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PRESENTACION
INSTITUCIONAL

Vivimos en una realidad diversa. Sin embargo, las personas con paralisis cerebral y sus familias afrontamos cada dia
barreras para nuestra participaciéon publica porque la sociedad se ha configurado solo para un tipo de ciudadania. La
mayoritaria, la que puede caminar, que no tiene dificultades para comprender su entorno ni para comunicarse con los
demas. La paralisis cerebral y las grandes necesidades de apoyo no encajan en un modelo genérico y, por eso, quedan
relegadas al olvido.

Esta situacién injusta puede, y debe, revertirse. La sociedad debe cambiar. Disefiarse para todas y todos retirando los
obstaculos que impiden a muchas personas desarrollar su proyecto de vida en las mismas condiciones que las demas.
Construir respetando los derechos de todas y todos.

El derecho es la base del cambio social. El proyecto ASPACE por tus derechos se impulsa desde esa perspectiva. Para
que las personas con paralisis cerebral y con grandes necesidades de apoyo puedan ejercer el control de su vida, de-
ben conocer sus derechos y defenderlos. Los resultados de este estudio evidencian las situaciones de discriminacion
mas habituales que vive cualquier persona con paralisis cerebral en diferentes contextos sociales. Sobre esta base, y
vinculandolas a las demandas expresadas por quienes participaron, se desarrolla una estrategia de incidencia politica
enfocada a incorporar el enfoque social de derechos en todos los estratos de la sociedad.

Las acciones de ASPACE por tus derechos en formacién, incidencia politica, asesoria juridica y enfoque transversal en
los programas de Confederacion ASPACE son el camino para poner en primer plano el enfoque social de derechos.
Es nuestro deseo que en proximos estudios podamos observar los primeros frutos de la labor realizada en forma de
nuevas demandas expresadas en primera persona por las personas con paralisis cerebral y sus familias y que la labor
conjunta del Movimiento ASPACE por la defensa de derechos contribuya a construir una sociedad acorde a la diversi-
dad que en ella existe.

Mi agradecimiento a las personas con paralisis cerebral, a familias y a profesionales que han dedicado su tiempo a
participar en este estudio, que nos ha permitido disponer de una imagen fidedigna de la cuestion de los derechos de
las personas con paralisis cerebral hoy en dia.

Manuela Muro
Presidenta de Confederacion ASPACE
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INTRODUCCION

La pardlisis cerebral es una pluridiscapacidad causada por una lesién en el cerebro producida antes de que

su desarrollo y maduracién sean completos. 1 de cada 500 personas tiene pardlisis cerebral. Es la causa mds
frecuente de discapacidad fisica en menores y en Espafia viven 120.000 personas con pardlisis cerebral.

El Movimiento ASPACE, representado por Confederaciéon ASPACE, cuenta con 85 entidades, 230 centros de atencién,
20.700 personas asociadas, mas de 8.000 personas atendidas, 5.300 profesionales y cerca de 1.700 personas volun-
tarias. Las entidades ASPACE atesoran una dilatada experiencia compartida en la atencién a la persona con paralisis
cerebral a lo largo de su desarrollo vital.

CONTEXTO DEL ESTUDIO

Durante el afio 2019 Confederacién ASPACE puso en marcha la encuesta “Derechos y Paralisis Cerebral” con el doble
objetivo de evidenciar el grado y predisposicion al conocimiento de derechos y de constatar la incidencia de situaciones
de discriminacion sufridas por las personas con paralisis cerebral a lo largo de su vida.

El 80% de la infancia, la adolescencia, las mujeres y los hombres con paralisis cerebral y otras discapacidades afines
presenta grandes necesidades de apoyo, ya sea a nivel fisico, sensorial, comunicacional o cognitivo, o por una
combinacion de dos o mas factores. De este modo, a la situacién de pluridiscapacidad por paralisis cerebral se suma
la situacion de dependencia, que conduce necesariamente al apoyo instrumental constante de una tercera persona
para el desenvolvimiento social. Este hecho, sitla a las personas con paralisis cerebral en una posicién de mayor vulne-
rabilidad social no solo frente a las personas sin discapacidad sino también frente a otras tipologias de discapacidad.
Un hecho que se agrava ademas en el caso de las nifias y mujeres con paralisis cerebral y otras discapacidades afines,
dada la discriminacién interseccional por razén de género y situacién de discapacidad.

Con este estudio se pretende evidenciar las dreas vitales de mayor discriminacion social, con la finalidad de dirigir las
acciones del programa ASPACE por tus Derechos al autoconocimiento y formacion en primera persona para, en Ultima
instancia, servir de catalizador a la defensa real efectiva mediante acciones combinadas entre el servicio de Asesoria
Juridica y las demandas de incidencia politica.

Angeles Blanco
Responsable de Derechos y Asesoria Juridica

OBJETIVOS

Promover y concienciar sobre los derechos de las mujeres y hombres con discapacidad, fomentando la igualdad de
oportunidades, la no discriminacién y la accesibilidad universal.

Visibilizar y reivindicar los derechos de las personas con paralisis cerebral.
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METODOLOGIA

Esta investigacion ha llevado a cabo el siguiente proceso metodolégico:

Figura 1. Proceso metodoldgico.

Disefio y seleccion
de la muestra

=

Disefio del cuestionario

Fuente: elaboracién propia

1. EL UNIVERSO DE ESTUDIO: LA MUESTRA

La muestra de la Encuesta Derechos y paralisis cerebral,
aplicada a un total de 1.066 personas (profesionales, fa-
miliares y personas con paralisis cerebral) a nivel estatal.

Disefio muestral y seleccion de una muestra representa-
tiva de la poblacion objeto de estudio

La técnica estadistica de muestreo por azar articuld la
participacion de profesionales pertenecientes a las en-
tidades ASPACE y de personas con paralisis cerebral y
familias tanto de las entidades ASPACE como no socias.
Asi pues, la encuesta no se redujo a las propias entida-
des, sino que mediante instrumentos de comunicacién
externa procur6 la participacion de personas ajenas
al movimiento asociativo ASPACE. En consecuencia,
la participacion interna se articul6 mediante el envio de
circular informativa a las 85 entidades integrantes de
Confederacidon ASPACE, mientras que la participacion
externa respondié a acciones de difusion en el boletin
de noticias y en las redes sociales oficiales de Confede-
racion ASPACE.

Desarrollo del trabajo
de campo

Redaccioén del informe
de resultados

Andlisis de los datos
y explotacion estadistica

2. DISENO DEL CUESTIONARIO

Como instrumento de recogida de informacion se elabo-
ré un cuestionario dirigido a los tres perfiles de publico
objetivo del colectivo de la paralisis cerebral y otras dis-
capacidades afines con grandes necesidades de apoyo:
infancia, adolescencia y personas adultas con paralisis
cerebral, familias y profesionales.

El cuestionario, validado internamente por el equipo pro-
fesional de Confederacién ASPACE, se articuld y desarro-
llo en tres modelos, con el propdsito Ultimo de asegurar
e incrementar la participacién de toda la heterogeneidad
de perfiles de personas con paralisis cerebral. Especifica-
mente, se favorecié la auto cumplimentacién median-
te un cuestionario on-line’, mientras un cuestionario
en papel favorecié el recurso a apoyos instrumentales
en personas con paralisis cerebral y grandes nece-
sidades a nivel fisico y un Ultimo modelo adaptado a
lectura facil y con empleo de pictogramas hizo lo pro-
pio en el caso de las personas con paralisis cerebral
y grandes necesidades de apoyo a nivel cognitivo.
Este Ultimo no conté con validacién externa, sino que se
adapté al lenguaje y pictogramas empleados por las enti-
dades conformantes del movimiento asociativo ASPACE.

