y formativo en los que se centra la atencion en el desarrollo de la vida

independiente y participacion en la comunidad.

3 Consultado en https://www.apcalicante.com/apca/ el 15 de septiembre de 2019.
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- Centros ocupacionales: es un servicio previo a la actividad laboral retribuida, también

funcionan como transicion a los Centros Especiales de Empleo.

- Centro Especial de Empleo: ASPACE tiene vinculacion con CEE para garantizar la

igualdad de oportunidades en el acceso al empleo.

- Servicios de orientacién, formacién y apoyo a la integracién laboral: pretenden fomentar

la empleabilidad de las personas con PC, evaluando sus necesidades.

Por altimo, a nivel internacional cabe mencionar la Sociedad Internacional de Paralisis Cerebral
(ICPS). Se trata de una organizacién internacional, que tiene alrededor de 140 miembros en 49
paises. Fue fundada en Gran Bretafia en 1969. Entre los miembros hay unas 35 organizaciones
nacionales de discapacidad y de padres y 15 instituciones u otras organizaciones profesionales
que se ocupan de la PC. El resto de los miembros son personas interesadas en la paralisis
cerebral.

La ICPS trabaja por la aceptacién social y el desarrollo de servicios para personas con PC a nivel
mundial. Se trata de establecer una red de trabajo comdn, a pesar de que las necesidades y
peculiaridades de cada pais son diferentes, en la que se aporten ideas y se compartan
experiencias y proyectos que ayuden a mejorar la situacion de las personas con PC en cada pais

miembro.

La manera de compartir estos conocimientos y experiencias es a través de los seminarios. Estos
seminarios se realizan por peticion de un pais anfitrion que se dirige a ICPS para exponer qué
tema quieren tratar y qué objetivo pretenden alcanzar con la realizacion del seminario. Este tema
elegido por el pais que ha motivado el seminario suele ser un tema de gran interés para éste y la
mision de la ICPS es hallar expertos apropiados que participen y resuelvan las cuestiones

planteadas.
Los miembros de la organizacion europea de ICPS forman una coalicion llamada CP-ECA y es

un miembro activo de EDF (foro europeo sobre discapacidad). La participacién en este foro

europeo implica la intervencion en el campo de la politica sobre discapacidad en Europa.

124



CP-ECA fue fundada para promover los derechos y el bienestar de las personas con PC y
trastornos relacionados, para proporcionar una red para personas con PC, familias y
profesionales, para intercambiar y compartir su experiencia, para fomentar nuevos desarrollos en

todos los campos relacionados con la PC.

Las organizaciones no gubernamentales en los paises de la Union Europea, junto con personas
con PC sus familias y quienes trabajan con ellas, forman la amplia base de sus miembros.

Estas organizaciones internacionales son esenciales para promover la cooperacion y el
intercambio de informacion entre sus miembros, ademas, la creacién de servicios conjuntos
puede aportar refuerzos para las personas con PC en otros paises, sobre todo en aquellos en vias

de desarrollo.

Por tanto, mediante el andlisis de esta dimension se comprobard la repercusion de las
Asociaciones en la vida de las personas con PC. Se trata de que los participantes evalten los
servicios ofrecidos por las Asociaciones en las que estan afiliados, de esta forma se analizaran
los beneficios y las posibles mejoras a llevar a cabo en estas entidades, especificamente en el

ambito de la inclusién socio-laboral.
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3.5. Accesibilidad

La accesibilidad se entiende como un complejo sistema de interacciones en las que la persona
con diversidad funcional participa en el entorno, de manera efectiva 0 no. Se entiende la
accesibilidad desde el modelo social de diversidad funcional que vertebra todo el trabajo,
entendiendo que “es la sociedad la que debe adaptarse y debe eliminar las barreras que impiden
la integracion social de las personas con discapacidad” (Cabra De Luna, 2004, p.6). Por tanto, se
pone de manifiesto la necesidad de considerar que la discapacidad no se halla en la persona, sino
en el entorno, que es el que debe adaptarse a las diversas caracteristicas de los ciudadanos y

ciudadanas.

Asimismo, en la Reunion Plenaria de la Union Europea sobre Derechos Humanos (1994), ya se
considerd esta concepcion en su definicion de discapacidad, tal y como explicita Lopez Torrijo
(1995, p. 279):

Una persona con discapacidad o discapacitada es un individuo por derecho propio, que
se ha encontrado en una situacién de discapacidad, debido a las barreras del entorno,
econdmicas y sociales que dicha persona, debido a su(s) minusvalia(s) o deficiencia(s), no
puede superar del mismo modo que otros ciudadanos. Estas barreras son impuestas
frecuentemente por la actitud marginadora de la sociedad.

La sociedad es la que tiene que eliminar, reducir o compensar dichas barreras con el fin
de permitir a todos sus ciudadanos la posibilidad de disfrutar al maximo de su condicion de
ciudadano, respetando los derechos y deberes de cada individuo.

En este sentido, se concibe la accesibilidad dentro del marco del disefio universal. Tal y como
afirma Alonso (2007), el disefio para todos va mas alla de la supresion de barreras, de forma que
“el modelo de Accesibilidad Universal requiere involucrar a la sociedad en su conjunto para
conseguir que todas las personas tengan las mismas oportunidades y beneficios en el uso y

disfrute de los entornos, productos o servicios” (p.4).
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Por consiguiente, esta dimension se entiende desde el modelo de Accesibilidad Universal. Asi
pues, como sostiene Diaz (2010) este modelo de disefio universal supone que todas las personas

puedan acceder a los espacios fisicos, a la informacion y al conocimiento.

La accesibilidad continta siendo un escollo para las personas con PC, ya que las barreras de tipo
fisico suponen dificultades diarias a las que han de enfrentarse para realizar tareas cotidianas,

como hacer la compra en un supermercado, por ejemplo se verifica que:

Las preocupaciones y necesidades mas importantes son las relacionadas con la
existencia de barreras, principalmente las de tipo arquitectonico (69,7%): dificultad para acceder
a edificios y entornos, la adaptacion de equipos e instrumentos y la apropiada sefializacion; la
preocupacion por la facilidad de acceso al transporte (43,9%), autobuses de piso bajo, euro-
taxis, accesibilidad en el ferrocarril y adaptaciones de vehiculos y productos de apoyo para la
conduccidn, sin dejar de lado la sefializacion, la informacion, la seguridad, el uso de técnicas de
informacién y comunicacion y los avisos y la comprension de mensajes; asimismo constituyen
motivo de preocupacion frecuente las barreras sociales (41,2%), actitudes de rechazo,
ignorancia, marginacion, etc. (Gonzalez-Alonso y Garcia-Alonso, 2014b, p. 7)

En cuanto a la relacion entre accesibilidad e inclusion laboral cabe destacar que las mismas
barreras que se encuentran las personas con PC en el entorno, también las hallan en los puestos

de trabajo.

Para determinar la relacion entre inclusion laboral y accesibilidad es necesario definir el
concepto de “ajuste razonable”. segin Rodriguez Sanz de Galdeano (2014, p.2) “el concepto de
ajuste razonable tiene su origen en los Estados Unidos, en la aprobacion de la Equal Employment
Opportunity Act de 1972”, inicialmente este término se utilizo para defender los derechos de los
trabajadores en cuanto a su religién, permitiendo que los empresarios adaptaran las jornadas
laborales y horarios teniendo en cuenta la necesidad de los empleados de ejercer su libertad
religiosa. Sin embargo, este concepto amplié su ambito de actuacion y también se adaptd para
responder a las necesidades de las personas con diversidad funcional. En este sentido, la primera
vez que el término se utilizo en relacién con la adaptacion de puesto de trabajo para personas con
diversidad funcional fue, tal y como explicita Rodriguez Sanz de Galdeano (2014, p.3), en la
American Disability Act (ADA), aprobada en el afio 1990:

Concret6 esta obligacion de realizar ajustes razonables en el &mbito de la discapacidad.
De acuerdo con su redaccidn actual esta ley sefiala que los ajustes razonables pueden incluir la
facilitacion de las medidas de proteccion que usan el resto delos empleados a los trabajadores
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con discapacidad, la realizacion de restructuraciones de trabajo, modificaciones de horarios,
reubicaciones en vacantes, la adquisicion de equipos o la adecuacién de modificaciones en las
pruebas o el sistema de formacion (por ejemplo, mediante la provision de lectores o intérpretes).

La introduccion del concepto “ajuste razonable”, que contribuye a paliar los obstaculos y
conseguir la igualdad de oportunidades en el acceso al empleo, se llevd a cabo mediante la
aprobacion, por parte del Consejo de la Union Europea, de la Directiva 2000/78/CE*, de 27 de
noviembre de 2000, relativa al establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en

el empleo y la ocupacion. El concepto clave de ajuste razonable se explicita en su articulo 5:

A fin de garantizar la observancia del principio de igualdad de trato en relacién con las
personas con discapacidades, se realizaran ajustes razonables. Esto significa que los empresarios
tomaran las medidas adecuadas, en funcion de las necesidades de cada situacion concreta, para
permitir a las personas con discapacidades acceder al empleo, tomar parte en el mismo o
progresar profesionalmente, o para que se les ofrezca formacién, salvo que esas medidas
supongan una carga excesiva para el empresario. La carga no se considerard excesiva cuando
sea paliada en grado suficiente mediante medidas existentes en la politica del Estado miembro
sobre discapacidades.

Asimismo, en la Convencion de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad
(2008) en su articulo 27, apartado 1.i), se establece “velar por que se realicen ajustes razonables

para las personas con discapacidad en el lugar de trabajo”.

Por su parte, la LGD define los ajustes razonables en su articulo 2, apartado m):

Son las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas del ambiente fisico,
social y actitudinal a las necesidades especificas de las personas con discapacidad que no
impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular de
manera eficaz y préctica, para facilitar la accesibilidad y la participacion y para garantizar a las
personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de
todos los derechos.

Sebastian Herranz y Noya Arnaiz (2009), en la Guia de Referencia sobre adaptacion de puestos
de trabajo editada por CEAPAT, especifican que los ajustes razonables implican el seguimiento
de un proceso de 9 pasos, cuyo objetivo es identificar incompatibilidades entre el trabajador con

diversidad funcional y el puesto de trabajo, para asi corregirlas.

4 Disponible en https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=CELEX:32000L0078:es:HTML consultado el
16 de septiembre de 2019
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A continuacion, se elabora una sintesis de dichos nueve pasos a seguir:

1. Enumeracion de las tareas laborales: en este primer paso el objetivo es valorar cualitativa
y cuantitativamente las tareas que debera elaborar el trabajador en el puesto de trabajo a

analizar.

2. Especificar el equipo de trabajo en sentido amplio: en este caso se debe sefalar la
dotacion (herramientas, utensilios, materiales...) que precisa cada una de las tareas

enumeradas en el paso anterior.

3. ldentificar las demandas requeridas para la realizacion de las tareas: este anlisis permite
conocer las demandas de cada tarea. Estas demandas pueden ser: sensoriales (percepcion
de colores, iluminacién, avisos, llamadas telefénicas, entre otras), fisicas (posturas,
movimientos, zonas de alcance, movimientos con las manos y fuerza), cognitivas
(informacién recibida, capacidad de respuesta, cantidad de tiempo con atencién y
complejidad de la informacion), sociales (interaccion con personas, interaccién con

publico y autonomia) y de comunicacion (volumen del habla, inteligibilidad y escritura).

4. Entorno de trabajo: en este paso se deben analizar las condiciones del entorno ambiental
del puesto de trabajo que pueden afectar a las caracteristicas del trabajador con diversidad

funcional: calidad del aire, ruido, vibracion e iluminacién.

5. Accesibilidad: para examinar la accesibilidad del puesto de trabaja se debe recoger
informacidn sobre el desplazamiento al lugar de trabajo, el aparcamiento, el acceso al
edificio, el acceso al puesto de trabajo y la utilizacion de servicios y zonas comunes como

lavabos o sala de reuniones.

6. Valoracién Funcional: se centra en la valoracion de las capacidades del trabajador en
relacion con las tareas exigidas por el puesto de trabajo. Se trata de analizar las aptitudes
del trabajador ante las demandas del trabajo y, al mismo tiempo, también realiza una
autovaloracién. La informacion que se recoge en este apartado es, entre otra, la siguiente:
estado de salud general, productos de apoyo utilizados en anteriores trabajos, capacidad

de movimiento de miembros superiores e inferiores, capacidades visuales y auditivas.
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7. Comparacion entre demandas y capacidades: en este punto se decide si las demandas de

las tareas se ajustan a las capacidades de la persona con diversidad funcional.

8. Adaptacion: tras el analisis anterior se proponen medidas para adaptar el puesto de
trabajo segun las necesidades de la persona con diversidad funcional. No se trata de
cambiar el puesto de trabajo, sino de adaptarlo cambiando el espacio o dotando de
productos de apoyo.

9. Seguimiento: se valora la eficacia de las propuestas llevadas a cabo tras la evaluacion

Ilevada a cabo y se proponen mejoras de adaptacion en caso necesario.

Otra herramienta de gran utilidad a la hora de adaptar los puestos de trabajo a las personas con
diversidad funcional es el Método de perfiles desarrollado por la organizacion Lantegi Batuak
(2014), es una herramienta que permite facilitar la adecuacion entre la persona y el puesto de
trabajo evaluando las capacidades de la persona y las exigencias de la tarea. Concretamente, la

utilidad de este método ofrece las siguientes posibilidades (p.21):

* Seleccionar personas para determinados trabajos.

* Efectuar el seguimiento de la persona y la evaluacion continua.

* Realizar planes de formacion individuales.

* Determinar los niveles de Servicio Ocupacional y de Centro Especial de Empleo.

* Establecer una politica de promociones y transiciones.

* Evaluar y mejorar las condiciones de trabajo.

* Y finalmente adecuar el puesto de trabajo a la persona.

Por su parte, Ferreras Remesal y Tortosa Latonda (2003) llevaron a cabo el proyecto ADAPREC
destinado a la adaptacion de puestos de trabajo industriales a personas con discapacidad. Este

proyecto fue elaborado en colaboracion con CEAPAT e IMSERSO y sus dos objetivos
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principales son: el desarrollo de una base de datos con recomendaciones relativas a adaptaciones
del puesto de trabajo, y el andlisis de varios puestos de trabajo industriales ocupados por

personas con diversidad funcional con el objetivo de llevar a cabo las adaptaciones necesarias.

La metodologia empleada en este proyecto se basa en el andlisis del puesto de trabajo y del
sujeto y, para ello, se ha utilizado el método ErgoDis/IBV. Este método dispone de una base de
datos con recomendaciones que ayudan al evaluador a seleccionar las medidas a implantar y las

adaptaciones del puesto de trabajo de manera mas precisa.

El plan de trabajo llevado a cabo en este proyecto se compuso de las siguientes actividades
(Ferreras Remesal y Tortosa Latonda, 2003, p.2):

1.Seleccion de los casos a estudiar: se realizd un analisis previo de diversos puestos de

trabajo eligiéndose 5representativos.

2.Estudio de la adaptacion ergonémica del puesto de trabajo en los casos seleccionados.

3.Desarrollo, implementacién y seguimiento de las adaptaciones propuestas en la fase

anterior.

4.Elaboracion de un material formativo (CD-ROM multimedia)de distribucién gratuita

con toda la informacion de los casos y de las adaptaciones realizadas en ellos.

5.Difusion de los resultados del proyecto.

De entre los cinco trabajadores seleccionados, uno de ellos era una persona con PC, a modo de
ejemplo, la adaptacion del puesto de trabajo en este caso se resolvié de la siguiente manera

(Ferreras Remesal y Tortosa Latonda, 2003, p.5):

Se trata de un puesto de manipulador (primera fase de montaje de kits halégenos). El
trabajo requiere precision y movilidad de los miembros superiores y exige una postura estatica
en tronco y cuello. Existe, asimismo, una elevada demanda en aspectos visuales y de atencion.
El trabajador presenta una movilidad y coordinacion limitadas en miembros inferiores y
superiores, asi como una limitacién en el procesamiento de la informacion.
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Los problemas principales detectados en este caso (desajustes y riesgos) fueron:

-Adopcion de una incorrecta postura de trabajo (flexion elevada de cuello, brazos en
muchas ocasiones sin apoyo, etc.).

-Dificultad para alcanzar las cajas situadas en los laterales.

-Dificultad para despegar las etiquetas adhesivas.

-Dificultad para transportar cajas desde el almacén.

-Problemas relacionados con la toma de pequefias decisiones en relacion con la tarea y

con la forma dptima de realizar el trabajo.

Para solucionar o minimizar estos problemas, se implementaron las siguientes adaptaciones:

-Silla de trabajo ergonémica.

-Mesa de trabajo con reposapiés auxiliar regulable.

-Soportes regulables para facilitar el alcance del material.

-Dispensador de etiquetas.

-Mejora de las habilidades socio-laborales del trabajador.

-Soporte para inclinar las cajas con piezas.

Tras evaluar la efectividad de este Proyecto se concluyo6 que las modificaciones realizadas en los
cinco puestos de trabajo fueron beneficiosas para todos los trabajadores participantes. Por ello, se
constatan los beneficios de la adaptacion de los puestos de trabajo de una manera accesible y

segun las necesidades de cada persona, analizando el desajuste entre las demandas de las tareas y
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las capacidades de la persona. Este tipo de experiencias ponen de manifiesto la utilidad de las

adaptaciones en la mejora de las condiciones laborales de las personas con diversidad funcional.

Asimismo, los productos de apoyo que se utilizan en la adaptacion de puestos de trabajo para

personas con PC son los que requieren demandas fisicas, mayoritariamente. Segin Sebastian

Herranz y Noya Arndiz (2009, pp. 36-43) estos son los productos de apoyo que se pueden utilizar

para responder a demandas fisicas:

» Punteros manuales para acceder al teclado del ordenador.

» Teclado reducido.

» Programa Mousekeys.

» Teclados virtuales.

> Ratones de bola.

» Raton tipo joystick.

> Ratones controlados con la cabeza.

» Programas de reconocimiento de voz.

> Teléfonos de teclas grandes.

» Pinzas de largo alcance.

» Engrosamiento y cambio en la forma de mangos y empufiaduras.

Ademas, la adecuacion del puesto de trabajo es también determinante en las condiciones de vida

de la persona con PC en relacion con la salud tanto en el presente, como en el futuro, ya que, con

el transcurso del tiempo el deterioro funcional de las personas con PC estara relacionado con su

puesto de trabajo. De esta forma, el deterioro es mayor en personas cuyo entorno laboral tiene
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unas caracteristicas que no se adaptan a las necesidades de la persona, cuestiones como la
postura corporal, las herramientas de trabajo o el mobiliario y la iluminacién (Ando y Ueda,
2000).

Asi pues, la relevancia de esta dimension queda plasmada al considerar la accesibilidad como un
eje fundamental en la vida de las personas con PC. Alcanzar la accesibilidad universal es
imprescindible para lograr la participacion social plena de las personas con PC, ya que garantiza

su implicacion directa en todas las actividades comunitarias.
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3.6. Etapa adulta y envejecimiento

Uno de los aspectos que mas preocupa a las familias de las personas con PC es el futuro de éstas,
teniendo en cuenta que, debido a la situacion de dependencia que presentan la mayoria, necesitan
el apoyo de sus familiares de forma continuada. Los familiares temen que, tras su fallecimiento,

las personas con PC carezcan de los apoyos necesarios.

A pesar de la relevancia del proceso de envejecimiento de las personas con PC, es un aspecto que
no se tiene en cuenta, segun Gonzalez-Alonso, Garcia Moltd y Ovejero Bruna (2017), dado que
“apenas existen investigaciones sobre este ambito, ya que la esperanza de vida era inferior a la de

las personas sin PC, pero los avances medio-tecnologicos han hecho que esto cambie” (p.4).

Desde un punto de vista sistémico, “la intervencion debe centrarse en la vida de las personas con
PC no solo en la etapa infantil” (Bottos, Feliciangeli, Sciuto, Gericke y Vianello, 2001, p. 11), de
forma que los apoyos no disminuyan cuando los nifios/as con PC alcanzan la madurez y afrontan

la etapa adulta.

La transicion a la etapa adulta supone un cambio considerable en la vida de las personas con PC.
No solamente se enfrentan a cambios fisiologicos, sino también psicoldgicos, sanitarios y
sociales, como, por ejemplo, la finalizacién de la etapa educativa y la transicion al mundo

laboral.

Por afiadidura, seguin Bagatell, Chan, Rauch y Thorpe (2017) esta transicion madurativa supone
también el enfrentamiento a estereotipos, barreras sociales y estigmas a los que anteriormente, en
la etapa infantil, no se habian enfrentado, ya que las familias, maestros/as, compafieros/as de
juegos y otros adultos de referencia les brindaron proteccion ante estos impedimentos y no

habian sido conscientes de su existencia.

Las personas con PC se muestran, igualmente, intranquilas acerca de su estado de salud en el

proceso de envejecimiento. La preocupacion acerca de la salud aumenta con el paso de los afios,
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ademas, también sufren un deterioro de su estado de salud: dolor, fatiga, movilidad, etc. (Benner
etal., 2017).

Segin Hilberink, Van der Slot y Klem (2017) “las personas mayores de 40 afios con
discapacidad de inicio temprano tienen mas probabilidades de tener problemas de salud y
participacion [...]. Por ello, la identificacion temprana es necesaria para la atencién preventiva y

acceso a servicios especializados” (p.3).

Asi, Horsman, Suto, Dudgeon y Harris (2010) afiaden, basandose en la perspectiva de las

personas adultas con PC, las siguientes dimensiones:

- Conciencia: “las personas con PC son conscientes de que sus cuerpos se deterioraban

mas deprisa que el de los demas” (p.4).

- Aceptacion y accion: siendo conscientes del deterioro de su cuerpo y de sus necesidades
las personas adultas con PC toman medidas para mejorar su calidad de vida, como por
ejemplo utilizar ayudas técnicas que se adapten a sus necesidades.

Por tanto, las necesidades y preocupaciones de las personas con PC aumentan con el transcurso
de los afios. Gonzélez-Alonso y Garcia-Alonso (2014a) analizan las principales preocupaciones
de las personas con PC en relacion con sus necesidades socio-sanitarias en el proceso de
envejecimiento. Estas preocupaciones son: “la ayuda a domicilio, la calidad y cantidad de las
instalaciones sociales, los servicios de alojamiento, la calidad de la asistencia social, entre otras
muchas preocupaciones y necesidades” (p.6). Del mismo modo, “las personas adultas con PC
declaran tener un alto nimero de necesidades insatisfechas en lo que se refiere a educacion,

apoyos en la vida diaria y orientacion profesional” (Zwicker, Zaresani y Emery, 2017, p.10).

La delicadeza, en algunos casos, del estado de salud de las personas con PC puede provocar que
la incipiente sobreproteccidn de sus familias se avive con el paso de los afios. De esta forma, una
de las principales consecuencias de esta dependencia de las familias es que un porcentaje muy

alto de adultos con PC contintan viviendo con sus padres (Mesterman et al., 2010).

En este sentido, Heller, Factor y Earle (1999) realizan un estudio comparativo en el que analizan

los beneficios de promover la vida independiente de las personas con PC en entornos
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comunitarios para adultos con PC en comparacion con la vida en las residencias de adultos. Los
resultados de dicha investigacion muestran que los indices de salud, movilidad e inclusion en la
comunidad mejoraron en el grupo de adultos con PC que convivieron en entornos comunitarios,
mientras que los indices no mejoraron en el caso de los adultos con PC que continuaron viviendo

en residencias.

Por ultimo, cabe destacar que la soledad en la etapa de envejecimiento de las personas con
discapacidad es también un obstaculo para desarrollar actividades colectivas, la jubilacion
supone el termino de las principales fuentes de relacion social, como pueden ser el lugar de

trabajo o los talleres ocupacionales (Goods y Millsteed, 2016).

» Buenas précticas y recomendaciones

Aguado Diaz y Alcedo Rodriguez (2004)verifican que el envejecimiento de las personas con PC
es una “emergencia silenciosa”. Ante el aumento de la esperanza de vida de las personas con PC,
debido a los avances en el campo de la medicina y la tecnologia, las instituciones y profesionales
no tienen la preparacion necesaria para responder a las demandas de este colectivo. Sin embargo,
no es un aspecto en el que el Movimiento Asociativo ponga especial énfasis en solucionar, como
se ha podido observar en apartados anteriores donde se han expuesto los ejes de trabajo del plan

estratégico de ASPACE, por ejemplo.

En las conclusiones de las Jornadas Técnicas (2003) de ASPACE se resaltan las dificultades que
plantea esta etapa para responder a las necesidades de las personas con PC, ademas de confirmar
que las Asociaciones no estan preparadas para atenderlas, pero consideran en relacién con la
intervencion con mayores de 60 afnos “que con cada persona con paralisis cerebral y
discapacidades afines actGan no conforme a un estandar sino en justa correspondencia con la

forma en que se haya vivenciado el resto de su vida (trazabilidad)”.

Otro aspecto relevante de estas Jornadas Tecnicas (2003) es que se especificaron las demandas

de las propias personas con PC en proceso de envejecimiento:
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* Manifiestan interés en preservar su intimidad y su autonomia. Exigiendo mas recursos
residenciales (ayuda a domicilio, pisos, residencias...) y mayor accesibilidad
(transporte...), incluso para “no ser apartados de sus viviendas”. Y al mismo tiempo no

tener que ceder en sus expectativas de independencia.

* Demandan actitudes que respeten y fomenten su derecho a opinar, a ser escuchados.

» También anhelan un mayor contacto social, y demandan mas disfrute del ocio y tiempo
libre. Al tiempo que también conviene reforzar la posible vulnerabilidad: tanto en
encuentros de enamoramiento, como de duelos por el fallecimiento de un ser querido.

* Mayor participacion.

» Mas informacion y apoyo en afectividad y sexualidad.

Ademas, para poder responder a estas demandas ASPACE (2003) considera que los organismos

publicos deberian aportar:

* Mas recursos publicos: infraestructuras, accesibilidad, mayor conocimiento por parte de

los profesionales de la Medicina.

* Coordinacion institucional entre las distintas areas (sanitaria, educacion...)y las

asociaciones.
» Cumplir con las negociaciones pactadas
* Facilitar el material adaptado, las nuevas tecnologias, recursos de ortopedia, etc.
En este sentido, FEAPS (Aragon, s.f.) disefid una guia de indicadores y recomendaciones para

personas con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento®. No obstante, también

consideran a las personas con PC que presentan discapacidad intelectual como destinatarias de la

5> Disponible en
http://www.plenainclusionaragon.com/sites/plenainclusionaragon.com/files/guia_envejecimiento feaps aragon.
pdf consultado el 17 de septiembre de 2019
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guia, por lo que las recomendaciones planteadas resultan de gran interés. A continuacion, se

sintetiza un listado de recomendaciones para el cuidado de la salud:

- A partir de los 45 afios es importante realizar un seguimiento médico de forma mas

exhaustiva.

- Es importante que las familias y las personas que tienen contacto directo con la persona
con discapacidad intelectual realice un seguimiento de sus cambios de comportamiento,
ya que, debido a sus problemas de comunicacion, es posible que las personas con
discapacidad expresen de forma diferente sus alteraciones de salud. Por ejemplo, la
irritabilidad o las autoagresiones podrian significar que a la persona le duele alguna parte
del cuerpo. Por tanto, el analisis de estos cambios de comportamiento resulta esencial
para el diagnéstico precoz de posibles dolencias.

- Es aconsejable realizar alguna actividad fisica, evitando el sedentarismo, para prevenir la

obesidad y las patologias que se derivan de ella.

- Seguir una dieta equilibrada y de acuerdo con las caracteristicas de la persona y beber 2

litros de agua al dia, aproximadamente.

- En el caso de las personas con movilidad reducida, personas con PC, usuarias de sillas de
ruedas o encamadas, es importante la realizacién de cambios posturales, para evitar el

desarrollo de Ulceras por presion o Ulceras de decubito.

También se incluye en la guia citada un compendio de recomendaciones en el ambito
psicolégico. Concretamente, se especifican directrices de intervencion teniendo en cuenta los
posibles cambios cognitivos, cambios emocionales y en el comportamiento y, por ultimo,
cambios psicosociales, que se pueden producir en el proceso de envejecimiento de las personas
con discapacidad intelectual, incluyendo las personas con PC y discapacidad intelectual. En
cuanto a las recomendaciones descritas para paliar los cambios cognitivos se hallan las

siguientes:

- Alteraciones de la memoria: llevar a cabo ejercicios de estimulacion de la memoria, para

favorecer el mantenimiento de esta y ralentizar la pérdida.
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Disminucion de la capacidad de reaccién y de resolucién de problemas ante situaciones y
dificultades de la vida cotidiana: promover la autodeterminacion. Respetar los tiempos de
respuesta que cada persona necesite.

Pérdida de las capacidades sensoriales y perceptivas (vista, oido, gusto, tacto y olfato):
realizar revisiones periddicas de vista y oido, para poder llevar a cabo un diagndstico

precoz e intervenir en consecuencia con el uso de gafas o audifonos, en caso necesario.

Dificultad para el reconocimiento de personas y espacios y desorientacion espacio-
temporal: favorecer la identificacion mediante el uso de elementos facilitadores, tales
como carteles con simbolo y denominacion de los diferentes espacios habituales, colocar
las fotos y los nombres de las personas con contacto habitual en lugares accesibles para el
usuario. En casos de gran desorientacion espacial, como ocurre en personas con
enfermedad de Alzheimer, es recomendable colocar a la persona alguna pulsera o tarjeta
identificativa, que permita que la persona pueda recibir apoyos para volver en caso de

pérdida al salir al exterior.

Dificultades en la expresion y comprension del lenguaje: favorecer la comprension del
lenguaje mediante la simplificacion de los mensajes y su apoyo con sistemas de
comunicacion aumentativa(tales como acompafiamiento de signos de apoyo al lenguaje
oral, como en el sistema bimodal, o de sistemas pictograficos acompafiando al lenguaje
escrito) y facilitar el uso de sistemas de comunicacion alternativa cuando no sea posible
la utilizacion del lenguaje oral a nivel expresivo (utilizando sistemas pictograficos como
el SPC).

Disminucion de la capacidad de concentracion y atencional: se deberan realizar
actividades de estimulacion de las funciones ejecutivas (puzles, sopas de letras, busqueda

de las 7 diferencias, etc.).
Dificultad para la toma de decisiones: guiar a la persona en la toma de decisiones

sencillas de su vida cotidiana, como puede ser la eleccién de la ropa o el postre que

tomara.
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Dentro de las recomendaciones en el &mbito psicologico se encuentran, a su vez, las indicaciones

para intervenir en los cambios emocionales y en el comportamiento:

Sentimientos de falta de utilidad como consecuencia de la disminucién en la actividad o
la jubilacion, que pueden afectar a la autoestima de la persona: propiciar la participacion
de la persona en actividades de su interés y otorgarle responsabilidades a su alcance.

Preocupacion por la pérdida de las personas queridas y duelo ante las pérdidas: preparar a
la persona para la pérdida de sus seres queridos, informandola con lenguaje adaptado y
los apoyos necesarios, tratando el tema con naturalidad. Acompafiar a la persona en el

duelo de la pérdida.

Sentimientos de miedo ante la posibilidad dela propia muerte: promover que la persona

exprese sus miedos y preocupaciones, proporcionandole apoyo y comprension.

Dificultad para expresar sentimientos: crear un clima de confianza y afectividad que

facilite la expresion de sentimientos.

Sentimientos de soledad, desamparo y tendencia al aislamiento: realizar actividades que

impliquen la relacion social con otras personas.

Sentimientos de dependencia ante la pérdida de facultades: fomentar la toma de

decisiones en funcion de las capacidades de la persona.

Por ultimo, la intervencion en el ambito psicoldgico termina por considerar los cambios

psicosociales. Estas son las recomendaciones que plantea la guia:

Tener en cuenta la edad de la persona en relacion con las actividades y talleres que se
programen. En ocasiones, las preferencias de las personas con discapacidad en proceso de

envejecimiento cambio con el paso del tiempo.

Planificar el futuro legal de la persona: es necesario que se tomen decisiones sobre la

tutela y patrimonio.
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- Decidir el lugar de residencia de la persona.

- Gestionar la valoracion de dependencia, si no se ha hecho anteriormente, para garantizar
los apoyos y recursos necesarios prestados por la Administracion.

- Garantizar que la persona disponga de las ayudas técnicas y para la movilidad que

necesite para hacer efectiva su autonomia e independencia.

Cabe destacar un proyecto en el que se considerd la brecha existente entre las personas en
proceso de envejecimiento y el acceso a las nuevas tecnologias, brecha que se acentla en el caso
de ser personas con discapacidad. Se trata de la investigacion que llevaron a cabo Santamaria
Vazquez, Gonzélez Alonso, Manso Roman y Pérez Porras (2013) en la que utilizaron las TIC
como medio para mejorar las relaciones sociales de las personas con PC en proceso de
envejecimiento, es decir, mayores de 45 afios. Se desarroll6 en la Asociacion APACE (Burgos) y
constaba de un taller de introduccion y manejo de las TIC, se realizd durante un afio, llevando a
cabo 2 sesiones por semana y adaptando la metodologia a cada usuario/a.

La alfabetizacion informatica se realizd ensefiando a los usuarios/as a manejar el software
Windows, los procesadores de textos, la utilizacion del correo electrénico, el intercambio de
informacion a través de redes sociales y diferentes contenidos informéaticos adaptados a los
intereses y necesidades de cada persona. Se realizaron, a su vez, las adaptaciones de acceso

necesarias en funcion de las dificultades motrices de cada usuario/a.

Los resultados de esta investigacién concluyen que los participantes mostraron una satisfaccion
elevada al finalizar la intervencion, ademas, el 70% continda utilizando las nuevas tecnologias

como medio de comunicacion tras la finalizacion del programa.

Por tanto, experiencias como esta indicen en la necesidad de llevar a cabo programas de
intervencion que utilicen las TIC destinados a personas con PC en proceso de envejecimiento, ya

gue mejora sus relaciones sociales y su interaccion con el entorno de forma funcional.

En este sentido, Alcantud Marin y Sotos Portalés (2008, pp. 120-139) afiaden un compendio de

buenas précticas en la utilizacion de tecnologias de apoyo destinada a personas con discapacidad
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en proceso de envejecimiento y/o en su etapa adulta en la que deben valerse por si mismos/as
(Anexo 2).
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CAPITULO 4

Inclusidn educativa

145



CAPITULO 4. Inclusion educativa.

En este trabajo se ha considerado la dimension inclusion educativa como imprescindible a la
hora de comprender la inclusion socio-laboral de las personas con PC. Por ello, se aborda como
dimension independiente, a pesar de que la concepcidn ecologica de este trabajo infiere la
existencia de una unica inclusion, las denominaciones “educativa”, “social” o “laboral” son
acepciones que sirven para estudiar cada eslabédn de la inclusion. Si bien todas ellas pertenecen al
mismo proceso Y, por tanto, a la hora de comprender la inclusion laboral de una persona con PC,
se deben considerar los antecedentes de inclusion o exclusién educativa que han experimentado a

lo largo de su vida académica.

Previo a la conceptualizacién de la inclusion se debe comprender el significado de la diversidad:
“La diversidad es una condicidon inherente al ser humano. Se sustenta en el respeto a las
diferencias individuales y las tiene en cuenta a la hora de aprender” (Arnaiz, 2006, p. 2). Segun
esta misma autora estas diferencias pueden darse por: cultura, social, sexo, factores inter e
intrapersonales y necesidades educativas especiales (en adelante NEE). Del reconocimiento de la
existencia de estas diferencias surge la necesidad de atender a todas las casuisticas que se

presentan y aparece asi el concepto de “educar en y para la diversidad” (Arnaiz, 2006, p. 7).

De esta forma, la respuesta a las necesidades se enmarca dentro de la educacién en y para la

diversidad, definida por Arnaiz (2006, p. 8) del siguiente modo:

Educar en la diversidad significa ejercer los principios de igualdad y equidad a los que
todo ser humano tiene derecho, lo que conlleva desarrollar unas estrategias de ensefianza-
aprendizaje que personalicen la ensefianza en un marco y dinamica de trabajo para todos. Educar
para la diversidad expresa el matiz de educar para una convivencia democratica donde la
solidaridad, la tolerancia y la cooperacion estén presentes y caractericen las relaciones entre los
alumnos dentro y fuera del aula; se trataria de ser ciudadanos capaces de valorar y vivir con el que
es diferente por razones personales, sociales y religiosas.
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Una vez precisada la concepcion de diversidad como riqueza, resulta necesario analizar la
evolucion histérica de la respuesta a la diversidad. Asi pues, se llevara a cabo una breve revision

tedrica a lo largo de la historia que facilite la comprensién del momento actual.

Tal como explican Grau Rubio y Gil Llario (2010), “en la antigliedad los modelos
demonoldgicos dificultaron la explicacion cientifica de la conducta humana” (p. 4). Segln estas
autoras la incomprension de las ciencias que hoy en dia explican diversos fendmenos llevaba a
instaurar explicaciones de tipo misterioso. Las trepanaciones se utilizaban como método
paliativo, ademas se “eliminaban recién nacidos “anormales” en sociedades como la espartana,

griega o romana” (p. 4).

Afortunadamente, tras este periodo surgio el llamado “naturalismo psiquiatrico” (siglos XVI al
XVIII) en el que, desde una perspectiva médica, se comienzan a explicar las caracteristicas de

los enfermos mentales (Grau Rubio y Gil Llario, 2010).

Desde este momento hasta el actual las circunstancias histéricas han influido en la forma que
tenia la sociedad de responder a las necesidades de las personas con diversidad funcional. Dentro
de la Educacion Especial se han sucedido distintos periodos o etapas que explican la evolucion

hacia la inclusion.

Grau (1998) distingue cuatro etapas en la historia de la Educacion Especial que, a continuacion,

se detallan brevemente:

- Periodo de las instituciones: Un acontecimiento relevante que se da en Europa y en
América del Norte a finales del siglo X1X y principios del XX fue el establecimiento de
la obligatoriedad de la ensefianza. Este hecho conllevé que se comenzaran a clasificar a
las personas “anormales”. Una vez clasificados, se llegé a la conclusion de que la mejor
solucion para su educacion era ofrecerles un servicio especializado. De esta forma

surgieron los primeros centros de Educacion Especial.

- Periodo de la normalizacion: A finales de la década de los 60 se modifica la concepcion
médica que pretendia paliar o curar las deficiencias y se comienza a pensar que la
educacion debe preparar para la vida. Se inicia el planteamiento de que los discapacitados

deben disfrutar de las mismas condiciones educativas que los demas.
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- Integracion escolar: En el afio 1978, en Inglaterra, se elabora el Informe Warnock, que
introduce el término de necesidades educativas especiales para denominar a los
estudiantes previamente etiquetados como deficientes. La integracién se basa en la
insercion de la Educacién Especial dentro de la escolarizacion ordinaria, por tanto,
escolarizando a estudiantes con o sin discapacidades dentro de un mismo centro. Se
fundamenta en la atencion individualizada segun las necesidades especificas de cada

alumno o alumna.