1. Véase el anexo 1. La respuesta por perfiles fue de: personas con paralisis cerebral: 141 (63 mujeres y 78 hombres); profesionales: 255 (212 mujeres y 43 hombres), y familias: 190

(144 mujeres 46 hombres).
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Figura 2. Perfiles de la encuesta.

MUJERES Y HOMBRES
CON PARALISIS CEREBRAL

ENTORNO FAMILIAR

PROFESIONALES

v

ENCUESTA DE DERECHOS
Y PARALISIS CEREBRAL

Fuente: elaboracién propia

Estructura del cuestionario:

El cuestionario esta compuesto por un total 16 de pre-
guntas. Como variables independientes se ha contem-
plado el perfil de la persona encuestada, el sexo, la edad,
el lugar de residencia y la situacién de incapacitacion ju-
dicial. Por su parte, las variables dependientes interesan
la autopercepcion de la situaciéon legal de las personas
con paradlisis cerebral, la autopercepcion del respeto
de derechos, asi como la argumentacioén social en caso
de wvulneracion. Asimismo, contempla singularmente
la denuncia de situaciones de discriminacioén, tanto vi-
venciadas como sufridas, el grado de conocimiento de
derechos, la predisposicion a la formacién en tematica
juridica, asi como las demandas de incidencia politica del
colectivo de la pardlisis cerebral.

Las preguntas sobre variables independientes son de
respuesta Unica, aunque en el caso del lugar de residen-
cia se ofrece la posibilidad de multirrespuesta, a fin de
constatar la presencia de programas de respiro fami-
liar, asi como aquellos de transicién a proyectos de vida

2. Disponible en: https://aspace.org/assets/uploads/documentos/conoce_tus_derechos.pdf

independiente. En el caso de la situacién de incapacita-
cién judicial se ofrece la posibilidad de manifestar des-
conocimiento y, en todo caso, servird como baremo a la
aproximacién de grandes necesidades de apoyo.

Asimismo, en el caso de las preguntas de autopercep-
cién de la situacion legal, respeto de derechos, grado de
conocimiento en tematica juridica y demandas de inci-
dencia politica las opciones son de respuesta Unica. Por
su parte, tanto la argumentacién de vulneracién de dere-
chos como la denuncia de situaciones de discriminacion
se plantean mediante pregunta abierta. Finalmente, en
el caso de predisposicién o negativa al aprendizaje de de-
rechos se ofrece posibilidad de multirespuesta.

3. DESARROLLO DEL TRABAJO DE CAMPO

La encuesta se lanzé bajo los 3 formatos indicados el 25
de febrero de 2019 y se mantuvo abierta la recepcién de
respuestas hasta el 12 de marzo de 2019.

A las familias se les envidé una carta para incentivar su
participacion y la Guia conoce tus derechos? para per-
mitirles identificar las prioridades en la pregunta de in-
cidencia politica.

En el trabajo de campo estuvieron implicadas:

Asociacion UPACESur Educa, ASPACE Sevilla, ASPACE Gra-
nada, AMAPPACE Malaga, ASPACE Jaén, ASPACYS Cordo-
ba, ASPACE Almeria, UPACE San Fernando, ASPACE Hues-
ca, Fundacién ASPACE Zaragoza, ASPACE Gijon, ASPACE
Asturias, Fundacién ASPACE Baleares, ASPACE Cantabria,
ASPACECIRE Ciudad Real, APACE Talavera, APACE Toledo,
ASPACE Valladolid, ASPACE Segovia, ASPACE Salamanca,
APACE Burgos, ASPACE Ledn, Sanagua ASPACE Zamora,
AREMI Lleida, Fundacién El Maresme, ASPACE Badajoz,
ASPACE Caceres, APAMP, AMENCER-ASPACE Ponteve-
dra, ASPACE Lugo, ASPACE Corufia, Fundacion Numen,
Fundacion Ana Valdivia, Atenpace, ASTRAPACE Mur-
cia, ASPACE Bizkaia, ASPACE Guipuzkoa, ASPACE Rioja,
ASPACE Navarra, Fundacién ASPROPACE Castellén, APCA
Alicante, AVAPACE y ASPANIAS.


https://aspace.org/assets/uploads/documentos/conoce_tus_derechos.pdf
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RESULTADOS

1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
DE LA MUESTRA

Del total de personas que han participado en la encuesta
(n=1.066), el 61,8% son mujeres y el 38,2% son hombres.

Grafico 1: Distribucién por sexo de las personas
participantes.

. Hombres . Mujeres

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.

Si se atiende a los intervalos de edad, tal y como se apre-
cia en la tabla 1, principalmente responden personas en
edad mediana de entre los 30 y 50 afios que representan
el 48,7% del conjunto de la muestra.

Por otro lado, y en el caso del conjunto de profesionales
(n= 256) se encuentra principalmente ubicada entre los
intervalos de 31 y 50 afios, un 12,5% en el caso de los
hombres y el 43,4% en el caso de las mujeres.

Por otro lado, en el grafico 2 nos dice quienes han res-
pondido la encuesta en funcién del sexo y perfil, habien-
do una asociacion entre ambas variables y por lo tanto
las diferencias que se ven el grafico son estadisticamente
significativas.

Esta imagen grafica nos da cuenta del perfil de la entidad
en el que se ve claramente la feminizacién del sector,
tanto a nivel de las profesionales en el hay un 77,7% de
mujeres frente al 22,3% de hombres, asi como el peso
de los cuidados informales que recaen sobre las mujeres
dentro del hogar, en tanto que hay un 71,5% de mujeres
frente al 28,5% de hombres; y la mayor representacion
de hombres con paralisis cerebral frente a las mujeres
en su misma situacion, del 57,9% de hombres frente al
42,1% de mujeres.

Si se ahonda en el perfil de las personas con paralisis
cerebral que ha participado (n=406), los datos nos dicen
lo siguiente:

Respecto a la edad, tal y como se ve en el grafico 3, el
21,2% son mujeres y el 31,5% son hombres de edades
comprendidas entre los 31 y 50 afios, en la misma pro-
porcidon se haya representada la poblacién joven con
paralisis cerebral de mujeres y hombres entre los 21y
30 afios (11,6% y 11,3%, respectivamente), esta igualdad
en la participacién nos avanza en la igualdad de oportu-
nidades y en el cambio de mentalidades con el que se
empieza a trabajar con las jévenes con paralisis cerebral,
por otro lado, la relacién de hombres en edad avanzada
es del 12,3% frente al de las mujeres que es del 6,9%.

En relacién con lugar de residencia® de las mujeres y
hombres con paralisis cerebral, tal y como se observa
en el grafico 4, el 56,9% del total (34% hombres, 22,9%
mujeres) viven en su hogar familiar; un 26,4% viven en
un servicio residencial (14,3% hombres, 12,1% mujeres);
existen otras modalidades de residencia que son indica-
das en menor medida tales como: hay 4 hombres que
viven solos frente a una sola mujer en dicha situacién,
por otro lado, hay 5 personas que viven en una vivienda
tutelada (2 hombres 'y 3 mujeres). Y un 13,5% que no res-
ponden a la pregunta.

Respecto a la incapacitacion judicial de las mujeres y
hombres con paralisis cerebral que han participado, del
total, el 38,4% si tiene una situacién de incapacitacion,
el 31% no la tiene, el 17,5% no lo sabe y el 13,1% no res-
ponde.

5. Del lugar de residencia (2) de las personas que en primera opcién ha respondido servicio residencial (107) tres de ellas (una mujer y 2 hombres) marcan con segunda opcién

de lugar de residencia el “hogar familiar”.
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Si comparamos entre mujeres y hombres esta situacion
en el grafico 5 se observa que del total de las mujeres
(n=171) hay un 35,1% de mujeres que estan incapacita-
das judicialmente, un 33,9% que no lo estan, un 18,1%
que no lo sabe y un 12,9% que no responde. En el caso
de los hombres (n=235) entre ellos, un 40,9% estéa inca-
pacitado judicialmente frente al 28,9% que no lo estd, un
17% no lo sabe y el 13,2% no responde.

La incapacitacién judicial es la declaracién judicial me-
diante la que se priva a una persona de capacidad de
obrar para el ejercicio de derechos civiles. Se trata de una
excepcion al principio general de plena capacidad y, en
consecuencia, solo resulta juridicamente admisible en
supuestos de imposibilidad de toma de decisiones dada

Tabla 1. Distribucion por edad de la muestra participante.

la concurrencia de grandes necesidades de apoyo a nivel
cognitivo.

No obstante, y hasta la fecha, la figura juridica de la in-
capacitacion judicial se ha extendido errbneamente a
mujeres y hombres con paralisis cerebral y grandes ne-
cesidades de apoyo a nivel fisico y/o comunicacional. Un
hecho inasumible desde el punto de vista legal, ya que
ante grandes necesidades de apoyo a los niveles citados
las respuestas han de articularse desde el punto de vis-
ta social. En todo caso, la infancia, la adolescencia, las
mujeres y los hombres con paralisis cerebral mantienen
siempre dentro de su esfera personal los derechos fun-
damentales de la personalidad.

Hombres Mujeres Total Participantes

Intervalo de edad ] %
Menor de 10 afios 4 0,4% 4 0,4% 8 0,8%
De 11 a 20 afios 10 0,9% 21 2,0% 31 2,9%
De 21 a 30 afios 64 6,0% 113 10,6% 177 16,6%
De 31 a 50 afios 193 18,1% 326 30,6% 519 48,7%
De 51 a 65 afios 99 9,3% 148 13,9% 247 23,2%
De 65 afios y mas 37 3,5% 47 4,4% 84 7,.9%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.

Grafico 2. Distribucién de la muestra por sexo y perfil de participantes.
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Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.



#estudiosArsPace
RESULTADOS > 1.

Grafico 3. Distribucién por edad de mujeres y hombres con paralisis cerebral.
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Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.

Grafico 4. Lugar de residencia de mujeres y hombres con pardlisis cerebral..
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Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.
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Grafico 5. Situacion de incapacitacion judicial dentro de las mujeres y de los hombres con paralisis cerebral.
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de los datos de la encuesta

Fuente: elaboracién propia a partir

En este sentido cabe sefialar la implicaciéon que supone
para una persona con paralisis cerebral estar en una si-
tuacién de incapacitacion judicial, como apunta Angeles
Blanco (2021) el proyecto de Ley por la que se reforma
la legislacién civil y procesal para el apoyo a las personas
con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica
supone un adelanto en el reconocimiento de derechos
de las personas con paralisis cerebral, el ejercicio de de-
rechos se encuentra dentro de la esfera personal y que,
por tanto, las medidas de proteccién habran de respetar
la voluntad y preferencias de las personas con paralisis
cerebral en tanto a ciudadania de pleno derecho. Especi-
ficamente, con la reforma se elimina la figura de la tute-
la, mientras la curatela se desdobla en dos modalidades
juridicas: la curatela de representacion y la curatela asis-
tencial.

La curatela de representacion se prevé legalmente como
excepciéon normativa para aquellas personas cuyas ne-
cesidades de apoyo impidan la formacion de decisiones
personales y patrimoniales. La figura juridica de la cura-
tela funciona en su configuracién practica con cierta si-
militud a la institucion de la tutela. Esto es, se requerira
autorizacién judicial para el ejercicio de actos juridicos
con transcendencia personal o patrimonial.

No obstante, desde el punto de vista de su naturaleza
legal, la curatela de representacion presenta una di-
ferencia de calado significativo. Y es que las mujeres y
los hombres con paralisis cerebral sujetos a curatela de
representacion son titulares de sus derechos. Asi pues,

si una persona con paralisis cerebral sujeta a curatela
de representacién manifiesta su deseo de vivir en una
estructura habitacional dada, de elegir su ropa o de man-
tener una relacién de afectividad, esta decisién personal
serd ejercida por si misma.

Por su parte, la curatela de asistencia es una institucion
de apoyo que persigue el fomento de la autonomia y la
toma de decisiones. A tal fin, de un lado pretende la asis-
tencia para el ejercicio de actos juridicos patrimoniales y
personales y, de otro, la formacién para el impulso de la
auto representacion legal. Asi, por ejemplo, una mujer
con paralisis cerebral en régimen de curatela asistencial
podria decidir sobre su alimentacién y terapias habilita-
doras y requerir apoyo para el manejo econémico. La
funcion del curador o la curadora se limitaria a este se-
gundo supuesto. La mujer con paralisis cerebral siempre
seria titular del bien comprado, pero podria necesitar
apoyo para la formalizacién del contrato.

Respecto al perfil de quienes han participado en la en-
cuesta del entorno familiar (n=404)

Se observa en el grafico 6 la distribucién de la edad de
las personas que han participado en la encuesta del en-
torno familiar (n=404), el peso esta en las mujeres de
edad mediana y avanzada con el 32,4% y 23,0% respecti-
vamente, frente a la participacion de los hombres situa-
dos en los mismos intervalos de edad, que representan
el 8,9% y el 9,7% respectivamente. Es interesante que en
la edades mas tempranas de la adolescencia y juvenil ya
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hay mujeres (hermanas, primas, amigas, etc.) que cuidan
con un 2% frente al 0,5% de los chicos.

Estos datos nos dan cuenta de cémo siguen estando vi-
gente los roles tradicionales de genero para unas y para
otros y como luego deviene en desigualdades de género
entre mujeres y hombres, ya que la reproduccién social
asignada a las mujeres no devenga en derechos, no estan
valorada econémicamente, ni culturalmente pues pasa
al lugar de la invisibilidad, ademas pasa al continuum del
tiempo produciendo aislamiento y efectos sobre la salud.
Mientras que para los hombres los mandatos patriarca-
les de género, les siguen considerando como proveedo-
res del mantenimiento familiar, del reconocimiento en la
esfera publica y de la generacion de derechos econémi-
cos y laborales.

Esta dicotomia entre produccién y reproduccién, si bien
es util al analisis, no da cuenta de la complejidad del tra-
bajo doméstico, ni de la realidad del trabajo de muchas
mujeres que invisiblemente han participado en alguna
etapa de su vida o de forma esporadica en el mercado
laboral, pero siempre tipificadas como “amas de casa”.
Esta imagen de las mujeres como fuerza de trabajo se-
cundaria si bien no es real, se ha constituido como ele-
mento desvalorizado de su trabajo (Pifidn, Josefina, 2011)

Sin duda estos datos iniciales nos tienen que hacer re-
flexionar sobre dos cuestiones: la primera de ellas, en el
impacto que tiene para las mujeres del entorno familiar
los cuidados informales, de esta situacién ya se alertaba
en el Informe de Derechos Humanos 2019: El derecho a
la salud de las mujeres y nifias con discapacidad, publica-
do por la Fundacion CERMI Mujeres, (Castellanos-Torres,
Esther, 2020a) en el que se incide en la carga de cuidados
informales que realizan las mujeres con discapacidad,
sin olvidar, ademas que el 64,8% estan consideradas in-
activas, y esto sin duda, afecta a su estado de salud. En
este sentido y segun un estudio reciente a nivel nacio-
nal, con datos de EDAD 2008 (Ultima encuesta vigente),
se muestra cdmo la salud de las mujeres cuidadoras se
ve mas deteriorada que la de los hombres: el 37% de las
mujeres y el 21% de los hombres perciben que su salud
se ha deteriorado por cuidar (Maria del Mar Garcia Cal-
vente et al., 2011).