- Educacion inclusiva: Entendiendo la inclusion como “El proceso por el cual se ofrece a
todos los nifios y nifas, sin distincion de la discapacidad, la raza o cualquier otra
diferencia, la oportunidad de continuar siendo miembro de la clase ordinaria y de
aprender de sus compafieros, y junto con ellos, dentro del aula” (Stainback, 2001, p. 1).
Este modelo de ensefianza estd basado en un régimen de integracion universal, en el que
la cooperacidn es necesaria para alcanzar una inclusion efectiva, ya que para lograr las
metas propuestas en la definicion es necesario un trabajo en equipo eficiente entre todos

los profesionales que intervienen en los procesos educativos.

En la Tabla 19 se puede ver una comparativa entre integracién e inclusion educativa,

previamente definidos.

Tabla 19. Comparativa entre las Propuestas de Integracién e Inclusién Educativa

Integracion Inclusion
-competicién - cooperacién/solidaridad
- seleccion - respeto a las diferencias
- individualidad - comunidad
-prejuicios -valoracion de las diferencias
-vision individualizada - mejora para todos
-modelo técnico-racional - investigacion reflexiva

Fuente: tomado de Parrilla (2001) citado por Arnaiz Sanchez (2003, p. 159).

La situacion actual puede ser considerada como un momento decisivo para promover procesos

inclusivos en el sistema educativo, sin embargo “debemos estar vigilantes con el creciente estado
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de complacencia con la situacion actual” (Echeita, 2016, p. 11). Hoy en dia, en las escuelas no se
lleva a cabo una inclusion eficaz, debido, entre otras causas, a la escasez de recursos humanos y
materiales. Tal como ejemplifica Pujolas (2006) se podria comparar la educacion especial que se
ofrece actualmente con una cena en la que ciertos invitados no pueden comer de todo y se les
prepara platos especiales, pero, para que no se sientan extrafios comiendo en la misma mesa
comida diferente, cenan en la cocina. Esto es lo que ocurre en las escuelas, a los nifios/as que no
pueden alcanzar los estandares de aprendizaje establecidos se les prepara un “mena” especial y
se les ofrece un espacio diferente para que alli puedan desarrollar sus aprendizajes, siendo
aislados reiteradamente a lo largo de toda su escolarizacion, esta metodologia no podria

denominarse inclusion.

En esta misma linea, Arnaiz (2012, p. 9)afirma la necesidad de cambiar el modelo educativo

actual:

Hay que apostar por una pedagogia que atienda a la diversidad, adoptando itinerarios
formativos a ritmos diferentes, no en aulas segregadas sino en aulas donde todos los alumnos
puedan aprender juntos. Para ello es clave también dotar de més recursos profesionales y
materiales a los centros que tengan una presencia significativa de alumnos extranjeros y con
importantes dificultades de aprendizaje.

Por tanto, la adaptacion de la escuela al alumnado, que seria lo propio de una pedagogia
inclusiva, no se esta llevando a cabo de manera rigurosa. Al segregar al alumnado con NEE en
aulas de educacion especial, como metodologia prioritaria en las escuelas, la perspectiva

inclusiva se aleja de ser una realidad efectiva.

Por su parte Escarbajal Frutos, Arnaiz Sanchez y Giménez Gualdo (2017) elaboraron una
investigacion en el que participaron cinco centros educativos y se basaba en la evaluacion por
parte del profesorado (infantil, primaria y secundaria), de los procesos de mejora educativa
llevados a cabo. Un resultado significativo de este estudio es que la categoria “atencion a los
ritmos de aprendizaje y a las caracteristicas del alumnado”, es la que “se valora como debilidad
en el conjunto global de los centros evaluados, a pesar de ser ésta uno de los aspectos mas
importantes en relacion con la atencion a la diversidad” (p.13), siendo la categoria con

puntaciones mas bajas en todos los centros educativos evaluados.
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Otra barrera que detiene los procesos inclusivos en el sistema educativo actual, ademas de las
metodologias, son los procesos de evaluacion psicopedagogica que, en muchas ocasiones,
suponen la catalogacion de alumno/a con NEE e influyen a lo largo de toda la vida académica

del alumno/a:

La triste realidad es que la mayor parte de las evaluaciones psicopedagogicas escolares
se solicitan (por parte del profesorado) y/o se producen (por los equipos o departamentos de
orientacion) con la intencion de evitar el cuestionamiento del orden generado en clase a través
de una metodologia, organizacion y actividades concretas. Y no solemos presentar
impedimentos si para ello hay que segregar a parte del alumnado. La EPSP se convierte asi en la
herramienta de segregacion mas potente que utilizan las escuelas (mas incluso que las
calificaciones), constituyendo la supuesta objetividad de las pruebas un argumento
incontestable. Asi, al excluir al chico o a la chica en cuestion, nuestras concepciones y practicas
profesionales nunca se veran alteradas, lo que constituye también un freno a la necesaria
transformacion de la escuela. (Echeita y Calderdn, 2014, p. 7)

Ademas, este modelo de evaluacién psicopedagogica supone que el nifio/a sea etiquetado de
forma temprana e implica “haber cargado sobre sus espaldas toda la responsabilidad de su
realidad educativa, remitiéndonos, una vez mas al modelo médico de la discapacidad” al

enfrentarse a una “prueba objetiva” (Echeita y Calderon, 2014, p.8).

Las dificultades para hacer efectivos los procesos inclusivos se hacen mas evidentes con el
transcurso de las etapas escolares. De esta forma, en la ESO se hallan un gran nimero de
barreras para la inclusion, tal y como resume Martinez Dominguez (2011) en la Tabla 20 se
puede ver la comparativa entre Educacion Primaria y Educacion Secundaria desde la perspectiva
del modelo social de la inclusién, aunque los facilitadores de Educacion Primaria expuestos no

garantizan la inclusion, sino que la hacen factible.

Tabla 20. Comparativa entre Educacion Primaria y la ESO

EDUCACION PRIMARIA EDUCACION SECUNDARIA
Facilitadores sistémicos de la educacion Barreras sistémicas de la educacion

inclusiva inclusiva

Finalidad: Gnica, educativa comprensiva  Finalidad: doble:
a) Educativa y selectiva para facilitar el

transito a la ensefianza superior.
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b) Finalista para transicion a la vida
sociolaboral adulta y selectiva para

conseguir el Graduado.

Curriculo:
- Mas centrado en necesidades del
alumnado.
- Pocas materias integradas en areas de
conocimientos. Contenidos relacionados
la vida. activas.

con Metodologias

Posibilidades  de  articulacion  en
proyectos...

- Poca aplicacion de medidas de atencion
a la diversidad segregadas aula ordinaria.

- Evaluacion de procesos sin presion.

Promocion por ciclos.

- Mas centrado en la transmision de
conocimientos.

- Fragmentacién y especializacion del

conocimiento. Muchas materias.
Contenidos relacionados con la cultura
dominante.

Metodologias  expositivas.  Recursos:

libros de texto, apuntes...

- Aplicaciéon de numerosas medidas
excepcionales de atencion a la diversidad
fuera del aula y programacién ordinaria.

- Evaluacién de rendimientos. Promocion
Presion externa de la

por  cursos.

ensefianza superior.

Organizacion:

- Mayoria de centros publicos proximos a
contextos sociofamiliares del alumnado.

- Pocos docentes para un mismo grupo.
-Organizacion del profesorado por ciclos
grupo, equipos docentes.

- Dinamica habitual de trabajo en equipo.
- Estructuras espacio-temporales flexibles.
Tiempos largos para lograr objetivos
bésicos para todos.

- Estructura organizativa Unica.

- Mayor porcentaje de centros concertados
y privados. Méas alejados del contexto
sociofamiliar del alumnado.

- Muchos docentes para un mismo grupo,
muchos alumnos para un mismo docente.

- Organizacion del profesorado por
departamentos y areas de conocimiento.

- Dinamica habitual de trabajo individual.
- Estructuras espacio-temporales rigidas y
fragmentadas. Sesion de 1h de clase-aula.
Jornadas escolares intensivas. Tiempos
cortos para lograr altos objetivos no
alcanzables por todos.

- Doble estructura organizativa: una para
alumnado y profesorado ordinario en

departamentos de materias; y
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departamento  de  orientacion  con
programas y alumnos especiales.
Apoyo y seguimiento: - Relacion educativa mas

- Relacion educativa personal y cercana.

- Predominio de un unico estilo docente.

- Apoyos en aula ordinaria.

- Seguimiento individualizado y directo
realizando tareas en clase.

- Vinculos de amistad entre alumnado.

despersonalizada.

- Diversificacion de estilos docentes.

- Apoyos en grupos segregados.

- Presuncién de autocontrol del alumnado.
- Trabajos no tutelados para casa.

- Mas vinculos de amistad externos al

centro.

Relacion escuela-familia:
- Contactos familiares frecuentes para
compartir informacién del alumnado y del

centro.

- Poco contacto con las familias, la
mayoria para informar de malas notas y

comportamiento.

Formacion y accion tutorial:

- Cultura docente comun, alta formacion
psicopedagdgica. Trabajo en equipo.
Categoria profesional comdn.

- Mayoria asumen responsabilidades

tutoriales.

- Doble cultura docente:

a) Profesorado ordinario: formacién
especializada en contenidos y categoria
profesional superior (licenciados).

b) Profesorado especializado en alumnado
y programas especiales. Menor status.

- Pocos asumen la tutorizacion. Orientador

responsable.

Fuente: tomado de Martinez Dominguez (2011, p.6).
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4.1. Educacioén Especial: principales hitos historicos y legislativos

En este apartado se va a analizar la inclusion socio-laboral de las personas con PC desde una
perspectiva cronoldgica, considerando los antecedentes educativos que han vivenciado los/las
participantes, teniendo en cuenta que en cada momento histérico ha estado vigente una
legislacion concreta de atencion al alumnado con NEE. Por tanto, resulta necesario analizar la
legislacion que coadyuva hacia los procesos inclusivos desde una perspectiva cronolégica, para

asi comprender los avances que se han logrado y las mejoras que podrian desarrollarse.

La Declaracién Universal de los Derechos Humanos (1948) especificaba en su articulo 2 que
“toda persona tiene todos los derechos y libertades proclamados en esta declaracion, sin
distincion alguna de raza, color, sexo, idioma, religién, opinion politica o de cualquier otra

indole, origen nacional o social, posicién econdémica, nacimiento o cualquier otra condicion”.

Ademas, en relacién con el derecho a la educacion en su articulo 26 especificaba lo siguiente:

Toda persona tiene derecho a la educacion. La educacion debe ser gratuita, al menos en
lo concerniente a la instruccion elemental, que serd obligatoria. 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. (...)

También cabe destacar las aportaciones de la Declaracién Universal de los Derechos del Nifio
(1959), a continuacion, se especifican los principios relacionados con los nifios/as con diversidad

funcional:

Principio 1: El nifio disfrutard de todos los derechos enunciados en esta declaracién.
Estos derechos seran reconocidos a todos los nifios sin excepcién alguna ni distincién o
discriminacion por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion, opiniones politicas o de otra
indole, origen nacional o social, posicién econdmica, nacimiento u otra condicion, ya sea del
propio nifio o de su familia.

Principio 5: El nifio fisica o0 mentalmente impedido o que sufra algin impedimento
social debe recibir el tratamiento, la educacion y el cuidado especiales que requiere su caso
particular.

Principio 7: El nifio tiene derecho a recibir educacion, que sera gratuita y obligatoria por
lo menos en las etapas elementales. Se le dara una educacion que favorezca su cultura general y
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le permita, en condiciones de igualdad de oportunidades, desarrollar sus aptitudes y su juicio
individual, su sentido de responsabilidad moral y social, y llegar a ser un miembro Util de la
sociedad.

El interés superior del nifio debe ser el principio rector de quienes tiene la
responsabilidad de su educacion y orientacion; dicha responsabilidad incumbe, en primer
término, a los padres.

El nifio debe disfrutar plenamente de juegos y recreaciones, los cuales deberan estar
orientados hacia los fines perseguidos por la educacion; la sociedad y las autoridades publicas se
esforzaran por promover el goce de este derecho.

Principio 10: El nifio debe ser protegido contra las précticas que puedan fomentar la
discriminacion racial, religiosa o de cualquier otra indole. Debe ser educado en un espiritu de
comprension, tolerancia, amistad entre los pueblos, paz y fraternidad universal, y con plena
conciencia de que debe consagrar sus energias y aptitudes al servicio de sus semejantes.

Especificamente destinada a las personas con diversidad funcional a nivel internacional se
destacaba la Declaracién de los derechos del retrasado mental (1971) que incluy6 los siguientes

avances:

1. El retrasado mental debe gozar, hasta el maximo grado de viabilidad, de los mismos
derechos que los demas seres humanos.

2. El retrasado mental tiene derecho a la atencion médica y el tratamiento fisico que
requiera su caso, asi como a la educacidn, la capacitacion, la rehabilitacion y la orientacién que
le permitan desarrollar al maximo su capacidad y sus aptitudes.

3. El retrasado mental tiene derecho a la seguridad econdmica y a un nivel de vida
decoroso. Tiene derecho, en la medida de sus posibilidades, a desempefiar un empleo productivo
o0 alguna otra ocupacion util.

4. De ser posible, el retrasado mental debe residir con su familia o en un hogar que
reemplace al propio, y participar en las distintas formas de la vida de la comunidad. EIl hogar en
que viva debe recibir asistencia. En caso de que sea necesario internarlo en un establecimiento
especializado, el ambiente y las condiciones de vida dentro de tal institucion deberan asemejarse
en la mayor medida posible a los de la vida normal.

5. El retrasado mental debe poder contar con la atencién de un tutor calificado cuanto
esto resulte indispensable para la proteccién de su persona y sus bienes.

En 1975 se desarrollé la Declaracion de los derechos de los impedidos:

1. El término "impedido" designa a toda persona incapacitada de subvenir por si misma,
en su totalidad o en parte, a las necesidades de una vida individual o social normal a
consecuencia de una deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales.
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2. El impedido debe gozar de todos los derechos enunciados en la presente Declaracion.
Deben reconocerse esos derechos a todos los impedidos, sin excepcidn alguna y sin distincion ni
discriminacion por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion, opiniones politicas o de otra
indole, origen nacional o social, fortuna, nacimiento o cualquier otra circunstancia, tanto si se
refiere personalmente al impedido como a su familia.

3. El impedido tiene esencialmente derecho a que se respete su dignidad humana. El
impedido, cualesquiera sean el origen, la naturaleza o la gravedad de sus trastornos y
deficiencias, tiene los mismos derechos fundamentales que sus conciudadanos de la misma
edad, lo que supone, en primer lugar, el derecho a disfrutar de una vida decorosa, o mas normal
y plena que sea posible.

4. El impedido tiene los mismos derechos civiles y politicos que los demas seres
humanos; el parrafo 7 dela Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental se aplica a toda
posible limitacion o supresion de esos derechos para los impedidos mentales.

5. El impedido tiene derecho a las medidas destinadas a permitirle lograr la mayor
autonomia posible.

6. El impedido tiene derecho a recibir atencion médica, psicolégica y funcional,
incluidos los aparatos de protesis y ortopedia; a la readaptacion médica y social; a la educacion;
la formacién y a la readaptacion profesionales; las ayudas, consejos, servicios de colocacion y
otros servicios que aseguren el aprovechamiento maximo de sus facultades y aptitudes y
aceleren el proceso de su integracion o reintegracion social.

7. El impedido tiene derecho a la seguridad econémica y social y a un nivel de vida
decoroso. Tiene derecho, en la medida de sus posibilidades, a obtener y conservar un empleo y a
ejercer una ocupacion util, productiva y remunerativa, y a formar parte de organizaciones
sindicales.

8. El impedido tiene derecho a que se tengan en cuenta sus necesidades particulares en
todas las etapas de la planificacion econdmica y social.

9. El impedido tiene derecho a vivir en el seno de su familia o de un hogar que la
substituya y a participaren todas las actividades sociales, creadoras o recreativas. Ningun
impedido podra ser obligado, en materia de residencia, a un trato distinto del que exija su estado
o la mejoria que se le podria aportar. Si fuese indispensable la permanencia del impedido en un
establecimiento especializado, el medio y las condiciones de vida en él deberan asemejarse lo
mas posible a los de la vida normal de las personas de su edad.

10. El impedido debe ser protegido contra toda explotacion, toda reglamentacién o todo
trato discriminatorio, abusivo o degradante.

11. El impedido debe poder contar con el beneficio de una asistencia letrada juridica
competente cuando se compruebe que esa asistencia es indispensable para la proteccion de su
persona y sus bienes. Si fuere objeto de una accién judicial, deberd ser sometido a un
procedimiento justo que tenga plenamente en cuenta sus condiciones fisicas y mentales.

12. Las organizaciones de impedidos podrén ser consultadas con provecho respecto de
todos los asuntos que se relacionen con los derechos humanos y otros derechos de los
impedidos.

13. El impedido, su familia y su comunidad deben ser informados plenamente, por todos
los medios apropiados, de los derechos enunciados en la presente Declaracion.
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Por ultimo, la Declaracion de Salamanca y Marco de Accion sobre necesidades educativas

especiales (1994) en su articulo 2 proclamo que:

* todos los nifios de ambos sexos tienen un derecho fundamental a la educacion y debe
darseles la oportunidad de alcanzar y mantener un nivel aceptable de conocimientos,

« cada nifio tiene caracteristicas, intereses, capacidades y necesidades de aprendizaje que
le son propios,

* los sistemas educativos deben ser disefiados y los programas aplicados de modo que
tengan en cuenta toda la gama de esas diferentes caracteristicas y necesidades,

* las personas con necesidades educativas especiales deben tener acceso a las escuelas
ordinarias, que deberan integrarlos en una pedagogia centrada en el nifio, capaz de satisfacer
esas necesidades,

* las escuelas ordinarias con esta orientacion integradora representan el medio mas
eficaz para combatir las actitudes discriminatorias, crear comunidades de acogida, construir una
sociedad integradora y lograrla educacion para todos; ademas, proporcionan una educacion
efectiva a la mayoria de los nifios y mejoran la eficiencia y, en definitiva, la relaciéon costo-
eficacia de todo el sistema educativo.

Asimismo, en su articulo 3 apelaban a los Gobiernos y les instaban a:

* dar la mas alta prioridad politica y presupuestaria al mejoramiento de sus sistemas
educativos para que puedan incluir a todos los nifios y nifias, con independencia de sus
diferencias o dificultades individuales,

» adoptar con caracter de ley o como politica el principio de educacion integrada, que
permite matricularse a todos los nifios en escuelas ordinarias, a no ser que existan razones de
peso para lo contrario,

» desarrollar proyectos de demostracion y fomentar intercambios con paises que tienen
experiencia en escuelas integradoras,

* crear mecanismos descentralizados y participativos de planificacion, supervision y
evaluacion de la ensefianza de nifios y adultos con necesidades educativas especiales,

- fomentar y facilitar la participacion de padres, con unidades y organizaciones de
personas con discapacidad en la planificacién y el proceso de adopcion de decisiones para
atender a las alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales,

« invertir mayores esfuerzos en la pronta identificacion y las estrategias de intervencion,
asi como en los aspectos profesionales,

* garantizar que, en un contexto de cambio sistematico, los programas de formacion del
profesorado, tanto inicial como continua, estén orientados a atender las necesidades educativas
especiales en las escuelas integradoras.
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Actualmente, las principales leyes educativas se suscriben al movimiento inclusivo. Tal y como
apunta Moreno (2016) la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la
ONU (2006) y el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusién social significan un cambio de paradigma en lo que se refiere a la consecucion de

derechos de las personas con diversidad funcional.

En cuanto a la Convencidn de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU (2006),
Ilama la atencion la concepcion que se tiene sobre discapacidad entendida como “un concepto
que evoluciona y que resulta de la interaccidn entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno...” (p.1) se hace hincapié¢ en el entorno en esta definicion. Por
consiguiente, se enfatiza de nuevo en la necesidad de reflexionar sobre la influencia del entorno
en el desarrollo de la discapacidad, de forma que las miradas sesgadas y las barreras psicoldgicas
imposibilitan la relacion de las personas con diversidad funcional con el entorno de forma

efectiva.

Esta Convencion implica un compromiso exigible a quien lo suscribe y en ella se encuentran
aspectos destacados como el reconocimiento de la educacion inclusiva como factor intrinseco
para hacer efectivo el derecho a la educacion. De esta forma, en el art. 24 de la Convencion de
los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU (2006) llamado ‘“educacion”, se

establece que:

Los Estados Parte aseguraran un sistema educativo inclusivo a todos los niveles con miras
a: desarrollar el potencial humano [...] desarrollar al maximo la personalidad, los talentos y la
creatividad de las personas con discapacidad [...], hacer posible que las personas con
discapacidad participen de manera efectiva en una sociedad libre.

Claramente se observa la necesidad de adaptar las escuelas al alumnado y no el alumnado a las
escuelas y al curriculo establecido en la normativa. Este es un principio basico de la educacion
inclusiva, los nifios y nifias tienen derecho a una educacion en igualdad de oportunidades, por lo
que la escuela debe ofrecerles una atencion personalizada que dé respuesta a las peculiaridades

de cada nifio y nifia.

157



Por su parte, UNESCO (2005, p. 15), establece cuatro elementos para conceptualizar la
inclusion:
- Lainclusién es un proceso.
- Lainclusion esta relacionada con la identificacion y eliminacion de barreras.
- La inclusion se basa en la presencia, participacion y logro de todos los
estudiantes.

- La inclusion supone un especial énfasis en aquellos grupos de alumnado que

pueden estar en riesgo de marginalizacion, exclusion o bajo rendimiento.

Por tanto, la ONU se suscribe a los procesos inclusivos y en la “Guia para asegurar la inclusion y
la equidad en la educacion” (UNESCO, 2017, p.13) se especifican las definiciones de inclusion y
equidad:

- Inclusion: es un proceso que ayuda a superar los obstaculos que limitan la presencia, la
participacion y los logros de todos los y las estudiantes.
- Equidad: consiste en asegurar que exista una preocupacion por la justicia, de manera que

la educacion de todos los y las estudiantes se considere de igual importancia.

Segun la Guia citada, la incorporacion de los principios de equidad e inclusién en la politica

educativa implica:

- Valorar la presencia, la participacion y los logros de todos los estudiantes,
independientemente de sus contextos y caracteristicas personales.

- Reconocer los beneficios de la diversidad de los y las estudiantes y como vivir con las
diferencias y aprender de ellas.

- Recopilar, cotejar y evaluar evidencias sobre las barreras al acceso de los nifios y de las
nifias a la educacion, a la participacion y a los logros, prestando especial atencion a los y
las estudiantes que pueden estar méas expuestos al fracaso, la marginacion o la exclusion.

- Alcanzar un entendimiento comdn de que los sistemas educativos mas incluyentes y
equitativos tienen el potencial de promover la igualdad de género, reducir las
desigualdades, desarrollar las capacidades de los docentes y del sistema y fomentar los
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entornos de aprendizaje de apoyo. Estos diversos esfuerzos, a su vez, contribuiran a una
mejora general en la calidad de la educacion.

- Mouvilizar a los principales actores claves del sistema educativo y de la comunidad para
propiciar las condiciones para un aprendizaje inclusivo y una comprension mas amplia de
los principios de inclusion y equidad.

- Aplicar cambios de forma eficaz y supervisar su impacto, reconociendo que el logro de la
inclusién y de la equidad en la educacion es un proceso continuo, méas que un esfuerzo
unico.

- Introducir los principios de equidad e inclusién en la politica educativa también requiere
que otros sectores, como la salud, el bienestar social y los servicios de proteccion infantil,
se comprometan a asegurar un marco legislativo y administrativo comin para una

educacion inclusiva y equitativa.

La Guia para asegurar la inclusion educativa es, por ende, una herramienta fundamental para
llevar a cabo evaluaciones de las politicas inclusivas y para desarrollar una definicién integra de
la inclusion y la equidad como procesos, en la Figura 5 se puede ver el diagrama utilizado en
esta Guia para desarrollar esta definicion que sirve para analizar las politicas inclusivas.

Figura 5. Dimensiones del marco de revision de politicas
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Fuente: tomado de UNESCO (2017, p. 15).
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A continuacién, en la Tabla 21 se especifican las principales caracteristicas de cada dimension.
Cada dimension tiene cuatro caracteristicas que la define. Estas caracteristicas constituyen la

base del marco de autoevaluacion.

Tabla 21. Caracteristicas de las Dimensiones del Marco de Revisién de Politicas

DIMENSION CARACTERISTICAS

1. CONCEPTOS 1.1 Inclusién y equidad son principios generales que
rigen todas las politicas, planes y practicas educativos.
1.2 El curriculo nacional y sus correspondientes sistemas
de evaluacion estan disefiados para atender a todos los y
las estudiantes de manera efectiva.

1.3 Todos los asociados que trabajan con los y las
estudiantes y sus familias entienden y apoyan los
objetivos de la politica nacional para promover la
inclusion y la equidad en la educacion.

1.4 Existen sistemas para supervisar la presencia, la
participacion y los logros de todos los y las estudiantes

en el sistema educativo.

2. DECLARACIONES 2.1 Los documentos importantes de politica educativa
SOBRE nacional hacen un fuerte hincapié en la inclusién y la
POLITICAS equidad.

2.2 Los altos funcionarios a nivel nacional, de distrito y
de escuela lideran en materia de inclusién y equidad en la
educacion.

2.3 Los lideres a todos los niveles articulan objetivos
politicos coherentes para desarrollar practicas educativas
inclusivas y equitativas.

2.4 Los lideres a todos los niveles cuestionan las
practicas educativas no inclusivas, discriminatorias y

desiguales.
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3. ESTRUCTURAS Y 3.1 Existe un apoyo de alta calidad para los y las

SISTEMAS

estudiantes vulnerables.

3.2 Todos los servicios e instituciones que trabajan con
los y las estudiantes y sus familias trabajan juntos en la
coordinacion de las politicas y las practicas educativas
inclusivas y equitativas.

3.3 Los recursos, tanto humanos como financieros, se
distribuyen de manera que beneficien a los y las
estudiantes potencialmente vulnerables.

3.4 Hay claridad sobre la funcion de las instituciones
responsables de la educacién especial, como las escuelas
y unidades especiales, en la promocién de la inclusién y

la equidad en la educacion.

4. PRACTICAS

4.1 Las escuelas y otros centros de aprendizaje tienen
estrategias para fomentar la presencia, la participacion y
los logros de todos los y las estudiantes de su comunidad
local.

4.2 Las escuelas y otros centros de aprendizaje prestan
apoyo a los y las estudiantes que corren el riesgo de
fracasar, ser marginados y excluidos.

4.3 Los docentes y el personal de apoyo estan preparados
para responder a la diversidad de los y las estudiantes
durante su formacidn inicial.

4.4 Los docentes y el personal de apoyo tienen la
oportunidad de participar en el desarrollo profesional

continuo relativo a las practicas inclusivas y equitativas.

Fuente: Guia para asegurar la inclusion y la equidad en la educacién (UNESCO, 2017).

Por su parte, los propios actores sociales también son un aspecto fundamental para desarrollar
una definicion de los procesos inclusivos basada en la realidad de los sistemas educativos.
Concretamente, la vision de los propios alumnos y alumnas puede ofrecer ideas clave para
mejorar los procesos inclusivos, por ello, la Agencia Europea para las necesidades educativas

especiales y la inclusion educativa (la Agencia en adelante) celebré en 2015 una audiencia en la
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que participaron 72 jovenes europeos con y sin NEE que tenia como objetivo fundamental
reflexionar y proponer recomendaciones para mejorar los procesos inclusivos. Los resultados de

los debates llevados a cabo dieron lugar a las llamadas “Recomendaciones de Luxemburgo™.

La Agencia (2016, p.10) elabord un conjunto de principios como resultado de las conclusiones

alcanzadas en los debates llevados a cabo:

o Principios rectores sobre los derechos relacionados con:

— El respeto: derecho a ser respetado, a participar plenamente en todas las decisiones
que atafien a la persona y a no ser discriminado.

— La calidad y la equidad en la educacion: derecho a recibir una educacién de calidad,
igualdad de oportunidades en la educacion, y el apoyo necesario para hacer posible el acceso y
la participacion plenos en las actividades educativas, asi como en las escuelas con el grupo de
iguales local.

— La vida social y laboral: derecho a vivir de forma independiente, formar una familia,
tener una vivienda adaptada, cursar estudios superiores (universidad), tener un trabajo y no ser
apartado de las personas sin discapacidad en todos los ambitos de la vida.

° Principio clave sobre los beneficios de la educacién inclusiva:

— Se adquieren mas habilidades sociales, se aprende a convivir con los compafieros de
clase, se aprende a ser mas fuerte e independiente —luchando contra la discriminacién y los
estereotipos—, se aprende a desenvolverse en el mundo real, y se estd mas preparado para
después encontrar un trabajo. Este es el primer paso para convertirse en un miembro pleno de la
sociedad. La educacion inclusiva es beneficiosa para todos: un nuevo mundo se abre donde la
diversidad es positiva.

Ademas, las reflexiones realizadas por los jovenes fueron la base para la redaccion de las

Recomendaciones de Luxemburgo (2016), y se sintetizan en los siguientes cinco mensajes clave:

1. Las decisiones sobre nosotros, con nosotros: hace hincapié a la necesidad de considerar

las valoraciones del alumnado y de las familias en la toma de decisiones.

2. Escuelas sin barreras: se refiere a la eliminacion de barreras arquitectonicas y técnicas,

no solo en las escuelas, sino también en los medios de transporte para llegar a ellas.

162



3. Desmontar los estereotipos: hace referencia a la necesidad de hacer consciente a toda la
comunidad educativa, concienciar a base de facilitar la informacion necesaria sobre las

NEE, para asi favorecer la tolerancia y el respeto hacia la diversidad.

4. La diversidad es la mezcla y la inclusion es lo que hace que la mezcla funcione: este
mensaje apuntaba la necesidad de fijar la atencidn en las capacidades de cada alumno/a,
dotado de las adaptaciones necesarias para que todos puedan acceder a las oportunidades

de formacion.

5. Ser ciudadanos de pleno derecho: los jovenes concluyeron que es necesaria la inclusion

de todo el alumnado en centros ordinarios para alcanzar la inclusion social.

En este marco se desarrollaron los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) en el afio 2000,
un movimiento que pretendia erradicar la pobreza en el periodo de 15 afios mediante 8 objetivos.
Uno de los objetivos era “Lograr la ensefianza primaria universal”, en el Informe de la ONU
(2015) sobre el cumplimiento de los ODM se sefialaba que la tasa neta de matriculacion en
ensefianza primaria en las regiones en desarrollo alcanzo el 91% en 2015, a partir del 83% en el
afio 2000, y ademas, la cantidad de nifios en edad de recibir ensefianza primaria que no asistio a
la escuela cayd a casi la mitad a nivel mundial, pasando de 100 millones en el afio 2000 a

aproximadamente 57 millones en 2015.

A pesar de estos avances, en el citado informe se detallan los obstaculos detectados para lograr la
escolarizacion de todos los nifios/as a nivel mundial. Estas barreras que hacen patentes las
diferencias e impedimentos en el acceso a la educacién, segun el informe de la ONU (2015,
p.28), son: “la riqueza del hogar, la disparidad entre zonas urbanas y rurales y la discapacidad
(en la India, por ejemplo, mas de una tercera parte de los nifios y adolescentes entre 6 y 13 afios

que viven con discapacidades no asisten a la escuela)”.
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Recientemente se llevd a cabo la Asamblea General de Naciones Unidas (2015) donde se aprobd
la resolucion “Transformar nuestro mundo: la Agenda2030 para el desarrollo sostenible”®
(Naciones Unidas, 2015). Esta resolucién esta constituida por los 17 Objetivos de Desarrollo
Sostenible.

Dentro del marco de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (en adelante ODS) se encuentra un
objetivo dedicado especificamente a la educacion, el ODS 4: “garantizar una educacion
inclusiva, equitativa y de calidad y promover oportunidades de aprendizaje durante toda la vida
para todos”. Cabe analizar la evolucion de los acuerdos que se han suscrito para alcanzar este

objetivo:

- Acuerdo de Mascate (UNESCO,2014): en el articulo 3 de esta Declaracion se puso de
manifiesto que “resulta improbable que en2015 se logre cumplir la agenda de la EPT y
los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) relacionados con la educacion, y
consideramos que la agenda de la EPT sigue siendo pertinente”. Por tanto, se
contemplaba la necesidad de continuar trabajando mas alld de 2015 para lograr una
agenda de la educacion mas ambiciosa y holistica, en su articulo 8 se especificaba que la
agenda debia “basarse en los derechos y tener una perspectiva de equidad e inclusion,
prestando especial atencidn a la igualdad de género y a la superacion de todas las formas
de discriminacién en la educacion ya través de ella”.

- Declaracion de Paris (UNESCO, 2015): en el Foro mundial sobre educacion celebrado en
Paris se redactd esta Declaracion que resultd ser la preparacion Europea de la
Declaracion de Incheon, en su articulo 5 se especifica: “reafirmamos que la educacion es
un derecho humano fundamental, el fundamento de la garantia de otros derechos y
esencial para un desarrollo pacifico e inclusivo, equitativo y sostenible y para la
reduccion de la pobreza en Europa y América del Norte y en todo el mundo.
Reafirmamos que la educacion deberia ocupar un lugar central en la futura agenda de
desarrollo mundial, por el papel crucial que desempefia en la consecucién del desarrollo
sostenible y en la forja de sociedades maés justas, pacificas, democraticas, tolerantes,
resilientes, transformadoras e inclusivas y en dotar a la gente de la comprension, las

competencias y los valores que necesitan para resolver los problemas que nuestras

6 Consultado en https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/objetivos-de-desarrollo-sostenible/ el 18 de
septiembre de 2019
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sociedades y economias afrontan”. Ademas, se puso de manifiesto que los ambitos
prioritarios para los Estados europeos y norteamericanos eran la equidad, la inclusiéon y la
igualdad de género.

- Declaracion de Incheon para la Educacion 2030 (UNESCO, 2015): en este acuerdo se
define una nueva vision de la educacion dentro del marco del ODS-4 y fundamentandose
en la Declaracion de Macaste. Esta Declaracion tiene como objetivo garantizar, en el
plazo de 15 afios (2030), una educacién de calidad, inclusiva, basada en la equidad, en la
igualdad de género y promoviendo oportunidades de aprendizaje a lo largo de la vida

para todos.

- Marco de Accidn para la Educacion 2030 (UNESCO, 2016): otorga directrices para el
desarrollo del ODS-4 por parte de los Estados Miembros, movilizando a todos los paises
y asociados en la consecucion del objetivo y sus metas asociadas. Se explicita la
aplicacion de estrategias, la coordinacion, la financiacién, asi como mecanismos de

gobernanza, supervision, seguimiento y examen.

Por su parte, la “Estrategia a plazo medio 2014-2021” (UNESCO, 2014) responde a las
transformaciones que se desarrollan en un entorno de mayor complejidad e influencia por nuevas

tendencias y retos, definiendo para ello 9 objetivos estratégicos:

- El objetivo estratégico 1 es: apoyar a los Estados Miembros en el desarrollo de sistemas
educativos que promuevan un aprendizaje a lo largo de toda la vida para todos, de gran

calidad e inclusivo.

La necesidad de cumplir este objetivo se justifica de la siguiente forma (UNESCO, 2014, p. 19):

24. La educacion, el aprendizaje y las competencias son elementos facilitadores e
impulsores del desarrollo inclusivo y sostenible, y se reconoce ampliamente que ningin pais
puede mejorar las condiciones de vida de sus habitantes sin efectuar inversiones importantes en
educacion. Aungue se han conseguido avances considerables desde 2000 en el aumento del
acceso a la educacion bésica y la reduccion de las disparidades de género en la escolarizacion,
sigue habiendo millones de nifios, jovenes y adultos —la mayoria de los cuales son nifias y
mujeres— que se ven privados de la posibilidad de aprender. Es preciso redoblar los esfuerzos
para acelerar los progresos a fin de ampliar en mayor medida las oportunidades de aprendizaje,
sobre todo para los grupos més desfavorecidos, y mejorar la calidad de la educacion con miras a
hacer frente a los desafios de las desigualdades sociales.
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26. Durante el periodo 2014-2021, la respuesta de la UNESCO a estos retos pasara por
prestar mayor atencion a la mejora de la calidad de la educacidn, los procesos de aprendizaje y
los resultados en su programa de educacion. La Organizacion seguira rigiéndose por un enfoque
integral de la educacion basado en los derechos, a fin de fomentar un aprendizaje inclusivo a lo
largo de toda la vida y unas sociedades del conocimiento.

Ademas del objetivo estratégico citado, los objetivos relacionados con la educacion y los

procesos inclusivos son los siguientes (UNESCO, 2014):

- Objetivo estratégico 2: facultar a los educandos para que sean ciudadanos mundiales

creativos y responsables.

- Objetivo estratégico 3: hacer progresar la Educacion para Todos (EPT) y configurarla

futura agenda internacional de la educacion.

- Objetivo estratégico 6: apoyar el desarrollo social inclusivo, fomentar el didlogo

intercultural para el acercamiento de las culturas y promover principios éticos.

Un aspecto fundamental para lograr los objetivos citados es llevar a cabo una financiacion eficaz
de las politicas inclusivas. La Agencia Europea (2018) elabor6é un informe sobre politicas de
financiacion para sistemas de educacion inclusiva. El proyecto se basaba en el analisis de los
enfoques de financiacion en ocho paises europeos. Las conclusiones del proyecto “asocian los
mecanismos de financiacion para los sistemas de educacion inclusiva con motores cruciales que
apoyan la aplicacion de politicas eficientes y rentables en materia de educacion inclusiva”
(Agencia Europea, 2018, p.9).

Estos motores cruciales de financiacion explican una educacion inclusiva de calidad y eficaz y

son los siguientes (Agencia Europea, 2018):

- Cuestion intersectorial n°1: Garantizar que el alumnado se incluya de manera efectiva en
oportunidades educativas adecuadas. Deben evitarse las estrategias de exclusion que
niegan al alumnado su derecho a la educacién y a la educacion inclusiva o que encasillan
innecesariamente al alumnado al precisar una decision oficial sobre necesidades
educativas especiales. El principal mensaje que subyace a esta cuestion es la necesidad de
contar con estrategias de financiacion que conduzcan a la inclusion educativa, no a la

exclusion.
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Cuestion intersectorial n°2: Fomento de un enfoque de desarrollo escolar sobre la
educacion inclusiva. Deben evitarse los mecanismos de financiacion que actian como un
desincentivo a la educacion inclusiva. Los sistemas de financiacion flexibles deben
garantizar un enfoque de desarrollo escolar que genere comunidades de aprendizaje a
través del desarrollo de formas innovadoras y flexibles de ensefianza que combinen
rendimiento y equidad. El principal mensaje que subyace a esta cuestion es que debe
apoyarse que los equipos de las escuelas asuman la responsabilidad de satisfacer las
necesidades de todo el alumnado.

Cuestion intersectorial n°3: Proporcionar entornos de aprendizaje innovadores y flexibles.
Los mecanismos de financiacion ineficaces actian como incentivo para la segregacion y
la exclusion cuando la ensefianza y el apoyo en los centros de educacion ordinaria se
consideran inadecuados para satisfacer las necesidades del alumnado. Esto puede deberse
a que las partes interesadas perciban que los centros especificos (es decir, escuelas y
clases separadas) ofrecen un mejor apoyo educativo a algunos alumnos. EIl principal
mensaje que subyace a esta cuestion es que los mecanismos de financiacion efectivos son
un incentivo para la educacién inclusiva cuando promueven mecanismos de desarrollo de
capacidades que capacitan a las partes interesadas para desarrollar entornos de

aprendizaje ordinarios que sean innovadores y flexibles para todo el alumnado.

Cuestion intersectorial n°4: Garantizar sistemas de educacion inclusiva transparentes y
responsables. Los mecanismos de asignacion de recursos que fomentan el
encasillamiento del alumnado —en lugar de identificar cuales son las areas de desarrollo
en la dotacion y el apoyo educativos— no son rentables a largo plazo ni tampoco
equitativos. Una colaboracion intersectorial ineficaz (es decir, con los servicios de salud y
proteccion social) puede dar lugar a la duplicacion de servicios y enfoques poco
coherentes. EIl principal mensaje que subyace a esta cuestion es que los sistemas de
financiacion y dotacién de recursos que mantienen un equilibrio entre las cuestiones de
eficiencia, eficacia y equidad estan claramente asociados a marcos reglamentarios

centrados en la gobernanza, la responsabilidad y las mejoras del sistema en su conjunto.

Por su parte, el Informe de seguimiento de la educacion en el mundo (UNESCO, 2019) es el

mecanismo que se utiliza para evaluar la consecucion del ODS 4 a nivel mundial y es de

realizacion anual. El informe mas actual (UNESCO, 2019) realiza un exhaustivo analisis sobre el

estado de la educacion, considerando la crisis migratoria como un aspecto que interactta con la
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consecucion del ODS 4 y como principal compromiso se propone la mejora de las condiciones
de los nifios y nifias refugiados. Concretamente, en el citado informe se halla un apartado
llamado “Eje de politicas 12.1: los refugiados con discapacidad necesitan apoyo para superar
multiples obstaculos en el ambito de la educacion”, donde se especifican las dificultades a las
que han de hacer frente los nifios/as con discapacidad y refugiados. Entre las problematicas
citadas destacan: la escasa accesibilidad de las instalaciones educativas para refugiados, la escasa
formacion del personal docente, la estigmatizacion social que provoca el ocultamiento por parte
de las familias de las necesidades educativas especiales de sus hijos/as y la escasez de escuelas

especializadas.

A partir del andlisis de los datos expuestos en el citado Informe se formulan medidas para
orientar a los gobiernos sobre cdmo responder a las necesidades educativas de los migrantes y las

personas desplazadas (p.290):

Proteger el derecho a la educacion de los migrantes y los desplazados. Esta medida se
refiere a la necesidad de que los gobiernos garanticen el acceso a la educacion de los

migrantes, anteponer este derecho a la legislacion de cada pais.

e Incluir a los migrantes y las personas desplazadas en el sistema educativo nacional. Se
trata de considerar a los inmigrantes como un alumno/a como un ciudadano/a en iguales
condiciones, garantizando la mé&xima permanencia en su aula de referencia, con sus

compaferos/as nativos, asi como una trayectoria educativa equitativa.

e Comprender las necesidades de educacion de los migrantes y desplazados, y efectuar una
planificacién acorde

e Representar con exactitud las historias de la migracion y los desplazamientos en la
educacidn para cuestionar los prejuicios. En los libros de texto y material escolar se debe
poner el foco de atencion en reflejar la realidad actual, asi como transmitir la riqueza que
aporta la migracion.

e Preparar a los docentes de los migrantes y los desplazados para abordar la diversidad y
las condiciones de vida dificiles. La migracion y condiciones de vida dificiles deberian

ser contenidos de los planes de estudios de la formacidn docente.

e Aprovechar el potencial de los migrantes y las personas desplazadas.
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e Satisfacer las necesidades de educacion de los migrantes y desplazados en la ayuda

humanitaria y la ayuda para el desarrollo.

A nivel estatal cabe citar como normativa de referencia mas significativa el Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley
General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social, que tiene como
objetivo, tal y como se especifica en su articulo 1:

Garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asi como el ejercicio real
y efectivo de derechos por parte de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones
respecto del resto de ciudadanos y ciudadanas, a través de la promocion de la autonomia personal,
de la accesibilidad universal, del acceso al empleo, de la inclusion en la comunidad y la vida
independiente y de la erradicacion de toda forma de discriminacién, conforme a los articulos 9.2,
10, 14 y 49 de la Constitucion Espafiola y a la Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y los tratados y acuerdos internacionales ratificados por Espafia.

Asimismo, la Ley Organica 3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley Organica
2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOMLOE) supone un gran avance en la consecucion de un
sistema educativo inclusivo. En su disposicion final primera se modifica la Ley Organica 8/1985,
de 3 de julio, reguladora del Derecho a la Educacion, por lo que su articulo sexto queda
redactado de la siguiente manera:

«1. Todos los alumnos y alumnas tienen los mismos derechos y deberes, sin mas
distinciones que las derivadas de su edad y del nivel que estén cursando.

2. Todos los alumnos y alumnas tienen el derecho y el deber de conocer la Constitucion
Espafiola y el respectivo Estatuto de Autonomia, con el fin de formarse en los valores y
principios reconocidos en ellos.

3. Se reconocen al alumnado los siguientes derechos basicos:

a) A recibir una formacion integral que contribuya al pleno desarrollo de su
personalidad.

b) A que se respeten su identidad, integridad y dignidad personales.

c) A que su dedicacion, esfuerzo y rendimiento sean valorados y reconocidos con
objetividad.

d) A recibir orientacion educativa y profesional.
e) A una educacion inclusiva y de calidad.

f) A que se respete su libertad de conciencia, sus convicciones religiosas y sus
convicciones morales, de acuerdo con la Constitucion.
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g) A la proteccion contra toda intimidacién, discriminacion y situacion de violencia o
acoso escolar.

h) A expresar sus opiniones libremente, respetando los derechos y la reputacion de las
demaés personas, en el marco de las normas de convivencia del centro.

i) A participar en el funcionamiento y en la vida del centro, de conformidad con lo
dispuesto en las normas vigentes.

) A recibir las ayudas y los apoyos precisos para compensar las carencias y desventajas
de tipo personal, familiar, econdémico, social y cultural, especialmente en el caso de presentar
necesidades educativas especiales, que impidan o dificulten el acceso y la permanencia en el
sistema educativo.

k) A la proteccidn social, en el &mbito educativo, en los casos de infortunio familiar o
accidente.

Asi pues, teniendo en cuenta la legislaciéon citada y en el marco de la Estrategia UE 2020,
adoptada por el Consejo Europeo, de 17 de junio de 2010, Espafia establece la Estrategia
Espafiola sobre Discapacidad 2014-2020, aprobada por el Consejo de Ministros el 14 de octubre
de 2011, en este plan “se han identificado 5 ejes de actuacion primordiales en los que ha de
centrarse la aplicacion del Plan y que son los siguientes: igualdad para todas las personas,

empleo, educacidn, accesibilidad y dinamizacion de la economia” (p. 8).
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» La Educacién Especial, principales hitos hasta la LOMCE.

Una vez clarificado el marco legislativo general que fomenta la inclusion de las personas con
diversidad funcional, la atencién se centrard ahora en la respuesta que se ha dado a nivel
educativo en el ambito estatal, como ha evolucionado la Educacion Especial desde la
implantacion de la Constitucion Espafola de 1978 especificamente en los articulos 27 y 49. El
articulo 27 establece que los poderes publicos garantizan el derecho de todos a la educacion y el
articulo 49 versa sobre la integracion de los discapacitados. En la Tabla 22 se puede observar un

resumen de los principales hitos vinculados a la educacion especial.

Tabla 22. Principales Hitos Legislativos Vinculados a la Educacion Especial desde 1982 Hasta
la Actualidad

ANO HITOS APORTACIONES

1857 Ley de instruccion e Art.70.2: para ser profesor de la Escuela

publica de 9 de Normal, se necesitara ademas haber estudiado
septiembre 1857 (Ley un curso completo de Pedagogia, en lo relativo a
Moyano) la primera ensefianza, con aplicacion también a

la de sordomudos y ciegos.

e Art. 108: promoveré asimismo el Gobierno las
ensefianzas para los sordomudos Yy ciegos
procurando que haya por lo menos una Escuela
de esta clase en cada Distrito Universitario, y
que en los publicos de nifios se atienda, en
cuanto sea posible a la educaciéon de aquellos

desgraciados.

1982  Ley 13/1982, de e Da prioridad al sistema educativo ordinario.
integracion social de

13

) .. Reconoce la Educaciéon Especial como “un
los minusvalidos.

proceso integral, flexible y dindmico, con una
(LISMI)

educacion personalizada y que comprende los

diferentes niveles y grados del sistema de
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1985

1985

1988

1990

Real Decreto
334/1985, de 6 de
marzo, de Ordenacion
de la  Educacion

Especial.

Plan experimental de
integracion (MEC).

Decreto
1543/1988 de 28 de

octubre,

Real

sobre

derechos y deberes de

los alumnos.
La Ley Orgénica
General del Sistema

Educativo (LOGSE),
de 3 de octubre de
1990.

ensefanza obligatoria” (art. 26).

Se establece el apoyo pedagdgico como

Programas de Desarrollo Individual (PDI).

Pone el foco de atencion en la necesidad de una
atencion educativa temprana anterior a la

escolarizacion (Art. 2).

Se instaura de forma gradual el Programa
Experimental de Integracion Escolar del MEC.

Primera fase: integracion experimental de los
minusvalidos en los centros escolares del ambito
del MEC.

Segunda fase: se generaliza la integracion de
este alumnado en los centros educativos del

sistema educativo

Primera mencion a los derechos y deberes de los
alumnos con deficiencias fisicas y psiquicas (art.
7).

Se sientan las bases para nuevo el modelo de
Educacion Especial y se empieza a abandonar el

modelo basado en el déficit.

Se establece en su art. 35 que “el sistema
educativo dispondra de los recursos necesarios
para que los alumnos con NEE, temporales o
permanentes, puedan alcanzar dentro del sistema
los objetivos establecidos con caracter general

para todos los alumnos”.

Modelo de escuela basada en la diversidad.
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1991

1995

2002

2006

2013

Ley 20/1991, de 25 de
noviembre, de
promocion  de la
accesibilidad y de
supresion de barreras

arguitectonicas.

Real
696/1995, de 2 de

de ordenacion

Decreto

abril,
de la educacion de los

alumnos con N.E.E.

Ley
10/2002, de 23 de
diciembre, de Calidad
de la
(LOCE)

Organica

Educacion.

Ley Organica 2/2006,
de 3 de mayo, de
Educacion (LOE)

Ley Orgéanica 8/2013,
de 9 de diciembre,
para la mejora de la

calidad educativa

Promueve la accesibilidad en centros publicos y

edificaciones privadas.

Actualizacion de la ordenacion de la educacion
especial de acuerdo a la LOGSE, establece la
planificacion de los recursos y la atencion

educativa a los alumnos con NEE temporales o

permanentes.
Los alumnos con necesidades educativas
especificas se amplian a: compensacion

educativa, alumnos extranjeros con barreras

linguisticas, superdotados y alumnos con NEE.

El titulo 1l de la LOE garantiza el principio de
equidad en la educacion.

Alumnado con necesidad especifica de apoyo
NEE,
alumnado con altas capacidades intelectuales,

educativo: alumnado que presenta
alumnos con integracion tardia en el sistema

educativo espafol (art. 71-79).

Compensacion de las
educacion (art. 80-83).

desigualdades en

Art. 59: afiade una seccion cuarta dentro del
capitulo I del Titulo II llamada “alumnado con

dificultades especificas de aprendizaje” (art. 79

bis LOE modificada por LOMCE).
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2020

(LOMCE)

Modifica la anterior
ley educativa (LOE)

Ley Organica 3/2020,
de 29 de diciembre,
por la que se modifica
la Ley
2/2006, de 3 de mayo,
de Educacion
(LOMLOE)

Organica

Modifica el art. 4.3 de la LOE: “Sin perjuicio de
que a lo largo de la ensefianza basica se
garantice una educacion comun para todo el
alumnado, se adoptard la inclusion educativa
como principio fundamental, con el fin de
atender a la diversidad de las necesidades de
todo el alumnado, tanto del que tiene especiales
dificultades de aprendizaje como del que tiene
mayor capacidad y motivacion para aprender.
Cuando tal diversidad lo requiera, se adoptaran
las medidas organizativas y curriculares
pertinentes, segun lo dispuesto en la presente
Ley, conforme a los principios del Disefio
universal de aprendizaje, garantizando en todo

caso los derechos de la infancia”.

Modifica el art. 19.1 de la LOE: “en esta etapa
se pondra especial énfasis en garantizar la
inclusion educativa de todo el alumnado, en la
atencion personalizada, en la prevencion de las
dificultades de aprendizaje y en la puesta en
practica de mecanismos de refuerzo tan pronto

como se detecten estas dificultades™.

Se modifican los apartados 2, 3, 4y 5 del art. 74
de la LOE:

«2. La identificacion y valoracion de las
necesidades educativas de este alumnado se

realizara, lo mas tempranamente posible, por
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profesionales especialistas y en los términos que
determinen las Administraciones educativas. En
este proceso seradn preceptivamente oidos e
informados los padres, madres o tutores legales
del alumnado. Las Administraciones educativas
regularan los procedimientos que permitan
resolver las discrepancias que puedan surgir,
siempre teniendo en cuenta el interés superior
del menor y la voluntad de las familias que
muestren su preferencia por el régimen mas

inclusivo.

3. Al finalizar cada curso se evaluaré el grado de
consecucion de los objetivos establecidos de
manera individual para cada alumno. Dicha
evaluacion permitird proporcionar la orientacién
adecuada y modificar la atencion educativa
prevista, asi como el régimen de escolarizacion,
que tendera a lograr la continuidad, la
progresion o la permanencia del alumnado en el

mas inclusivo.

4. Corresponde a las Administraciones
educativas promover la escolarizacién en la
educacion infantil del alumnado que presente
necesidades educativas especiales y desarrollar
programas para su adecuada escolarizacion en
los centros de educacion primaria y secundaria
obligatoria. Para atender adecuadamente a dicha
escolarizacion, la relacion numérica entre
profesorado y alumnado podré ser inferior a la
establecida con caracter general.

5. Corresponde asimismo a las Administraciones
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educativas favorecer que el alumnado con
necesidades educativas especiales pueda
continuar su escolarizacion de manera adecuada
en todos los niveles educativos pre y
postobligatorios; adaptar las condiciones de
realizacion de las pruebas establecidas en esta
Ley para aquellas personas con discapacidad
que asi lo requieran; proporcionar los recursos y
apoyos  complementarios  necesarios Yy
proporcionar  las  atenciones  educativas
especificas derivadas de discapacidad o
trastornos de algun tipo durante el curso

escolar.»

Fuente: adaptado de Grau Rubio y Gil Llario (2010, p. 20).
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» Marco legislativo Autonémico

En la actualidad, a nivel autonémico, se establece el DECRETO 104/2018, de 27 de julio, del
Consell, por el que se desarrollan los principios de equidad y de inclusion en el sistema
educativo valenciano que se enmarca en el Plan Valenciano de Inclusion y Cohesion Social

2017-2022, en su articulo 1 se encuentra explicito que tiene por objeto:

Establecer y regular los principios y las actuaciones encaminadas al desarrollo de un
modelo inclusivo en el sistema educativo valenciano para hacer efectivos los principios de
equidad e igualdad de oportunidades en el acceso, participacién, permanencia y progreso de
todo el alumnado, y conseguir que los centros docentes se constituyan en elementos
dinamizadores de la transformacién social hacia la igualdad y la plena inclusion de todas las
personas, en especial de aguellas que se encuentran en situacién de mayor vulnerabilidad y en
riesgo de exclusion.

En la Tabla 23 se puede ver un resumen de las principales leyes autonémicas en relacion con la

educacion especial.

Tabla 23. Principales Hitos Legislativos Autonémicos Vinculados a la Educacién Especial

ANO HITOS APORTACIONES

1994 ORDEN de 11 de “El dictamen de escolarizacion tiene caracter
noviembre de 1994, de la prescriptivo para el proceso de escolarizacion de
Conselleria de los alumnos con NEE que requieran adaptaciones
Educacion y Ciencia, por curriculares significativas o de acceso” (art. 2).
la que se establece el ) L

o Finalidades del dictamen de escolarizacion:
procedimiento de
elaboracion del dictamen - Determinar las NEE de un alumno/a.
para la escolarizacion de . .
- Orientar la respuesta educativa.
los alumnos con N.E.E.

Determinar la modalidad de escolarizaciéon mas
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adecuada y los apoyos y tratamientos especificos.
(art. 3).

1998 Decreto 39/1998, de 31 Se establece la necesidad de disefiar una atencion a
de marzo, del Gobierno la diversidad de calidad capaz de responder a las
Valenciano, de necesidades individuales del alumnado.
ordenacion de la

Bases del Decreto: “hacer efectivo el principio de
educacion para la )

igualdad de oportunidades y el derecho de los
atencion del alumnado ) )

alumnos/as con NEE a una educacion de calidad”
con N.E.E.

(Art. 3).

1999 ORDEN de 14 de julio El objetivo de esta Orden es “arbitrar medidas que
de 1999, de la faciliten la atencion a alumnos/as que tienen NEE
Conselleria de derivadas de condiciones personales de
Educacién, Cultura y sobredotacion intelectual y regular las condiciones
Ciencia, por la que se Yy el procedimiento para la anticipacion o reduccion
regulan las condicionesy con caracter excepcional, del periodo de
el procedimiento para escolarizacion obligatoria” (art. Primero).
flexibilizar,
excepcionalmente, la
duracién del periodo de
escolarizacion
obligatoria  de los
alumnos y alumnas que
tienen N.E.E. derivadas
de condiciones
personales de
sobredotacion
intelectual.

2001 ORDEN de 16 de julio Se pone enfasis en la concepcion de un curriculo

de 2001 por la que se
regula  la  atencion

educativa al alumnado

“de caracter abierto y flexible, que permite a través
de los distintos niveles de concrecion previstos una

practica educativa adaptada a las caracteristicas del
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con N.E.E. escolarizado
en centros de Educacioén
(2°

Educacién Primaria

Infantil ciclo) vy

alumnado” (art. 8)

En su art. 10 se establece la reduccion de ratio, con
un maximo de 2 alumnos con NEE. y 20 alumnos
en total. En el caso de que haya 1 alumno con NEE.

el méximo de alumnos sera de 23.

Se definen las Adaptaciones Curriculares como
“cualquier ajuste o modificacion que se realiza en
los diferentes elementos de la oferta educativa
las diferencias

comin para dar respuesta a

individuales del alumnado” (art. 12).

Se establecen las funciones, ratios, grupos, etc. de
los apoyos personales complementarios (Maestro/a
de PT, Maestro/a de AyL, Educador/a de
Educacién Especial) (art. 18-22).

2003

DECRETO 227/2003, de
14 de noviembre, del
Consell de la
Generalitat, por el que se
modifica el Decreto
39/1998, de 31 de
marzo, de ordenacion de
la educacion para la
atencion del alumnado

con N.E.E.

Modifica el apartado 4 del articulo 27 del Decreto
39/1998, de 31 de marzo quedando redactado del
siguiente modo: “4. En cualquier caso, el limite
para poder permanecer escolarizado en un centro de
Educacién Especial sera el del afio natural en que

se cumplan los 21 afos”

2005

ORDEN de 14 de marzo
de 2005, de la
Conselleria de Cultura,
Educacién 'y Deporte,
por la que se regula la

atencion al alumnado

La finalidad de esta orden ‘“es garantizar para el
alumnado con NEE, en un contexto de no
discriminacién, normalizacion educativa y con la
finalidad de

continuidad del proceso educativo iniciado en las

conseguir su integracién, la

primeras etapas de Educacion Infantil y Educacion
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con N.E.E. escolarizado
en centros que imparten

educacion secundaria.

Primaria.” (art. Primero).

2006

ORDEN de 15 de mayo
de 2006, de la
Conselleria de Cultura,
Educacion y Deporte,
por la que establece el
modelo de informe
psicopedagégico y el
procedimiento de

formalizacion.

Esta orden establece que “la evaluacion

psicopedagdgica sirve de base para la toma de
del

alumnado con NEE, asi como sobre la organizacion

decisiones sobre diferentes situaciones
de su entorno educativo y los recursos de apoyo
necesarios.”, Asi pues, se dispone en esta orden de
un modelo de informe psicopedagdgico y el

procedimiento para su elaboracion.

2018

DECRETO 104/2018, de
27 de julio, del Consell,
por el que se desarrollan

los principios de equidad

y de inclusion en el
sistema educativo
valenciano.

Una de las estrategias que se pone en marcha en el
desarrollo pedagdgico de la inclusion en es el Plan
de Actuacion para la Mejora (PAM), cuyas

actuaciones se establecen en el articulo 12:

a) La concrecién anual del curriculo y de todos los
planes que forman parte del proyecto educativo del

centro.

b) La organizacién de los grupos con criterios

inclusivos.

c) La

heterogéneos.

organizaciéon de grupos flexibles

d) La organizacién de actividades de refuerzo y de

profundizacién.

e) Las medidas educativas complementarias para el
alumnado que permanezca un afio mas en el mismo

Curso.

f) La organizacion de la optatividad.
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g) La organizacion de las horas de libre disposicion

del centro.
h) Las actividades complementarias.

i) El programa de mejora del aprendizaje y del
rendimiento(PMAR).

J) El programa de refuerzo para el cuarto curso de
la Educacion Secundaria Obligatoria (PR4).

k) El programa de aula compartida (PAC).

I) Otras actuaciones curriculares, de acceso y de

participacién autorizadas por la Conselleria
competente en materia de educacion para dar

respuesta a las necesidades del alumnado.

Ademas, en este Decreto se enfatiza la
escolarizacion en centros ordinarios como se
especifica en su articulo 20 “todo el alumnado,
excepto circunstancias excepcionales recogidas en
este decreto, ha de escolarizarse en centros

educativos ordinarios”.

2019 ORDEN 20/2019, de 30

de abril, de la
Conselleria de
Educacion,

Investigacion, Cultura y
Deporte, por la cual se
regula la organizacion de
la respuesta educativa
del

alumnado en los centros

parala inclusién

docentes sostenidos con

fondos  publicos  del

Esta orden regula la respuesta educativa basandose
en los procesos inclusivos. ElI documento que
organiza las medidas a llevar a cabo en cada
casuistica en el Plan de Atencion Personalizado
(PAP) (art. 8).

Ademas, se prioriza la atencion de las NEE dentro
del aula ordinaria. “El refuerzo pedagogico se tiene

que realizar preferentemente dentro del aula

ordinaria utilizando estrategias  organizativas

(desdoblamientos en grupos heterogéneos, docencia

compartida...) que beneficien a todo el alumnado
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sistema

valenciano.

educativo del grupo-clase y posibiliten que el alumnado que

lo recibe participe en las actividades de las
unidades didacticas programadas en su grupo de

referencia” (art. 15).

Se introduce el concepto de “personal de apoyo a la
inclusion” en su articulo 40.1 se define de la
siguiente forma: “incluye a todo el personal del
centro, especializado y no especializado, y, en un
sentido méas ancho, puede hacerse extensivo al
alumnado, las familias, el voluntariado y otros
agentes o entidades del contexto sociocomunitario
que colaboren en el desarrollo de la respuesta
educativa, en el marco del proyecto educativo del

centro”.

Ademas, en el art. 40.2se especifica que “el apoyo
personal se tiene que facilitar, preferentemente,
junto con el grupo-clase de referencia, a pesar de
que, en caso de que sea necesaria una actuacion
mas especifica y diferenciada, puede llevarse a
cabo de forma individualizada o mediante
agrupamientos del alumnado fuera el aula

ordinaria, siempre con criterios inclusivos”.

Sobre la escolarizacion del alumnado con NEE esta
orden establece en su articulo 453 que “la
escolarizacion del alumnado con necesidades
educativas especiales se tiene que realizar, salvo en
caso de circunstancias excepcionales, en la
modalidad ordinaria en un centro proximo al
domicilio familiar o laboral que cuente con los
medios necesarios, 0 que puedan proveerse

mediante los ajustes razonables, con el fin de dar

182



una respuesta educativa contextualizada y adaptada

a sus necesidades”.

Y afiade en el art. 45.6: “la escolarizacion del
alumnado en la modalidad especifica en un centro
especifico de Educacion Especial o en una unidad
especifica  sustitutiva ha de considerarse,
excepcionalmente, cuando el informe
sociopsicopedagdgico justifica que el alumnado
requiere apoyos y medidas de alta intensidad e
individualizacion que pueden ser prestados en
mejores condiciones en estos centros o unidades,
después de haber valorado todas las posibilidades
de inclusion y considerado los ajustes razonables

que pueden introducirse en un centro ordinario”.

Fuente: Elaboracion propia.
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4.2. Modalidades de escolarizacion

La escolarizacion del alumnado con NEE se puede llevar a cabo de diversas maneras, segun las
caracteristicas del alumno/a y los recursos existentes en los centros educativos. A continuacion,
se exponen las modalidades de escolarizacion disponibles, siguiendo la sintesis de Grau Rubio y
Gil Llario (2010), y de las que un alumno/a con PC podria participar a lo largo de su vida

académica.

Ademas, se consideran las especificaciones establecidas en el Capitulo VI “Escolarizacion” de la
ORDEN 20/2019, de 30 de abril, de la Conselleria de Educacion, Investigacion, Cultura y
Deporte, por la cual se regula la organizacién de la respuesta educativa parala inclusién del
alumnado, en la Figura 6 se sintetizan las modalidades de escolarizacion segun la citada Orden.

Figura 6. Modalidades de escolarizacion segin la Orden 20/2019.

A) MODALIDAD ORDINARIA:
— Aula ordinaria a tiempo completo.

— Unidad especifica en centro ordinario a
tiempo parcial.

B) MODALIDAD ESPECIFICA:

— Centro de Educacién Especial.

— Unidad especifica sustitutiva de un centro de
Educacién Especial.

C) MODALIDAD COMBINADA ESPECIFICA
Y ORDINARIA EN AULA ORDINARIA

MODALIDADES DE ESCOLARIZACION

Fuente: Orden 20/2019.
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» Escolarizacion en centros ordinarios: modalidad ordinaria.

En este apartado se explicitan las tres modalidades de escolarizacion en centros ordinarios: la

escolarizacion preferente, las unidades especificas y las aulas de audicion y lenguaje.

Escolarizacion preferente. Segun el articulo 48 de la Orden 20/2019 estos centros
ordinarios se denominan “Centros educativos ordinarios especializados” y estan
“especializados en la respuesta educativa a determinadas necesidades educativas
especiales”. Se escolariza al alumnado que requiere unas dotaciones o recursos materiales
singulares en aquellos centros que dispongan de estos recursos. Segun Mufioz-Cantero y
Martin Betanzos (2010, p.5) se puede clasificar el tipo de ayuda concretada en los centros

de escolarizacion preferente de alumnos/as con discapacidad motriz en:

Material.- Las ayudas técnicas o productos de apoyo (material ortopédico, hardware —
sobre todo adaptacién de periféricos y de la interfaz- y software informaético, etc.),
soportes especiales (sistemas aumentativos/alternativos de comunicacion, sintetizadores
de voz, etc.), atriles, mesas y sillas adaptadas, adaptaciones en el edificio, aulas y
dependencias de usos multiples accesibles, entre otros.

Personal.- Para la evaluacién/orientacién de las necesidades educativas, por un lado vy,
para el despliegue de la respuesta educativa, por otro. Entre estos recursos humanos
especializados tenemos: orientador de equipo especifico, orientador de centro, profesor
de pedagogia terapéutica, de audicién y lenguaje, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
médico rehabilitador, auxiliar educativo, profesorado de refuerzo de otras especialidades
(educacion fisica, plastica, tecnologia), etc. Se hace imprescindible el establecimiento de
relaciones fluidas entre los recursos humanos que pertenecen a distintas instituciones o se
opta por la formacion de verdaderos equipos multiprofesionales.

Curricular.- Adaptaciones significativas del curriculo, del acceso a él, de la metodologia,
de la evaluacion de los objetivos (preguntas cortas o cerradas, del tiempo a emplear en el
examen), adaptaciones de areas muy concretas (matematicas, lenguaje, educacion fisica,

plastica, etc.).
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- Unidad especifica en centro ordinario a tiempo parcial. Segun el articulo 49.1 de la
Orden 20/2019“las unidades especificas ubicadas en centros ordinarios de Educacién
Infantil, Primaria y Educacién Secundaria Obligatoria constituyen un recurso de apoyo
especializado e intensivo para facilitar la presencia, la participacion y el aprendizaje, en
contextos normalizados y en grupos ordinarios de referencia, del alumnado con
necesidades educativas especiales derivadas de discapacidad que, de acuerdo con el
informe socio-psicopedagdgico, requiere medidas de respuesta educativa de nivel IV y
apoyo de grado 3, cuando se justifica que esta modalidades mas adecuada que la
escolarizacion en la modalidad ordinaria en el aula ordinaria a tiempo completo,
considerando los ajustes razonables”. A su vez, se especifica en el articulo 49.4: “dado
que el objetivo de estas unidades es favorecer la inclusién del alumnado en el centro
ordinario, en ningln caso pueden suponer una opcion de escolarizacion a tiempo
completo. Para lo cual, este alumnado tiene que disponer de un grupo ordinario de
referencia proximo a su edad cronolédgica y participar en el maximo numero de
actividades escolares, complementarias y extraescolares planificadas para este grupo y
para todo el alumnado del centro”. Segiin la RESOLUCION de 18 de julio de 2019, por
la cual se dictan instrucciones para la organizacion y funcionamiento de las unidades
especificas ubicadas en centros ordinarios, en su articulo tercero, el alumnado

escolarizado en estas unidades debe cumplir los requisitos siguientes:

a) Presenta necesidades educativas especiales derivadas de alguna de las discapacidades

siguientes:

— Trastorno del espectro autista (TEA)

— Plurideficiencia con discapacidad intelectual

— Discapacidad intelectual grave y profunda

— Discapacidad intelectual moderada (en educacion secundaria)

b) La situacion de discapacidad esta acreditada por los servicios y equipos médicos de valoracion

mediante informes medicos o certificado de discapacidad, aunque en edades tempranas el
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alumnado puede disponer de diagnosticos provisionales 0 en proceso, por razones madurativas o

de otra indole.

c) Dispone de una valoracion sociopsicopedagogica y de un informe sociopsicopedagdgico,
elaborados por los servicios especializados de orientacion, que propone la escolarizacién en una

unidad especifica en un centro ordinario.

d) Requiere, de acuerdo con el informe sociopsicopedagogico, medidas de respuesta educativa de
nivel 1V y apoyo de grado 3 (necesita apoyo con personal especializado en la mayoria de areas o

entornos durante mas de la mitad de la jornada escolar semanal).

e) La autonomia y competencia personal y social, con relacion a su edad, posibilitan la inclusién

en un centro ordinario.
f) Dispone de una resolucion de la Direccion Territorial de Educacion que propone la
escolarizacion en una unidad especifica en un centro ordinario, de acuerdo con las modalidades

de escolarizacion que establece el articulo 45.2 de la Orden 20/2019, de 30 de abril.

- Aula de audicion y lenguaje. Destinada a alumnado que precisa tratamiento logopédico.

» Modalidad especifica.

En la modalidad especifica se encuentran dos posibles formas de escolarizacion: en centros de

Educacion Especial y en unidades especificas sustitutivas de los centros de Educacién Especial.

a) Escolarizacion en centros de Educacion Especial

Se escolariza en estos centros a aquellos alumnos/as que necesitan adaptaciones del curriculo en
grado extremo y que precisen de atenciones especificas, como pueden ser médico-sanitarias,

fisioterapeuta, fomento de la autonomia, etc.
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b) Unidad especifica sustitutiva de un centro de Educacion Especial.

La Orden 20/2019 refleja en su articulo 51 la definicion de las “Unidades educativas terapeuticas
/ hospitales de dia infantiles y adolescentes (UET/HDIA)”: “las unidades educativas terapeuticas
/ hospitales de dia infantiles y adolescentes tienen que atender, desde una perspectiva inclusiva,
el alumnado con necesidades educativas especiales derivadas de problemas graves de salud
mental que, de forma temporal, necesita tratamientos intensivos en un medio estructurado” (art.
51.1).

» Escolarizacion de alumnado con necesidades de compensacion educativa

En el articulo 52.1 de la Orden 20/2019 se especifica que “el alumnado con necesidades de
compensacion de desigualdades es aquel que presenta dificultades en el acceso, la permanencia o
el progreso en el sistema educativo por motivos sociales, econémicos, culturales, geograficos,
étnicos o de otra indole, y tiene una mayor probabilidad de no lograr los objetivos de la
educacion obligatoria y, por lo tanto, de no obtener una titulacion y cualificacion profesional

minima que facilite su integracion sociolaboral”.

Asimismo, en el articulo 53 se establecen los criterios para la escolarizacion del alumnado con
necesidades de compensacion de desigualdades que han de basarse en la “escolarizacion
equilibrada entre todos los centros sostenidos con fondos publicos de una misma zona o distrito

escolar” y de forma “heterogénea entre todos los grupos de un mismo nivel educativo”.

» Atencion domiciliaria y hospitalaria.

Para facilitar la continuidad del proceso educativo del alumnado hospitalizado o que debe
permanecer en su domicilio largos periodos de tiempo debido a una enfermedad existe la
atencion domiciliaria y las Unidades Pedagdgicas Hospitalarias (Art. 55 de la Orden 20/2019).
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Una vez expuestas las diferentes modalidades de escolarizacion disponibles para responder a las
necesidades del alumnado con PC, cabe analizar como se implementan estos procesos de

escolarizacion.

Actualmente, a pesar de los logros alcanzados, la inclusion no se ha implementado con éxito en
la mayoria de los paises de la Union Europea. La Agencia Europea (2018, p.10) elaboré un

informe de estadisticas sobre educacién inclusiva (2014/2016) en el que se concluy0 lo siguiente:

Ninguno de los paises cuenta con un sistema plenamente inclusivo donde el 100 % del
alumnado asiste a aulas ordinarias y recibe educacion junto a sus compafieros al menos en el 80
% del horario, conforme al punto de referencia de la EASIE sobre la asignacion del alumnado.
Todos los paises utilizan distintas maneras de prestar servicios especificos separados
—escuelas, aulas o unidades—, asi como distintas formas de educacion no escolarizada (es
decir, la educacion en el hogar o los servicios que ofrecen otros sectores). El indice de
asignacion inclusiva que se observa en los paises oscila aproximadamente entre el 92 % vy el
99,5 %. Estos datos ofrecen una instantanea de «lo cerca» que estan los paises de lograr un
sistema plenamente inclusivo.

Ademas, este mismo Informe indica que los datos de 2016 sobre el porcentaje de alumnado con
NEE con dictamen oficial escolarizado en centros escolares totalmente separados oscila entre el
0,55 % y el 5,88 %, siendo el 1,62 % el promedio total en los 24 paises, lo que conlleva que
(Agencia Europea, 2018, p.17):

En todos los paises, para ciertos alumnos —especialmente los que tienen necesidades
especiales complejas y graves o una discapacidad—, los centros especificos separados siguen
siendo la opcién de asignacién educativa que garantiza el derecho a la educacién de estos
alumnos, pese a no ser una educacion inclusiva.

Por su parte, Sentenac et al. (2013) estudiaron la modalidad de escolarizacién de nifios/as con PC
de 8 a 12 afios en 9 regiones europeas resultando que “el 54% de los nifios con PC acudia a
escuelas ordinarias, con diferencias significativas entre las regiones (del 20% en el noroeste de
Alemania al 98% en Italia central)” (p.3).

No obstante, existe otra corriente de autores que defienden que la inclusion no es apta para todos,
sino que se debe estudiar cada caso y tomar medidas en funcion de las caracteristicas y
necesidades del alumnado, es el caso de Santos, Grisotto, Rodrigues y Bruck (2011) que

manifiestan que la inclusién de nifios/as y adolescentes con PC tiene beneficios en hemipléjicos,
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GMFCS niveles | o 11, sin epilepsia y sin problemas del lenguaje, ademas “estas tltimas podrian
considerarse barreras para la inclusion” (p.5). También se corrobora en Sentenac et al. (2013) al
reflejarse que “los niflos con discapacidades mas graves son mas propensos a asistir a una

clase/escuela especial” (p.3).

Para aquellos casos en los que es inevitable que el alumno/a sea escolarizado en centros
escolares especificos existen iniciativas para promover los procesos inclusivos en este tipo de
centros. Tamarit (2016) llevo a cabo un proyecto en colaboracién con FEAPS cuyo principal
objetivo era promover la inclusion educativa en centros de educacion especial. Este proyecto

constaba de cuatro etapas:

1. Autovaloracion: se trataba de recoger informacion en los centros sobre las practicas
inclusivas que se llevaban a cabo, el impacto del centro en la calidad de vida del

alumnado y la vinculacion positiva de los profesionales con su trabajo.

2. Compromiso de transformacion: en esta segunda fase los equipos de proyecto debian
elaborar un plan singular de transformacion, considerando la informacion recogida en la
primera fase, en el que se disefiaran acciones para alcanzar una situacion ideal. En esta

toma de decisiones participaron familias, alumnos/as y profesionales.

3. Despliegue del plan de transformacion: en esta fase se llevaron a cabo las acciones
transformadoras desarrolladas en la segunda fase y, ademas, se compartieron las

experiencias a través de Intranet y en los encuentros presenciales.

4. Compartir y transferir la experiencia: para concluir se realiz6 un encuentro presencial en

Madrid (2016) en el que se compartieron todas las experiencias llevadas a cabo.

Sin embargo, la escolarizacion en Aulas Especificas, Centros Especificos y la atencion
individualizada fuera del aula ordinaria puede provocar que las ausencias del alumno/a sean un
obstaculo a la hora de participar en programas como los destinados al desarrollo de las destrezas
comunicativas que se llevan a cabo con sus grupos de referencia (Peeters, de Moor y Verhoeven,
2011). Asimismo, estas ausencias producen un aislamiento social, ya que el alumno/a deja de
participar en numerosas actividades sociales, por lo que estas practicas se consideran no

inclusivas.
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4.3. Apoyos personales y materiales

En este apartado se definiran las estrategias que actualmente se llevan a cabo para atender al
alumnado con NEE. Los apoyos personales y materiales son un aspecto esencial para desarrollar
procesos inclusivos en los centros educativos, ya que sirven para garantizar los principios de

igualdad en los procesos de aprendizaje de cada alumno/a.

Segln Arnaiz Sanchez (2003) el concepto de apoyo ha evolucionado del modelo de apoyo
individual en el que se prescribian tareas a realizar por el alumno/a fuera del aula, tras la
evaluacion psicométrica, al modelo de apoyo curricular, que se basa en la prevencion y en la
intervencion planificada desde el curriculo, por lo que el apoyo ya no es individual, sino
curricular, disefiando la intervencion de una forma colaborativa por parte de todo el equipo

docente que atiende al alumno/a.

Los modelos de apoyo propuestos por Parrilla (1996) citado por Arnaiz Sanchez (2003, p. 193)
son los especificados en la Figura 7.