Segun datos del Eurostat (European Commission, 2019),
en Espafia, un 95% de las mujeres se involucran en el
cuidado de sus hijos e hijas diariamente, frente a un 68%
de los hombres. Otro de los aspectos que sitla a las mu-
jeres en una posicién de desigualdad, acentuando la bre-
cha ya existente por la crisis, es la precariedad laboral y
la feminizacién de la pobreza (Castellanos-Torres, Esther
et al., 2020)

Grafico 6. Distribucién por edad de mujeres y hombres del entorno familiar que ha participado.
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Y la segunda de ellas, pero que es la otra cara de la mone-
da, es la feminizacién del Tercer Sector de accion social,
que luego no viene acompafiada de representacion de
mujeres en los puestos de direccidon y toma de decision,
constatandose la segregacién vertical laboral. Al hilo de
esto Josefina Pifién (2011), se pregunta si la presencia
predominante de mujeres no es mas que una naturaliza-
cion institucional de practicas tradicionales. Cuidados fe-
meninos en el hogar y cuidados femeninos en las organi-
zaciones sociales como aspectos de una misma realidad
que refuerzan el papel de las mujeres en lo que deberia
ser un &mbito compartido entre hombres y mujeres.

Generar entonces acciones de erradicacién de esa des-
igualdad en tanto que produce efectos discriminatorios
podria ser una de las lineas de trabajo de la entidad para
seguir avanzando en la corresponsabilidad social.

2. SOBRE LAS SITUACIONES ]
DE DISCRIMINACION Y LA PERCEPCION
DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

En este apartado se describen los resultados obtenidos
sobre la percepcién que tienen de los derechos el con-
junto de profesionales, hombres y mujeres con paralisis

Figura 3: Representacién grafica de los resultados.
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cerebral y quienes estan en el entorno familiar. Asimis-
mo, se evidencian las situaciones de discriminacién que
siguen perpetuandose en las personas con discapacidad.
Por ultimo, se analizan los derechos que consideran las
personas encuestadas mas importantes y en los que hay
que hacer incidencia politica.

2.1. QUE CONOCEMOS Y QUE OPINAMOS
DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

El 69,4% del conjunto de participantes (41,3% mujeres,
28,1% hombres) opina que las personas con discapa-
cidad tienen las mismos derechos frente a quienes no
tiene discapacidad. Este reconocimiento se percibe des-
de el plano tedrico y en el siguiente apartado veremos
cémo se evidencian las brechas en la vida cotidiana.
Por su parte hay un 30,6% (20,6% mujeres, 10% hom-
bres) que percibe que aun no se ha logrado que las per-
sonas con discapacidad tengan los mismos derechos, o
mas bien ejercerlos de manera plena.

Qué situaciones de
discriminacion
vivimos o hemos
presenciado

ACCIONES PARA LA
INCIDENCIA POLITICA
DESDE EL
MOVIMIENTO ASPACE
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Ahora bien, si consideramos quienes han dicho que adn
NO se tienen ni ejercen los mismos derechos (n=326), el
67,2% son mujeres frente al 32,8% de los hombres, sien-
do estas diferencias estadisticamente significativa.

En el grafico 8, se recoge la opinién en funcion de los
tres perfiles de quienes han afirmado que NO se tienen
los mismos derechos, ahi son las mujeres del entorno fa-
miliar las que evidencian en mayor medida con un 32,8%
frente a los hombres en su misma situacion (11%), des-
pués son las mujeres profesionales de la entidad quienes
con 19,6% evidencian la falta de igualdad de oportunida-

des en el ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad, frente a los hombres con el 4%, y por ulti-
mo, hombres y mujeres con paralisis comparten casi la
misma opinién, con el 17,8%y el 14,7%, respectivamente.

De las personas que han dicho que Si se tienen los mis-
mos derechos (n=740), el 16,6% de las mujeres con para-
lisis cerebral frente al 23,9% de los hombres en la misma
situacion; el 18,2% de las profesionales frente al 5,9% de
los profesionales; y el 24,6% de mujeres del entorno fami-
liar frente al 10,7% de los hombres en la misma situacion.

Grafico 7. Opinion sobre la igualdad de derechos de las personas con discapacidad.

SO B L L R B B B B B B O
40,5 % 59,5 %
N
S B I B B B B R B O
328% 67,2 %
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
o o
[[L_L}\ Mujeres W Hombres
Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.
Grafico 8. Opinién comparada sobre la igualdad de derechos de las personas con discapacidad segun sexo y perfil.
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Ademads, la encuesta nos arroja datos sobre el grado de
conocimiento que tiene el conjunto de participantes,
habiendo una asociacion entre el conocimiento de los
derechos y lo que opinan mujeres y hombres. En este
sentido, hay un 34,2% y un 9,1% de personas que refie-
ren conocer poco o nada, respectivamente sus derechos,
habiendo diferencias estadisticamente significativas por
sexo cuando el 20,4% de mujeres afirman conocer poco
sus derechos frente al 13,9% de los hombres. Aun asi,
el camino recorrido sobre las formaciones y la toma de
conciencia de los derechos esta teniendo un impacto po-

sitivo, ya que el 42,7% refiere conocerlos bastante. Véase
la tabla 2.

A pesar de que hay un 75% de profesionales que han re-
ferido conocer sus derechos, y ello pudiera deberse al
impacto positivo de las formaciones, es clave poner el
foco en el otro 25% de profesionales que manifiestan
tener poco conocimiento de los derechos, pues nos da
pistas de por donde se ha de seguir trabajando desde la
entidad.

Tabla 2. Grado de conocimiento de los derechos del total de participantes.

Hombres

Mujeres

Mucho 62 5,8% 61 5,7% 123 11,5%
Bastante 141 13,2% 314 29,5% 455 42,7%
Poco 148 13,9% 217 20,4% 365 34,2%
Nada 45 4,2% 52 4,9% 97 9,1%

No responde 11 1,0% 15 1,4% 26 2,4%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

Si nos fijamos ahora, grafico 9, en el perfil de las perso-
nas con paralisis cerebral, hay un 58,1% que apenas co-
nocen sus derechos, aun asi hay un 25,5% que los conoce
bastante. Luego si comparamos cada grado segln sean
hombres o mujeres con pardlisis cerebral, en el grafico 10,
de quienes han sefialado que los conocen mucho: el 64,4%
son hombres frente al 35,6% de mujeres; de quienes han
afirmado conocerlos bastante: el 62,1% son hombres y el
37,9% mujeres. En cuanto a quienes apenas conocen sus
derechos el 57,5% son hombres y el 42,5% son mujeres, y
por ultimo quienes de ninguna manera los conoce el 47,8%
son hombres frente al 52,2% de mujeres.

Respecto al perfil de personas del entorno familiar el
46,5% conoce bastante bien sus derechos (12,6% hom-
bresy 33,9% mujeres) frente al 40,3% que refiere conocer-
lo poco (11,1% hombres y 29,2% mujeres), asi se aprecia
en el grafico 11. Habiendo un 3,2% de personas que no
responden.

Grafico 9. Grado de conocimiento de los derechos de las
personas con paralisis cerebral.