Figura 7. Modelos de apoyo
INDIVIDUO

Apoyo Terapéutico | Apoyo Individual
EXPERTO Colaborativo COLABORATIVO
Apoyo Consulta | Apoyo Curricular

Recursos

ESCUELA
Fuente: Parrilla (1996) citado por Arnaiz Sanchez (2003, p.193).
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A continuacion, Arnaiz Sanchez (2003) define estos apoyos de la siguiente forma:

- Apoyo Terapeéutico: apoyo individual y centrado en el individuo con el objetivo de

compensar los déficits que presenta el alumno/a.

- Apoyo Individual Colaborativo: el alumno/a sigue siendo el centro de la intervencion,
pero cambia la metodologia, de forma que se trabaja junto con los profesores tutores, sin

otorgar el papel exclusivo de apoyo especializado anterior.

- Apoyo de Consulta: los servicios de apoyo atienden a la escuela en su totalidad, siendo
los profesionales expertos los que determinan lo que se hard y como.

- Apoyo Curricular: esta opcion es la necesaria desde el punto de vista inclusivo. Las
necesidades de los alumnos/as pasan de ser una dificultad individual a ser un problema
institucional, siendo la comunidad educativa la que ha de responder desde el curriculo.

Para desarrollar los apoyos en la dindmica del aula se lleva a cabo lo que Nieto (1993, citado por
Arnaiz Sanchez, 2003, p.195) denomina “configuracion practica del apoyo educativo”. Estas

practicas se especifican en la Tabla 24.

Tabla 24. Configuracién Practica del Apoyo Educativo

El apoyo se configura como: Quien los desempenia:
Intervencion Lleva a cabo la actividad.
Asesoramiento Informa a otro/s sobre lo que se puede o

debe hacer con relacion a la actividad.
Formacion Desarrolla en otro/s el conocimiento y
capacidad para que hagan la actividad.
Provisién de recursos Facilita a otro/s los medios para ser
utilizados en la actividad.
Cooperacion Coopera con otro/s para realizar la

actividad.

Fuente: tomado de Arnaiz Sanchez (2003, p.195).
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Conviene en este punto recordar algunos criterios (Echeita, 1997) para la atencion a la diversidad

en contextos educativos (citado por Mufioz-Cantero y Martin Betanzos,2010, p.4):

Hay que tender a la maxima normalidad y considerar las propuestas o mas cercanas

posible al curriculum ordinario con atencion individualizada.

Procurar que se lleven a cabo medidas ordinarias, y las medidas ordinarias se

implementan mejor en los centros ordinarios, antes que extraordinarias.

Facilitar acuerdos en el centro respecto a la posibilidad de aplicar medidas

extraordinarias.

Prever las consecuencias que va a tener la aplicacion de medidas extraordinarias para

las personas implicadas y el centro educativo.

En cuanto a los apoyos personales de apoyo a la inclusion que se pueden encontrar en los centros

quedan establecidos en la Orden 20/2019, en su articulo 41 “personal especializado de apoyo™:

Docente especializado de apoyo de Pedagogia Terapéutica.

Docente especializado de apoyo de Audicion y Lenguaje.

Personal no docente especializado de apoyo: educador-a de Educacion Especial.

Otros profesionales: el personal de Fisioterapia; el personal Intérprete de Lengua de
Signos; Médico, etc.

Desde un punto de vista organizativo, Arnaiz Sanchez (2003) clasifica los apoyos en internos y

externos. Los apoyos internos son aquellos llevados a cabo por la plantilla del centro educativo y

los apoyos externos al centro se realizan por profesionales no pertenecientes a la comunidad

educativa.
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Apoyos internos

- Grupos de apoyo entre profesores: se fundamenta en el modelo de trabajo colaborativo entre

colegas.
- Colaboracion entre el alumnado:
a) Tutoria entre compafieros.
b) Aprendizaje cooperativo.
c) Participacion del alumnado en tareas de planificacion: los propios alumnos/as
participan en la adaptacién del curriculo para sus compafieros/as, pueden aportar

creatividad de ideas y estrategias.

- La familia: también puede ser un apoyo directo al alumnado y al profesorado siendo participes

del proceso de ensefianza-aprendizaje.

Apoyo externo al centro

- Equipos de orientacion educativa y psicopedagogica: trabajan en el asesoramiento, la

prevencion y la deteccidn de necesidades educativas especiales.

- Centros de profesores y recursos: segun la Orden 20/2019 en su articulo 44, los servicios de

apoyo a la inclusion estdn compuestos por:

a) Servicios especializados de orientacion, que incluyen los servicios psicopedagdgicos
escolares, gabinetes psicopedagdgicos escolares autorizados, departamentos de

orientacion y equipos de orientacion especializados.

b) Centros de formacion, innovacion y recursos educativos (CEFIRE).
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¢) Centros de Educacion Especial: los CEE, tal y como se especifica en el articulo 23 del
Decreto 104/2018, como centros de recursos y apoyo a la comunidad educativa deben

desarrollar las siguientes tareas complementarias:

- Asesorar al profesorado y a otros profesionales de los centros ordinarios en la
respuesta al alumnado con necesidades educativas especiales, mediante sesiones informativas,
actuaciones formativas y reuniones de coordinacion.

- Servir de consulta en temas relacionados con apoyos materiales y equipamiento
didactico: fondo bibliogréfico, documentos curriculares, tecnologias de la informacion y las
comunicaciones para trabajar con el alumnado con necesidades educativas especiales.

- Colaborar en la valoracién y seguimiento sobre la adecuacion y la utilizacion de los
productos de apoyo y sistemas de comunicacion en los centros ordinarios y en los centros de
educacion especial.

- Prestar, con caracter ambulatorio, los servicios especificos que la Administracion
determine para la respuesta complementaria al alumnado con necesidades educativas especiales
escolarizado en centros ordinarios.

- Ofrecer una atencion temprana previa a la escolarizacién en aquellas situaciones en
que la atencién no puede facilitarse por las entidades autorizadas por la Conselleria competente
en esta materia.

- Colaborar con los servicios especializados de orientacién en la valoracion del
alumnado con necesidades educativas especiales para el cual se debe proponer o revisar la
modalidad de escolarizacion.

- Otras tareas que reglamentariamente le sean asignadas.

d) Centros educativos ordinarios especializados.
e) Otros servicios o centros educativos que la Administracion determine, atendiendo a sus

caracteristicas y proyectos singulares e innovadores que desarrollen en el ambito de la

inclusion.
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» Adaptaciones curriculares

Para alcanzar la inclusion educativa es sustancial que dos puntos claves sean accesibles a todo el
alumnado: la evaluacion y el curriculum (Driver, Omichinski, Miller, Sandella y Warschausky,
2010). Por tanto, un curriculum accesible a todo el alumnado debe ser una medida esencial para

desarrollar los procesos inclusivos.

Por ello, a nivel educativo, para compensar las dificultades que presentan los estudiantes con
problemas motrices, que son las que especificamente conciernen al alumnado con PC, existen
numerosas adaptaciones curriculares. Se trata de las llamadas Adaptaciones de Acceso al
Curriculo (Articulo 11, Orden 20/2019):

1.Las adaptaciones de acceso tienen como objetivo que el alumnado que presenta
necesidades especificas de apoyo educativo pueda acceder a las experiencias educativas
comunes en entornos normalizados y desarrollar el curriculum ordinario o, si procede, el
curriculum adaptado.

2. Estas adaptaciones pueden aplicarse en todas las etapas educativas y en cualquiera de
los niveles de respuesta, e implican la modificacion o la provisién de apoyos materiales,
espaciales, personales, de comunicacién, metodol6gicos u organizativos.

3. Las adaptaciones de acceso las planifica, desarrolla y evalla el equipo educativo,
coordinado por la tutora o tutor, con el asesoramiento, si procede, del servicio especializado de
orientacion, sin perjuicio de las competencias atribuidas a la administracion educativa, a los
ayuntamientos y a la direccion o la titularidad del centro docente en cuanto a la adecuacion,
gestién y supervision de las condiciones de accesibilidad en los centros docentes.

11.1. Accesibilidad personalizada con medios comunes

1. La Conselleria competente en materia de educacion, los ayuntamientos y los centros
docentes, en el ambito de sus respectivas competencias, han de disponer las medidas en los
niveles de respuesta I, 1l y Il que posibiliten la accesibilidad fisica, sensorial, comunicativa y
cognitiva de los espacios, servicios, procesos educativos y de gestion para que puedan ser
entendidos y utilizados por todo el alumnado y la comunidad educativa sin ningln tipo de
discriminacion.
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2. La accesibilidad personalizada con medios comunes incluye la eliminacion de los
obstaculos que dificultan el desplazamiento o el acceso fisico, la disposicion de las condiciones
de iluminacién y sonoridad, la sefializacion y la organizacion de los espacios para que puedan
ser comprensibles y seguros, la seleccién y la adaptacion de los materiales curriculares de uso
comdn en formato accesible, y todas aquellas actuaciones que no implican sistemas de
comunicacion alternativos o aumentativos, materiales singulares, personal especializado o
medidas organizativas de caracter extraordinario.

3. Las medidas de emergencia y los planes de autoproteccion de los centros docentes
tienen que contemplar los procedimientos de actuacion para el alumnado con necesidades
especificas de apoyo educativo, y especialmente para el alumnado que tiene una discapacidad o
alguna limitacién funcional, permanente o transitoria, a fin de garantizar su salud y seguridad, y
eliminar la situacion de desventaja asociada a estas circunstancias.

11.2. Accesibilidad personalizada con medios especificos o singulares

1. Cuando el alumnado presenta necesidades especificas de apoyo educativo y no son
suficientes las medidas de accesibilidad con medios comunes y generalizados, la Conselleria
competente en materia de educacion y los centros docentes, dentro del &mbito de sus
competencias, tienen que facilitar las medidas de accesibilidad de nivel 1V con medios
especificos o singulares, que consisten en la provisién de sistemas aumentativos o alternativos
de comunicacion, materiales singulares, productos de apoyo, la intervencion de algun
profesional especializado el establecimiento de medidas organizativas diferenciadas que afecten
a los espacios y el tiempo.

Por tanto, las Adaptaciones de Acceso al curriculo son una estrategia esencial que se encaminan
a (Grau Rubio y Gil Llario, 2010, p.38):

- crear las condiciones fisicas -sonoridad, iluminacion, accesibilidad- en los espacios y el
mobiliario del centro para permitir su utilizacién por los alumnos con NEE de la forma

mas auténoma posible;

- conseguir que estos alumnos/as consiguen el mayor nivel posible de interaccién y

comunicacion con las personas del centro (profesores, comparfieros/as del aula...);

-y dotar de los materiales y de los recursos personales necesarios para que el alumno con

NEE realice la actividad curricular.

Las Adaptaciones curriculares de acceso que se utilizan para el alumnado con PC son las
siguientes (Grau Rubio y Gil Llario, 2010, p.153):
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e Deambulacién: eliminacion de barreras arquitectonicas (rampas, elevadores, ascensores,
agarradores en escalera y pasillos, bafios adaptados...). Los nifios/as con problemas
graves para la deambulacién suelen utilizar silla de ruedas, andadores, muletas y

bastones.

e Control postural: mesas y sillas adaptadas, sillas con apoyacabezas, separador de piernas,

reposapiés, y asientos para acoplar al inodoro.

e Prension: adaptadores para los lapices y boligrafos, férulas posturales en las manos,
mufiequeras lastradas, ordenadores adaptados (teclados y ratones adaptados y licornio),
tijeras adaptadas, hules antideslizantes, tableros magnéticos, pivotes en puzles y aumento

del grosor de los juegos manipulativos.

e Dotacion de elementos personales: cuidadores (ayuda a las actividades de la vida diaria),

y fisioterapeutas.

Los apoyos personales y materiales que se han detallado estan destinados mayoritariamente a
alumnado escolarizado en Educacion Primaria. Ahora bien, durante la etapa de la Educacion
Secundaria los recursos destinados a la inclusion educativa suelen disminuir: Mufioz-Cantero y
Martin Betanzos (2010, p.5):

La problemaética del alumno con parélisis cerebral se agrava conforme se sube en el
nivel educativo, siendo bastante grave en la educacién secundaria. La presencia de alumnos con
paralisis cerebral en los estudios superiores es casi anecddtica, porque los alumnos se han ido
quedando por el camino, muchas veces debido a factores externos al propio alumno. Asi, en
muchas ocasiones, el alumno con parélisis cerebral en un centro de secundaria no logra
integrarse en el sistema. llustramos esta cuestion con la publicacion monogréafica de la European
Agency for Development in Special Needs Education: “La existencia de la educacion especial
en la fase de educacion secundaria es un tema complejo en todos los &mbitos educativos. Varios
informes (ver estudios de la Agencia sobre la educacion especial en Europa, 1998, 2003, como
ejemplos) sugieren que la inclusion generalmente funciona bien en la fase de educacion
primaria, pero que en la secundaria surgen serios problemas. Se puede afirmar que el aumento
en la especializacion de las areas y las distintas estrategias organizativas de los centros de
secundaria dan como resultado dificultades para la inclusion de los alumnos en este nivel. Esta
situacion se refuerza por el hecho de que, generalmente, la diferencia entre los alumnos con
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NEE y sus compaiieros aumenta con la edad” (European Agency for Development in Special
Needs Education, 2008).

Ademas de las adaptaciones de acceso al curriculo, el alumnado con PC también puede precisar
de otro tipo de adaptaciones individualizadas. Se trata de las medidas individualizadas para el
aprendizaje, concretamente la adecuacion personalizada de las programaciones didacticas, que se

especifican en el articulo 14 de la Orden 20/2019:

1. Con el fin de que todo el alumnado pueda participar en las actividades de su grupo-
clase y lograr los objetivos y las competencias clave de la etapa, el profesorado ha de adecuar
las programaciones didacticas a los diferentes ritmos, estilos y capacidades de aprendizaje.

2. La adecuaciéon personalizada de las programaciones didacticas es una medida
curricular ordinaria de nivel Il, en cuanto gque tiene en cuenta a la totalidad del alumnado del
grupo-clase, y de nivel Ill, en cuanto que tiene en cuenta al alumnado del grupo que requiere
una respuesta diferenciada. Asimismo, también tiene que considerar las adecuaciones necesarias
gue dan respuesta al alumnado que requiere medidas curriculares extraordinarias, como las
adaptaciones curriculares individuales significativas (ACIS) y las adecuaciones curriculares de
ampliacion o enriquecimiento.

3. Estas adecuaciones se tienen que hacer en todas las etapas educativas y comportan la
planificacion de las unidades didacticas y las actividades curriculares en diferentes niveles de
amplitud, la utilizacion de diversas metodologias, formas de representacion y de expresion,
actividades e instrumentos de evaluacion. Ademas, han de estimular la motivacion y la
implicacion del alumnado y promover la interaccion, la colaboracion y la cooperacion entre
iguales.

4. Los equipos docentes, coordinados por la tutora o el tutor del grupo, con la
colaboracion del personal especializado de apoyo y el asesoramiento, si procede, del servicio
especializado de orientacion, tienen que realizar estas adecuaciones, tomando como referencia
las unidades didéacticas y las actividades programadas para todo el grupo-clase.

5. Los criterios, instrumentos y técnicas para la evaluacion de los aprendizajes del
alumnado que haya requerido adecuaciones personalizadas de las programaciones didacticas se
han de Ilevar a cabo en relacién y coherencia con el tipo de adaptacion realizada. En cualquier
caso, se tiene que asegurar el logro de las competencias clave de la etapa, de acuerdo con los
criterios de evaluacion, para obtener la titulacién o la competencia profesional del titulo
correspondiente.

Las adaptaciones curriculares son, por tanto, una medida esencial para garantizar un curriculo

accesible a todo el alumnado. Asi lo explicita Arnaiz Sanchez (1999, p.4):
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El curriculum constituye el elemento central para disefiar la respuesta a las diferentes
necesidades educativas de los alumnos que acuden a la escuela. Un curriculum que traslada el
centro de atencion del proceso de ensefianza-aprendizaje desde el contenido al sujeto, para
proporcionar a todos los alumnos una igualdad de oportunidades en su formacion. De esta
manera, se potencian sistemas abiertos de educacion, que conciben el aprendizaje como un
proceso realizado por el propio alumno a traves de sus intercambios con el medio y a partir de
sus particulares formas de pensamiento. Ello promueve una escuela abierta a la diversidad, que
permite la adecuacion y la adaptacion del curriculum a las necesidades educativas que presenta
cada alumno. Por tanto, se hace necesario un Unico marco curricular basico de caracter abierto y
flexible que irradie las orientaciones y programas precisos para adecuarse a las exigencias
particulares de cada sujeto, a la vez que considere las caracteristicas concretas del medio en el
cual debe aplicarse.

Para lograr una adaptacion curricular adecuada se han de disefiar las programaciones de aula
desde una perspectiva holistica y constructivista, que tenga en cuenta los conocimientos previos
del alumnado y que promueva aprendizajes significativos relacionados con la realidad contextual

y cotidiana de las vidas de los alumnos y alumnas (Arnaiz Sanchez, 1999).

Igualmente, Arnaiz Sanchez y Garrido Gil (1999) afiaden que se ha de garantizar que el
alumnado que precisa de una adaptacion curricular “no sean ajenos al grupo de aprendizaje sino
parte esencial del mismo, de manera que participen activamente en las actividades comunes para

todo el grupo y en su dindmica general, en la medida de sus posibilidades” (p.2).

Para alcanzar estos propésitos es necesario que el equipo docente, tanto tutor/a como
especialistas, que atiende al alumnado con NEE, en este caso alumnado con PC, realice un
trabajo cooperativo, coordinando sus actuaciones y disefiando conjuntamente las adaptaciones

curriculares pertinentes en cada caso (Pennazio, 2017).

No obstante, esta cooperacion entre profesionales especialistas y generalistas a la hora de disefiar
las adaptaciones curriculares es limitada, y, en muchas ocasiones, el profesorado tutor/a
considera que este disefio corresponde exclusivamente a la labor del profesorado especialista,
dificultando la coordinacion entre ambos (Lledo Carreres y Arnaiz Sanchez, 2010; Muntaner,
1999; Nilsen, 2017).
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4.3. Metodologia inclusiva

Una vez definido el concepto de inclusion, en este apartado se aborda la metodologia inclusiva,
es decir, el conjunto de estrategias que se llevan a cabo para hacer efectiva la inclusion en un
centro educativo. Se ha constatado que este tipo de estrategias han beneficiado experiencias
escolares exitosas para estudiantes con PC (Bourke-Taylor, Cotter, Johnson y Lalor, 2018a;
Ferreri, 2009; Lindsay y McPherson, 2012; Rézio y Formiga, 2014).

A continuacion, se definiran medidas y actuaciones que favorecen la inclusion educativa en los

centros escolares y que son la base de la metodologia inclusiva.

» Cooperacion: cambiar la figura de los especialistas por coordinadores.

El sistema educativo se basa en los principios de normalizacion e inclusion para atender al
alumnado con NEE, tal como se ha analizado en apartados anteriores. Sin embargo, al
contemplar la atencion al alumnado con NEE en las escuelas se refleja que, en muchas
ocasiones, estos alumnos/as son atendidos fuera de su aula ordinaria y, cuando estan junto con su
grupo de referencia, estan realizando actividades totalmente alejadas de la dinamica general del

aula.

Por tanto, es necesario cambiar la perspectiva que tiene el sistema educativo sobre los recursos
personales y materiales para asi optimizarlos, buscando alternativas organizativas que favorezcan

la inclusién.

Sandoval Mena, Simo6n Rueda y Echeita Sarrionandia (2012) comparan la forma en que se llevan
a cabo los apoyos en escuelas espafiolas con las escuelas inglesas y escocesas cuya figura de
apoyo al alumnado con NEE es el “Coordinador de las necesidades educativas especiales”, que
consiste en tener unas funciones de coordinacion de todos los profesionales que atienden al
alumno/a, creando estrategias inclusivas para que el tutor o tutora pueda llevarlas a cabo en su

aula y minimizando las horas de atencion directa con el alumno/a.
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Esta perspectiva podria llevarse a cabo en este sistema educativo. Simplemente otorgando a los
especialistas (PT, AL, Logopeda...) mas horas para creacion de materiales, programacion de
actividades, investigacion sobre metodologias inclusivas, a fin de llevarlas a cabo en el grupo de
referencia de cada alumno/a con NEE. Ademas, todas las horas de atencién individualizada que
necesite el alumno/a se llevarian a cabo dentro del aula ordinaria. Por tanto, finalizarian las
ausencias del alumno/a en su grupo de referencia, para transformarse en un trabajo cooperativo

de todos los profesionales.

La dinamica de trabajo seria conjuntamente entre todos los profesionales que atienden a los
nifios/as, reuniéndose y trabajando en equipo para crear medidas inclusivas innovadoras. La
labor principal de los especialistas seria, pues, elaborar materiales y preparar actividades para
llevarlas a cabo por el tutor o tutora. De forma que, la intervencion directa con el alumnado se

redujera al minimo de horas necesarias y, por supuesto, dentro del aula ordinaria.

Dentro de este apartado de cooperacion también es necesario hacer hincapié en la importancia de
coordinar los programas de atencidon temprana y de inclusion socio-laboral, necesarios para
lograr la inclusion de todos los nifios y nifias, con el sistema educativo. Para ello, se deben
desarrollar formas de relacion entre los profesionales que llevan a cabo esta atencion especifica.
La atencion temprana es esencial para conseguir una posterior escolarizacion eficaz, por ello es
competencia de la administracidn asegurar este derecho para todos y todas, asi como su posterior

insercion laboral de manera normalizada.

» Comisiones de apoyo

Algo esencial en las medidas inclusivas que se puede adoptar en las aulas es la participacion del
alumnado activamente. Una de las estrategias a utilizar para implicar a todos los alumnos/as del

aula, independientemente de sus caracteristicas individuales, son las “comisiones de apoyo”,

segun Stainback y Stainback (1999, p.153):

Forman parte de ella, por turnos, todos los estudiantes del grupo tengan o no alguna
discapacidad. El objetivo de esta comision, que se retne periddicamente, es determinar de qué
manera pueden darse mas apoyo mutuo, de forma que su grupo-clase se convierta cada vez méas
en una “pequena comunidad” de aprendizaje acogedora.
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De esta forma todos los alumnos y alumnas del aula se sienten participes del proceso de
inclusién del que todos forman parte, ya que cuentan con una organizacion mayor y se
convierten en una comunidad de aprendizaje cooperativa en la que todos los alumnos/as
participan. De esta forma, también los alumnos/as que presentan NEE pueden sentirse integrados
al estar participando activamente en la comision de apoyos, pues ellos también dan su opinion y

colaboran de forma activa en la toma de decisiones.

Se trata, de esta manera, de trasmitir la importancia de cada miembro del grupo-clase, asi como

fomentar su independencia y autonomia para su propia autoorganizacion.

» Tutoria entre iguales

A pesar de que los alumnos/as con NEE pueden tener objetivos, contenidos y criterios de
evaluacion que difieren de los de su grupo de referencia, se debe fomentar su participacion en
todas las actividades que esta realizando el grupo-clase al que pertenece. Para conseguir esta
participacion en el dia a dia se puede utilizar la tutoria entre iguales: se trata de una relacion
cooperativa entre dos alumnos/as, uno de los cuales hace el papel de tutor y el otro de alumno/a,

siendo guiados por el tutor o tutora.

El alumno tutor ayuda a su compafiero mediante explicaciones detalladas, nunca debe
proporcionarle soluciones ya hechas. Esta relacion favorece la responsabilidad por parte de los
alumnos tutores, asi como la posibilidad de que todo el alumnado coopere para integrar a todos

los comparieros y compafieras.

»  Dinamicas de grupo
La cohesion del grupo-clase es también un aspecto fundamental para lograr la inclusién. La

creacion de vinculos afectivos, el conocimiento mutuo y las relaciones fuertes son el objetivo de

las dinamicas de grupo. Ademas, se pretende favorecer la interrelacion de todos los alumnos/as
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del aula para que se sientan integrados y los aprendizajes significativos, ya que las dinamicas de

grupo se pueden utilizar también para trabajar contenido curricular de forma cooperativa.

En el Anexo 3 se puede ver una sintesis de dinamicas de grupo que favorecen los procesos
inclusivos, asi como la definicion de los principales componentes teéricos que fundamentan las

dindmicas de grupo.

»  Aprendizaje cooperativo

Mediante el aprendizaje cooperativo (AC) se puede conseguir que todo el alumnado del aula se
sienta participe de las dindmicas que se llevan a cabo. EI AC es un medio para conseguir que el
alumnado trabaje unido para alcanzar objetivos comunes, intentando maximizar su propio

aprendizaje y el de los demas.

Pujolas (2012) manifiesta la necesidad de disefiar actividades de aula cooperativas para
garantizar entornos educativos inclusivos, ya que el individualismo y la competitividad son
barreras para la igualdad de oportunidades y la inclusion. En la Figura 8 se puede ver una

comparativa de las estructuras de actividades con cada una de las tipologias posibles.
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Figura 8. Comparativa entre las diferentes estructuras de las actividades de aula

Estructura de la
actividad individualista

J |

-

Cada estudiante trabaja
solo, sin fijarse en lo que
hacen los demas

Estructura de la
actividad competitiva

~_—

|

Cada estudiante trabaja
solo, rivalizando con sus
companeros

Se espera de él que
aprenda lo que el
profesorado le ensefa

Consigue este objetivo
independientemente de
que los demas también lo
consigan (NO HAY
interdependencia de
finalidades)

Se espera de él que
aprenda, mas que los
demas, o antes que nadie,
lo que el profesorado le
ensefa

Fuente:

Consigue este objetivo si, y
solo si, los demas NO lo
consiguen
(Interdependencia de
finalidades NEGATIVA)

tomado de Pujolas (2012, p.13).

Estructura de la
actividad cooperativa

Los estudiantes forman
pequefios equipos de
trabajo, para ayudarse y
animarse a la hora de
aprender

Se espera de cada
estudiante que aprenda lo
que se le ensefia y que
confribuya a que lo
aprendan sus comparieros

Consigue este objetivo si, y
solo si, los demas
TAMBIEN lo consiguen
(Interdependencia de
finalidades POSITIVA)

La interdependencia positiva que se crea al trabajar cooperativamente vincula a los alumnos/as
de tal modo que ninguno de ellos podra cumplir la tarea a menos que todos lo hagan. Cuando los
alumnos y alumnas comprenden con claridad qué es la interdependencia positiva, se dan cuenta
de que el trabajo de cada miembro es indispensable para que el grupo logre sus objetivos y que
cada uno de ellos tiene algo exclusivo que aportar al esfuerzo conjunto debido a la informacion
con que cuenta, al rol que desempefia y a su responsabilidad en la tarea. Por tanto, el aprendizaje
cooperativo es esencial a la hora de crear vinculos estables en el aula y aprender a trabajar en
equipo de igual forma que tendran que trabajar en un futuro en su vida adulta. De esta forma
define el AC Slavin (1999, p.12):

Todos los métodos de aprendizaje cooperativo comparten el principio basico de que los
alumnos deben trabajar juntos para aprender y son tan responsables del aprendizaje de sus
compafieros como del propio. Ademés del trabajo cooperativo, estos métodos destacan los
objetivos colectivos y el éxito conjunto, que solo puede lograrse si todos los integrantes de un
equipo aprenden los objetivos. Es decir, en el Aprendizaje en Equipo de Alumnos, las tareas de
los alumnos no consisten en hacer algo como equipo, sino en aprender algo como equipo.

En todos estos métodos hay tres conceptos centrales: las recompensas de equipo, la
responsabilidad individual y la existencia de iguales posibilidades de éxito.
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A su vez, Domingo (2008, p.12) apunta los cinco componentes basicos del AC:

1. Existe interdependencia positiva cuando un estudiante piensa que esta ligado con otros de
manera tal que no puede tener éxito si los restantes componentes del grupo tampoco lo logran (y
viceversa).

2. Existe interaccion positiva cara a cara cuando los estudiantes se explican oralmente como
resolver un problema, la naturaleza de los conceptos y las estrategias que se aprenden, ensefian
lo que saben a sus compafieros y se explican mutuamente las conexiones entre el aprendizaje
pasado y presente.

3. La exigibilidad individual / responsabilidad personal requiere que el profesor asegure que
se evalGan los resultados de cada estudiante individualmente y que estos resultados se
comuniquen al grupo y al individuo. El grupo necesita saber quién necesita mas ayuda para
terminar la tarea, y los componentes del grupo necesitan saber que no pueden ‘colgarse’ del
trabajo de otros.

4. Para el funcionamiento efectivo de un grupo se requieren habilidades cooperativas. Los
estudiantes deben poseer y utilizar el necesario liderazgo y capacidades de decision, de generar
confianza, de comunicacion y de gestion de conflictos. Estas habilidades se deben ensefiar de
manera tan intencionada y precisa como las habilidades académicas.

5. El auto andlisis de grupo supone la discusion por el grupo cuanto de bien se estan
logrando los objetivos y cuanto de bien se mantiene una relacion de trabajo efectiva entre los
componentes. Al final de cada sesién de trabajo el grupo analiza su funcionamiento contestando
dos cuestiones: (1) «qué hizo cada uno que sea de utilidad al grupo» vy, (2) «que podria hacer
cada componente para que el grupo funcionara alin mejor mafiana».

Domingo (2008) indica que a la hora de poner en préctica las metodologias cooperativas pueden
surgir numerosos obstaculos y barreras, ya que cualquier cambio implica asumir retos que
pueden aparecer. Las dificultades pueden tener tres causas: a) politicas (del centro educativo, del
departamento, del equipo docente, etc.); b) culturales (prejuicios, puntos de vista, costumbres, etc.) y ¢)

técnicas (material disponible, ratio, espacios accesibles, duracion y nimero de sesiones, etc.).

Aunque algunos alumnos/as con NEE no puedan alcanzar los mismos objetivos que el resto, esto
no significa que no puedan participar en las actividades que se lleven a cabo en el aula. De forma

que, con adaptaciones y apoyo todos los nifios y nifias podrian trabajar cooperativamente. Por
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ejemplo, en el caso de los alumnos con PC y para participar en una actividad en equipo que
implique la escritura, se podrian utilizar medios tecnologicos, como el ordenador, para que el

alumno/a pudiera escribir su parte del trabajo.

Existen numerosas experiencias donde se han llevado a cabo metodologias cooperativas con
alumnado con PC y se ha evidenciado que los beneficios han sido numerosos: mejora de las
habilidades sociales, mejor interaccién social, mayor participacion e interaccion en el aula,
aprendizajes significativos y desarrollo integral del alumno/a (Bausa Breva, 2016; Fernandez
Fernandez, 2017;Ramos de Agueda, 2015; Silva Cruz, 2018).

»  Educaciéon emocional

La educacion emocional, definida como un “proceso educativo, continuo y permanente, que
pretende potenciar el desarrollo de las competencias emocionales como elemento esencial del
desarrollo integral de la persona, con objeto de capacitarle para la vida” (Bisquerra Alzina, 2006,
p.7), también es importante a la hora de conseguir una educacion inclusiva de calidad. Uno de
los objetivos que debe alcanzar una escuela de calidad es que todos los alumnos/as sean felices,
para ello es necesario llevar a cabo estrategias que promuevan la expresién de emociones.
Ademas, los conflictos, problemas, inquietudes, intereses de todos los alumnos/as deben ser

tenidos en cuenta:

No hay aprendizaje sin emocion. Las emociones negativas producidas por el miedo,
la inseguridad, sentirse rechazado, no tener un rol positivo en el aula, cierran y bloquean la
inteligencia y un clima emocional positivo -de bienestar, seguridad, aceptacion- abre la
inteligencia y facilita los aprendizajes. La tesis es que se aprende mejor -mas material, con mas
huella de memoria, en menos tiempo- cuanto mas intensa y positiva, cuanto mas placentera, sea
la actividad emocional simultanea a la cognitiva. Al contrario, aprender es mas dificil en un
contexto emocional neutro y méas aln en uno negativo. (Buigues, 2010, p. 5)

Por afadidura, el desarrollo de las competencias emocionales implica una mejora de la vida de
las personas en diversos ambitos: salud, vida laboral, relaciones interpersonales y familia
(Bisquerra Alzina y Pérez Escoda, 2007). Por ello, es indispensable dedicar un espacio en el aula

donde los alumnos/as tengan la posibilidad de expresar y compartir sentimientos, asi como
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resolver conflictos basandose en la escucha atenta, la empatia y la asertividad, ya que “aprender
es convivir y un nifio y una nifia se van a transformar segun sean las relaciones en los espacios

donde convive” (Buigues, 2010, p.2).

Aunque, como se ha explicitado, la educacion emocional beneficia al conjunto del alumnado,
cabe destacar las implicaciones que conlleva en los procesos inclusivos y de atencion a la
diversidad. De esta manera, siguiendo a Stainback, Stainback y Moravec (1992) (citado por
Arnaiz, 1999, p.7):

Investigaciones realizadas en aulas donde se encuentran escolarizados alumnos con
necesidades especiales han puesto de manifiesto que estos alumnos obtienen mas éxito cuando
se sienten seguros, aceptados y establecen lazos de amistad con sus profesores y compafieros.
Para algunos de estos alumnos los objetivos curriculares predefinidos no tienen un papel
importante hasta que se ha desarrollado la aceptacién y la amistad. Los resultados obtenidos por
estos autores evidencian que sentirse aceptado, bienvenido y seguro entre los compafieros
dentro de un entorno de aprendizaje es un prerrequisito para que los alumnos tengan éxito en las
tareas de aprendizaje.

Comprobada la importancia de la educacion emocional siendo ratificada por diversos autores, a
continuacion, se sintetizan un conjunto de buenas précticas y recomendaciones para llevar a cabo
la educacion emocional en las aulas, siguiendo a Palomera (2009) (citado por Bisquerra Alzina,
2011):

- El bienestar deberia aparecer como uno de los objetivos especificados en el curriculum.

- Asignar espacios y tiempos para el bienestar. Garantizar el bienestar en el aula implica
ofrecer herramientas para la exteriorizacion de emociones y la resolucion pacifica de
conflictos. Para llevar a cabo la expresion de sentimientos por parte del alumnado se
pueden utilizar diversos instrumentos como, por ejemplo, un diario donde expresen de
manera libre lo que sienten cada dia o en algin momento de la semana, un videoblog
donde puedan expresar de forma distinta lo que opinan sobre diversos temas que surjan
en el aula, etc. También se puede utilizar un “buzén de los pensamientos” donde, de
forma an6nima, puedan expresar sus emociones 0 exponer cualquier conflicto que surja
en el aulay posibles soluciones, de forma que se favorezca un clima positivo en el aula al
intentar resolver todos los conflictos de manera pacifica y mediante el dialogo. Una vez
escogida una herramienta mediante la que todos los alumnos/as puedan expresarse se
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deberia dedicar, al menos, una hora semanal para exponer en el “Rincon de las
emociones” todos los temas que se hayan planteado en el buzén a lo largo de la semana o
bien que cada alumno trasmita al resto de la clase sus sentimientos expresados en su
diario. El objetivo es que se sientan unidos, sientan que son importantes, sus emociones

importan a los demas y sus voces son escuchadas.
- Larelajacion deberia ser una actividad habitual en los centros educativos.

- Ladiversién no es lo contrario de lo serio, sino de lo aburrido. Las actividades escolares

pueden ser divertidas.

- El sentido del humor es un paso mas de lo anterior. EI humor no tiene por qué disminuir

la disciplina, sino que puede aumentar el respeto hacia el profesor.

- Crear un clima de seguridad donde el alumnado se sienta comodo, tanto con los

comparieros como con el profesorado.
- Las actividades grupales propician el bienestar.

- Una organizacién flexible y democratica del aula favorece el desarrollo de la

responsabilidad y la implicacion del alumnado en su propio proceso de aprendizaje.

- Tener expectativas positivas sobre el alumnado ayuda a que se cumpla el efecto

Pigmalidn, que es la profecia que se cumple.

- Utilizar un lenguaje positivo contribuye a crear realidades positivas y bienestar.

En consecuencia, la puesta en practica de estas recomendaciones puede mejorar los procesos de
aprendizaje e inclusivos en los centros educativos. Ademas, la implementacion de programas de
educacion emocional supone una valoracion positiva por parte de toda la comunidad educativa,
por ejemplo, en el caso de la investigacion llevada a cabo por Obiols Soler (2005) a lo largo de
ocho cursos escolares en el Colegio La Salle Bonanova de Barcelona. Este programa estaba
destinado a toda la comunidad educativa y constaba de: formacion del profesorado, intervencion

con las familias y educacion emocional a través de las tutorias.

Tambien se hallaron beneficios en las competencias emocionales del alumnado tras la aplicacion
de un programa de educacion emocional en colegios madrilefios, concretamente se trataba de un
programa cuyos objetivos principales eran el reconocimiento de emociones y la comprension de
emociones simples y complejas y estaba destinado a alumnado de primer curso de educacion

primaria (Ambrona, Lopez-Pérez y Marquez-Gonzalez, 2012).
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Este programa, “Programa de Educacion Emocional Cooperativo (EDEMCO)”constaba de dos
maodulos (Ambrona et al., 2012, p.6):

a) Modulo de “Reconocimiento de emociones” para desarrollar el reconocimiento de
expresiones emocionales béasicas en otras personas. Este primer moédulo tenia como
objetivo trabajar sobre las habilidades de reconocimiento de expresiones faciales y
corporales.

b) Modulo de “Comprension emocional”, que tenia como objetivo mejorar la
comprension que los nifios tienen de las emociones, de este modo entenderan por qué

surgen y se mantienen, asi como las situaciones vinculadas a éstas.

Cada modulo estaba compuesto de cuatro actividades que se desarrollaron en sesiones de 45

minutos.

Igualmente, existen experiencias de programas de educacion emocional destinados a alumnos/as
con PC como el llevado a cabo por Serna Olmedo (2013), en este caso, utilizando la herramienta
Plaphoons. La puesta en marcha de este programa de desarrollo socioemocional con alumnado
con PC pone de manifiesto la necesidad de disefiar apoyos para los alumnos/as con PC que
presentan discapacidad intelectual asociada, ya que denotan mayores dificultades a la hora de
comprender los conceptos emocionales y desarrollar las actividades propuestas. Asimismo, se
hallan mejoras en las competencias sociales del conjunto de alumnos/as a los que se les ha

aplicado el programa.

> Modelo de evaluacion

La evaluacién es un aspecto muy importante a la hora de conseguir la inclusién educativa. Por
ello, es necesario enmarcar este apartado con la definicion de evaluacion, segin Hernandez y
Salinas (2008, p. 236):
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Entendemos por evaluacion, un proceso mediante el cual, como docentes, juzgamos
el valor o mérito del aprendizaje de nuestros estudiantes con el fin de tomar decisiones. Estas
decisiones deben afectar a todo el proceso de ensefianza-aprendizaje, por lo que no solo el
alumno o alumna debe mejorar, sino que todos los agentes implicados en el proceso deben
buscar la eficacia y el incremento de la calidad.

La evaluacion es una gran barrera a la hora de conseguir la inclusion educativa. La utilizacion
exclusiva de modelos de evaluacion sumativa hace que el alumnado adquiera los conocimientos
de una forma memoristica y poco aplicable a la vida real. El principal objetivo de la educacion es
conseguir que el alumnado llegue a ser ciudadanos y ciudadanas capaces de desenvolverse en el
mundo actual, por lo que la educacion y la evaluacion de habilidades y conocimientos deben

estar enfocadas hacia la vida real.