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta
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Gréfico 10. Comparacion entre mujeres y hombres con paralisis cerebral sobre el grado de conocimiento de sus derechos.
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Sivemos los datos de entre las mujeres (n=289) y de entre En consonancia con estos resultados a la pregunta de

los hombres (n=115) del entorno familiar, en el grafico 12, “Te gustaria conocer mds los derechos?”, independiente-
ellos presentan algo mas de conocimiento de los derechos mente del perfil®, los datos apuntan una predisposicion
que ellas, sin embargo, los resultados son muy parecidos, al conocimiento de los derechos, ya que un 92% de la
marcando la tendencia establecida en el propio perfil de muestra afirmé querer conocerlos mas (58,3% mujeres y
familias. 33,7% hombres) como se aprecia en el grafico 13.

Grafico 12. Grado de conocimiento de los derechos de entre las mujeres y de entre los hombres del entorno familiar.
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Grafico 13. Motivacién para conocer los derechos del conjunto de participantes.
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6. Se realizaron contrastes por perfiles y no se hallaron diferencias significativas.
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De quienes tienen interés en conocer mas los derechos
(n=981), en el grafico 14 se recogen los tipos de moti-
vaciones: hay un 63,3% de participantes cuya principal
motivacion es la de “querer ayudar a otras personas”, la
segunda motivacion mas referida es la “utilidad” en el
55,2% de los casos, la tercera es por “sabiduria” referida
en el 29,4%; y en ultimo lugar, hay un 16,2% de personas
que lo que les guia es la “curiosidad”.

Si comparamos ahora entre cada tipo de motivacién
entre mujeres y hombres, el grafico 15, da cuenta de

lo siguiente: para las mujeres la principal motivacién es
ayudar a las demas personas (66,7%) frente a los hom-
bres (33,3%) siendo para ellos la Ultima. La sabiduria es
la segunda para la mujeres (62,2%) para ellos supone el
37,8% de los casos que ha referido dicha motivacion. De
quienes sefialan la utilidad como razén para profundizar
en los derechos, las mujeres lo refieren en un 64,4% y
los hombres en un 35,6%. Por ultimo, la curiosidad es el
principal motivo para los hombres (47,8%) y para ellas
supone el 52,2%.

Grafico 14. Tipos de motivaciones para querer conocer mas los derechos.

Otros - 5,0 %
Para ayudar
personas
Por o
Por o
Por o
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

70%

Grafico 15. Comparacion entre mujeres y hombres por los tipos de motivaciones para querer conocer mas los derechos.
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Respecto a las razones para conocer mas los derechos,
segun el perfil encuestado, la utilidad es el primer mo-
tivo referido tanto para el conjunto de profesionales
(49,8% mujeres y 15% hombres) como para las personas
con paralisis cerebral (24,3% mujeres y 29,4% hombres).
Sin embargo, para el 78,9% del entorno familiar la mo-
tivacion principal referida es “ayudar a otras personas”
(55,2% mujeres y 23,7% hombres), tal y como se aprecia

en la tabla 3.

De quienes han dicho que no les interesa conocer los
derechos (n=59), el 55,9% refiere porque es dificil de en-
tender (40,7% hombres y 15,3% mujeres) y el segundo
motivo, el 20,3% es porque consideran que es aburrido
(11,9% hombres y 8,5% mujeres). El peso del primer mo-
tivo vendria principalmente por personas con paralisis
cerebral y familiares.

Tabla 3. Comparacién de los tipos de motivaciones y perfiles para querer conocer mas los derechos.

. Hombres Mujeres
Tipos de
motivaciones '
Perfiles
Profesionales 32 13,0% 117 47,4% 149 60,3
Para ayudar Persona
a otras P 84 24,0% 85 24,3% 169 48,3%
paralisis cerebral
personas
Entorno 91 23,7% 212 55,2% 303 78,9%
Familiar
Profesionales 8 3,2% 25 10,1% 33 13,4%
Persona
i i 0, 0 0,
Por curiosidad paralisis cerebral 61 17,4% 40 11,4% 101 28,9%
Entorno 7 1,8% 18 4,7% 25 6,5%
Familiar

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

2.2. QUE SITUACIONES DE DISCRIMINACION
VIVIMOS O HEMOS PRESENCIADO

En este apartado se describen las principales situaciones
de discriminacion que han referido el conjunto de parti-
cipantes, asi como las diferencias entre los perfiles. Ini-
cialmente hay un 80% del total que considera que NO se
respetan los derechos de las personas con discapacidad,
habiendo un 52,5% de mujeres y un 27,5% de hombres,
siendo estas diferencias estadisticamente significativas.
Véase el grafico 16.

Atendiendo a las diferencias segun quien opine por
perfiles, ese total disminuye en el caso de las personas

con pardlisis cerebral, ya que hay un 34,2% de mujeres
y hombres que consideran que si se respetan frente al
65,8% que opinan lo contrario (36,2% hombres y 29,6%
mujeres), tal y como se observa en el grafico 17. Estos
datos nos sugieren la necesidad de trabajar la autocon-
ciencia en los Derechos con las personas con paralisis
cerebral y por ende su empoderamiento.

En el caso de la opinién de profesionales las diferencias
si son estadisticamente significativas por sexo, y se incre-
menta respecto del total de participantes, ya que el 91%
que considera que no se respetan los derechos, el 72,7%
son mujeres y el 18,4% hombres.
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Grafico 16. Opinion sobre el respeto de los derechos de las personas con discapacidad.
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Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.

Grafico 17. Opinion sobre el respeto de los derechos de las personas con discapacidad segun perfil.
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2.2.1. SOBRE LOS PORQUEIS DE LA FALTA DE RESPE- 2. Porque hay una falta de igualdad efectiva y real de
TO DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON las personas con discapacidad.
DISCAPACIDAD

3. Porque aun hay comportamientos que infantilizan y

Al 80% que piensa que NO se respetan se les pidi6 que
v gquep a P P d sobreprotegen a las personas con discapacidad.

argumentaran los porqués. Asi del conjunto de respues-
tas abiertas expresadas por las 853 personas se han co-
dificado en cuatro grandes categorias que dan cuenta de
lo siguiente:

4. Porque sigue vigente el estigma social y los prejui-
cios sobre las personas con paralisis cerebral.

1. Porque siguen existiendo discriminaciones de todo
tipo en la vida cotidiana.

Figura 4: Los porqués de la falta de respeto de los derechos de las personas con discapacidad.
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Las discriminaciones de la vida cotidiana es el primero de
los porqués referido por el 23,2% de mujeres y el 11,8%
de hombres, el segundo mas frecuente ha sido el de la
falta de igualdad efectiva y real, aludido por el 16,1% de
mujeres y el 9% de hombres; hay un 12,9% de personas

(9% mujeres y 3,9% hombres) que encuentran una expli-
cacién en los prejuicios y el estigma aun vigente sobre las
personas con discapacidad. Por su parte, el cuarto por-
qué tiene que ver con la infantilizacién expresada en el
11,4% de los casos. Habiendo un 15,6% que no responde,
tal y como se aprecia en la tabla 4.

Tabla 4: Opinidn sobre los porqués por los que no se respetan los derechos de las personas con discapacidad segun

el conjunto de participantes.

Hombres

Mujeres

Piscriminaciones 101 11,8% 198 23.2% 299 35,1%
vida cotidiana
Falta de igualdad 77 9,0% 137 16,1% 214 25.1%
efectiva
Prejuicios
o desconocimiento 33 3,9% 77 9,0% 110 12,9%
social
Infantilizacion y 28 3,3% 69 8,1% 97 11,4%
sobreproteccién
No responde 54 6,33% 79 9,26% 133 15,6%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

Respecto a estas opiniones en funcién de perfil, para las
personas con paralisis cerebral, el primer motivo tiene
que ver con la falta de igualdad efectiva (15,7% hom-
bresy 13,9% mujeres) tal y como se refleja en la tabla 5.
En cambio, para profesionales los argumentos se repar-
ten entre la discriminacién (29,9%), la falta de igualdad
efectiva (26,2%) y la infantilizacién (22,7%), véase tabla 6.