Segln Casanova (2011) el modelo conveniente para alcanzar una educacion inclusiva es un
modelo de evaluacion continua y formativa con el que es posible atender a cada alumno/a, con
sus diferencias y caracteristicas 0 circunstancias personales, ajustar la ensefianza a sus
peculiaridades y lograr un aprendizaje secuencial y significativo.

Este modelo implica la utilizacién de diversos instrumentos de evaluacion y no Unicamente el

tradicional examen escrito.

El objetivo de los docentes debe ser utilizar la evaluacion para favorecer el aprendizaje y el
cambio, por lo que la evaluacion formativa permite que los docentes y los alumnos/as sean
conscientes de su proceso de ensefianza-aprendizaje y puedan realizar modificaciones en

cualquier momento basandose en la evaluacion.

A continuacién, se sintetizan algunos instrumentos de evaluacién para la recogida de evidencias

de aprendizaje:

v" Pruebas de rendimiento.

a) Pruebas objetivas: contienen items objetivos. ElI alumno o alumna no debe elaborar la

respuesta, sino que ha de identificarla y seleccionarla.
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b) Pruebas de ensayo: Estan constituidas por preguntas abiertas, que permitiran al
alumnado escribir su propia respuesta, delimitando el contenido, organizandolo y

estructurandolo.

v" Pruebas orales.

a) Exposiciones orales: Los alumnos y alumnas pueden presentar de forma individual o en
grupo, trabajos de investigacion, proyectos, murales, representaciones, etc.

b) Entrevistas: La entrevista personal o grupal consiste en un didlogo dirigido o
semidirigido, en el que el docente puede pedir aclaraciones sobre algun trabajo, pedir
ejemplos, resolver dudas, etc.

c) Debates: A partir de un tema, los alumnos/as deben exponer y defender sus argumentos
demostrando un conocimiento amplio y adecuado sobre la materia.

d)Ejercicios de presentacion: EIl docente propone un tema, deja al alumno/a un tiempo de
preparacion y éste debe seleccionar, organizar y exponer la informacién de manera

adecuada a la materia y a la audiencia.

v' Observacion sistematica: sobre todo es Util para valorar actitudes y parte de los
procedimientos. Para registrar la observacién podemos usar el anecdotario, los diarios de
aula, los informes, las listas de control, las escalas de valoracion, etc.

v' Portafolio: Se trata de incluir los trabajos realizados durante un tiempo determinado. “Aporta
informacion extensa sobre el aprendizaje del alumnado, refuerza la evaluacién continua y
permite compartir resultados de aprendizaje. Es una herramienta motivadora para el
alumnado que potencia su autonomia y desarrollo su pensamiento critico y reflexivo” (Orden
ECD/65/2015, Anexo I1).

v Dossier de apuntes: Es la recopilacion de los contenidos tratados a lo largo del curso,
redactado con las propias palabras del alumno/a.

v Simulaciones: Son Utiles para evaluar el desempefio sobre todo de aquellas competencias mas
procedimentales. Consisten en hacer aplicaciones de la teoria en un contexto predefinido.

v Proyectos: Existen diversidad de proyectos, pero principalmente encontramos los proyectos
de trabajo globales (realizacion de monografias) o aquellos que requieran la realizacion de un

objeto 0 montaje (proyectos de trabajo Kilpatrick).
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v Rdbricas: Son especialmente Gtiles para evaluar competencias. Cada indicador de logro se
gradua en una serie de conductas observables para poder evaluar el nivel de eficacia de las
actuaciones competentes del alumnado. Asi, podremos seleccionar con la mayor objetividad

posible, en qué nivel se sitda el alumno/a.

En definitiva, para alcanzar la inclusion educativa efectiva se debe tener presente que existe esta
diversidad de opciones para evaluar a un alumno/a y, asi, conseguir adaptar la evaluacién a sus
necesidades educativas. Las circunstancias pueden ser diferentes y se ha de seleccionar el
método de evaluacion mas apropiado para cada alumno. Ademas, siempre considerando que los
instrumentos de evaluacion deben promover el aprendizaje, la reflexion y la mejora del proceso

de ensefianza-aprendizaje.

» Participacion

La participacion de toda la comunidad educativa es esencial para formar personas capaces de
vivir en la sociedad actual, independientes y criticas. Se deberia utilizar la escalera de
participacion infantil (Hart, 1992) para comprobar que realmente los nifios y nifias no estan

siendo manipulados, sino que estan participando y tomando decisiones activamente.

Figura 9. La escalera de la participacién infantil

8) Dedcsion inicial de los NiRos compartida con |0s adultos
7) Decision inical y direcaon de los niflos y nifias

6) Decision inicdal de los adultos, compartida
por los nifos y las nifas
S)Consultados € informados

4) Asignados pero informados
3)Politica de forma sin contenido
2) Decoraaon

1) Manipulacon

Roger Hart, Children “s Participation: From Tokenism to Citizenship, 1992
En Suzan Fountain: Educacion para el desarrollo.Guia del UNICEF
para el Aprendizaje Global. UNICEF.1992

Fuente: Hart (1992). Tomado de Apud (s.f., p. 10).
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La propuesta, dentro del marco del fomento de procesos inclusivos, consiste en que todas las
personas que forman parte de la comunidad educativa tengan voz y voto en la toma de
decisiones. Esta medida esta basada en la equidad y en el empoderamiento de los grupos mas
débiles, con el objetivo de alcanzar una sociedad mas democrética desde las bases, desde la

escuela donde se debe aprender a pensar.

Las familias también forman parte de la comunidad educativa, por lo que no se debe olvidar su
papel. Mediante esta estrategia se pretende, no solo fomentar la participacion de las familias,
sino tomar medidas eficaces para que realmente se sientan participes en el proceso educativo de
sus hijos e hijas. Para ello, se deben llevar a cabo cursos de formacion destinados a familias para
que estén informados y formados de todo aquello que concierne a la actividad educativa de sus
hijos/as y, a su vez, también puedan llegar a ser competentes para la participacion ciudadana y en
la comunidad escolar. También se realizan tertulias, proyectos y actividades conjuntas con los
nifios y nifias, de esta forma, estos aprenden desde pequefios que la sociedad esta interconectada

y que unidos el aprendizaje es mucho mayor.

Por su parte, la Agencia Europea (2017) desarrollé una “herramienta de autorreflexion para
entornos de educacion inclusiva en la infancia temprana”. Se trata de un instrumento de
autoevaluacion para los centros educativos, de 3 a 6 afios, de gran utilidad. La evaluacion de los
entornos inclusivos se define en esta herramienta como “participacion” y “compromiso”, “se
entiende por «compromiso» participar activamente en las actividades cotidianas del centro, lo

que constituye el aspecto esencial de la inclusion” (p.6).

Por tanto, se pone de manifiesto la necesidad de considerar la participacion e interaccion con el

entorno social y fisico como un aspecto fundamental de los procesos inclusivos.

» Educacion intercultural

Actualmente se convive en una sociedad heterogénea, llena de diversas culturas y lenguas, la
educacion intercultural forma parte, pues, de las préacticas inclusivas a desarrollar en los centros.
Como futuros ciudadanos/as de esta sociedad, los alumnos y alumnas deben aprender a convivir

con esta diversidad y valorar su riqueza. Por tanto, la propuesta consiste en tener siempre
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presente la interculturalidad que hay en las aulas e incluso llevando a cabo proyectos que
potencien la reflexion sobre otras culturas. El planteamiento tedrico de la interculturalidad se
define segun Dominguez Garrido (2006, p.31) como “un reconocimiento profundo a cada
diferencia, a su concepcion del mundo y de los valores mas representativos, aprovechando la
interaccion cercana mediante el empleo de cddigos no verbales y paraverbales comunes a varias

culturas”.

Ademas, esta autora plantea que la ensefianza de la interculturalidad estd caracterizada de la

siguiente manera:

El proceso de ensefianza se caracteriza por el reconocimiento de la riqueza plural de
las culturas y la busqueda indagadora de sus claves y valores, compartiendo entre todos los
nucleos de saber y los aspectos académicos mas representativos, que armonicen el conocimiento
de los mismos vy el espiritu de convivencia y de apoyo colaborativo. (Dominguez Garrido, 2006,
p. 32)

Por tanto, la educacion intercultural se debe trabajar de manera interdisciplinar y potenciando el
aprendizaje significativo. Los alumnos/as procedentes de otros paises escolarizados en los
centros educativos pueden aportar conocimientos de inestimable valor y los valores transmitidos

a la comunidad educativa se basan en la tolerancia, el respeto y el enriquecimiento mutuo.

Se trata de que el alumnado reflexione criticamente acerca de la diversidad cultural. Como se
puede comprobar, la inclusion tiene muchos caminos y éste es uno de ellos, ya que la diversidad

cultural es también un aspecto esencial a tener en cuenta.

En definitiva, cada centro puede desarrollar proyectos basados en la educacion intercultural
considerando los intereses del alumnado, de forma que sean conscientes de la gran riqueza

cultural que existe y la fuente de conocimiento que tienen a su alcance.
En este sentido, existe un programa europeo interesante para hacer efectiva la interculturalidad y

combatir la exclusion social del alumnado extranjero: Programa Escuelas Inclusivas del

Mediterraneo (MEDIS) que consiste en una plataforma digital con herramientas y métodos para
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lograr la integracion de los estudiantes recien llegados y sus familias. Las bases del programa de

definen a continuacion’:

El proyecto MEDIS fortalecerd y consolidard la cohesion social, la educacion
intercultural y el idioma local en un marco multilinglie de inmigrantes recién llegados a las
escuelas primarias y secundarias a través del Programa de Escuelas Inclusivas del Mediterraneo
en seis paises europeos (Espafia, Chipre, Grecia, Italia, Portugal y Bulgaria). EI programa
adaptara las habilidades de ensefianza y las metodologias inclusivas que necesita la comunidad
educativa: maestros y otros alumnos.

7 Consultado en https://medisinclusiveschools.eu/ el 17/10/2019
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4.4. Relacion familia-escuela

Las relaciones que se establecen entre el centro educativo y las familias resultan de gran interés
para conocer si realmente se estan llevando a cabo procesos inclusivos. Para favorecer la
inclusién en los centros seria conveniente que las familias desempefiaran un papel activo en los
procesos educativos, desde una perspectiva cooperativa en la que tomaran decisiones
activamente y propusieran nuevas ideas innovadoras. Ademas, la participacion de las familias en
las escuelas deberia complementarse con un modelo de formacién e informacion que permitiera
asegurar el desarrollo de personas criticas y competentes capaces de ser ciudadanos y ciudadanas

activos. Tal y como se afirma en Martinez, Alvarez, y Fernandez (2009, p. 226):

Cuando se produce alguna circunstancia en la que el hijo o la hija esta en situacién de
“necesidades educativas especiales”, la relacion de los padres con la escuela es vital [...] la
comunicacion y cooperacion de la familia con el centro educativo tiene que ser intensa y
sistematica.

Ademas, estas relaciones entre escuela y familia favorecen los procesos inclusivos en los centros
educativos, ya que “el conocimiento y habilidades de los padres contribuyen a la inclusion de los
estudiantes” (Bourke-Taylor, Cotter, Johnson y Lalor, 2018b, p.5). Por tanto, la informacion que
pueden aportar los progenitores a los profesionales resulta crucial, al ser las personas que han

estado en contacto con el nifio/a desde su nacimiento.

Sin embargo, en estudios como el de Rodrigues, Campos, Chaves y Martins (2015) se hace
evidente que la cooperacion entre las familias y la escuela, mas concretamente la colaboracion
para fomentar la inclusion, no se lleva a cabo de la manera en que deberia hacerlo, ya que un
gran numero de familias ni siquiera puede acudir a las reuniones planteadas por el equipo
docente, por motivos laborales o personales. Ademas, el contenido de estas reuniones continla
centrandose en aspectos formales que podrian estar alejados de los intereses de las familias. Por

tanto, se constata la urgencia de mejorar las relaciones entre la escuela y la familia.

Asi pues, tras analizar la literatura existente, se verifica que una de las barreras para conseguir la
inclusion plena es la dificultad que encuentran las familias a la hora de relacionarse con los
equipos docentes (Brown, 2001; Doménech y Moliner, 2013; Johnson y Duffett, 2002;

McCloskey, 2010; Yssel, Engelbrecht, Oswald, Eloff y Swart, 2007), entre las dificultades
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mencionadas se subraya la falta de informacion o el poco entendimiento de la misma debido a las
dificultades de comprension del vocabulario especifico utilizado por el profesorado, asi como los

obstéaculos que encuentran las familias a la hora de que se lleven a cabo sus propuestas.

El hecho de que las familias propongan alternativas para favorecer la inclusién o mejorar la
calidad de vida de los/las estudiantes con NEE y no sean valoradas o reciban rechazos cada vez

que lo intentan, podria resultar frustrante para las familias con iniciativa.

A pesar de los resultados hallados en las investigaciones citadas, analizando la legislacion
vigente, se manifiesta la tendencia al fomento de la mejora de las relaciones entre la escuela y las
familias. De esta forma, en el articulo 1 de la Ley Orgénica, 2/2006, de Educacién (LOE),
asumido sin modificaciones en la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la
calidad educativa (LOMCE) se especifica que: h) “El esfuerzo compartido por alumnado,

familias, profesores, centros, Administraciones, instituciones y el conjunto de la sociedad.”.

A nivel autondmico el Decreto 30/2014, de 14 de febrero, del Consell, por el que se regula la
declaracion de Compromiso Familia-Tutor entre las familias o representantes legales del
alumnado y los centros educativos de la Comunitat Valenciana, hace hincapié en la importancia
de favorecer herramientas para mejorar la relacién entre las escuelas y las familias con el
objetivo de obtener mejores resultados en el alumnado. Asi pues, el objetivo de este decreto es,

tal y como se especifica en su articulo 1:

Regular la declaracion de Compromiso Familia-Tutor para poner a disposicion de los
centros educativos modelos orientativos, por etapas, que permitan a las familias alcanzar
voluntariamente con los centros educativos compromisos y medidas concretas para mejorar los
procesos educativos del alumnado.

Asimismo, en el estudio de Rodrigues et al. (2015), donde se analiza la cooperacion de la escuela
y la familia, se llega a la conclusién de que depende de las escuelas el fomento de unas
relaciones mas estrechas entre ambos sistemas. Por tanto, se acentla que existe una
responsabilidad de toda la comunidad educativa a la hora de mejorar las relaciones entre la
escuela y la familia. No solo depende de cada docente de manera aislada, sino que se debe
trabajar en conjunto para llegar a mejorar esta relacion. De forma que, uno de los principales
objetivos de toda escuela debe ser conseguir una participacion mayor de las familias en los

procesos educativos, ya que, como se ha comprobado a través del andlisis de los estudios citados,
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la descoordinacion entre escuela-familia supone una barrera importante a la hora de que los

procesos inclusivos se lleven a cabo.

Por tanto, se enfatiza la corresponsabilidad de las familias y de la sociedad en lo que se refiere a
la educacién de los futuros ciudadanos y ciudadanas, ratificando la necesidad de evaluar la

calidad de las relaciones entre escuela y familia para poder mejorarlas.
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4.5. Inclusion social en el entorno escolar

Este apartado hace referencia a las relaciones que establecen los nifios/as y jovenes con
diversidad funcional con sus compafieros/as de clase dentro y fuera del horario escolar. Mediante
el analisis de estas relaciones se puede comprobar la calidad de los vinculos de amistad que se

desarrollan en las escuelas ordinarias y especificas.

Al poner el foco de atencion en el ambito social, se pretende constatar que inclusion educativa y
social estdn ligadas, ya que este estudio estd basado en el modelo social de la diversidad

funcional definido por Rodriguez y Ferreira (2010, p. 5):

El modelo social de la discapacidad propone una vision critica frente al modelo médico y
desplaza la cuestion del plano individual y fisioldgico (la discapacidad como déficit corporal) al
colectivo y politico (la discapacidad como opresién de un colectivo social).

Por su parte, el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su

inclusion social, en su articulo 2, apartado j) define el concepto de inclusion social como:

El principio en virtud del cual la sociedad promueve valores compartidos orientados al
bien comln y a la cohesidn social, permitiendo que todas las personas con discapacidad tengan
las oportunidades y recursos necesarios para participar plenamente en la vida politica, econédmica,
social, educativa, laboral y cultural, y para disfrutar de unas condiciones de vida en igualdad con
los demas.

De esta forma, teniendo en cuenta esta definicion de inclusion social se corrobora la importancia
de que las personas con diversidad funcional participen en la vida social en las mismas
condiciones que cualquier persona, por ello en esta dimensién se comprobara la percepcion que

tienen las familias en cuanto a las relaciones sociales de sus hijos/as con PC.

Uno de los aspectos a analizar es el rechazo social que experimenta el alumnado con PC. Tal y

como se destaca en el estudio de Brown (2001), una de las principales preocupaciones de las

220



familias es el rechazo por parte de los iguales, por lo gque, si esto supone una inquietud para las
familias, significa que existe este rechazo. Asimismo, como declara Echeita (2016) “dificilmente
puede haber una escuela inclusiva en una sociedad excluyente” (p. 11). Por tanto, el hecho de
analizar las posibles situaciones de rechazo puede contribuir a la remision de las mismas,

aportando las claves para alcanzar la inclusion.

Centrando la atencién en los nifios/as y jévenes con PC, cabe destacar que uno de los temas mas
comunes a la hora de estudiar su realidad es la inclusion social y la participacion en la escuela
(Lindsay, 2016).Ademas, existen instrumentos de recogida de informacion concretos, como es el
de Tuffrey, Bateman y Colver (2013), que evalla la participacion social de los jévenes con
discapacidad y cuyas dimensiones son “Vida en el hogar, Llevarse bien con las personas, Vida

educativa, Vida laboral, Ocio y tiempo libre, Autonomia y Preparandonos para el futuro”(p.8).

Existen evidencias encontradas en la literatura cientifica que apuntan que la participacion social
de los nifios/as y jovenes con PC aumenta cuando la discapacidad motora y los problemas del
lenguaje disminuyen (Furtado, Sampaio, Kirkwood, Vaz y Mancini, 2015; Schenker,Coster y
Parush, 2005); es mas, los nifios/as con PC tienen menos relaciones de amistad reciprocas,

comportamiento menos sociable y estdn mas aislados por sus iguales (Nadeau y Tessier, 2006).

Otra aportacion interesante es la de Badia et al. (2011) que especifica el tipo de relaciones
sociales que tiene el alumnado con PC que, ademas de hallar un nivel de participacion mas bajo,
también “tienen tendencia a participar mas en actividades con la familia y en el hogar, que con
los amigos y en la comunidad. Sin embargo, los nifios y adolescentes han mostrado altos niveles

de disfrute en las actividades de ocio” (p.7).

Por su parte, Nadeau y Tessier (2009) analizan la adaptacion social de nifios/as prematuros con y
sin PC y nifios/as a término con y sin PC y determinan que las nifias con PC, independientemente
de su condicion natal, son las que mas problemas tienen para adaptarse socialmente, aportando,
asi, un dato significativo a la hora de analizar la inclusion social en la etapa escolar desde una

perspectiva de género.

I inea, i s nifos/as con ienen una frecuencia mas baja de
En la misma linea, se considera que lo / PC “t fi baja d

participacién en comparacién con la poblacion general en la mayoria de las areas evaluadas
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(comer fuera, actividades de ocio, usar el ordenador, hacer los deberes, ir en bicicleta, ir de
compras, deportes, turismo...)” (Michelsen et al., 2009, p.7). Como se puede comprobar la
participacion social de los nifios/as y jovenes con PC es mas baja y eso afecta inevitablemente a
su desarrollo integral, al perder el enriquecimiento que suponen unas relaciones sociales sélidas,
ya que “los adolescentes con PC en general pasan considerablemente menos tiempo y se
comunican con menos frecuencia con sus amigos que los adolescentes de las poblaciones

generales, ademas tienen menos autonomia” (Michelsen et al., 2014, p.7).

Como principales barreras para que la participacion social en la etapa escolar no sea plenamente
satisfactoria y positiva para los nifios/as y jovenes con PC se encuentran “las dificultades de
transporte (47%), dificultades de acceso fisico (28%) y exclusion social (33%)” (Imms, 2008,
p.15).

Ademas, el desconocimiento por parte de los docentes puede provocar que la participacion de los
alumnos/as con PC disminuya, como es el caso de su implicacion en las actividades fisicas y
ludicas que se plantean en los centros educativos en las que participan menos (Majnemer et al.,
2008; Spencer-Cavaliere y Watkinson, 2010) e, igualmente, resulta ilustrativo el caso concreto
de los nifios/as con PC en Sudéfrica que participan menos en Ed. Fisica debido a los recursos
limitados y otras razones histdricas (Bantjes, Swartz, Conchar, y Derman, 2015).

Este desconocimiento se hace patente también en el trato de los docentes hacia los alumnos/as
con discapacidad, en muchas ocasiones estos alumnos “ocupan un lugar en la escuela, pero es
como si ni siquiera existieran alli” (Vesga, Pisso y Villaquiran,2016, p.12). Constatandose
nuevamente la idea que pone de manifiesto que “la presencia fisica de nifios con discapacidad en

las escuelas ordinarias no garantiza la inclusion” (Lindsay y McPherson,2012a, p.6).

Este aislamiento encubierto provoca que las relaciones entre los alumnos/as con y sin
discapacidad disminuyan considerablemente, por afiadidura y siendo crucial en este punto, la
propuesta de “educacion bancaria” de Freire (1984) afecta sobremanera a la inclusion social del

alumnado con NEE (Vesga, Pisso y Villaquiran, 2016, p.10):

La “educacion bancaria” es aquella que se centra en contenidos para transmitir, control,
disciplina sin oportunidades para crear y participar, disponiendo barreras para aprendizajes
auténomos Y significativos, el docente es el Unico poseedor del conocimiento, la ensefianza se
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centra en la transmision de la informacion, hay una relacion vertical docente-estudiante; esta
situacion queda consignada en el diario de campo: en el saldn se exige el silencio y la disciplina
(...) pasa largo tiempo y el docente es el duefio de la palabra (...) todos los nifios hacen lo
mismao.

Por tanto, la actitud del docente es sumamente importante para facilitar la inclusion social del
alumnado con NEE. Lindsay y McPherson (2012a), en su investigacion donde realizaron grupos
de discusion con jovenes con PC en Canada, uno de los jovenes declaraba: “la inclusion

mejoraria si los docentes no me ignoraran totalmente” (p.5).

Por tanto, el trato inapropiado de los docentes debido al desconocimiento sobre la discapacidad y
su actitud ante la diversidad implica “formas implicitas de exclusiéon” (Lindsay y McPherson,
2012b, p.5).

Por su parte, Milic¢evi¢, Poti¢, Nedovi¢ y Medenica (2012) llevaron a cabo una revision de la
literatura donde los articulos hallados analizan los factores que favorecen la participacion de los
nifios/as con PC en el contexto escolar. A continuacion, se sintetizan estos hallazgos en la

siguiente tabla.

Tabla 25. Predictores de Participacion Social en Nifios/as con PC.

Estudio Predictores de participacion social (resultados)

Mancini, Coster, Una combinacion de variables fisicas y cognitivo-
Trombly y Heeren conductuales(ropa, uso de normas sociales, desarrollo
(2000) motor y factores de comportamiento social). La severidad

del deterioro (no tipo).

Mancini y Coster El éxito de la participacion esta asociada al rendimiento
(2004) tanto fisico como cognitivo.

Schenker et al. El desarrollo fisico y cognitivo.

(2005a)

Schenker et al. Los niveles de participacion y actividad disminuyen segun
(2005b) la discapacidad motora aumenta.

Schenker et al. La prestacion de asistencia sirve como una barrera para la
(2006) participacion hasta cierto punto, disminuyendo las

oportunidades de plena participacion. ElI mayor uso de
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adaptaciones cognitivo-conductual y apoyos podrian

mejorar la participacion reduciendo la necesidad de

asistencia.
Simeonsson et al. Principales predictores de participacion escolar: edad, etnia
(2001) y severidad del deterioro como factores personales y

ubicacion de la escuela y nimero de alumnos como factores
ambientales.
Eriksson (2005) Las propias percepciones de los alumnos sobre su entorno
individual estaban relacionadas con la participacion.
Almgvist y Se caracteriz6 un mayor grado de participacion en
Granlund (2005) puntuaciones mas altas en autonomia, en interaccion

percibida con compafieros y profesores.

Fuente: adaptado de Miliéevi¢, Poti¢, Nedovi¢ y Medenica (2012, p.11).

Como se puede comprobar en la Tabla 25, el desarrollo motor de los nifios/as con PC es uno de
los predictores principales de participacién social en el &ambito escolar. Asimismo, Furtado et al.,
(2015) destacan que la participacion y la movilidad estan relacionadas significativamente de tal
manera que “los nifios y jévenes con GMFCS nivel I tienen una mayor participacion escolar que

aquellos con niveles I1 y III” (p.6).

Igualmente, Badia et al. (2011) en un estudio mediante el que se analiza la participacion de
jovenes con PC y su relacion con GMFCS se concluye que “el grupo que presentaba marcha
(GMFCS I, 11 'y 1I) tenia niveles mas altos de diversidad e intensidad de participacion que el
grupo que utilizaba silla de ruedas (GMFCS IV y V)” (p.8).

Ademas, Kerr, McDowell y McDonough (2007) <“identificaron relaciones negativas
significativas entre el GMFM vy la independencia fisica, movilidad, cargas econémicas e
integracion social” (p.3); es mas, “los jovenes con PC a menudo experimentan dolor, fatiga y
alteraciones corporales [...] afectando a la capacidad de afrontamiento y participacion en

actividades escolares, de ocio y recreacion” (Lindsay, 2016, p.20).

En definitiva, resulta necesario conocer las barreras y las fragilidades que pueden derivar en
exclusion social para, asi, prevenir estas situaciones. Para ello también es indispensable saber

qué significa el ocio y la participacion social para los nifios/as y jovenes con discapacidad fisica.
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Powrie, Kolehmainen, Turpin, Ziviani y Copley (2015) realizaron una revision de la bibliografia
en la que contestan a esta cuestion resultando que “la (1) "diversion": el placer experimentado
del ocio; la (2) "libertad" de eleccion y de restricciones; la (3) "satisfaccion": descubrir,
desarrollar y mostrar potencial; y la (4) "amistad": conexion social y pertenencia” (p.12) son los
temas descriptivos que definen los propios nifios/as y adolescentes con discapacidad fisica. Por
tanto, conociendo sus inquietudes e intereses, se puede intervenir de una forma mas precisa y se
puede alcanzar una armonia entre barreras o dificultades y deseos, metas u objetivos de los
propios nifios/as y jovenes con PC, siendo éstos el centro de la intervencion.

> Acoso escolar

Al tratar el tema de la inclusion social en el ambito escolar, resulta necesario realizar un analisis
de las situaciones de rechazo y acoso escolar o bullying que sufre el alumnado con PC en las

escuelas e institutos.

Segun Lindsay y McPherson (2012a) existe una “escasa investigacion sobre las tasas de bullying
en nifios y jovenes con discapacidad” (p.2).

A pesar de la carencia de investigaciones en este campo, cabe mencionar que las halladas
apuntan que los nifios/as y adolescentes con diversidad funcional han sufrido en alguna ocasion
burlas, insultos y/o agresiones fisicas (Bantjes et al., 2015; Govindshenoy y Spencer, 2007;

Lindsay y McPherson, 2012a; Monjas, Martin-Anton, Garcia-Bacete y Sanchiz, 2014).

El principal escollo para los alumnos/as con NEE es el desconocimiento. Los propios nifios/as
aseguran que, si sus compafieros/as y profesorado tuvieran mas informacion sobre la

discapacidad, el acoso disminuiria (Lindsay y McPherson, 2012a).

A nivel sociométrico el rol predominante en el alumnado con NEE es el de rechazado o excluido
(Monjas et al., 2014). La reputacion social es, también, un aspecto fundamental en la prevencion
del acoso escolar, debiendo alcanzar unos mejores resultados en las escalas sociométricas, como
primer paso para mejorar la convivencia en los centros educativos. De la misma manera, Voyer,
Tessier y Nadeau (2017) manifiestan que los nifios/as con PC, especialmente las nifias, son mas

rechazados y menos populares que sus iguales sin PC a los 10 afios. No obstante, en el estudio de
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Tuersley-Dixon y Frederickson (2016) donde se realiza una prueba sociométrica a
comparieros/as de nifios con discapacidades complejas: visibles (Down, PC...) y no visibles
(epilepsia...) se concluye que “los nifios con discapacidades complejas que estaban en sillas de
ruedas y los que tenian sindrome de Down eran mas aceptados que los nifios que no tenian

discapacidad visible” (p.6).

Al evaluar la competencia social de los nifios/as con PC se pone de manifiesto que muestran un
estilo de dominancia en el que su rol es débil al interactuar con sus companeros/as de clase, “esto
podria tener un efecto de rechazo a largo plazo en nifios con PC en un entorno escolar ordinario

cuando se trata de crear equipos para trabajar juntos” (\VVoyer, Nadeau y Tessier, 2018, p.6).
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4.6.Evaluacion de la inclusion educativa y social

> Index for inclusion

En este apartado se aborda la dimension de la evaluacion de la inclusion socioeducativa, siendo
un aspecto de suma relevancia para garantizar que los procesos inclusivos se estan llevando a
cabo, cOMO se ponen en practica, que instrumentos y medidas se utilizan, para asi poder realizar

una reflexion sobre como mejorar la inclusion en la comunidad educativa.

En este sentido, una herramienta sustancial para llevar a cabo esta evaluacion holistica de los
procesos inclusivos es la “Guia para la Educacion Inclusiva” (Boots y Ainscow, 2015) (en
adelante Index). Segun Sandoval et al. (2002, p.2) “el Index nos proporciona los indicadores y las
preguntas para guiar la indagacion y la concrecion de un plan de accién coherente y

contextualizado a las necesidades de cada centro”.

Se trata de una herramienta para llevar a cabo, por parte de los centros educativos, una
autoevaluacion de los procesos de ensefianza-aprendizaje para, asi, poder identificar barreras y
plantear medidas para superarlas, todo ello desde una perspectiva sociocritica. EI Index esta
compuesto de tres dimensiones: Culturas, Politicas y Practicas, cada una de ellas dividida en dos
secciones, en la Figura 10 se puede ver un esquema de éstas. Cada una de estas dimensiones se
compone de un listado de indicadores que orientaran a los centros educativos en el analisis de su
situacién y cada indicador esta desglosado en preguntas a responder para facilitar la valoracion.
En la Figura 11 se pueden ver las fases del proceso de implementacion del Index en un centro

educativo.
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Figura 10. Dimensiones de las que se compone el Index for Inclusion

DIMENSION A Crear CULTURAS inclusivas
SECCION A.1 Construir comunidad
SECCION A.2 Establecer valores inclusivos

DIMENSION B Elaborar POLITICAS inclusivas
SECCION B.1 Desarrollar una escuela para todos

SECCION B.2 Organizar el apoyo para atender a la diversidad

DIMENSION C  Desarrollar PRACTICAS inclusivas
SECCION C.1 Orquestar el aprendizaje
SECCION C.2 Movilizar recursos

Fuente: tomado de Sandoval et al. (2002, p.6).
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Figura 11. Fases del proceso de implementacion del Index

Etapa 1 Inicio del proceso del Index (medio trimestre)
Constitucién de un grupo coordinador

Sensibilizacién del centro respecto al Index
Exploracién del conocimiento del grupo

Preparacidn para usar los indicadores y las preguntas
Preparacién para trabajar con otros grupos

Etapa 2 Anilisis del centro (un trimestre)

Exploracién del conocimiento del profesorado v de los miembros del consejo escolar
Exploracién del conocimiento del alumnado

Exploracién del conocimiento de las familias v de los miembros de las instituciones de la
comunidad

Decision de las prioridades susceptibles de mejora

Etapa 3 Elaboracidn de un plan de mejora escolar con una orientacién inclusiva
(medio trimestre)

Introduccién del Index en el proceso de planificacién escolar

Introduccién de las prioridades en el plan de mejora

Etapa 4 Implementacion de los aspectos susceptibles de desarrollo (continuo)
Poner en practica las prioridades

Mejora sostenida

Registro del progreso

Etapa 5 Evaluacion del proceso del Index (continuo)
Evaluacién de las innovaciones

Revisidn del trabajo realizado con el Index
Continuacién el procesa del Index

Fuente: tomado de Sandoval et al. (2002, p. 10).

Gutiérrez Ortega, Martin Cilleros y Jenaro Rio (2014) realizan un analisis de la utilizacion del
Index en centros educativos a nivel internacional mediante una revision de la literatura y
concluyen que los centros han hallado dificultades en su aplicacion, en algunos casos porque las
propuestas del Index no son compatibles con la normativa que brinda la Administracién, no

obstante, se encuentran beneficios y aspectos positivos en su utilizacion, generalizadamente.
A nivel nacional, Duréan et al. (2005) explicitan las primeras experiencias con respecto a la

utilizacién del Index en Espafia y concluyen que la complejidad de su aplicacién deriva del reto

que suponen los cambios. También destacan la importancia de que se implique toda la
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comunidad educativa y que se adapte el instrumento al contexto socioecondmico en el que se

encuentre el centro educativo.

» Evaluacion individualizada

Otro aspecto que considerar en la evaluacion de los procesos inclusivos es como se estan
desarrollando las evaluaciones individualizadas, ya que, tal y como apuntan Echeita y Calderon
(2014), actualmente, una de las barreras para alcanzar la inclusién son las evaluaciones
psicopedagogicas que, de alguna manera, etiquetan al alumnado y le hacen consciente de su
incapacidad de alcanzar los estdndares escolares impuestos, desplazandolo de la trayectoria

escolar estandarizada.

Por ello, es necesario hallar nuevas férmulas que permitan llevar a cabo evaluaciones
individualizadas mas inclusivas, Echeita y Calderon (2014) enumeran una serie de propuestas

para conseguirlo:

- Utilizar herramientas cualitativas y participativas: entrevistas al alumnado, al profesorado
y a las familias, realizar observaciones sistematicas, grupos focales, etc. Se trata de
utilizar mas recursos, mas alla de las pruebas estandarizadas que normalmente se utilizan

en exclusividad y acaban contribuyendo al encasillamiento y la segregacion.

- Lademocratizacion de las evaluaciones psicopedagdgicas: se refiere al hecho de cambiar
la postura de poder como profesionales y dejar que los demas actores implicados en la
educacion del alumno/a (otros docentes, familia, compaferos/as del alumno/a) participen
de forma activa en el proceso de evaluacion y se valoren sus aportaciones(tanto en la
recogida de informacion como en la elaboracion de interpretaciones), es una pieza
fundamental para reequilibrar las relaciones, valorar y reconocer las diferentes voces, y
conquistar como educadores nuestra posicion de intelectuales criticos en lugar de

burécratas técnicos.
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- Hacer transparente la actividad docente: esta relacionado con la medida anterior, ya que,
al contar con la participacion de la familia se debe potenciar la comunicacion fluida y el

intercambio de conocimiento por ambas partes.

- Las decisiones deben ser consensuadas por todas las partes.

- Cuestionar continuamente los marcos de referencia psicologicos y educativos: se trata de
adaptar los conocimientos tedricos de los que se dispone a la realidad contextual y social

en la que se encuentre la institucion educativa.

» Formacion del profesorado

La formacion del profesorado es esencial para que los procesos inclusivos puedan llevarse a cabo
y este es otro de los aspectos fundamentales que ha de evaluarse a la hora de analizar los
procesos inclusivos: la calidad de la formacion del profesorado. No solamente la formacion
continua es relevante, sino también la formacion inicial. De esta manera, Lledd Carreres y
Arnaiz Sanchez (2010) sefialan que la formacion inicial del profesorado con una orientacion mas
inclusiva mejoraria sustancialmente su labor profesional futura, en relacion con la puesta en

practica de estrategias favorecedoras de la inclusion.

Lledd Carreres y Arnaiz Sanchez (2010)desarrollaron una investigacion en la que evaluaron el
grado de formacion de los docentes en relacion con la atencion a la diversidad, asi como las
estrategias que utilizaban en las aulas para responder a las necesidades del alumnado con NEE,
concretamente, en el estudio participaron 545 docentes de las etapas educativas Educacion
Infantil y Educacion Primaria. Las conclusiones a las que llegaron en relacion con la formacion
del profesorado especialista y de aula ordinaria en el &mbito de la atencion a la diversidad son las
siguientes: el profesorado especialista tiene mayor formacidén desde una perspectiva inclusiva
que el tutor/a, ambos demandan mayor formacion inicial para atender al alumnado con NEE

destinada a los tutores y falta de recursos y apoyos.
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En cuanto a la utilizacion de estrategias inclusivas por parte del profesor tutor y especialista las
conclusiones de la investigacion citada son las siguientes: el profesorado especialista tiene una
visibn mas integradora e inclusiva, ambos deben mejorar las estrategias de ensefianza-
aprendizaje ante la diversidad del alumnado, la necesidad de crear unas condiciones fisicas y de
aprendizaje, la utilizacién de la adaptacion curricular como un proceso cooperativo y abierto y la
creencia por parte del tutor de que la atencién a la diversidad se basa en la implementacion de los

elementos prescriptivos del curriculo (objetivos, contenidos y criterios de evaluacion).

232



CAPITULO5

Perspectiva ideoldgica e inclusion
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CAPITULO 5. Perspectiva ideoldgica e inclusion.

5.1. Inclusién y sistema ideoldgico

La inclusion, al ser un proceso social, esta influenciada evidentemente por el sistema ideologico
dominante. Todo proceso inclusivo se vera, pues, caracterizado por las peculiaridades que otorga
el convivir con una ideologia dominante que condiciona el dia a dia de cualquier ciudadano o

ciudadana.

Haciendo referencia en este punto al neoliberalismo como cosmovision predominante en esta
sociedad, Martinez y Garcia (1997) han identificado “cinco principios principales del
neoliberalismo: el gobierno del libre mercado; reducciones en los gastos del gobierno y la
participacion en los servicios sociales; desregulacion; privatizacion; y enfasis en la

responsabilidad individual” (citado por Parker Harris, Owen y Gould, 2012, p.3).

Por tanto, se observa como el individualismo y la competitividad son enfatizados frente a la

cooperacion y la responsabilidad colectiva, pilares basicos de la inclusion.

Tal como apuntan Chisvert, Ros y Horcas (2013) se trata de “politicas neoliberales que ponen los
servicios publicos en beneficio, no de las personas, sino de los intereses de los grandes grupos

economicos y politicos” (p. 19).

No obstante, los procesos inclusivos son la antitesis de las caracteristicas de estas politicas que
predominan en el mundo globalizado. Bonal (2009) afirma que el actual mundo globalizado
exige unos niveles de cualificacion que no estan al alcance de todas las personas, por motivos
econdmicos o bien, por caracteristicas individuales. El alumnado se enfrenta a unos estandares

de aprendizaje que los aleja de la igualdad de oportunidades y la movilidad social, de forma que

234



la actual organizacion del sistema escolar no incluye, sino que excluye a los que no son capaces

de llegar a dichos estandares.

El sistema ideoldgico dominante es, de esta manera, una de las principales barreras para alcanzar
la inclusion educativa, social y laboral, ya que se desarrolla como un tejido invisible, pero a la
vez poderoso, que frena las politicas que realmente podrian favorecer los procesos inclusivos.
Asi lo reflejan Parker Harris et al. (2012, p. 3):

Mientras que los gobiernos han adoptado este modelo en diversos grados, se espera que
los individuos dentro de esos estados de bienestar lleven la carga de satisfacer sus necesidades y
asegurar un nivel de vida digno con un minimo de Asistencia del gobierno. Esto ha tenido un
impacto adverso en las personas que ya experimentaban altos niveles de discriminacion en
mercados no regulados, como personas con discapacidades. [..] El neoliberalismo en
crecimiento hace que el entorno politico presente nuevos desafios para los derechos y la
participacion de las personas con discapacidad.

Por tanto, los pilares del neoliberalismo generan obstaculos en la consecucion de la inclusién en
la sociedad actual, ya que garantizan la igualdad de oportunidades y el desarrollo integro de las
personas como seres criticos y participativos no es la meta del sistema ideolégico dominante,
como se ha explicitado, por lo que resulta inviable desarrollar procesos inclusivos siguiendo los

fundamentos neoliberales, siendo necesario un cambio de paradigma ideoldgico.
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5.2. Perspectiva de género

En este apartado se pone el foco de atencion en el andlisis de las condiciones de vida de las
personas con diversidad funcional desde una perspectiva de género. El hecho de ser mujer, hoy
en dia, acarrea una serie de peculiaridades y desigualdades por las que las mujeres ven
condicionada su vida. Como se ha analizado en cada capitulo de este trabajo, el hecho de ser una
persona con diversidad funcional conlleva asumir un papel en la sociedad en muchas ocasiones
pasivo, con dificultades para participar en la esfera socioecondémica y, ademas, enfrentandose a

diversas barreras visibles e invisibles.

Por todo ello, el ser mujer y ademés tener una discapacidad son dos factores que implican

enfrentarse a una serie de obstaculos que la sociedad patriarcal impone.

A continuacion, se analizara la situacion de la brecha de género en la actualidad a nivel general

y, en el apartado siguiente, se analizaré el caso concreto de las mujeres con diversidad funcional.

Segun el Informe de la ONU sobre los Objetivos de Desarrollo del Milenio (2015, p.15) la
desigualdad de género todavia persiste:

Las mujeres siguen siendo objeto de discriminacion para acceder al trabajo, a los bienes
econdmicos y para participar en la toma de decisiones privadas y publicas. Las mujeres también
tienen mayor probabilidad de vivir en la pobreza que los hombres. En América Latina y el
Caribe, la proporcion entre mujeres y hombres en hogares pobres aumenté de 108 mujeres por
cada 100 hombres en 1997, a 117 mujeres por cada 100 hombres en 2012, a pesar del descenso
de las tasas de pobreza de toda la region.

Por su parte, la UNESCO (2019) publicé un Informe sobre Género. Este informe se realiza desde
el afio 2016 y analiza la situacion de las mujeres y nifias con respecto a la educacion, ademas, de
examinar aspectos sociales, economicos y politicos. Las conclusiones de mayor relevancia del

citado informe se sintetizan a continuacion:
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- Las normas sociales perjudiciales pueden impedir que se produzcan cambios en la
educacion, ya que con frecuencia se sigue considerando que las mujeres son esposas Yy
cuidadoras. Ademaés, mas de una cuarta parte de la gente piensa que "la educacion universitaria
es méas importante para los varones" (p.6).

- A pesar de que en el plano mundial se ha logrado en promedio la paridad en la
participacion en la educacion, persisten muchas brechas de género en cuanto al
aprovechamiento escolar y la terminacién de estudios. Existen diferencias entre las regiones;
concretamente, Africa Subsahariana estd muy atrasada en cuanto a la paridad de género en todos
los niveles de la educacion, mientras que Asia Meridional y Central ha progresado rapidamente

(p.23).

- La desigualdad estructural impide el logro de la igualdad de género en la educacién. Las
disparidades en el aprovechamiento escolar y la terminacién de estudios no son aleatorias.
Tampoco se pueden abordar Unicamente adoptando medidas en el ambito de la educacién. Sus
raices estdn a menudo mas bien en las profundas desigualdades estructurales de las sociedades,
que determinan las opciones educativas de los nifios y nifias, y las mujeres y hombres (p. 25).

- La ensefianza es con frecuencia una profesion femenina, ejercida bajo la direccién de
hombres. [...] Hay muchos mas hombres en los niveles superiores de educacién y en puestos de
direccion en las escuelas. Casi el 94% de los docentes de la educacion preescolar, pero solo la
mitad de los del segundo ciclo de la educacion secundaria, son mujeres. La disparidad entre
maestros y maestras no solo se da entre los distintos niveles educativos, sino también entre las
diferentes regiones. La proporcion de mujeres entre los maestros de primaria en los paises de
bajos ingresos (41%) es la mitad de la de los paises de altos ingresos (82%) debido a multiples
factores, incluido el legado de la disparidad de género en el acceso a la educacion y normas que
impiden el empleo de las mujeres como maestras (p. 38).

A nivel nacional, la brecha salarial es el primer indicador de que este sesgo sexista existe en la
sociedad actual, en la Tabla 26 se puede ver un resumen de los Gltimos datos (2017) aportados
por el INE a este respecto (consultado en agosto de 2020), junto con el salario de mujeres y
hombres con discapacidad. Ademas, las mujeres deben hacer frente a una serie de
responsabilidades en el ambito doméstico que, simplemente por el hecho de pertenecer al género
femenino, se asumen propias de la mujer. Por tanto, en la actualidad la mujer ha de hacer frente a

compromisos laborales y también domésticos, soportando cargas ineludibles.
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Tabla 26. Brecha Salarial de Género en Salario Anual

Mujeres Mujeres con Hombres Hombres con
discapacidad discapacidad
Salario a tiempo 25.416,75 17.730,8 28.716,71 21.079,2
completo
Salario  medio 20.607,85 26.391,84
bruto
Salario mediano 17.214,60 21.970,34
Salario mas 13.518,63 17.501,52
frecuente
Salario a tiempo 10.409,96 11.279,92
parcial

Fuente: elaboracion propia a partir de datos del INE (2017). Nota: expresado en euros.

A su vez, la violencia de género es también una forma de terror a la que han de enfrentarse las
mujeres dia a dia, lamentablemente, a pesar de los intentos de prevencion por parte de la
Administracion con la implantacion de leyes como la Ley Organica 1/2004, de 28 de diciembre,
de Medidas de Proteccién Integral contra la Violencia de Género, el objeto de esta ley se

especifica en su articulo 1:

Actuar contra la violencia que, como manifestacion de la discriminacion, la situacién de
desigualdad y las relaciones de poder de los hombres sobre las mujeres, se ejerce sobre éstas por
parte de quienes sean o hayan sido sus cényuges o de quienes estén o hayan estado ligados a
ellas por relaciones similares de afectividad, aun sin convivencia.

A nivel autonémico se plantean actuaciones como el Plan Valenciano de inclusion y cohesion
social (2017-2022) en el que una de sus prioridades es lograr la inclusion sociolaboral de las

mujeres victimas de violencia de género.
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A pesar de la promocion de estas actuaciones, hoy en dia las mujeres continan siendo victimas
de la violencia machista. En el afio 2019, 55 mujeres fueron asesinadas por violencia de género
(INE), en la Figura 12 se puede ver un grafico que muestra la evolucion de las victimas mortales

por violencia de género en los ultimos 20 afios.

Figura 12. Victimas mortales por violencia de género en los ultimos 20 afios

Fuente: INE.

Por su parte, el Informe sobre violencia de género hacia las mujeres con discapacidad a partir de
la macroencuesta 2015, elaborado por el CERMI (2016) examina los datos de la Macroencuesta
de Violencia contra la Mujer 2015 elaborada por la Delegacion del Gobierno para la Violencia
de Geénero, centrando la atencion en el analisis de la situacion de las mujeres con discapacidad,

este informe aporta los siguientes datos al respecto (p.38):

Del conjunto de las mujeres que participaron en la Macroencuesta, un4,5% (n=442) de
las entrevistadas han declarado tener mas del 33% de discapacidad. Un 31% declararon haber
sufrido algun tipo de violencia (ya sea fisica, sexual o psicolégica, cualquiera de las violencias:
0 una sola o varias a la vez) de su pareja actual o anterior pareja y un 14% por alguna de sus
parejas.

Por tanto, se ratifica la vulnerabilidad de las mujeres con diversidad funcional ante las

manifestaciones de violencia de género.
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El origen de esta lacra social que acaba con la vida de cientos de mujeres viene determinado por
numerosos factores entre ellos familiares, sociales y educativos, siendo el educativo el de mayor

peso, ya que no se ha implantado una coeducacion efectiva en las aulas hoy en dia.

En el ambito educativo son numerosos los sesgos sexistas con los convive el alumnado. Por
ejemplo, en estudios como el de Terrdn y Cobano-Delgado (2008) se analiza el papel de la mujer
en las ilustraciones de los libros de texto de educacion primaria en Espafia. Tras analizar 1.062
iméagenes de las editoriales ANAYA, EVEREST y SM, los resultados indican que en el 44% de
las imagenes analizadas el protagonista es un hombre, en el 35,6% las mujeres y en el 20,6% el

dibujo es ambiguo o dificil de analizar.

Por su parte, Moya, Ros, Bastida y Menescardi (2013) analizan las imagenes de los libros de
texto de tercer ciclo de educacion primaria, concretamente de la asignatura de educacion fisica.
La muestra estd formada por 997 imégenes de libros pertenecientes a cinco editoriales diferentes
(Anaya, Inde, Paidotribo, Brufio y Serbal). En los resultados se corrobor6 que en las imagenes
aparece predominantemente un modelo masculino dominante de raza blanca que practica

deporte.

En la misma linea, Manassero y Vazquez (2002) analizan los estereotipos de género que
aparecen en libros de texto de la ESO. Los resultados muestran una situacion insatisfactoria por

no ser respetuosa con la igualdad.

Los sesgos sexistas, no solo aparecen en el material escolar que utiliza el alumnado, también se
debe considerar el lenguaje, formas de actuar, maneras de interactuar con el alumnado y
organigrama del equipo docente del centro. Cada aspecto es relevante para que los alumnos/as
creen un ideario de lo que es “ser mujer” y “ser hombre”, todo ello esta inmerso en el curriculo

oculto que, de forma implicita, también trasmite valores, creencias y actitudes al alumnado.

La escuela es, pues, un sistema determinante en la vida de las personas para aprender acerca de
los roles de género, sin embargo, el ambiente familiar es también poderoso a la hora de influir en
las percepciones de los nifios/as. De forma que la familia puede, o bien transmitir valores

basados en la equidad, o contribuir a la construccion de sesgos sexistas.
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De hecho, “los consejos, modelos y experiencias vividas en la familia ejercen una gran influencia
en el aprendizaje de la violencia de género o de su antitesis: la igualdad y el respeto mutuo”
(Diaz-Aguado, 2016, p. 25).

Ademas, la influencia de la familia en la transmision de estereotipos de género es también un
aspecto a tener en cuenta. Segn Diaz-Aguado (2016), en el estudio de cohorte que llevé a cabo,
aumenta el porcentaje de estudiantes que escuchan el consejo “si te pega, pégale ti” de 2010 a
2013 en ambos géneros. La resolucion de conflictos con violencia es un valor mas transmitido a
los chicos, tal como se muestra en los resultados del estudio de Diaz-Aguado (2016). Hechos
como éste hacen patente la necesidad de ofrecer a las familias una formacion adecuada que
permita cambiar su vision de la realidad estereotipada de los roles de género.

En la actualidad en el &mbito privado familiar se estan perpetuando los estereotipos tradicionales
de la sociedad patriarcal, por lo que es necesario “trasladar las teorias coeducativas a las
vivencias del dia a dia” (Ceballos, 2014, p. 3), ya que se lleva a cabo una socializacién en

funcidn del género:

La manera mas notable como los padres brindan un trato diferente a las nifias de aquel
dado a los nifios, es a través de actividades estereotipadas de género. Esto incluye el tipo de
juguetes que los padres compran o las clases de actividades que promueven. (Leaper, 2013, p. 3)

Otro aspecto importante a la hora de influenciar sobre estereotipos de género a los nifios y nifias
y adolescentes es el reparto de las tareas domésticas, en las que las mujeres dedican mas horas de
su tiempo, ademas, éstas tienen menos tiempo para su ocio personal o bien ocio de peor calidad
que los hombres (Ceballos, 2014).

La aportacion de Gunderson, Ramirez, Levine y Beilock (2012) explicita el rol de familias y
profesorado en la transmision de estereotipos de género asociados a las matematicas. En este
estudio se lleva a cabo una revision bibliografica profunda sobre esta tematica, de gran interés en
el ambito de las influencias que pueden crear padres y madres en sus hijos/as en lo relativo a
decantarse por areas de ciencias o bien por las expectativas que tienen sobre sus capacidades en
matematicas, ya que estas expectativas tienden a cumplirse por el efecto Pigmalion. Tal y como

se explicita en el estudio citado, existen numerosos estudios, sobre todo en Estados Unidos,
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donde se refleja que los padres y madres tienden a tener unas expectativas mas altas con respecto

a las capacidades matematicas de sus hijos varones que de sus hijas.

Estas formas de organizacion familiar y expectativas influyen implicitamente en los nifios y
nifias durante toda su infancia y adolescencia, pudiendo acabar naturalizando estas situaciones, v,

en consecuencia, reproduciéndolas en su vida adulta.

Por tanto, resulta esencial ofrecer a las familias una formacién e informacion de calidad, que les
permita ser conscientes de la necesidad de ofrecer a los nifios y nifias una vision de la realidad
alejada de estereotipos sexistas, asi como la necesidad de cambiar la violencia por amor y la
competitividad por cooperacion. Todos estos valores son que se han de transmitir para mejorar la
sociedad, pero el sistema educativo no puede trabajar aislado de las familias, sino en equipo para

realmente conseguir la igualdad entre hombres y mujeres.

Se trata de una corresponsabilidad ciudadana que debe conseguir sensibilizar a la sociedad en su
conjunto, ya que debemos tener en cuenta que los nifios y nifias también aprenden de lo que se
les muestra en los medios de comunicacion de masas, redes sociales, etc., por tanto, se deben
poner todos los esfuerzos posibles en cambiar la mirada de la sociedad para que cada vez sea
mas visible la equidad.

» Perspectiva de género y discapacidad

Una vez expuesto el marco tedrico general que fundamenta la perspectiva de género de este

trabajo, a continuacion, se analiza la casuistica concreta de las mujeres con diversidad funcional.

El hecho de ser mujer con diversidad funcional dificulta las posibilidades de encontrar un puesto
de trabajo. Segin Boman, Kjellberg, Danermark y Boman (2015) las mujeres muy jovenes o
muy viejas con estudios primarios y discapacidad ven reducidas sus oportunidades de empleo en

comparacion con los hombres con las mismas caracteristicas.

La discriminacion por cuestiones de género se ve potenciada en el caso de las mujeres con

diversidad funcional. Por ejemplo, Naami (2015), en un estudio realizado en Ghana (Africa), cita
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la discriminacion como la mayor barrera para que las mujeres con discapacidad puedan acceder a
un puesto de trabajo. Ademas, en este contexto la mayoria de las mujeres con discapacidad viven

en la pobreza y estan desempleadas o trabajan en empleos marginales.

Sin embargo, segun un estudio que analiza las diferencias en las tasas de empleo entre personas
con y sin diversidad funcional en 15 paises en desarrollo llevado a cabo por Mizunoya y Mitra
(2013) “la discapacidad no representa una barrera para el empleo para las mujeres como si los es

para los hombres” (p. 11).

Poniendo el foco de atencién en la casuistica concreta de las mujeres con PC, cabe mencionar el
trabajo de Mik-Meyer (2015) en el que se ponen de manifiesto las percepciones

estereotipicamente feminizadas de las empleadas con PC como débiles, que necesitan ayuda, etc.

Por su parte, Tighe (2001) lleva a cabo un anélisis cualitativo sobre las experiencias de mujeres

con PC, resultando las siguientes aportaciones de gran interés:

- La silla de ruedas afecta a la imagen que las personas se hacen de las mujeres con PC,
sirviendo de marca distintiva de persona con discapacidad.

- Las barreras a las que se tienen que enfrentar las mujeres con PC son innumerables. Se
ilustra una anécdota en un ginecélogo que dijo a una de las mujeres con PC participantes
en el estudio que no volviera por las dificultades para ponerla en la camilla. Por tanto, se

observan barreras para acceder a servicios de salud y barreras sociales.

- También se sienten vulnerables debido a una falta de conocimiento sobre la discapacidad,
de alguna manera las mujeres con PC tienen que demostrar que son capaces de trabajar,

que tienen buena salud, etc.

- Acerca de la sexualidad: los prejuicios de las personas sin discapacidad llegan al punto de
creer que las personas con PC no pueden tener sexo. Otra anécdota ejemplifica este
hecho, a una mujer con PC embarazada le preguntaron “;cémo habia podido quedarse

embarazada?”
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- Las entrevistadas entienden la sexualidad como tener pareja e hijos, “han de construir una
respuesta sobre su sexualidad en base a lo que creen que seria la sexualidad en una mujer

sin discapacidad” (p.17).

En la misma linea, Freeborn y Knafl (2014) entrevistaron a ocho mujeres con PC haciendo
énfasis en la influencia que sus familias habian tenido en sus vidas, desde un enfoque feminista.
Asi pues, concluyen en la importancia de los hermanos como principal punto de apoyo, “a
menudo sus mejores amigos y, en un caso, sus Unicos amigos” (p.5). Ademas, cabe hacer

hincapié en la importancia del apoyo de la familia para una mujer con PC:

Se demostraron los beneficios de tener el apoyo de la familia. Méas claramente para
una participante cuya familia no fue de apoyo. Ella no podia recordar a sus padres abogando por
sus necesidades o ensenandole autogestion. Ella no creia que fuera una parte normal de su
familia y tenia una relacion casi inexistente con su hermano. Ademas, a menudo fue excluida de
actividades, y nunca recibié ninguna terapia. Como adulta, continué enfocandose en los
aspectos negativos de la vida. (Freeborn y Knafl, 2014, p. 6)

Resulta necesario tener en cuenta en este punto el papel de las madres con hijos/as con PC,
también analizado desde una perspectiva de género. Por ejemplo, Cankurtaran Ontas y Tekindal
(2016) analizan las vivencias de mujeres con hijos/as con PC en Turquia. Segun esta
investigacion, la vida cambia después de tener un hijo/a con PC, en el ambito social las madres
visitan menos a sus familiares, amigos y vecinos que antes de que naciera, convirtiéndose en
personas solitarias. Las madres también comenzaron a tener problemas de salud (dolores de
espalda, hernia discal) asi como econdémicos al no poder costear las necesidades de su hijo como

fisioterapia, médicos, etc.

Ademas, todas las tareas del hogar recaen sobre ellas, no hay division de tareas con los maridos,
se sienten abrumadas con tantas responsabilidades. No obstante, las Unicas tareas en las que
colaboran los hombres son en las que esta involucrada la fuerza, por ejemplo, bafar al nifio o

llevarlo a la cama.
Refiriéndose al hecho de cuidar al nifio/a con PC la mayoria de las mujeres participantes

declararon “que creen que tienen toda la responsabilidad porque son "mujer"” (Cankurtaran
Ontas y Tekindal, 2016, p.9).
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Asimismo, cabe destacar también las dificultades para encontrar trabajo a las que se enfrentan las
madres con hijos/as con PC, ya que éstas, en el caso de tener hijos/as menores de 10 afos, tienen
una tasa de empleo méas baja que las madres con hijos/as menores de 10 afios sin PC (Michelsen,
Flachs, Madsen y Uldall, 2015).

A pesar de los cambios fisicos, sociales y emocionales a los que se enfrentan las madres de
hijos/as con PC, éstas declaran la felicidad que sienten por la maternidad, asi como manifiestan

una actitud positiva ante la PC de su hijo/a (Romero y Celli, 2004).

En definitiva, ser mujer con PC o madre de un hijo/a con PC conlleva experimentar situaciones y
afrontar barreras que los hombres no han de afrontar. Ser mujer y, ademas, tener diversidad
funcional significa tener que asumir una doble lucha a lo largo de toda su vida, es necesaria una
reflexion profunda sobre este hecho y el desarrollo de medidas sociales y politicas que mejoren

esta situacion, alcanzando la igualdad de género plena.
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2. PARTE EMPIRICA.

2.1. Planteamiento del problema

A lo largo de este trabajo se ha puesto de manifiesto la problematica existente con respecto a la

falta de literatura cientifica sobre inclusion socio-laboral de personas con Paralisis Cerebral.

La inclusion socio-laboral es un concepto que esta englobado, a su vez, en el de inclusion. En
este trabajo se considera la inclusion como un proceso holistico que engloba la inclusién
educativa, social y laboral, ya que son interdependientes entre si. Por ello, se considera que una
persona no puede estar insertada laboralmente sin estar incluida socialmente y, si esto ocurre, no
se estarian haciendo efectivos los principios de inclusién. Las personas deben de poder acceder a
la vida social en igualdad de condiciones, por lo que aquellas que no disponen de las
oportunidades necesarias para participar activamente en el ambito socioeconémico no estan

disfrutando de los mismos derechos.

La inclusion pretende, pues, alcanzar la igualdad efectiva de todos los ciudadanos y ciudadanas,
para ello, el primer objetivo ha de ser lograr la inclusion educativa, que se considera la base

sobre la que hacer posible la inclusién socio-laboral en el futuro desarrollo de los alumnos/as.

La inclusion educativa deberia considerarse, a su vez, como un proceso social en el que todos los
ciudadanos y ciudadanas han de colaborar. Se trata de ir mas alld de las aulas y valorar la
inclusién como una corresponsabilidad ciudadana. Por tal motivo, este trabajo estd enfocado
hacia la consideracion de los procesos inclusivos como procesos globales y sociales, no
meramente pertenecientes a las aulas y a las escuelas. El sistema educativo es una parte esencial

del movimiento inclusivo, si bien, no el Unico.
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Figura 13. Concepto de inclusion

Inclusion social

Inclusidn

: Inclusién laboral
educativa

INCLUSION
(Movimiento
Inclusivo)

Fuente: elaboracion propia.

Por todo ello, se considera la inclusion como un movimiento inclusivo en el que el sistema
educativo, social y laboral han de cooperar para alcanzar objetivos comunes. De esta forma, al
analizar la inclusion socio-laboral de las personas con PC es necesario también analizar los
procesos inclusivos que se desarrollaron o no en su etapa educativa, para comprender cémo el
movimiento inclusivo estd conectado entre si y valorar las posibles propuestas de mejora

necesarias.

Por tanto, una vez examinada la literatura cientifica existente sobre la inclusion laboral de
personas con PC, se verifica la necesidad de llevar a cabo un nuevo enfoque que, no solo
cuantifique el nimero de personas que estan trabajando, es decir, la tasa de empleo, sino también
se emprenda un analisis holistico y social que permita comprender las causas de los indices de
empleo para, asi, poder enfrentar el origen de las barreras a las que se enfrentan las personas con
PC.
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2.2. Objetivos de la investigacion

En el presente estudio el objetivo principal es conocer y analizar la realidad global dela inclusién
socio-laboral de personas con Pardlisis Cerebral en Espafia a partir del anlisis del entorno.

Los objetivos especificos son los siguientes:

1. Analizar el criterio de las personas con PC acerca de sus ingresos, el apoyo de su familia,
la tecnologia, la accesibilidad, los servicios y la igualdad de oportunidades en funcién de
su nivel de estudios, modalidad de residencia, modalidad de escolarizacion, etc. (H1, H2,
H3, H6 y H7).

2. Analizar la valoracién de las personas adultas con paralisis cerebral y diferentes agentes
sociales (familias, profesionales y empresarios/as) en lo referente a la accesibilidad (H4 y
H5).

3. Analizar la relacion existente entre modalidad de escolarizacion e inclusion socio-laboral
de personas adultas con paralisis cerebral (H8).

4. Examinar la situacion de las personas adultas con parélisis cerebral con respecto al
empleo (H9 y H10).

5. Comprender las caracteristicas de las relaciones sociales de las personas adultas con
parélisis cerebral.

6. Evaluar la relacién entre los apoyos personales y materiales disponibles en la etapa
educativa y la inclusion socio-laboral de personas adultas con paralisis cerebral.

7. Valorar la situacion de las personas adultas con paralisis cerebral con respecto a su
disfrute del ocio y tiempo libre.

8. Entender la funcionalidad del Movimiento Asociativo en las vidas de las personas adultas

con paralisis cerebral.
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Las hipotesis son las siguientes:

H1. Las personas con PC que viven con sus padres o familiares tienen una mejor

valoracion de los apoyos ofrecidos por la familia.

H2. Las personas con PC empleadas tienen una valoracién de los ingresos y empleo mas

positiva que las personas con PC desempleadas.

H3. A mayor nivel de estudios de las personas con PC la valoracion de los servicios

gubernamentales y publicos es mas negativa.

H4. Las personas con PC con un nivel GMFCS leve tienen una mejor valoracion del

entorno fisico y la accesibilidad que las que tienen un nivel GMFCS moderado o severo.

H5. Las personas con PC hombres tienen una mejor valoracion del entorno fisico y la

accesibilidad que las que son mujeres.

H6. Las personas con PC con un nivel de estudios medio o superior valoran mas

positivamente la tecnologia.

H7. La valoracién de la igualdad de oportunidades y orientaciones politicas es mas baja

en las personas con PC con un nivel de estudios medio o superior.

H8. La insercion laboral es alcanzada en mayor medida por las personas con PC que han

sido escolarizadas en Centros Ordinarios.

H9. La insercion laboral es alcanzada en mayor medida por las personas con PC con un

nivel GMFCS leve o0 moderado.

H10. Las personas con PC que han sido escolarizadas en Centros Ordinarios tienen un

nivel de estudios superior.
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2.3. Método

2.3.1. Disefio

El disefio de la investigacion se basa en una metodologia mixta, seleccionando un planteamiento
basado en métodos integrados o “mixed methods” tal y como apuntan Tashakkori y Teddlie
(2002) “la aplicacion de métodos cuantitativos y cualitativos es una combinacién de larga
historia y de amplia utilizacion en las disciplinas sociales” (citado por Dominguez Garrido, 2006,
p. 165).

Los instrumentos de recogida de informacion han sido el cuestionario destinado a personas con
PC vy las entrevistas semiestructuradas, destinadas a personas con PC, familias, profesionales y

empresarios/as.

La seleccion del cuestionario se ha realizado mediante la revision de los instrumentos ya
existentes que median aspectos de la inclusion socio-laboral de las personas con PC. Finalmente,
se escogio el instrumento que permitia responder a las preguntas de investigacion, tal y como se

detallara mas adelante en este apartado.
Los datos cualitativos que ofrecen las entrevistas semiestructuradas han permitido complementar
los resultados obtenidos del cuestionario, ya que ha sido posible evaluar aspectos de la inclusion

no contemplados en el cuestionario.

Asi pues, el enfoque metodoldgico es descriptivo a partir de la recogida y el analisis de datos

cuantitativos y cualitativos.
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2.3.2. Muestra

Por lo que se refiere a la muestra del estudio, la poblacion objeto de estudio son las personas con
parélisis cerebral mayores de 18 afios residentes en Espafia. Segun los datos ofrecidos por
ASPACE “se estima que entre un 2 y un 2,5 por cada mil nacidos en Espafia tiene paralisis
cerebral, es decir, una de cada 500 personas. Dicho de otra forma, en Espafia hay 120.000

personas con paralisis cerebral”®,

Por su parte, segun el INE en la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (2008) la poblacion con diversidad funcional que tiene diagnosticada paralisis

cerebral en Espafia son 82.200 personas.

Se lleva a cabo un muestreo no probabilistico, intencional y de bola de nieve, ya que se van a
seleccionar las Asociaciones que, por accesibilidad o por las casuisticas que alli se encuentran,
responden a los criterios preestablecidos y favorecen la recogida de informacion para este
estudio, aportando “casos ricos en informacion para estudiar en profundidad” (Alaminos Yy
Castejon, 2006, p. 46). Ademas, el muestreo de bola de nieve se utiliza para favorecer la difusion
del cuestionario a personas o colectivos que no estén inmersas en el Movimiento Asociativo, de
esta forma un sujeto podra remitir el instrumento a otros sujetos y estos a su vez a otros,

posibilitando ampliar la muestra.

Este muestreo de bola de nieve es posible gracias al formato en el que se administra el
cuestionario: online, por lo que los participantes podran enviar facilmente el cuestionario a través

de un enlace utilizando las redes sociales o el correo electronico.

En cuanto a la poblacion de estudio en el caso de la parte cualitativa, es decir, las entrevistas, se
ha contado con cuatro actores sociales: las propias personas con PC, sus familias, profesionales

(terapeutas ocupacionales, docentes especializados en educacion especial, educadores/as

8 Consultado en https://aspace.org/algunos-datos fecha de consulta: 22 de febrero de 2021
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sociales, entre otros) y, ademas, empresarios/as, ya que se ha considerado una figura esencial en

el analisis de la insercion laboral de las personas con PC.

Se trata, como en el caso de la parte cuantitativa, de un muestreo no probabilistico e intencional
en el que se han seleccionado a las personas que reunian las caracteristicas necesarias mediante

el contacto con Asociaciones, empresas y centros educativos.

Por tanto, se ha seleccionado un “criterio muestral de naturaleza practica” (Valles, 2014, p. 75).

Segun Gorden (1975, p. 196) han de responderse al menos “cuatro preguntas criterio basicas en

la seleccion de entrevistados™, estas preguntas criterio son (citado por Valles, 2014, p. 76):

a) ¢Quiénes tienen la informacion relevante?

b) ¢Quiénes son mas accesibles fisica y socialmente? (entre los informados)

c) ¢Quiénes estan mas dispuestos a informar? (entre los informados y accesibles)

d) ¢Quiénes son mas capaces de comunicar la informacion con precision? (entre los

informados, accesibles y dispuestos).

La técnica de la bola de nieve también ha sido utilizada y “consiste en solicitar a cada
entrevistado su colaboracion para facilitarnos el contacto con otros entrevistados potenciales,

entre las personas de su circulo de conocidos” (Valles, 2014, p. 81).

Como se aprecia, se ha considerado la perspectiva de la persona con PC como un aspecto crucial
en el analisis de su inclusion socio-laboral. Tal y como especifica De Koker (2012) “es posible
trabajar con las personas con PC como fuente primaria, generando resultados mucho mas

auténticos” (p.3).

Ademas, las propias personas con PC reivindican su derecho a formar parte de las
investigaciones. Como sefiala el entrevistado en el estudio de De la Rosa “si la historia la contara
mi familia seria diferente. EI mio también es un punto de vista importante como cualquier

otro”(2017, p.7). Por tanto, se refleja la necesidad de tener en cuenta la vision de la persona con
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PC como centro de la investigacion, ya que la vision de su ambiente familiar puede ser muy

distinto, aunque también es relevante.

De forma que, se hace patente “la importancia de contar con la perspectiva de los protagonistas:
las personas con discapacidad” (Pallisera y Rius, 2007, p.15) al ser necesario atender a sus

peticiones y analizar sus necesidades para asi disefiar programas ajustados a su realidad.

A continuacion, se procede a describir las caracteristicas de la muestra de cada uno de los

agentes sociales que han participado en el estudio.

- Personas con PC

Las personas con PC participantes han intervenido en el estudio contestando el cuestionario, la
entrevista semiestructurada o ambos. En la Tabla 27 se puede ver el listado de personas con PC
que ha participado en cada parte del estudio. Se trata de una muestra de 25 personas con PC
residentes en Espafa, conformada por 9 mujeres y 16 hombres.

Tabla 27. Participantes con PC segln Instrumento Cumplimentado

Entrevista Cuestionario
Persona con PC1 X X

Persona con PC2

Persona con PC3

X X X

Persona con PC4

Persona con PC5

X X X X X

Persona con PC6
Persona con PC7
Persona con PC8
Persona con PC9

Persona con PC10

X X X X X

Persona con PC11
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Persona con PC12
Persona con PC13
Persona con PC14
Persona con PC15
Persona con PC16
Persona con PC17
PersonaconPC18

PersonaconPC19

PersonaconPC20

Persona con PC21
Persona con PC22
Persona con PC23

Persona con PC24

X X X X X X X X X X X X X X

Persona con PC25

Fuente: elaboracion propia.

La edad de la muestra correspondiente a personas con PC tiene una media de 36,68 afios y una

desviacion tipica de 9,63.

Figura 14. Agrupacion de las edades de las personas con PC participantes

MAS DE 50
ANOS 12%

31-50
ANOS 56%

20-30
ANOS 32%

Fuente: elaboracion propia.

El estado civil de las personas con PC participantes se especifica en la Figura 15. EI 84% son
solteros/as y el 16% estan casados o tienen pareja.
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Figura 15. Estado civil de las personas con PC participantes

SOLTERO/A CASADO/A PAREJA

Fuente: elaboracion propia.

Por su parte, en la Figura 16 se especifica la modalidad de escolarizacién de las personas con PC
participantes. EI 60% estuvo escolarizado en un Centro Ordinario, el 36% en un Centro

Especifico y el 4% tuvo una escolarizacion combinada.

Figura 16. Modalidad de escolarizacion de las personas con PC participantes

Escolarizacion
Combinada
4%

_—

Centro___
Especifico
36%

Centro
Ordinario 60%

Fuente: elaboracion propia.
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El nivel de estudios alcanzado por los participantes con PC se especifica en la Figura 17. El 44%
tiene un nivel de estudios medio (FP, Bachiller, etc.), lo que representa cerca de la mitad de la

muestra, y Unicamente el 8% no tiene estudios.

Figura 17. Nivel de estudios de las personas con PC participantes

NINGUNO PRIMARIOS MEDIOS UNIVERSITARIOS

Fuente: elaboracion propia.

En cuanto a la situacion laboral actual de las personas con PC participantes, se encuentra
especificada en la Figura 18. Como se puede ver, el 68% de los participantes se encuentra
desempleado/a, una cifra elevada en comparacion con el 20% que se hayan empleados/as.

Figura 18. Situacion laboral actual de las personas con PC participantes

Empleado/a Desempleado/a Centro Opositando
Ocupacional

Fuente: elaboracion propia.
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En la Figura 19 se contempla la Comunidad Auténoma en la que residen los participantes. Del
total de la muestra un 60% de los participantes pertenece a personas con PC que residen en la

Comunidad Valenciana y el 40% restante residen en otras comunidades.

Figura 19. Comunidad Autonoma donde residen las personas con PC participantes
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Fuente: elaboracion propia.

En la Figura 20 se puede ver la modalidad de residencia de las personas con PC participantes.
La mayoria de participantes viven con sus padres o familiares, un 72%, y solo el 20% viven

solos/as, 0 con sus parejas 0 conyuges.
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Figura 20. Modalidad de residencia de las personas con PC participantes

Residencia
Con pareja 8%
8%

Solo/a 12%

Con padres
72%

Fuente: elaboracion propia.

En la Figura 21 se establece el porcentaje de participantes con PC que se incluyen en cada nivel
de la escala GMFCS (Palisano et al., 1997). Los cinco niveles de esta escala se han recodificado
en este estudio del siguiente modo: Leve (Niveles 1 'y 1), Moderado (Nivel 111) y Severo (Niveles
IV y V). El 64% de participantes tienen un nivel Severo, el 28% un nivel Leve y el 8% un nivel
Moderado.

Figura 21. Nivel de GMFCS de las personas con PC participantes

LEVE 28%

MODERADO
8%

SEVERO 64%

Fuente: elaboracion propia.

En la Figura 22 se puede ver la clasificacion de las personas con PC participantes con respecto a
la topografia de la PC, es decir, la parte del cuerpo en la que tienen afectacion. La tetraplejia es la
topografia mas comun entre los participantes, con un 44%.
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Figura 22. Topografia de la PC de las personas participantes

Fuente: elaboracion propia.

Asimismo, en la Figura 23 se muestra la tipologia de PC que presentan los participantes. La

tipologia de PC mas frecuente es la espéastica con un 76% de los participantes.

Figura 23. Tipo de PC de las personas participantes

ESPASTICA DISCINETICA ATAXICA MIXTA

Fuente: elaboracion propia.
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Por altimo, en la Figura 24 se especifica el porcentaje de personas con PC participantes que
utilizan un Sistema Aumentativo o Alternativo de Comunicacion. Méas de la mitad de la muestra
no utiliza un SAAC (68%).

Figura 24. Utilizacion de SAAC por parte de los participantes con PC

UTILIZA
SAAC 32%

NO UTILIZA
SAAC 68%

Fuente: elaboracion propia.
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- Familias de personas con PC

Se ha seleccionado una muestra de 8 familias con familiares con PC. Se trata de madres, padres,
hermanos y hermanas, el parentesco concreto en cada caso se especifica en la Tabla 28.

Tabla 28. Parentesco de las Familias Participantes con la Persona con PC

Participantes Parentesco

Familial Madre

Familia2 Padre y madre

Familia3 Hermana

Familia4 Padre y madre

Familiab Hermana

Familia6 Hermano

Familia7 Padre y madre

Familia8 Madre

Fuente: elaboracion propia.

La edad de la muestra correspondiente a familias de personas con PC tiene una media de 59,72
afios y una desviacion tipica de 14,54. En cuanto a los familiares con PC® de los participantes se

halla una media de 40,5 afios y una desviacion tipica de 15,04.

SFamiliares con PC de los participantes: se trata de los hijos/as o hermanos/as con PC de las familias que han sido
entrevistadas.
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Figura 25.Agrupacion de las edades de las familias participantes

30-40 ANOS
9,09%

MAS DE 60
ANOS
54,55%

Fuente: elaboracion propia.

Figura 26. Agrupacion de las edades de los familiares con PC de los participantes

MAS DE 50
ANOS 37,5%

18-40 ANOS
50%

41-50 ANOS
12,5%

Fuente: elaboracion propia.

Por ltimo, se ilustra en la Figura 27 el porcentaje de familiares con PC de las familias
participantes que fueron escolarizados en un Centro Ordinario, Centro Especifico, Escolarizacion
Combinada o No escolarizados. Como se puede observar, el 62,5% de los familiares con PC de
los participantes estuvieron escolarizados en un Centro Especifico, el 25% no fueron

escolarizados y el 12,5% corresponde a la Escolarizacion Combinada.
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Figura 27. Modalidad de escolarizacion de los familiares con PC de los participantes

Escolarizacion
Combinada
12,5%

No escolarizado _y
25%

\Centro

Especifico 62,5%

Fuente: elaboracion propia.