Por ultimo, desde el entorno familiar el peso de las ra-
zones esta en las discriminaciones de la vida cotidiana,
sefialado en este caso por el 32% de mujeres y el 15,3%
de hombres, asi queda recogido en la tabla 7.

Tabla 5. Opinidn sobre los porqués por los que no se respetan los derechos de las personas con discapacidad segun

las personas con paralisis cerebral participantes.

Hombres

Mujeres

piscriminaciones 33 12,4% 30 11,2% 63 23,6%
vida cotidiana
Falta de igualdad 42 15,7% 37 13,9% 79 29,6%
efectiva
Prejuicios
o desconocimiento 17 6,4% 13 4,9% 30 11,2%
social
Infantilizacién 18 6,7% 11 4,1% 29 10,9%
No responde 37 13,86% 29 10,86% 66 24,72%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta
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Tabla 6: Opinion sobre los porqués por los que no se respetan los derechos de las personas con discapacidad segin
profesionales participantes.

Hombres Mujeres

piscriminaciones 14 6,0% 55 23,6% 69 29,6%
vida cotidiana
Falta de igualdad 15 6,4% 46 19,7% 61 26,2%
efectiva
Prejuicios
o desconocimiento 6 2,6% 30 12,9% 36 15,5%
social
Infantilizacion 9 3,9% 44 18,9% 53 22,7%
No responde 3 1,29% (N 4,72% 14 6,01%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

Tabla 7. Opinion sobre los porqués por los que no se respetan los derechos de las personas con discapacidad segun
entorno familiar.

Hombres Mujeres

Piscriminaciones 54 15,3% 113 32,0% 167 47,3%
vida cotidiana
Falta de igualdad 20 5,7% 54 15,3% 74 21,0%
efectiva
Prejuicios
o desconocimiento 10 2,8% 34 9,6% 44 12,5%
social
Infantilizacién 1 0,3% 14 4,0% 15 4,2%
No responde 14 3,97% 39 11,05% 53 15,01%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta
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Profundizando en los porqués de la falta de respeto de
los derechos de las mujeres y hombres con paralisis ce-
rebral y otras discapacidades afines, se ejemplifican algu-
nos de los verbatim que fueron recogidos en la encuesta
en funcion de las categorias asignadas.

En un primer bloque se recogen aquellos mas significati-
vos que dan cuenta de las discriminaciones de la vida
cotidiana: barreras arquitecténicas, falta de acceso al
empleo, la no disponibilidad de plazas de aparcamiento,
en los servicios de salud, en el ocio, en la falta de ayudas,
en la excesiva burocracia, en los déficits de la atencion
temprana y la baja oferta de terapias, en la carencia de
espacios para la intimidad, en la negacion de la sexuali-
dad, etc.

» Como madre de una nifia de 11 afios con disca-
pacidad afin, sélo voy a dar un ejemplo diario de
los cientos que se me ocurren. Mi hija tiene un de-
sarrollo fisico acorde a su edad y psiquico-motor
de 3/4 afios. El pasar por un simple parque in-
fantil en mi ciudad es una tortura y una falta de
consideracién a los derechos de mi hija. No hay
adaptaciones lo que conlleva a la frustracién y
tristeza de no entender mi hija porque no se pue-
de montar como sus amigos en los columpios. Asi
que considero que el derecho de ser nifia y rela-
cionarse con sus iguales siendo feliz, se le estad pri-
vando de ese derecho como de otros tantos.
(FM_3)

» Sus derechos laborales son ignorados, en mu-
chos centros ocupacionales no cotizan. Para el
dia de mafiana serdn ciudadanos de segunda sin
pensién contributiva. Si mirdsemos en términos
de sus necesidades, la mayoria vive por debajo del
umbral de la pobreza.

(FH_396)

» No, porque entre otras muchas cosas no tienen
derecho efectivo a disfrutar de su sexualidad
con libertad, de disfrutar de una alimentacion
100% eficaz, segura y rica, no tienen derecho en
ocasiones a la intimidad, etc.

(PM_41)

» Sigue habiendo desigualdad en accesibilidad ya
que muchos sitios no estan adaptados, asi como
el espacio para la movilidad.

(PH_138)

» Creo que no se respetan sus derechos ya que me
ha pasado en varias ocasiones de buscar apar-
camiento reservado para minusvdlidos y encon-
trdrmelo ocupado por un coche sin el certificado
que le da derecho al aparcamiento.

(M_896)
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» En la vida cotidiana te encuentras en muchas si-
tuaciones que no respetan tus derechos en el me-
tro, bus, coberturas médicas en las sillas.

(H_1026)

» Seguimos sin recursos para la vida independien-
te, casi la unica via que nos dan son las residen-
cias. Faltan recursos humanos como el Asistente
Personal. Hay que seguir peleando cuando se
opta por la educacién inclusiva. Mas visibilidad al
colectivo.

(M_149)

» En la teoria todos y todas tenemos los mismos
derechos. Pero en la prdctica, las personas con
discapacidad no gozan de éstos al igual que las
personas sin discapacidad.

(PM_161)

» Hay derechos que lo soporta el papel de la ley, pero
en la prdctica no estdn desarrollados ni conso-
lidados. El tener derecho a algo no implica tener
la posibilidad de algo, sino que hay que facilitarlo
para que el ejercicio de ese derecho sea real.
(PH_478)

Por otro lado, el segundo de los porqués asociados a la » Porque soy una mujer no se me respetan mis
falta de igualdad efectiva y real que deviene en situa- derechos.

ciones de vulnerabilidad y de desigualdad. Se muestran (M_163)

algunos de los verbatim a modo de ejemplo:

» Sobre el papel se tienen los mismos derechos, pero
en la prdctica no se materializa esa igualdad,
bien por falta de medios, que todavia nos queda
mucho recorrido y muy importante la falta de con-
ciencia social y educacién para llevarlo.

(FH_962)

» Todavia falta para que les considere personas con
iguales derechos a los demds.
(FM_590)

» Siempre tenemos que argumentarnos mds que los
demds, debemos tener mds ejemplos que otros
para que nos escuche... y por mucho que pidamos
cosas, los cambios son muy despacio.

(M_481)

» No somos iguales seguin los demds.
(H_387)
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Se muestra a continuacion una figura que aglutina los
temas asociados a la categoria de “falta de igualdad
efectiva y real”
Figura 5. Asociaciones a la falta de igualdad efectiva y real.
DESIGUALDAD BRECHA ENTRE
TEORIAY PRACTICA

Trato diferente,

como ciudadania inferior,
sobre todo en mujeres
con paralisis cerebral.

Limitaciones sociales, mas
dificultades y menos oportunidades.

e Igualdad formal Si.
e Igualdad real No.

MAYOR MODELO SOCIAL
EXIGENCIA SOCIAL / CAPACITISTA
Cuestionamiento - Pensada solo para un tipo
de capacidades, obligacion de personas con omision
de demostracion y necesidad de la paralisis cerebral.

de pelear el doble. ) .
e Singular exclusion en grandes

necesidades de apoyo debido
a insuficientes ayudas

y recursos humanos y
técnicos.

Fuente: elaboracion propia.

» Muchas personas con pardlisis cerebral estdn

Respecto a la categoria “Infantilizacién y sobreprotec- incapacitadas por decisién de sus familiares. No
cién” da cuenta de como las decisiones de las personas pueden opinar o elegir con libertad, presionadas
con discapacidad son tomadas por terceras personas, ya por su dependencia, no son escuchadas, ni infor-
sean profesionales o personas del entorno familiar. Esto madas correctamente, son manipuladas. Son
deviene en un trato infantil que condiciona su capacidad educadas desde y para la dependencia, en contra
para decidir y desempodera su existencia. de su autonomia y desarrollo personal.
(PM_50)
» En todos los dmbitos, incluido el familiar, no se
les pregunta... y cuando se hace no se quedan es- » No se les escucha, no se les atienden en primera
perando la respuesta. Ademds, ese paternalismo persona, se les considera por el mero hecho de
les priva de experimentar desde una actividad o estar en silla de rueda y caracteristicas de otra
trabajo, hasta vivir en otro piso etc. manera.
(FH_373) (PH_284)
» Porque son tratados como nifios siempre, aunque » Lo veo todos los dias, yo no puedo hacer lo que
no lo sean. Pero sobre todo el aspecto fisico y no quiero, siempre tengo que pedir permiso a mi
se va mds alld. madre o a alguien.

(FM_880) (H_24)
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» Por desconocimiento y falta de empatia en
nuestra sociedad. Falta de accesibilidad.
(PH_661)

» La respuesta es la mentalidad, ya que la mayo-
ria de las personas consideran a las personas con
discapacidad como personas inferiores o con me-
nos derechos, y eso provocard que se vulnere sus
derechos.

(PH_211)

» No hay conciencia social y porque no se cum-
plen los derechos que tienen.
(FH_1052)

» No se les mira igual.
(FM_875)

» Barreras mentales, ignorancia y desconocimien-
to general, también institucionales, que hacen
que las barreras arquitecténicas parezcan una
naderia.

(FM_72)

Figura 7. Asociaciones a los prejuicios y estigma social.

INVISIBILIZACION

» En la calle la gente que no me conoce se cree que
soy tonta y no es asi.
(M_631)

» Me miran mal.
(M_431)

» Por qué a dia de hoy sigo sin existir para la
sociedad.
(M_220)

» No nos entienden. Se asustan. Nos ven como
gente rara.
(H_681)

» Porque la gente se nos queda mirando, pregun-
ta cosas desagradables, como si no importaran
nuestros sentimientos, y por qué vamos en silla
de ruedas, y que nos pasa, y siempre a meterse
en nuestras vidas.

(H_720)

» Mi discapacidad es bastante llamativa y salta a la
vista, tengo muchos estereotipos y a veces pue-
de asustar a la gente.

(H 682)

Desconocimiento social
e ignorancia general.

Rechazo social. La discapacidad es
percibida como algo
condicionante,
las personas
con pardlisis cerebral
se observan como
ciudadanas
de 22 0 32 categoria,
sobre todo en el caso
de las mujeres.

Fuente: elaboracién propia

El desconocimiento social e ignorancia general, debido a
la falta de informacion, educacién, empatia, ética y res-
paldo social, refuerza los mandatos del sistema capacitis-
ta y heteropatriarcal. Ello deviene en un sentimiento de
superioridad de las personas sin discapacidad que lleva
a la exigencia de un certificado de idoneidad y a la no
aceptacion de la paralisis cerebral como fruto de miedos
infundados y porque es molesto, una rémora para la so-

Menos capaces
y no legitimadas
para ejercer
sus derechos.

ESTIGMA de las
mujeres
y hombres con
pardlisis cerebral.

Percepcién social
como bichos raros,
se asustan o
sienten pena.

ciedad. Asimismo, no se comprende las acciones positi-
vas y, todo ello, en suma, conduce al rechazo social. En
este sentido, la discapacidad es percibida como algo con-
dicionante, las personas con paralisis se observan como
ciudadanas de 22 o0 3? categoria, sobre todo en el caso de
las mujeres. Se conciben como personas asexuadas, me-
nos capaces y no legitimadas para ejercer sus derechos.
La sociedad se centra solo en la discapacidad y, dado
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el estigma de la paralisis cerebral, les perciben como bi-
chos raros, se asustan o sienten pena. En suma, la para-
lisis cerebral es entendida como un problema escondido
a los ojos de la sociedad.

Sobre el estigma contamos con un referente teorico, a
este respecto desde el punto de vista del interaccionis-
mo simbdlico, es decir desde la influencia de los signifi-
cados y los simbolos sobre la accién y la interaccién hu-
mana, Erving Goffman (1963) en Estigma trabaja a partir
de las interacciones en un grupo en el que se encuentra
un sujeto “estigmatizado” (social o histéricamente). Ello
implica, como se ha descrito anteriormente, problemas
de conocimiento social, en actitudes de prejuicio, dis-
criminacién y la evitacion del contacto: “no me miran”.
En este sentido ello deviene en la privacion de los de-
rechos de las mujeres y hombres con paralisis cerebral.

Hallazgos que van en consonancia y suman evidencia
a la categoria planteada, son los resultados del estudio
(Gonzalez-Alonso M? Yolanda, 2016) el que un 33,7% de
los casos percibian barreras sociales. Manifiesta que los
prejuicios y estereotipos existentes hacia las personas
con discapacidad en general, y con paralisis cerebral en
particular, asi como los falsos mitos relacionados con la

vejez generan actitudes negativas, principalmente recha-
zo y marginacién, que afectan gravemente a la calidad
de vida de las personas, mujeres y hombres con paralisis
cerebral.

Por lo tanto, sera necesaria la incidencia politica para visi-
bilizar las demandas del colectivo de la paralisis cerebral,
asi como seguir elaborando campafias de concienciacién
social e intervenir con los distintos grupos para su empo-
deramiento, social e individual.

2.2.2. SOBRE LAS SITUACIONES DE DISCRIMINACION
EN PRIMERA PERSONA

Una vez analizadas los porqués o razones por las que no
se respetan los derechos de las personas con paralisis
cerebral y otras discapacidades afines, al conjunto de la
muestra se les pregunté, A lo largo de tu vida, ;has pre-
senciado y/o sufrido algun tipo de discriminacion por
razon de discapacidad?

En este sentido y en consonancia con los resultados an-
teriores, hay un 76,4% que si afirma haberlas sufrido
y/o presenciado (46,8% mujeres y 29,5% hombres), tal y
como se observa en el grafico 18.

Grafico 18. Percepcién de la discriminacién vivida y/o sufrida a lo largo de la vida.
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Al analizar los datos por tipos de perfiles, la prevalencia
de la discriminacién en el caso de profesionales dismi-
nuye en un 71,1% (53,9% mujeres y 17,2% hombres), sin
embargo, en las personas con paralisis cerebral se man-
tiene en el 75,4%, mientras que en el caso del entorno
familiar se incrementa al 80,7% (58,2% mujeres y 22,5%
hombres). Esto nos da cuenta de cdmo una vez son las
familias y concretamente las mujeres del entorno fa-
miliar (madres, hermanas, tias, primas, etc.) quienes
tienen mayor conciencia de las discriminaciones a las
que se enfrentan como mujeres y en su rol de cuidado-
ras de las personas con paralisis cerebral y otras disca-
pacidades afines.

2.2.2.1. DENUNCIA DE LAS SITUACIONES DISCRIMINATORIAS

Al subconjunto de la muestra que ha referido discrimina-
cion (n=814), se le dio la opcién de explicar y denunciar al
menos tres experiencias discriminatorias. Las respuestas
se han codificado tomando en consideracién cada una

de las situaciones expuestas que pudieran corresponder
con vulneraciones de derechos segln la Convencion de
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Se muestran las frecuencias mas preva-
lentes de cada una de ellas, primero para el total de la
muestra y luego por cada perfil.