- Profesionales

La edad de la muestra correspondiente a las profesionales tiene una media de 37,83 afios y una
desviacion tipica de 9,82. La muestra en este caso se compone de 6 profesionales con
experiencia en atencion socio-educativa de personas con PC, todas las participantes son mujeres.
En la Tabla 29 se puede ver la descripcién de la muestra. Cabe destacar que todas las
participantes tienen una experiencia profesional de méas de 10 afios de trayectoria y cuatro de
ellas han trabajado en dos modalidades de escolarizacion diferentes: Centro Especifico y Centro

ordinario.
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Tabla 29. Descripcion de la Muestra de las Participantes Profesionales

Ocupacion Tipo de Edad Experiencia
centro profesional
PR1 Maestra especialista en CEEyCO 33 12 ANOS
Pedagogia Terapéutica y
Movimiento Asociativo
PR2 Maestra especialista en CEEyCO 34 13 ANOS
Pedagogia Terapéutica y
Movimiento Asociativo
PR3 Psicologa 'y Maestra en CO 38 12 ANOS
Educacion Primaria
PR4 Maestra especialista en CEEyCO 34 15 ANOS
Pedagogia Terapéutica y
Movimiento Asociativo
PR5 Educadora social y Movimiento CEEy CO 29 11 ANOS
Asociativo
PR6 Maestra especialista en CEE 59 34 ANOS

Pedagogia Terapéutica

Fuente: elaboracion propia.

La edad de la muestra correspondiente a los empresarios/as tiene una media de 47,71 afios y una
desviacion tipica de 8,44. La muestra en este caso se compone de 7 empresarios/as o empleados
del departamento de recursos humanos, concretamente 5 hombres y 2 mujeres, todos ellos con
responsabilidad en la contratacion de empleados/as en sus empresas. En la Tabla 30 se puede ver
la descripcion de la muestra. Cinco de los participantes no tienen experiencia con respecto a la
contratacion de personas con diversidad funcional, ya que en ningin momento de su trayectoria
han tenido trabajadores con diversidad funcional. Dos participantes tienen experiencia en este

ambito, ya que en sus empresas hay empleados con diversidad funcional. Todas las empresas son

Empresarios/as

ordinarias, exceptuando uno de los casos que se trata de un Centro Especial de Empleo.

En cuanto al nimero de empleados totales de la empresa, se observa que en 6 casos se trata de

empresas con menos de 50 empleados y en 1 de los casos la empresa tiene méas de 50 empleados.
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Tabla 30. Descripcion de la Muestra de los Participantes Empresarios/as

Edad Sexo Ocupacion Sector Titularidad Empleados ~ Numero
empresa con de
discapacidad empleados
EM1 51 Masc Gerente Servicios Empresa NO 9
(Servicio ordinaria

técnico dentro
de la rama del

metal)
EM2 34 Masc Gerente Servicios Empresa NO 6
sociales ordinaria

(atencionde
personas  con
discapacidad y

tercera edad)
EM3 40 Masc Coordinador Industria Empresa NO 40
RRHH (energias ordinaria
renovables)
EM4 62 Masc Gerente Servicios Empresa NO 5
(Asesoria: ordinaria
laboral, fiscal
y contable)
EM5 53 Masc Gerente Servicios Empresa NO 11

(instalacion 'y  ordinaria
mantenimiento
de sistemas de

seguridad)
EM6 49 Fem Responsable Servicios Empresa Si 215
RRHH (transporte ordinaria
sanitario)
EM7 45 Fem Directora Electronica Centro Si 26
Centro Especial
Especial de de Empleo

Empleo

Fuente: elaboracion propia.
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2.3.3. Instrumentos de recogida de informacion

» Measure of the Quality of the Environment (MQE: 2.0)-Escala de Medida de la Calidad
del Entorno (MCE: 2.0)

Tras una revision de la literatura exhaustiva sobre la inclusion sociolaboral de personas con PC
se selecciond un instrumento de recogida de informacion que permitiese analizar la calidad del
entorno de las personas con PC:Measure of the Quality of the Environment (MQE: version 2.0,

Noreau, Fougeyrollas y Boschen, 1999), (Anexo 4).

Las conclusiones a las que se llegaron tras la revision de la literatura son las siguientes:

- Se pone de manifiesto una escasez de estudios relacionados con la inclusién socio-laboral

de personas con paralisis cerebral (sobre todo en Espafia).

- Se hallan numerosos estudios centrados en extraer Unicamente la tasa de empleo de las

personas con paralisis cerebral, sin un enfoque social o educativo.

- Escasos estudios consideran la variable “Modalidad de escolarizacion” (Centro Ordinario,
Centro de Educacion Especial, Aula Especifica, etc.) como relevante para analizar la
situacion actual de empleo de las personas con paralisis cerebral.

- A nivel educativo, actualmente todavia se aprecian situaciones de exclusién en Centros

Ordinarios.

- Existen numerosas barreras para alcanzar la inclusién educativa (recursos limitados,

aislamiento por parte de los iguales, menor participacion...).

- Se han encontrado numerosos estudios basados en la calidad de vida de las personas con

PC y sus familias.
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Estas son las bases de datos en las que se ha llevado a cabo la documentacion: WOS, MEDLINE,
PsycINFO, ERIC, Dialnet, Redalyc y ISOC.

Tras llevar a cabo la revision de la literatura (en el Anexo 5 se puede ver una sintesis de ésta) se

procedio a analizar los instrumentos de recogida de informacion utilizados en cada uno de los

estudios, sobre todo en aquellos cuya muestra se correspondia con la nuestra, personas con PC.
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Tabla 31. Andlisis de los Instrumentos de Recogida de Informacion

NUMERO DE NUMERO DE NUMERO DE
DIMENSION ARTICULOS CUESTIONARIOS  CUESTIONARIOS
ANALIZADOS PROXIMOS
INCLUSION 31 12 0
LABORAL (PC)
INSERCION 43 8 4
LABORAL
(DISCAPACIDAD)
INCLUSION 51 19 2
SOCIAL
INCLUSION 27 2 0
EDUCATIVA
FAMILIA 28 0 0
CALIDAD DE VIDA 20 12 2
TOTAL 200 53 8

Fuente: elaboracion propia.

En la Tabla 31 se puede ver el nimero de cuestionarios extraidos en cada area temética que dio
lugar en la revision de la literatura. Como se puede comprobar, a pesar de que hay un namero
elevado de cuestionarios en cada dimension, el namero de cuestionarios Utiles para esta

investigacion era reducido.

Una vez llevado a cabo este analisis, se decidid que el instrumento que se ajustaba mejor a las
caracteristicas del estudio, a las dimensiones propuestas y a los objetivos de investigacion era el
Measure of the Quality of the Environment (MQE: version 2.0) disefiado por Noreau et al.
(1999). Las razones por las que se tomo esta decision fueron las siguientes:

- El instrumento tiene una perspectiva ecologica, al evaluar el entorno.

- Se basa en el modelo social de la discapacidad.
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- Esta destinado a las propias personas con PC.

- Se basa en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) al considerar los factores ambientales como facilitadores o barreras.

Este cuestionario “presenta una lista de 109 situaciones o factores agrupados en seis dominios

del entorno” (Boucher, Dumas, Maltais y Richards, 2010, p. 2):

1) Apoyo y actitudes de la familia (14 items),

2) Ingresosy empleo (14 items),

3) Servicios gubernamentales y pablicos (28 items),

4) Entorno fisico y accesibilidad (38 items),

5) Tecnologia (5 items) e

6) lgualdad de oportunidades y orientaciones politicas (10 items).
El cuestionario utiliza una escala tipo Likert de (-3) gran obstaculo a (3) gran facilitador. La
persona evaluada debe seleccionar la respuesta en funcién de si el factor especificado le supone
un obstaculo (-3, -2, -1), no ejerce influencia en su vida diaria (0) o bien es un facilitador (1, 2,

3).

Los andlisis estadisticos se han llevado a cabo mediante el programa informéatico SPSS vy el
PSPP.

e Validez de contenido: traduccion del cuestionario del inglés al espafiol

El cuestionario no se encontraba disponible en espafiol por lo que se procedié a firmar un

contrato (Anexo 6) con la International Network on the Disability Creation Process (INDCP),
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una organizacion sin &nimo de lucro que posee los derechos de autor del instrumento, para poder
llevar a cabo la traduccion al espafiol del cuestionario. El procedimiento de traduccion oficial

que se ha seguido, tal y como se estipula en el contrato mencionado, es el siguiente:

1- Dos investigadores independientes tienen que traducir el MQE en espafiol.

2- Cuando hayan terminado, tendran que debatir sobre las diferencias que han encontrado

entre sus traducciones y acordar una version final.

3- Luego, un profesional con un titulo académico en estudios de espafiol (espafiol - inglés)

tiene que corregir su version final y darle algunos comentarios.

4- Finalmente, debe realizar una prueba previa con un pequefio nimero de participantes

(6-8) y asegurarse de que todos los items se comprendan bien.

Este procedimiento se ha llevado a cabo exhaustivamente. En el primer proceso (traduccion del
instrumento por parte de dos investigadores independientes) se ha contado con la colaboracion
de dos doctorandas de ultimos afios del programa de doctorado en educacién en la Universidad
de Valencia y con alto dominio de inglés, ambas con el espafiol como lengua materna y expertas
en educacion. Las investigadoras tradujeron el cuestionario de forma independiente en un
periodo de dos semanas y, transcurrido este periodo, se procedio a realizar una reunién en la que
se lleg6 a la conclusion de que ambas traducciones eran similares y las diferencias halladas eran

minimas.

Tras este proceso se procedid a la revision del instrumento traducido por parte de una persona
con estudios en Filologia Hispanica y titulacion en inglés y se llevaron a cabo las modificaciones

pertinentes en la traduccion tras sus recomendaciones.

Finalmente, se administré el cuestionario a un grupo de personas con PC (6-8) para asegurar la

comprension de todos los items.

Este instrumento ha sido utilizado en lengua inglesa en diversos estudios. Por ejemplo, en el caso
de la investigacion llevada a cabo por Boucher et al. (2010) se analiza el nivel de participacion

en actividades de ocio en personas adultas con PC. Para ello los autores consideran que esta
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participacion viene determinada por “el resultado de complejas interacciones entre factores
personales (deficiencias y discapacidad, edad, género, identidad, etc.) y factores ambientales
(fisicos y sociales) en la esfera de vida de la persona” (p.2). Los participantes en el estudio
son145 adultos con PC (18-41 afios) y los instrumentos utilizados fueron el cuestionario Life-H y
el MQE 2.0.

Los hallazgos del estudio confirman “que ciertos factores personales como una edad maés
temprana y un nivel de severidad leve estan asociados con un nivel mas alto de participacion en

actividades de ocio” (Boucher et al., 2010, p.8).

Ademas, el MQE 2.0 ha sido utilizado en otros estudios con participantes con derrame cerebral y
lesion de médula espinal (Noreau, Fougeyrollas y Boschen, 2002; Rochette, Desrosiers y
Noreau, 2001).

Por su parte, en Espafia el instrumento mas similar al MQE 2.0 es el utilizado por Badia, Orgaz,
Gomez-Vela y Longo(2014) en el gque se traduce, adapta y valida el Cuestionario Europeo de
Medio Ambiente Infantil (ECEQ). Este instrumento pretende evaluar el contexto (entorno fisico,
apoyo social, actitudes y escuela) a partir de la perspectiva de padres de adolescentes con PC (8-
18 afios).

e Andlisis de la fiabilidad de las dimensiones del cuestionario

Para analizar la fiabilidad de las dimensiones del cuestionario, que miden la valoracion de las

personas con PC del entorno, se ha utilizado la prueba Alfa de Cronbach.
El resultado de la prueba Alfa con los 109 items (escala tipo Likert) es de 0,98, por tanto, se trata
de un valor que se aproxima al valor teérico de Alfa (1) y permite afirmar que la consistencia

interna del cuestionario es muy alta.

En la Tabla 32 se pueden observar los resultados de la prueba Alfa en cada una de las

dimensiones cuyos items estan recogidos en escala tipo Likert.
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Tabla 32. Resultado de la Prueba Alfa de Cronbach para cada Dimension

DIMENSION Coeficiente Alfa
Dimension |. Apoyo y actitudes de la 0,96
familia
Dimension I1. Ingresos y empleo 0,93
Dimension I11. Servicios gubernamentales 0,96
y publicos
Dimension  IV. Entorno fisico vy 0,98
accesibilidad
Dimension V. Tecnologia 0,92
Dimensién VI. Igualdad de oportunidades 0,94

y orientaciones politicas

Fuente: elaboracion propia.

» Entrevistas semiestructuradas

La entrevista semiestructurada es un instrumento de recogida de informacion que se va a utilizar

complementariamente al cuestionario MCE 2.0.

Para definir la entrevista se suele emplear la expresion “conversacion con un prop6sito”, presente

ya en la obra de Webb (1932/1975); “entrevista conversacional” (Valles, 2014, p.43).

Los datos cualitativos aportan a esta investigacion una vision mas amplia del estado de la
cuestion que la que ofrecen las respuestas tipo Likert del cuestionario. De esta forma, las
personas participantes han podido expresar sus inquietudes y sus experiencias personales de
forma mas extensa. Por este motivo, se ha seleccionado la entrevista semiestructurada, ya que se
ha utilizado un guion preestablecido dejando cierto margen para que las personas puedan
expresar sus ideas libremente (Anexos7, 8, 9y 10). Se ha elaborado un guion diferente para cada
actor social, ya que cada uno tiene unas peculiaridades y las preguntas debian adaptarse a ellas.
Para disefiar estos guiones se ha llevado a cabo el proceso de “traducir las cuestiones de

investigacion (objetivos e hipotesis) en preguntas o asuntos de conversacion” (Valles, 2014, p.
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68).En particular, la pregunta 19 correspondiente a la entrevista destinada a los empresarios/as ha
sido tomada de Amaya Torres (2013, p. 209).

Las dimensiones gue guian estas entrevistas se corresponden, en parte, con las que se encuentran

en el cuestionario MCE 2.0, resultando:

1. Educacion

2. Apoyos personales y materiales en la escuela.

3. Relaciones sociales.

4. Ocioy tiempo libre.

5. Movimiento Asociativo.

6. Accesibilidad.

7. Empleo.

e Validez de contenido: triangulacion maltiple

Para asegurar la validez de la parte cualitativa de la investigacion se ha utilizado la triangulacion
multiple, ya que se han llevado a cabo dos tipos de triangulacion: la triangulacién de datos y la

triangulacién metodologica.

Por una parte, la triangulacion de datos definida como “el uso de diferentes fuentes de datos para
obtener diversas visiones acerca de un topico para el proposito de validacion” (Kimchi, Polivka y

Stevenson, 1991, p.1).

Segun Denzin (1989, citado por Kimchi, et al., 1991, p.1)existen tres tipos de triangulacion de
datos: tiempo, espacio y persona. En esta investigacion se utiliza la triangulacién de datos a nivel

275



“persona”, ya que este tipo de triangulacion consiste en triangular fuentes de datos, es decir,
analizar la perspectiva de diferentes actores sociales (en este caso: persona con PC, familias de
personas con PC, profesionales y empresarios/as) para evaluar las mismas dimensiones lo que
significa que cada actor “representa un area diferente de significado con el cual ocurre el mismo
evento genérico” (Arias Valencia, 2000, p.3), en este caso el evento genérico es la inclusion

socio-laboral de las personas con PC.

Por otra parte, la triangulacion metodologica entre méetodos (betwen-methods o across methods)
se utiliza en esta investigacion al emplear enfoques cuantitativos y cualitativos, por tanto, esta
forma de triangulacion consiste en “combinar dos o mas estrategias de investigacion diferentes

en el estudio de una misma unidad empirica o varias” (Arias Valencia, 2000, p.7).
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2.3.4. Procedimiento de recogida de informacion

Una vez llevada a cabo la traduccion del instrumento, se procedio a la aplicacion del cuestionario
a las personas con PC y la realizacion de entrevistas semiestructuradas. Para ello se contact6 con
Asociaciones y colectivos relacionados con la Paralisis Cerebral que trabajaban en el ambito
nacional. En la Tabla 33 se puede observar un resumen de las Asociaciones y entidades con las

que se contactd y el numero de participantes finales.

Tabla 33. Resumen de Asociaciones Participantes en el Estudio

Porcentaje de

. participacion
Contactadas Participantes

Andalucia 10 1 10%
Aragon 3 0 0%
Asturias 4 0 0%
Islas Baleares 1 1 100%
Canarias 1 0 0%
Cantabria 1 0 0%
Castillay Ledn 15 4 26,67%
Castilla la Mancha 9 2 22,22%
Catalufa 19 5 26,32%
Comunidad Valenciana 11 6 54,55%
Extremadura 3 0 0%
Galicia 7 3 42,86%
Madrid 15 2 13,33%
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Murcia 1 0 0%

Navarra 1 0 0%
Pais Vasco 4 0 0%
La Rioja 1 0 0%
Otras fundaciones y entidades a 9 2 22,22%
nivel nacional

Total 115 26 22,61%

Fuente: elaboracion propia.

De las entidades y Asociaciones participantes, a continuacion, se especifican aquellas que han

autorizado indicar su participacion en esta investigacion:

ASPACE Granada

- Federacion ASPACE Comunidad Valenciana

- Fundacién Belén

- Mifas

- Associacio Provincial de Paralisi Cerebral de Tarragona (APPCTARRAGONA)

- Cocemfe Comunidad Valenciana

-  AVAPACE Senabre

- Lantegi Batuak

Las vias de contacto que han sido utilizadas son las siguientes: teléfono, correo electrénico y

entrevistas personales en el caso de que fuera posible.
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En primer lugar, se solicitd por teléfono o correo electronico la participacion del centro en el
estudio. En segundo lugar, y de manera opcional, se realizaron entrevistas personales via
telefonica en la que se explicaron con més detalle los objetivos del estudio y el procedimiento a
seguir. Por ultimo, una vez que las personas responsables del centro o la Asociacién dieron su
consentimiento para participar en la investigacion, debieron seleccionar a las personas con PC
que, por sus caracteristicas, eran las mas idoneas para contestar el cuestionario. Por ejemplo, una
persona con plurideficiencia (Parlisis Cerebral y discapacidad intelectual) no podria participar.
Debian ser personas cuya capacidad cognitiva les permitiera comprender los items del

cuestionario.

La posibilidad de adaptar el cuestionario a una version online facilita la participacion y difusion
del instrumento, ya que los sujetos que participen solamente necesitaran tener acceso a Internet y

al enlace del cuestionario.

En algunos casos, los participantes precisaron de asistencia por parte de la investigadora para

cumplimentar el cuestionario, indicando sus respuestas con su sistema de comunicacion.

Por lo que se refiere a las entrevistas se ofrecié a los centros y Asociaciones participantes la
opcion de colaborar en las entrevistas contactando, a su vez, con personas con PC, profesionales
y familias. En una Asociacion se entrego a las familias una nota informativa (Anexo 11) para
favorecer su participacion en las entrevistas. Las entrevistas se realizaron en persona o
videollamada. Todas las entrevistas fueron grabadas, con el consentimiento de los participantes,
para favorecer el proceso de transcripcion. La duracion del proceso de transcripcion y modalidad

de cada entrevista se halla especificada en el Anexo 12.

Asimismo, para llevar a cabo las entrevistas de los empresarios/as también se utilizaron las vias
de contacto citadas anteriormente: teléfono, correo electronico y entrevistas personales en el caso
de que fuera posible. Se solicito la participacion en el estudio a diversas tipologias de empresas
(pequerias y medianas empresas, grandes empresas, empresas ordinarias y centros especiales de

empleo).

A las empresas interesadas se les explicO de manera méas detallada los objetivos de la

investigacion y el procedimiento a seguir. Una vez otorgado el consentimiento de la empresa
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para participar en el estudio se programd una fecha para llevar a cabo la entrevista de forma

presencial en la propia empresa o bien mediante videollamada.
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3. RESULTADOS

3.1. Descripcion de las variables

En la parte del estudio empirico, las variables dependientes se corresponden con las dimensiones
establecidas en la Escala de Medida de la Calidad del Entorno (MCE, 2.0). Su estructura,

tipologia y distribucion como posibles fuentes de inclusion socio-laboral se contempla en la

figura 28.

Figura 28. Estructura de las variables presentes en el MCE 2.0

INCLUSION SOCIO-LABORAL

DIMENSION 1 ,
Actitudes y a 2!\:::‘5:?: feo
actitudes de la g y emp!
familia
P1aP14 P15 a P29
iabl variables
v ordinales
ordinales

Fuente: elaboracion propia.
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DIMENSIONS | GMERSION S
Tecnologi;
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politicas
| P95 aP99
' P100 a P109
variables
ordinales
variables
ordinales

La valoracion de estas dimensiones por parte de las personas con PC se encuentra influenciada

por las variables independientes o predictoras que, en este estudio, se han considerado como las

siguientes:

- Sexo
- Edad

- Modalidad de escolarizacion
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Nivel de estudios
Nivel de funcién motora (GMFCS)
Modalidad de residencia

Situacion laboral actual
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3.2. Analisis descriptivo

De forma abreviada, Unicamente considerando ciertos estadisticos, se pueden ver los valores

obtenidos para las variables de estudio, para cada item en el Anexo 13.

A continuacién, se puede observar en la Tabla 34 los estadisticos descriptivos equivalentes a

cada dimensioén.

Tabla 34. Estadisticos Descriptivos para cada Dimension

Estadisticos descriptivos

N Media Desv.Std Varianza Minimo Maximo

D1.APOYO_ACTITUDES_ 23 .89 1.37 1.87 -2.64 2.07
FAMILIA

D2.INGRESOS_EMPLEO 23 -.37 .95 91 -3.00 1.20
D3.SERVICIOS 23 -21 1.03 1.06 -2.33 1.33
D4.ACCESIBILIDAD 23 -41 1.15 1.33 -2.39 2.68
D5.TECNOLOGIA 23 .50 1.43 2.03 -3.00 2.40
D6.IGUALDAD_POLITICA 23 -.50 1.20 1.44 -3.00 2.00

Fuente: elaboracion propia.

En la dimension 1 “Apoyo Yy actitudes de la familia” se observa una media de 0.89, siendo la
dimension mejor valorada por los participantes. En concreto y tal como se especifica en el
Anexo 13, en el caso del item 12, que valoraba “las actitudes de desconocidos hacia la persona
con PC”, se observa la media mas baja de la dimensién (0.30). El item 4, que valoraba “el apoyo
de los vecinos”, también obtiene una media baja (0.35). A su vez, el item 14 obtiene una media
de 0 lo que implica la no influencia de las creencias religiosas de la gente de la comunidad en las

personas con PC participantes.

En la dimension 2 “Ingresos y empleo” se alcanza una media de -0.37, lo que implica que los
participantes han valorado esta dimension como “obstaculo”. En este caso el item con la media

mas baja (-0.65) es el item 17 que evaluaba “los criterios de contratacion y las pruebas de
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seleccion”, asimismo, las medias de los items 16, que media “la disponibilidad de trabajos”, y

23, que evaluaba “los ingresos personales”, son también significativamente bajas (-0.61).

En la dimension 3 “Servicios gubernamentales y pablicos” obtiene una media de -0.21, por lo
que las personas con PC participantes han hallado obstaculos en esta area de forma generalizada.
Concretamente, el item con peor puntuacion de esta dimensién ha sido el item 38 (-0.91) que
evaluaba “los servicios de apoyo a la integracion social”.

En la dimension 4 “Entorno fisico y accesibilidad” se obtiene una media de -0.41. Cabe destacar
que la media més baja de esta dimension se halla en el item 80, que hacia referencia al tiempo
que la persona tarda en llevar a cabo una tarea, con un valor de -2.09. Como valoraciones
positivas, es decir, facilitadores, dentro de esta dimension cabe mencionar el item 90, que
evaluaba “los teléfonos”, con una media de 1.22, y el item 93, que valoraba “los ordenadores”,

con un valor de 1.96.

En cuanto a la dimension 5 “Tecnologia” obtiene una media de 0.50 por lo que los participantes

estan satisfechos con la tecnologia y ayudas técnicas.

Por ultimo, en la dimension 6 “Igualdad de oportunidades y orientaciones politicas” se encuentra
una media de -0.50, por lo que este ambito es el peor valorado por las personas con PC. Cabe
destacar la media mas baja en esta dimension perteneciente al item 109, que hacia referencia a

los procedimientos administrativos (burocracia, formularios, etc.), con un -1.57.

En la Tabla 35 se afiade un analisis de frecuencias simplificado en el que se han agrupado los

valores correspondientes a cada categoria de la siguiente manera:

- Obstaculo (1): valores de -3 a -1.

- Sininfluencia (2): valor 0.

- Facilitador (3): valoresde 1 a 3.

De esta forma, se puede observar de forma simplificada como los participantes han valorado

cada dimension.
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En la Dimension 1, el 60.87% de los participantes han valorado como facilitadores los items

correspondientes a esta dimension, por lo que es la dimension mejor valorada.

En las Dimensiones 2 y 3, por el contrario, el 60.87% de los participantes han considerado

obstaculos los items de estas dimensiones.

La Dimension 4 obtiene un 69.57% de valoraciones negativas, correspondientes a la etiqueta

“obstaculo”, siendo la dimension peor valorada por los participantes.

La Dimensién 5, con un 47.83% de puntuacioén positiva con la etiqueta “Facilitador” es la

segunda dimension mejor valorada por los participantes.

Por Gltimo, la Dimensién 6 alcanza un 65.22% de valoraciones asignadas como “obstaculo”,

considerando que esta valoracion ha sido negativa por parte de los participantes.
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Tabla 35. Andlisis de Frecuencias en cada Categoria de Valoracion de cada Dimension

Valor Frecuencia Porcentaje
D1.APOYO_ACTITUDES_FAMILIA 1.Obstéaculo 7 30.43
2.Sin influencia 2 8.70
3.Facilitador 14 60.87
D2.INGRESOS_EMPLEO 1.0Obstéaculo 14 60.87
2.Sin influencia 8 34.78
3.Facilitador 1 4.35
D3.SERVICIOS 1.0Obstaculo 14 60.87
2.Sin influencia 6 26.09
3.Facilitador 3 13.04
D4.ACCESIBILIDAD 1.0bstaculo 16 69.57
2.Sin influencia 4 17.39
3.Facilitador 3 13.04
D5.TECNOLOGIA 1.0bstaculo 9 39.13
2.Sin influencia 3 13.04
3.Facilitador 11 47.83
D6.IGUALDAD_POLITICA 1.0Obstaculo 15 65.22
2.Sin influencia 7 30.43
3.Facilitador 1 4.35

Fuente: elaboracion propia.
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3.3. Analisis estadisticos

En este apartado se procede a realizar el analisis estadistico para comprobar si se cumplen o0 no

las hipdtesis propuestas.

Previamente al contraste de hipdtesis, se estudia la relacion entre las 6 dimensiones incluidas en
el cuestionario. Para ello se procede con una correlacion bivariada mediante la prueba Tau-b de

Kendall. En la Tabla 36 se muestran los resultados de esta prueba.

Tabla 36. Correlacion Bivariada mediante la Prueba Tau-b de Kendall

Correlaciones

Tau_b de Kendall D1 D2 D3 D4 D5 D6

D1.APOYO_ACTITUDES_FAMILIA 1,000

D2.INGRESOS_EMPLEO ,105 1,000

D3.SERVICIOS ,346*  -,052 1,000

D4.ACCESIBILIDAD ,125 ,383* ,103 1,000

D5.TECNOLOGIA ,074 ,539**  -061 ,501** 1,000
D6.IGUALDAD_POLITICA 294 -,045 ,609** 057 ,194 1,000

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

**_La correlacidn es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

Como se observa en la Tabla 36, la dimensién 3 “servicios” se correlaciona significativamente
con las dimensiones 1 “apoyo y actitudes de la familia” y 6 “igualdad y politica”, es decir, a

mejor valoracion de los servicios, mejor valoracion del apoyo de la familia y de la politica.
Por su parte, la dimension 5 “tecnologia” se correlaciona con las dimensiones 2 “ingresos y

empleo” y 4 “accesibilidad”, por consiguiente, a mejor valoracién de la tecnologia, mejores

valoraciones de los ingresos, empleo y accesibilidad.
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3.4. Contraste de hipdtesis

H1. Las personas con PC que viven con sus padres o familiares tienen una mejor

valoracion de los apoyos ofrecidos por la familia.

La valoracion de los apoyos ofrecidos por la familia esta medida mediante la puntuacién de los
items 1-14. La variable “residencia” estd medida en escala nominal, diferenciando cuatro

categorias: resido con padres/familiares, solo/a, con pareja y residencia.

Se plantea:

Ho: No existen diferencias en la valoracion de apoyos familiares en cada tipo de residencia.
H1: Existen diferencias en la valoracion de apoyos familiares en cada tipo de residencia.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

En la Tabla 37 se muestran los parametros descriptivos para cada tipo de residencia. Se puede
ver que la media mas alta se corresponde con los participantes que residen con sus padres o

familiares (1.21), por tanto, su valoracion es mas positiva.

Tabla 37. Parametros Descriptivos sobre los Apoyos Familiares en los distintos tipos de
Residencia

Tipo de residencia Media N  Desviacion
Estandar
D1.APOYO_ACTITUDES FAMILIA Con padres/familiares 1.21 16 1.35
Solo/a -43 3 1.11
Con pareja .64 2 1.31
Residencia 46 2 1.57

A continuacion, se responde si las diferencias en cuanto a la valoracion de los apoyos familiares
en los diferentes tipos de residencia de los participantes son significativas. Para ello se procede
con un contraste de medias, tomando como variable independiente (V1) el tipo de residencia y

como variable dependiente (VD) la valoracién de los apoyos familiares.
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Previamente se contrasta si la variabilidad de la valoracion de los apoyos es igual en los cuatro

grupos estudiados, para ello se procede con la prueba de Levene. Se plantea:
Ho: La varianza de la valoracion de apoyos familiares es homogénea en los cuatro grupos.
Hi: La varianza de la valoracion de apoyos familiares es heterogénea en los cuatro grupos.
Se toma un nivel de significacion a<0,05.

El resultado de la prueba se muestra en la Tabla 38:

Tabla 38. Contraste de Homogeneidad de Varianzas de las Valoraciones asociadas a los
Apoyos y Actitudes de la Familia

Prueba de homogeneidad de varianzas

Apoyo_actitudes_familia
Estadistico de
Levene dfl df2 Sig.
11 3 19 ,956

El valor del estadistico de Levene tiene un nivel de significacion asociado a=,956>0,05, por
tanto, no se rechaza Ho y se concluye que existe homogeneidad de varianzas en los 4 tipos de
residencia.

A continuacion, se comprueba si se cumple el supuesto paramétrico de normalidad. Para ello, se

utiliza la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk. Se plantea:
Ho: La dimension “Actitudes y apoyo de la familia” sigue una distribucion normal.
Hi: La dimension “Actitudes y apoyo de la familia” no sigue una distribucion normal.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

El resultado de la prueba se muestra en la Tabla 39.
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Tabla 39. Prueba de Normalidad Shapiro-Wilk para la Dimension Apoyos y Actitudes de la
Familia

Prueba de Shapiro-Wilk

Apoyo_actitudes_familia

Shapiro Wilk gl Sig.
,813 23 ,001

El valor de la prueba de Shapiro-Wilk tiene un nivel de significacion asociado 0=,001<0,05, por
tanto, se rechaza Ho y se concluye que la dimension 1 no se distribuye segin una distribucion
normal. Se acomparia con el histograma correspondiente (Figura 29).

Figura 29. Histograma curva normal Dimension 1
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D1.APOYO_ACTITUDES_FAMILIA
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Dado que no se cumple el supuesto paramétrico de normalidad, se procede con la prueba no
paramétrica para k muestras independientes H de Kruskal Wallis, cuyo resultado se muestra en la
Tabla 40.

Tabla 40. Resultados de la Prueba Kruskal Wallis en las Valoraciones asociadas al Apoyo y
Actitud de la Familia en funcion del Tipo de Residencia.

Rangos
Rango
RESIDENCIA N promedio
D1.APOYO_ Con 16 14,19
ACTITUDES padres/familiares
FAMILIA
Solo/a 3 5,67
Con pareja 2 9,00
Residencia 2 7,00
Total 23
Estadisticos de prueba
D1.
Apoyo_actitudes_familia
H de Kruskal-Wallis 5,787
al 3
Sig. asintédtica ,122

Variable de agrupacion:

Residencia

El valor del estadistico tiene un nivel de significacion asociado 0=0,122>0,05, por tanto, no se
rechaza Ho y se concluye que la valoracion de apoyos y actitudes familiares no es
significativamente diferente entre las personas que habitan en distintos tipos de residencia, es
decir, no existen diferencias significativas en la modalidad de residencia de las personas con PC

en su valoracion de los apoyos familiares.
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H2. Las personas con PC empleadas tienen una valoracion de los ingresos y empleo mas

positiva que las personas con PC desempleadas.

La dimension del cuestionario MQE 2.0 “Ingresos y empleo” estd medida mediante la
puntuacion de los items 15-29, recogidos en escala ordinal. La variable “situacion laboral” esta
medida en escala nominal, diferenciando cuatro grupos: empleado/a, desempleado/a, centro

ocupacional y opositando.

Se plantea:
Ho: No existen diferencias en la valoracion de ingresos y empleo en cada situacion laboral.
H1: Existen diferencias en la valoracion de ingresos y empleo en cada situacion laboral.

Se toma un nivel de significacién a<0,05.
En la Tabla 41 se muestran los parametros descriptivos para cada grupo de “situacion laboral”.
En la columna “Media” se pueden ver los valores de la media de la valoracién de ingresos y

empleo en cada situacion laboral, observandose que la media mas alta se encuentra entre los

participantes empleados/as (0.47).

Tabla 41. Parametros Descriptivos sobre los Ingresos y Empleo en las distintas Situaciones
Laborales

Situacion laboral Media N Desviacion
Estandar
D2.INGRESOS_EMPLEO Empleado/a A7 4 .67
Desempleado/a - 47 16 .93
Centro ocupacional -1.17 2 1.18
Opositando -47 1 -
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A continuacion, se comprueba si la Dimension 2 “Ingresos y empleo” cumple el supuesto
paramétrico de normalidad. Para ello, se utiliza la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk. Se

plantea:
Ho: La dimension “Ingresos y empleo” sigue una distribucion normal.
Hi: La dimension “Ingresos y empleo” no sigue una distribucion normal.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

El resultado de la prueba se muestra en la Tabla 42.

Tabla 42. Prueba de Normalidad Shapiro-Wilk para la Dimension Ingresos y Empleo

Prueba de Shapiro-Wilk

Ingresos_Empleo

Shapiro Wilk al Sig.
,948 23 ,265

El valor de la prueba de Shapiro-Wilk tiene un nivel de significacion asociado 0=,265>0,05, por
tanto, no se rechaza Ho y se concluye que la dimension 2 se distribuye segin una distribucion

normal. Se acompafia con el histograma correspondiente (Figura 30).
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Figura 30. Histograma curva normal Dimension 2
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A continuacién, se responde si las diferencias en cuanto a la valoracion de ingresos y empleo en
las diferentes situaciones laborales de los participantes son significativas. Para ello se procede
con un contraste de medias, tomando como variable independiente (V1) la situacion laboral y
como variable dependiente (VD) la valoracion de ingresos y empleo, mediante la prueba
ANOVA, cuyo resultado se muestra en la Tabla 44. Asimismo, se adjunta el resultado de la
prueba de Levene que contrasta la homogeneidad de varianzas en la Tabla 43.
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Tabla 43. Contraste de Homogeneidad de Varianzas de las Valoraciones asociadas a los

Ingresos y Empleo

Prueba de homogeneidad de varianzas

Ingresos_empleo
Estadistico de
Levene dfl
57 3

df2 Sig.
19 644

Tabla 44. Resultados de la Prueba ANOVA en las Valoraciones asociadas a los Ingresos y

Empleo en funcion de la Situacion Laboral.

Suma de df Cuadrado F Sig.
cuadrados medio
D2.INGRESOS_EMPLEO Entre 4.24 3 141 1.71 .198
Grupos
Intra 15.68 19 .83
Grupos
Total 19.92 22

En la prueba de Levene se obtiene un nivel de significacion a=0,644>0,05, por tanto, no se

rechaza Ho y se asume la homogeneidad de varianzas entre los cuatro grupos de situacion laboral.

El resultado de la prueba ANOVA, asumiendo varianzas iguales, tiene un nivel de significacién

asociado 0=0,198>0,05, por tanto, no se rechaza Ho y se concluye que la media de valoracién de

los ingresos y empleo no es significativamente diferente entre las personas con PC participantes

con distinta situacion laboral.
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H3. A mayor nivel de estudios de las personas con PC la valoracion de los servicios

gubernamentales y publicos es mas negativa.

La dimension “Servicios gubernamentales y publicos” esta medida mediante la puntuacion de los
items 30-56, recogidos en escala ordinal. La variable “nivel de estudios” esta medida en escala
ordinal y ha sido recodificada, diferenciando dos grupos: Primarios y Medios-Superiores. Por
tanto, el primer grupo “Primarios” se corresponde con las personas con PC con estudios
primarios (Educacion Primaria 0 EGB), el segundo grupo “Medios-Superiores” incluye a las
personas con estudios medios (Secundaria, Formacion Profesional, etc.) y superiores (estudios
universitarios). Debido al bajo tamafio muestral de la muestra “sin estudios” se ha tomado como

valor perdido y no se ha incluido en el analisis.

Se plantea:
Ho: No existen diferencias en la valoracion de servicios en cada nivel de estudios.
Hi: Existen diferencias en la valoracion de servicios en cada nivel de estudios.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

En la Tabla 45 se muestran los parametros descriptivos para cada grupo de “nivel de
formacion”, debido al bajo tamafio muestral de la muestra “sin estudios” se toma como valor

perdido y no se incluye en el analisis.
En la columna “Media” se pueden ver los valores de la media de la valoracion de los servicios en

cada nivel de formacion, observandose que la media mas baja se encuentra entre los participantes

con nivel de formacion Medios-superiores (-0.57).
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Tabla 45. Parametros Descriptivos sobre la Valoracion de Servicios en los distintos Niveles de
Estudios.

Nivel de Estudios Media N Desviacion
Estandar
D3.SERVICIOS Primarios 51 7 .67
Medios_Superiores -.57 14 .95

A continuacion, se comprueba si la Dimension 3 “Servicios gubernamentales y publicos” cumple
el supuesto paramétrico de normalidad. Para ello, se utiliza la prueba de normalidad de Shapiro-
Wilk. Se plantea:

Ho: La dimension “Servicios gubernamentales y publicos” sigue una distribucion normal.
Hi: La dimension “Servicios gubernamentales y puablicos” no sigue una distribucion
normal.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

El resultado de la prueba se muestra en la Tabla 46.

Tabla 46. Prueba de Normalidad Shapiro-Wilk para la Dimensién Servicios Gubernamentales y
Pablicos

Prueba de Shapiro-Wilk

Servicios

Shapiro Wilk gl Sig.
,951 23 ,308
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El valor de la prueba de Shapiro-Wilk tiene un nivel de significacion asociado 0=,308>0,05, por
tanto, no se rechaza Ho y se concluye que la dimension 3 se distribuye segin una distribucion
normal. Se acomparfia con el histograma correspondiente (Figura 31).

Figura 31. Histograma curva normal Dimension 3
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A continuacién, se responde si las medias son significativamente diferentes utilizando un
contraste de medias para dos muestras independientes mediante la prueba T-Student, cuyo
resultado se muestra en la Tabla 47, donde también se adjunta el resultado de la prueba de

Levene que contrasta la homogeneidad de varianzas.
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Tabla 47. Contraste de Medias en la Valoracién de los Servicios en funcién del Nivel de

Estudios

Prueba de muestras independientes

Prueba de
Levene de
igualdad
de
varianzas

prueba t para la igualdad de medias

95% de intervalo de

Sig. Diferencia  confianza de la
(bilat Diferencia de error diferencia
F Sig. t gl eral) demedias estdndar Inferior Superior
Se asumen .28 ,604 2.68 19.00 ,015 1.08 40 24 1.93
Servi- varianzas
cios  iguales
No se asumen 3.01 16.38 ,008 1.08 .36 32 1.84
varianzas
iguales

En la prueba de Levene se obtiene un nivel de significaciéon a=0,604>0,05, por tanto, no se

rechaza Ho y se asume la homogeneidad de varianzas entre los dos grupos de nivel de

formacion.

El resultado de la prueba t-Student, asumiendo varianzas iguales, tiene un nivel de significacion

asociado 0=0,015<0,05, por tanto, se rechaza Ho y se concluye que la media de valoracion de los

servicios es significativamente diferente en cada nivel de estudios.
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H4.Las personas con PC con un nivel GMFCS leve tienen una mejor valoracion del

entorno fisico y la accesibilidad que las que tienen un nivel GMFCS moderado o severo.

La dimension “Entorno fisico y accesibilidad” estd medida mediante la puntuacion de los items
57-94, recogidos en escala ordinal. La variable “nivel de GFMCS” estd medida en escala ordinal,

diferenciando tres grupos: leve, moderado y severo.

Se plantea:
Ho: No existen diferencias en la valoracion de la accesibilidad en cada nivel de GFMCS.
Hi: Existen diferencias en la valoracion de la accesibilidad en cada nivel de GFMCS.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.
En la Tabla 48 se muestran los parametros descriptivos para cada grupo de “nivel de GFMCS”.
En la columna “Media” se pueden ver los valores de la media de la valoracion de la accesibilidad

en cada nivel de GFMCS, observandose que la media mas baja se encuentra entre los

participantes con nivel de GFMCS “Severo” (-0.95).

Tabla 48. Parametros Descriptivos sobre la Valoracion de la Accesibilidad en los distintos
Niveles de GFMCS.

Nivel de GFMCS Media N Desviacion
Estandar
D4.ACCESIBILIDAD Leve .60 7 1.55
Moderado -.13 2 1.19
Severo -.95 14 40
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A continuacion, se comprueba si la Dimension 4 “Entorno fisico y accesibilidad” cumple el
supuesto paramétrico de normalidad. Para ello, se utiliza la prueba de normalidad de Shapiro-

Wilk. Se plantea:
Ho: La dimension “Entorno fisico y accesibilidad” sigue una distribucién normal.
Hi: La dimension “Entorno fisico y accesibilidad” no sigue una distribucién normal.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

El resultado de la prueba se muestra en la Tabla 49.

Tabla 49. Prueba de Normalidad Shapiro-Wilk para la Dimensién Entorno Fisico y
Accesibilidad

Prueba de Shapiro-Wilk

Accesibilidad
Shapiro Wilk gl Sig.
,920 23 ,066

El valor de la prueba de Shapiro-Wilk tiene un nivel de significacion asociado 0=,066>0,05, por
tanto, no se rechaza Ho y se concluye que la dimensién 4 se distribuye segin una distribucion

normal. Se acomparia con el correspondiente histograma (Figura 32).
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Figura 32. Histograma curva normal Dimension 4
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D4.ACCESIBILIDAD

A continuacion, se responde si las diferencias en cuanto a la valoracion de la accesibilidad en los
diferentes niveles de GFMCS de los participantes son significativas. Para ello se procede con un
contraste de medias, tomando como variable independiente (V1) el nivel de GFMCS y como
variable dependiente (VD) la valoracion de la accesibilidad mediante la prueba ANOVA, cuyo
resultado se muestra en la Tabla 51. Asimismo, se adjunta el resultado de la prueba de Levene

que contrasta la homogeneidad de varianzas en la Tabla 50.

Tabla 50. Contraste de Homogeneidad de Varianzas de las Valoraciones asociadas a
Accesibilidad

Prueba de homogeneidad de varianzas

Accesibilidad
Estadistico de
Levene dfl df2 Sig.
2.99 2 20 ,073
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Tabla 51. Resultados de la Prueba ANOVA en las Valoraciones asociadas a la Accesibilidad en
funcion del Nivel de GFMCS

Suma de df Cuadrado F Sign.
cuadrado medio
D4.ACCESIBILIDAD Entre 11.33 2 5.67 6.33 .007
Grupos
Intra 17.92 20 90
Grupos
Total 29.25 22

En la prueba de Levene se obtiene un nivel de significacion a=0,073>0,05, por tanto, no se

rechaza Ho y se asume la homogeneidad de varianzas entre los tres grupos de nivel de GFMCS.

El resultado de la prueba ANOVA, asumiendo varianzas iguales, tiene un nivel de significacién
asociado 0=0,007<0,05, por tanto, se rechaza Hoy se concluye que la media de valoracion de la
accesibilidad es significativamente diferente entre las personas con PC participantes con distinto
nivel de GFMCS.

H5.Las personas con PC hombres tienen una mejor valoracion del entorno fisico y la

accesibilidad que las que son mujeres.

La dimension “Entorno fisico y accesibilidad” esta medida mediante la puntuacion de los items
57-94, recogidos en escala ordinal. La variable “género” estd medida en escala nominal

dicotémica, tomando los valores: masculino y femenino.

Se plantea:
Ho: La valoracion de la accesibilidad es independiente del género.
Hi: La valoracion de la accesibilidad depende del género.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.
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A continuacion, se prosigue con el analisis de la relacion del género con la valoracién de la
accesibilidad. En la Tabla 52 se muestra la distribucion de frecuencias de las respuestas de los
participantes en funcién del género.

Tabla 52. Pardmetros Descriptivos sobre la Valoracion de la Accesibilidad segun el Género

Género Media N Desviacion

Estandar
D4.ACCESIBILIDAD Masculino -.06 15 1.15
Femenino -1.07 8 .89

Como se observa en la Tabla 52, las participantes de género femenino obtienen una media mas
baja en la valoraciéon de la accesibilidad (-1.07) que los participantes de género masculino (-
0.06).

Tal y como se ha comprobado en la hipdtesis anterior (H4), la Dimension 4 “Entorno fisico y
accesibilidad” cumple el supuesto paramétrico de normalidad, ya que en la prueba de normalidad

de Shapiro-Wilk se obtuvo un nivel de significacion asociado 0=,066>0,05.

A continuacion, se responde si las medias son significativamente diferentes utilizando un
contraste de medias para dos muestras independientes mediante la prueba T-Student, cuyo
resultado se muestra en la Tabla 53, donde también se adjunta el resultado de la prueba de

Levene que contrasta la homogeneidad de varianzas.
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Tabla 53. Contraste de Medias en la Accesibilidad en funcién del Género.

Prueba de muestras independientes

Prueba de
Levene de
igualdad
de
varianzas prueba t para la igualdad de medias
95% de intervalo de
Sig. Diferencia confianza de la
(bilat Diferencia de error diferencia
F Sig. t gl eral) demedias estandar Inferior  Superior
Se asumen 1.60 ,220 2.16 21.00 ,042 1.01 A7 .04 1.98
Acce- varianzas
sibilidad iguales
No se asumen 234 1791 031 1.01 43 10 1.92
varianzas
iguales

En la prueba de Levene se obtiene un nivel de significaciéon a=0,220>0,05, por tanto, no se

rechaza Ho y se asume la homogeneidad de varianzas entre ambos géneros.
El resultado de la prueba t-Student, asumiendo varianzas iguales, tiene un nivel de significacion

asociado 0=0,042<0,05, por tanto, se rechaza Ho y se concluye que la media de valoracion de la

accesibilidad es significativamente diferente en funcion del género.
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H6. Las personas con PC con un nivel de estudios medio o superior valoran mas

positivamente la tecnologia.

La dimension “Tecnologia” esta medida mediante la puntuacion de los items 95-99, recogidos en
escala ordinal. La variable “nivel de estudios” esta medida en escala ordinal, diferenciando dos

grupos: Primarios y Medios-superiores.

Se plantea:
Ho: No existen diferencias en la valoracién de la tecnologia en cada nivel de estudios.
H1: Existen diferencias en la valoracion de la tecnologia en cada nivel de estudios.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

En la Tabla 54 se muestran los parametros descriptivos para cada grupo de “nivel de
formacion”, debido al bajo tamafio muestral de la muestra “sin estudios” se toma como valor

perdido y no se incluye en el analisis.

En la columna “Media” se pueden ver los valores de la media de la valoracion de la tecnologia
en cada nivel de formacién, observandose que la media mas alta se encuentra entre los

participantes con nivel de formacion Medios-superiores (0.97).

Tabla 54. Pardmetros Descriptivos sobre la Valoracion de la Tecnologia en los distintos Niveles
de Estudios.

Nivel de Estudios Media N Desviacion
Estandar
D5.TECNOLOGIA Primarios -.46 7 .96
Medios_Superiores 97 14 1.45
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A continuacion, se comprueba si la Dimension 5 “Tecnologia” cumple el supuesto paramétrico

de normalidad. Para ello, se utiliza la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk. Se plantea:
Ho: La dimension “Tecnologia” sigue una distribucién normal.
Hi: La dimension “Tecnologia” no sigue una distribucion normal.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

El resultado de la prueba se muestra en la Tabla 55.

Tabla 55. Prueba de Normalidad Shapiro-Wilk para la Dimension Tecnologia

Prueba de Shapiro-Wilk

Tecnologia
Shapiro Wilk gl Sig.
,914 23 ,049

El valor de la prueba de Shapiro-Wilk tiene un nivel de significacion asociado 0=,049<0,05, por
tanto, se rechaza Ho y se concluye que la dimension 5 no se distribuye segin una distribucion

normal. Se acomparia con el correspondiente histograma (Figura 33).
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Figura 33. Histograma curva normal Dimension 5
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D5.TECNOLOGIA

Para responder si hay diferencias significativas entre los dos grupos de nivel de estudios, se
procede con un contraste de medias para dos muestras independientes. Previamente, se
comprueba el supuesto de homogeneidad de varianzas mediante la prueba de Levene, cuyo

resultado se muestra en la Tabla 56.

Tabla 56. Contraste de Homogeneidad de Varianzas de las Valoraciones asociadas a
Tecnologia

Prueba de homogeneidad de varianzas

Tecnologia
Estadistico de
Levene dfl df2 Sig.
,552 1 19 466
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El valor del estadistico de Levene tiene un nivel de significacion asociado a=,466>0,05, por
tanto, no se rechaza Ho y se concluye que existe homogeneidad de varianzas en los dos grupos
de nivel de estudios.

No obstante, al no cumplirse el supuesto paramétrico de normalidad, se procede con la prueba no
paramétrica para 2 muestras independientes U de Mann-Whitney, cuyos resultados se muestran
en la Tabla 57.

Tabla 57. Resultados de la Prueba U de Mann-Whitney en las Valoraciones asociadas a la
Tecnologia en funcién del Nivel de Estudios.

Rangos
Rango Suma de
ESTUDIOS N promedio rangos
D5.TECNOLOGIA Primarios 7 6,14 43,00
Medios_superiores 14 13,43 188,00
Total 21

Estadisticos de prueba?

D5.Tecnologia

U de Mann-Whitney 15,000
W de Wilcoxon 43,000
V4 -2,547
Sig. asintdtica (bilateral) ,011

a. Variable de agrupacion: Nivel de
estudios

El valor del estadistico tiene un nivel de significacion asociado 0=0,011<0,05, por tanto, se
rechaza Ho y se concluye que la media de valoracién de la tecnologia es significativamente
diferente en cada nivel de estudios, es decir, el nivel de formacion esta en parte relacionado con

la valoracion de la tecnologia.

309



H7. La valoracion de la igualdad de oportunidades y orientaciones politicas es mas baja en

las personas con PC con un nivel de estudios medio o superior.

La dimension “Igualdad de oportunidades y orientaciones politicas” esta medida mediante la
puntuacion de los items 100-109, recogidos en escala ordinal. La variable “nivel de estudios”

esta medida en escala ordinal, diferenciando dos grupos: Primarios y Medios-superiores.

Se plantea:
Ho: No existen diferencias en la valoracion de la igualdad de oportunidades y orientaciones
politicas en cada nivel de estudios.
Hi: Existen diferencias en la valoracion de la igualdad de oportunidades y orientaciones
politicas en cada nivel de estudios.

Se toma un nivel de significacién a<0,05.

En la Tabla 58 se muestran los parametros descriptivos para cada grupo de “nivel de
formacion”, debido al bajo tamafio muestral de la muestra “sin estudios” se toma como valor

perdido y no se incluye en el analisis.

En la columna “Media” se pueden ver los valores de la media de la valoracion de la igualdad de
oportunidades en cada nivel de formacion, observandose que la media mas bajase encuentra

entre los participantes con nivel de formacion Medios-superiores (-0.79).

Tabla 58. Parametros Descriptivos sobre la Valoracion de la Igualdad de Oportunidades en los
distintos Niveles de Estudios

Nivel de Estudios Media N Desviacion
Estandar
D6.IGUALDAD_POLITICA Primarios -.30 7 1.24
Medios_Superiores -.79 14 1.16
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A continuacion, se comprueba si la Dimension 6 “lgualdad de oportunidades y orientaciones
politicas” cumple el supuesto paramétrico de normalidad. Para ello, se utiliza la prueba de

normalidad de Shapiro-Wilk. Se plantea:

Ho: La dimension “lgualdad de oportunidades y orientaciones politicas” sigue una
distribucion normal.
Hi: La dimension “lgualdad de oportunidades y orientaciones politicas” no sigue una
distribucion normal.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

El resultado de la prueba se muestra en la Tabla 59.

Tabla 59. Prueba de Normalidad Shapiro-Wilk para la Dimensién Igualdad de Oportunidades y
Orientaciones Politicas

Prueba de Shapiro-Wilk
Igualdad_Politica

Shapiro Wilk al Sig.
,970 23 ,681

El valor de la prueba de Shapiro-Wilk tiene un nivel de significacion asociado 0=,681>0,05, por
tanto, no se rechaza Ho y se concluye que la dimension 6 se distribuye segin una distribucion

normal. Se acomparia con el correspondiente histograma (Figura 34).
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Figura 34. Histograma curva normal Dimension 6
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A continuacién, se responde si las medias son significativamente diferentes utilizando un
contraste de medias para dos muestras independientes mediante la prueba T-Student, cuyo
resultado se muestra en la Tabla 60, donde también se adjunta el resultado de la prueba de

Levene que contrasta la homogeneidad de varianzas.
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Tabla 60. Contraste de Medias en la Valoracion de la Igualdad de Oportunidades y Politicas en
funcion del Nivel de Estudios

Prueba de muestras independientes

Prueba de
Levene de
igualdad
de
varianzas prueba t para la igualdad de medias
95% de intervalo de
Sig. Diferencia  confianza de la
(bilat Diferencia de error diferencia
F Sig. t gl eral) demedias estandar Inferior Superior
Se asumen 56 ,463 .88 19.00 ,388 49 .55 -.66 1.64
Igual- varianzas
dady iguales
politica No se asumen .86 11.37 ,406 49 .55 -.75 1.72
varianzas
iguales

En la prueba de Levene se obtiene un nivel de significaciéon a=0,463>0,05, por tanto, no se

rechaza Ho y se asume la homogeneidad de varianzas entre los dos grupos de nivel de
formacion.

El resultado de la prueba t-Student, asumiendo varianzas iguales, tiene un nivel de significacion

asociado 0=0,388>0,05, por tanto, no se rechaza Ho y se concluye que la media de valoracion de

la igual de oportunidades y politicas no es significativamente diferente en cada nivel de estudios.
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H8. La insercidn laboral es alcanzada en mayor medida por las personas con PC que han

sido escolarizadas en Centros Ordinarios.

En esta hipdtesis se pretende responder si la modalidad de centro esta relacionada con la
posterior insercion laboral de las personas con PC. La variable “Modalidad de centro” esta
medida en escala nominal, concretamente en las categorias: Centro Ordinario y Centro
Especifico. La variable “Insercion laboral” se halla en escala nominal dicotomica considerando
las personas cuyas situaciones laborales son “empleado/a” o en “centro ocupacional” como “Si”
insertadas laboralmente y las que se corresponden con “desempleado/a” como “NO” insertadas

laboralmente. Se toma como VI la modalidad de centro y como VD la insercion laboral.

Se plantea:
Ho: La insercion laboral es independiente de la modalidad de escolarizacion.
H1: La insercion laboral depende de la modalidad de escolarizacion.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.

Dado que son dos variables nominales en la Tabla 61, se muestra la distribucion de frecuencias

de las dos variables. Debido al bajo tamafio muestral de las muestras “escolarizacion combinada

y “opositando” se toman como valores perdidos y no se incluyen en el analisis.
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Tabla 61. Distribucion de frecuencias. Modalidad de Centro e Insercion Laboral

Modalidad de INSERCION LABORAL TOTAL
Centro

Si NO

Centro Ordinario 5 7 12
41.67% 58.33% 100%
83.33% 46.67% 57.14%
23.81% 33.33% 57.14%

Centro Especifico 1 8 9
11.11% 88.89% 100%
16.67% 53.33% 42.86%
4.76% 38.10% 42.86%

Total 6 15 21

28.57% 71.43% 100%
100% 100% 100%
28.57% 71,43% 100%

En la Tabla 61 se observa que existe un porcentaje superior de personas con PC que han sido

escolarizadas en Centro Especifico y no estan insertadas laboralmente (88.89%) frente a los

escolarizados en Centro Ordinario (58.33%). En la Figura 35 se observa el recuento de casos en

cada modalidad de centro.
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Figura 35. Gréfico de barras. Insercién laboral y modalidad de centro
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Se realiza la prueba mediante el estadistico Chi cuadrado, cuyo resultado se muestra en la Tabla
siguiente.

Tabla 62. Resultados de la Prueba Chi cuadrado para la Modalidad de Escolarizacion con la
Insercion Laboral

Pruebas de chi-cuadrado
Significacion Significaciéon Significacion

asintotica exacta exacta
Valor df (bilateral) (bilateral)  (unilateral)
Chi-cuadrado de 2.35 1 ,125
Pearson
Correccion de 1.09 1 ,296
continuidad
Razén de 2.55 1 ,110
verosimilitud
Prueba exacta de ,178 ,148
Fisher
Asociacion lineal por 2.24 1 ,134
lineal
N de casos validos 21
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El valor del estadistico Chi cuadrado para 1 gl es de 2.35 que tiene un nivel de significacion
asociado de 0,125>0,05, por tanto, no se rechaza Ho y se concluye que la modalidad del centro

no esta relacionada con la insercién laboral.

H9. La insercion laboral es alcanzada en mayor medida por las personas con PC con un

nivel GMFCS leve o moderado.

En esta hipdtesis se pretende responder si el nivel de GMFCS esté relacionado con la insercion
laboral de las personas con PC. La variable “Nivel de GMFCS” estd medida en escala ordinal,
concretamente en las categorias reagrupadas: leve-moderado y severo. La variable “Insercion
laboral” se halla en escala nominal dicotomica considerando las personas cuyas situaciones
laborales son “empleado/a” o en “centro ocupacional” como “Si” insertadas laboralmente y las
que se corresponden con “desempleado/a” como “NO” insertadas laboralmente. Se toma como

VI el nivel de GMFCS y como VD la insercion laboral.

Se plantea:
Ho: La insercion laboral es independiente del nivel de GMFCS.
H1: La insercion laboral depende del nivel de GMFCS.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.
Dado que son dos variables nominales, en la Tabla 63 se muestra la distribucion de frecuencias

de las dos variables. Debido al bajo tamafio muestral de la muestra “opositando” se toma como

valor perdido y no se incluye en el analisis.

317



Tabla 63. Distribucion de frecuencias. Nivel de GMFCS e Insercién Laboral

Nivel de GMFCS INSERCION LABORAL TOTAL
Si NO
Leve-moderado 4 5 9

44.44% 55.56% 100%
66.67% 31.25% 40.91%
18.18% 22.73% 40.91%

Severo 2 11 13
15.38% 84.62% 100%
33.33% 68.75% 59.09%
9.09% 50.00% 59.09%

Total 6 16 22
27.27% 72.73% 100%
100% 100% 100%
27.27% 72.73% 100%

En la Tabla 63 se observa que existe un porcentaje superior de personas con PC que tienen un

nivel de GMFCS severo y no estan insertadas laboralmente (84.62%) frente a los que tienen un

nivel GMFCS leve o moderado (55.56%). En la Figura 36 se observa el recuento de casos en

cada nivel de GMFCS.
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Figura 36. Grafico de barras. Insercion laboral y nivel de GMFCS
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Se realiza la prueba mediante el estadistico Chi cuadrado, cuyo resultado se muestra en la Tabla

64.

Tabla 64. Resultados de la Prueba Chi cuadrado para el Nivel de GMFCS con la Insercion

Laboral

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion Significacion Significacion
asintotica exacta exacta

Valor df (bilateral) (bilateral)  (unilateral)
Chi-cuadrado de 2.26 1 ,132
Pearson
Correccion de 1.04 1 ,309
continuidad
Razén de 2.25 1 ,133
verosimilitud
Prueba exacta de ,180 ,155
Fisher
Asociacion lineal por 2.16 1 ,142
lineal
N de casos validos 22
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El valor del estadistico Chi cuadrado para 1 gl es de 2.26, que tiene un nivel de significacion
asociado de 0,132>0,05, por tanto, no se rechaza Ho y se concluye que el nivel de GMFCS no

esta relacionado con la insercion laboral.

H10. Las personas con PC que han sido escolarizadas en Centros Ordinarios tienen un

nivel de estudios superior.

En esta hipotesis se pretende responder si la modalidad de centro esta relacionada con el nivel de
estudios alcanzado por las personas con PC. La variable “Modalidad de centro” esta medida en
escala nominal, concretamente en las categorias: Centro Ordinario y Centro Especifico. La
variable “Nivel de estudios” se halla en escala ordinal diferenciando las siguientes categorias:
Primarios y Medios-superiores. Se toma como VI la modalidad de escolarizacion y como VD el

nivel de estudios.

Se plantea:
Ho: El nivel de estudios es independiente de la modalidad de escolarizacion.
H1: El nivel de estudios depende de la modalidad de escolarizacion.

Se toma un nivel de significacion a<0,05.
Dado que son dos variables nominales en la Tabla 65 se muestra la distribucion de frecuencias

de las dos variables. Debido al bajo tamafio muestral de las muestras “escolarizacion combinada”

y “sin estudios” se toman como valores perdidos y no se incluyen en el analisis.
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Tabla 65. Distribucion de frecuencias. Modalidad de Centro y Nivel de Estudios

Modalidad de NIVEL DE ESTUDIOS TOTAL
Centro

PRIMARIOS MEDIOS_SUPERIORES

Centro Ordinario 2 11 13
15.38% 84.62% 100%
28.57% 84.62% 65.00%
10.00% 55.00% 65.00%

Centro Especifico 5 2 7
71.43% 28.57% 100%
71.43% 15.38% 35.00%
25.00% 10.00% 35.00%

Total 7 13 20

35.00% 65.00% 100%
100% 100% 100%
35.00% 65.00% 100%

En la Tabla 65 se observa que existe un porcentaje superior de personas con PC que han sido
escolarizadas en Centro Ordinario y han alcanzado un nivel de estudios medio o superior
(84.62%) frente a los escolarizados en Centro Especifico (28.57%). En la Figura 37 se observa

el recuento de casos en cada modalidad de centro.

321



Figura 37. Gréfico de barras: nivel de estudios y modalidad de centro
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Se realiza la prueba mediante el estadistico Chi cuadrado, cuyo resultado se muestra en la Tabla
66.

Tabla 66. Resultados de la Prueba Chi cuadrado para la Modalidad de Escolarizacion con la
Insercion Laboral

Pruebas de chi-cuadrado
Significacion Significacion Significacion

asintotica exacta exacta
Valor df (bilateral) (bilateral)  (unilateral)
Chi-cuadrado de 6.28 1 ,012
Pearson
Correccion de 4.06 1 ,044
continuidad
Razo6n de 6.36 1 ,012
verosimilitud
Prueba exacta de ,025 ,022
Fisher
Asociacion lineal por 5.97 1 ,015
lineal
N de casos validos 20
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El valor del estadistico Chi cuadrado para 1 gl es de 6.28, que tiene un nivel de significacion
asociado de 0,012<0,05, por tanto, se rechaza Ho y se concluye que la modalidad del centro esta

relacionada con el nivel de estudios alcanzado.

% Sintesis del contraste de hipotesis

El analisis cuantitativo también ha aportado informacion sustancial para analizar la realidad de
las personas con PC, valorando la calidad de su entorno. Esta parte cuantitativa se corresponde

con los objetivos 1, 2, 3y 4.

A continuacion, se elabora una sintesis de los andlisis estadisticos realizados para comprobar
cada una de las hipotesis. En la Tabla 67 se puede ver un resumen de los resultados,
especificando las pruebas estadisticas utilizadas y el resultado de aceptacion o rechazo de las

hipotesis.

Tabla 67. Sintesis del contraste de hipotesis

HIPOTESIS PRUEBA RESULTADO

ESTADISTICA

No se rechaza la hipétesis
inicial, por tanto, la
valoracién de apoyos Yy
actitudes familiares no es
significativamente

diferente entre las personas
que habitan en distintos
tipos de residencia.

H1. Las personas con PC
que viven con sus padres 0
familiares tienen una mejor
valoracion de los apoyos
ofrecidos por la familia.

Prueba no paramétrica para
k muestras independientes
H de Kruskall Wallis

H2. Las personas con PC ANOVA No se rechaza Ho y se

empleadas tienen  una
valoracion de los ingresos
y empleo més positiva que
las personas con PC
desempleadas.

H3. A mayor nivel de

Contraste de medias para

concluye que la media de
valoracion de los ingresos
y empleo no es
significativamente
diferente entre las personas
con PC participantes con
distinta situacion laboral.
rechaza

Se Ho y se
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estudios de las personas
con PC la valoracion de los
servicios gubernamentales
y publicos es més negativa.

H4.Las personas con PC
con un nivel GMFCS leve
tienen una mejor
valoracion del entorno
fisico y la accesibilidad
que las que tienen un nivel
GMFCS moderado o
Severo.

H5. Las personas con PC
hombres tienen una mejor
valoracion del entorno
fisico y la accesibilidad
que las que son mujeres.

H6. Las personas con PC
con un nivel de estudios
medio o superior valoran
mas  positivamente la
tecnologia.

H7. La valoracion de la
igualdad de oportunidades
y orientaciones politicas es
mas baja en las personas
con PC con un nivel de
estudios medio o superior.

H8.La insercion laboral es
alcanzada  en mayor
medida por las personas
con PC que han sido
escolarizadas en Centros
Ordinarios.

H9. La insercién laboral es
alcanzada en mayor
medida por las personas
con PC con un nivel
GMFCS leve 0 moderado.

dos muestras
independientes. Prueba T-
Student

ANOVA

Contraste de medias para
dos muestras
independientes. Prueba T-
Student

Prueba no paramétrica para
2 muestras independientes
U de Mann-Whitney

T-Student

Chi cuadrado

Chi cuadrado

concluye que la media de
valoracion de los servicios
es significativamente
diferente en cada nivel de
estudios.

Se rechaza Ho y se
concluye que la media de
valoracion de la
accesibilidad es

significativamente
diferente entre las personas
con PC participantes con
distinto nivel de GFMCS.

Se rechaza Ho y se
concluye que la media de
valoracion de la
accesibilidad es

significativamente
diferente en funcion del
género.

Se rechaza Ho y se
concluye que la media de
valoracién de la tecnologia
es significativamente
diferente en cada nivel de
estudios.

No se rechaza Ho y se
concluye que la media de
valoracion de la igual de
oportunidades y politicas
no es significativamente
diferente en cada nivel de
estudios.

No se rechaza Ho y se
concluye que la modalidad
del centro no esta
relacionada con la
insercion laboral.

No se rechaza Ho y se
concluye que el nivel de
GMFCS no esta
relacionado con la
insercién laboral.
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H10. Las personas con PC Chi cuadrado Se rechaza Ho y se

que han sido escolarizadas concluye que la modalidad
en Centros Ordinarios del centro esta relacionada
tienen un nivel de estudios con el nivel de estudios
superior. alcanzado.

Fuente: elaboracion propia.

Como se puede observar en la tabla anterior, las personas con PC con un nivel de estudios
superior (Universitarios, FP...) tienen una valoracibon mas negativa de los servicios
gubernamentales y puablicos. No obstante, manifiestan una evaluacion de la tecnologia
significativamente méas positiva que las personas con PC con un nivel de estudios inferior. Sin
embargo, no se han hallado diferencias significativas en la valoracién de la igualdad de

oportunidades y orientaciones politicas en funcién del nivel de formacién de los participantes.

La modalidad de residencia y la situacién laboral de los participantes tampoco establece

diferencias en su valoracion de los apoyos familiares y de sus ingresos.

Por su parte, los participantes con un nivel de GFMCS moderado o severo han valorado de forma
significativamente mas negativa su entorno fisico y accesibilidad, como también lo han hecho las

mujeres con PC participantes.

La escolarizacion de los participantes en Centros Ordinarios no esta relacionada con su insercién
laboral, no obstante, los participantes escolarizados en esta modalidad han alcanzado un nivel de
estudios superior que aquellos escolarizados en modalidad de Centro Especifico.

Por Gltimo, las personas con PC participantes con un nivel de GFMCS leve o moderado no estan

mas insertadas laboralmente que las que tienen un nivel de GFMCS severo.
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3.5. Andlisis de los datos cualitativos (entrevistas)

Para llevar a cabo el andlisis de los datos cualitativos se han llevado a cabo los procesos

propuestos por Miles y Huberman (1994, p.10):

- Reduccion de los datos: proceso en el que se selecciona, delimita, simplifica, abstrae y
transforma los datos recogidos en las transcripciones.

- Exposicion de los datos: una vez reducidos, los datos se exponen de forma visual
mediante matrices, graficos, tablas y mapas conceptuales.

- Conclusiones de los datos y verificacion: en este proceso se verifican y confirman los

patrones y explicaciones que aparezcan.

Estos tres procesos no son lineales, sino que forman “flujos” interactivos, de forma que, “los tres
tipos de actividad de analisis y la propia actividad de recogida de datos forman un proceso

ciclico interactivo” (p.12).

En primer lugar, en el proceso de reduccion de datos se ha utilizado el método de “de-

contextualizacion” y “re-contextualizacién” establecido por Tesch (1990).

El primer paso, la “de-contextualizacién”, se basa en “la separacion de porciones relevantes de
datos de su contexto” (Tesch, 1990, p. 118). Por tanto, en este punto se extrajeron aquellos datos

que tenian significado en si mismos.

En el segundo paso, la “re-contextualizacion”, se agrupd la informacion extraida en codigos o
categorias de significado similar. “Codificar es una manera de indexar o categorizar el texto para
establecer un marco de ideas tematicas sobre é1” (Gibbs, 2012, p. 64). Se ha utilizado una técnica
de codificacion deductiva al obtener las categorias de las dimensiones establecidas previamente y

se han afadido las nuevas categorias surgidas en los datos cualitativos.
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Las categorias y subcategorias en las que se dividieron los datos obtenidos, extraidas tras realizar

este proceso, se exponen en cada grupo social de estudio.

Ademas, se han analizado las frecuencias de utilizacion de palabras en cada categoria y
subcategoria, a través del andlisis tematico, como “una manera de transformar los datos
cualitativos procedentes del andlisis de contenido en datos nominales, que se pueden calcular
luego utilizando métodos estadisticos” (Flick, 2014, p.113). Este proceso permite el andlisis de
los datos cualitativos desde una perspectiva cuantitativa, posibilitando la comparacion entre
categorias y el analisis de variables independientes, de forma que “un uso reflexivo de los
enfoques cuantitativos puede contribuir a la calidad de la investigacion basada

fundamentalmente o en parte en la investigacion cualitativa” (Flick, 2014, p.123).

Por tanto, en este primer proceso de reduccion de datos se ha llevado a cabo un analisis de

contenido semantico y tematico.

Krippendorff (1980) define el ‘Analisis de Contenido’ como “la técnica destinada a formular, a
partir de ciertos datos, inferencias reproducibles y validas que puedan aplicarse a un contexto”

(citado por Porta y Silva, 2003, p. 8).

En segundo lugar, en la parte de exposicion de los datos se han utilizado las tablas para

representar de forma visual las categorias extraidas.

Por ultimo, en el proceso final de conclusiones y verificacion de los datos se ha llevado a cabo
un analisis e interpretacion de los datos obtenidos en cada categoria y en cada grupo social. En la
Figura 38 se puede ver la secuenciacion de los tres procesos llevados a cabo en el analisis

cualitativo.
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Figura 38. Proceso de analisis cualitativo llevado a cabo

2.Exposicién de

( ) ( los datos 4 ™
+“De-contextualizacién” *Andlisis e interpretacion
y “re-contextualizacion”. de los datos obtenidos
» Andlisis de contenido: -Represente’xmén visual
semantico y tematico. de categorias
extraidas.
1.Reduccion de \ ) 3. Conclusiones
los datos “—] delosdatosy

verificacion

Fuente: elaboracion propia.

A continuacion, se analizara cada una de estas categorias ofreciendo ejemplificaciones de los
testimonios de los participantes en este estudio. Se analizard, en primer lugar, el colectivo de
personas con PC, en segundo lugar, a las familias de personas con PC, en tercer lugar, a las

profesionales y, por Gltimo, a los empresarios/as.

3.5.1. Anadlisis cualitativo del colectivo de personas con PC.

Para realizar el analisis cualitativo de las entrevistas del colectivo de personas con PC se ha
llevado a cabo, en primer lugar, un andlisis tematico para comprobar cuales son aquellas areas en
las que las respuestas de los participantes han incidido. En la Tabla 68 se puede observar una
sintesis de las frecuencias obtenidas en cada categoria y subcategoria extraida al realizar este
proceso. En el Anexo 14 se dispone de los andlisis de frecuencias completos por cada uno de los

participantes.
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Tabla 68. Sintesis del Analisis Tematico de las Personas con PC

P1- P2- P3- P4- P5- P6- TOTAL
CEEM- | CO- |CO- |CO- |CcOo- |co-
M52 M46 | F38 | M30 | M28 | F27
INCLUSION 12 18 26 19 4 48
EDUCATIVA
DOCENTES 8 4 10 1 2 6
APOYOS 8 6 5 2 4 10
MATERIALES
APOYOS 6 4 14 12 1 22
PERSONALES
RELACIONES 5 10 26 16 2 61
SOCIALES EN LA
ETAPA EDUCATIVA
ESTRATEGIAS 14 12 27 22 9 47
METODOLOGICAS
COMUNICACION 4 4 1 5 1 3
CON LA FAMILIA
NECESIDADES 5 4 4 1 0 2
EDUCATIVAS
COMPLEMENTARIAS
MEDIDAS PARA | 10 9 29 5 5 20
MEJORAR LA
INCLUSION
EDUCATIVA
TOTAL 72 71 142 83 28 219 615
INCLUSION
EDUCATIVA
APOYOS EN LA 2 7 2 15
ETAPA ADULTA
APOYOS 6 1 11 7 3 7
MATERIALES
APOYOS 4 2 22 7 0 4
PERSONALES
TOTAL APOYOS 10 3 35 21 5 26 100
MOVIMIENTO 7 35 35 2 10 11 100
ASOCIATIVO
INCLUSION 11 8
SOCIAL
RELACIONES 18 16 23 9 3 15
SOCIALES
OCIO Y TIEMPO | 19 16 29 21 6 41
LIBRE
SITUACIONES DE | 38 7 10 4 11 43
RECHAZO
AUTONOMIA Y | 22 16 53 8 8 41
RELACIONES
FAMILIARES
MEDIDAS PARA | 16 4 7 1 1 0

1dentificador de los participantes (persona-tipo de centro-sexo-edad):CEE=Centro de Educacion Especial; CO=
Centro Ordinario; Sexo: M=Masculino, F=Femenino.
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MEJORAR LA
INCLUSION SOCIAL

TOTAL 124 59 130 43 29 140 525
INCLUSION
SOCIAL
ACCESIBILIDAD 4 1
ACCESIBILIDAD DE | 17 12 20 10 9 43
LA SOCIEDAD
ACCESIBILIDAD 12 12 4 3 2 6
AMBITO FAMILIAR
Y LABORAL
MEJORAS EN EL | 20 2 4 5 7 13

AMBITO DE LA
ACCESIBILIDAD

TOTAL 53 26 28 18 19 62 206
ACCESIBILIDAD
INCLUSION 5 9 23 6
LABORAL
EXPERIENCIAS 21 30 22 5 54
LABORALES
MEDIDAS PARA | 10 15 32 11 2 8
MEJORAR LA
INCLUSION
LABORAL
TOTAL 15 45 85 39 7 62 253
INCLUSION
LABORAL
TOTAL 281 239 455 206 98 520 1799

Fuente: elaboracion propia.

Como se puede observar en la Tabla 68 la categoria “Inclusion educativa” es en la que se halla
una frecuencia mas alta con un 34,19 % del total, seguida de “Inclusion social” con un 29,18%,
“Inclusién laboral” con un 14,06%, “Accesibilidad” con un 11, 45% y, por ultimo, las categorias
menos significativas en este analisis han sido “Apoyos” y “Movimiento Asociativo” ambas

cuentan con un 5,56 % del total.

Con este primer analisis se comprueba una representacion global de los intereses y experiencias
expresados por los participantes, valorando en qué medida sus discursos estan enfocados hacia
una dimension u otra, siendo “Inclusion educativa” e “Inclusion laboral” las categorias de mas

interés y “Movimiento Asociativo” la de menor intereés.

Una vez realizado el analisis tematico se procedio a efectuar el anlisis semantico de los
testimonios de este colectivo de participantes. En el Anexo 15 se encuentra este analisis

completo.
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Las categorias y subcategorias en las que se dividieron los datos obtenidos, extraidas tras realizar

el analisis semantico, son las siguientes:

» Inclusion educativa en Educacion Infantil y Primaria

- Tipo de centro

- Maestros/as en las etapas de Ed. Infantil y Ed. Primaria.

- Nivel de satisfaccion con las etapas de Ed. Infantil y Ed. Primaria

- Apoyos personales en las etapas de Ed. Infantil y Ed. Primaria

- Apoyos materiales en las etapas de Ed. Infantil y Ed. Primaria

- Organizacion de las sesiones con los apoyos personales en las etapas de Ed. Infantil y Ed.
Primaria

- Comunicacion con la familia en esta etapa

» Inclusion social en la infancia

- Relacion con los compafieros/as de clase
- Situaciones de rechazo durante la infancia

- Actividades de ocio durante la infancia

» Inclusion educativa en Educacion Secundaria

- Docentes en Educacion Secundaria

- Comunicacion con la familia en esta etapa

- Apoyos personales y materiales en Educacion Secundaria
- Estrategias inclusivas en Educacion Secundaria

- Satisfaccion con la etapa de secundaria

» Inclusion social en la adolescencia

- Amistad en la adolescencia

- Situaciones de rechazo durante la adolescencia
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Actividades de ocio durante la adolescencia

Etapa universitaria/estudios postobligatorios

Adaptacion a la Universidad/Estudios postobligatorios
Apoyos personales y materiales en la Universidad

Necesidades educativas complementarias

Inclusion soc