En la tabla 8 se detallan cada uno de los datos, y se apre-
cCia que: La primera de las situaciones enunciadas por el
conjunto de participantes tiene que ver con la vulnera-
cién del derecho “a la igualdad y no discriminacion”, la
segunda con la participacion en la vida publica (a través
de la cultura, el ocio, el deporte y la politica). Sin duda
para revertir esta situacion es necesaria la participacion
ciudadana, es decir, intervenir en lo publico, en las deci-
sionesy en las actividades, en definitiva, poder participar
en la politica (res-ptblica) en tanto que ejercicio de la ciu-
dadania de mujeres y hombres con paralisis cerebral. Y
ahi es clave el papel de ASPACE por tus Derechos, precisa-
mente para revertir dichas situaciones de discriminacién.

Tabla 8. Tipo de denuncias mas frecuentes asociadas a vulneracién de tipos de derechos de la Convencion de los

Derechos de las Personas con Discapacidad.

Hombres

Mujeres

o (;igsliari'fnaigaydén 58 36,0% 103 63,8% 161 100%
enplzr\t/'i;'gapcggﬂca 56 39,2% 87 60,7% 143 100%
Accesibilidad universal 40 37,0% 68 63,0% 108 100%
lgual ;ict‘;r}gclg;'emo 38 38,0% 62 62,0% 100 100%
Educacién 24 30,0% 56 70,0% 80 100%
Habilitacion 25 34,7% 47 65,3% 72 100%
Movilidad personal 26 39,4% 40 60,6% 66 100%
. laR;rsi\F/’:?da : 23 37,7% 38 62,3% 61 100%
" czzr:i:nda 1 28,2% 28 71,8% 39 100%
Proteccién contra la
explotacion, la violencia 10 28,6% 25 71,4% 35 100%
y el abuso
Salud 9 27,3% 24 72,7% 33 100%
Niveldevida 9 31,0% 20 69,0% 29 100%
adecuado y proteccion social
Trabajo y empleo 9 50,0% 9 50,0% 18 100%
Derecho a vivir
con independencia y a formar 6 60,0% 4 40,0% 10 100%
para de la comunidad
Re;%itloadfj'n:ﬁfar 3 42,9% 4 57,1% 7 100%
Libertad de expresion,
de opinién y de acceso 3 60,0% 2 40,0% 5 100%
a la informacién

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.
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La tercera da cuenta de situaciones de discriminacién de-
bidas a la falta de accesibilidad universal.

La cuarta denuncia de situaciones es la falta de “igualdad
y reconocimiento ante la ley”, la quinta son las dificulta-
des de acceso a la educacion inclusiva, entendiendo por
inclusiva aquella educacién que fomente las capacida-
des, con independencia de la modalidad de escolariza-
cion, la sexta es la que tiene que ver con la habilitacion,
le sigue la movilidad personal, la octava es la que da
cuenta de la falta de respeto a la intimidad y privacidad,
la novena tiene que ver con la falta de conciencia social,
y la décima esta asociada con las violencias y los abusos
en las personas con paralisis cerebral.

En las siguientes tablas se aprecia el descriptivo de cada
uno de los perfiles, mostrandose las denuncias mas fre-
cuentes (al menos las 10 primeras) en funcién de cada
tipo de perfil”. Ademas, por cada situacién se ilustran con
algunos ejemplos derivados de los verbatim que expre-
saron los y las participantes.

Tanto las personas con paralisis cerebral (53,8% mujeres
y 47,2% hombres) como el entorno familiar (64,2% muje-
resy 35,8% hombres) comparten en primer lugar situa-
ciones asociadas a la falta de “Igualdad y no discrimi-
nacion” mientras que para profesionales es la segunda,
siendo la primera la no “Participacion en la vida publica”
(69,0% mujeres y 31,0% hombres), circunstancia que las
mujeres y hombres con paralisis cerebral refieren en ter-
cer lugary las familias en segundo lugar.

» No dejar subir si tienes pardlisis cerebral en una
atraccion de feria.
(M_147)

» En algtn restaurante no me han puesto ni carta
ni cubierto.
(PM_148)

» Con un grupo de personas con discapacidad de
vacaciones, le dijeron a un chico ‘el pobre que esta
enfermo’y él le respondid, ‘no estoy enfermo por-
que no tengo fiebre, sélo tengo discapacidad’.
(FH_192)

» Entré en un bar para ir al bafio y me dijeron que
no podia pasar porque lo iba a ensuciar.
(M_631)

7. El orden de comparacién es respecto al perfil de personas con parélisis cerebral.

» He vivido varias situaciones: desde no aceptar a
una persona en silla de ruedas en un viaje or-
ganizado, a evitar ofrecerle trabajo, no hablarle
directamente como si no entendiese, no respetar
su intimidad, etc.... todos casos de trato compa-
sivo y/o0 no inclusivo.

(FM_493)

» Una invitacién en una boda a la cual me dijeron
que podia ir, pero dejando a mi hijo en casa.
(FM_768)

» En el colegio invitan a toda la clase a un cumplea-
fios menos a la persona con discapacidad.
(M_799)

La segunda situacién de discriminacion denunciada por
las personas con paralisis cerebral es la relacionada con
la “falta de igualdad efectiva y reconocimiento ante la
ley” (56,1% hombres y 43,9% mujeres), siendo la tercera
en el caso de profesionales (25,0% hombres y 75,0% mu-
jeres) y la octava en el caso del entorno familiar.

» Una vez nos iban a alquilar un piso y habiendo
pagado una reserva de este de 500€, cuando el
agente inmobiliario hablé con el duefio del piso
y le dijo que en la familia habia una persona con
silla de ruedas el agente nos llamé y las condicio-
nes del contrato habian cambiado a peor impi-
diéndonos alquilar.

(FM_54)

» No he denunciado, pero me ha pasado, no me
dejo firmar un notario una aceptacion de he-
rencia y tener que ir a un juzgado para que un
juez acepte por mi una herencia.

(M_260)

» La cuenta bancaria que tengo, al ser yo incapaz,
no permite que tenga tarjeta de débito y mi tu-
tora tiene que retirar dinero en efectivo.

(M_512)

» Soy usuario de una residencia, en mi caso he
sentido que no se han respetado mis derechos o
mi decision de querer realizar alguna actividad a
mi aire, porque se me ha obligado a realizar otra
actividad con la que yo no estoy de acuerdo. Y en-
cima se me ha dicho de malas formas.

(H_923)
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» Cuando voy al médico siempre hablan con mi tu-
tor y no conmigo.
(H_941)

» Cuando voy por la calle y alguien se tropieza con-
migo le pide perdén a mi acompafiante en vez
de a mi.

(M_953)

La “falta de accesibilidad universal” representa una de
las causas mas frecuentes de discriminacion de que son
objeto las personas con discapacidad en nuestro pais, tal
y como se ha venido explicando en el apartado anterior.
En este sentido, los datos arrojados por la encuesta van
en linea con otros hallazgos, ya que, de las situaciones
expresadas por las mujeres y hombres encuestados
del entorno familiar es la tercera situacién (25,9%
ellos y 74,1% ellas), siendo de nuevo las mujeres de las
familias quienes evidencian el mayor peso en la falta
de accesibilidad universal, ya que son ellas quienes tran-
sitan por la vida cotidiana en el cuidado de sus hijas e hi-
jos. Por su parte esta circunstancia es la cuarta en profe-
sionalesy la quinta en personas con paralisis cerebral.

» No poder utilizar columpios o juegos en parques
infantiles e instalaciones lidicas por no estar
adaptadas.

(FM_21)

» Mi hija con pardlisis cerebral no va al colegio de
la zona porque no es accesible, no va a la pisci-
na municipal porque para ella no es accesible,
en muchas actividades recreativas no puedo par-
ticipar porque no hay espacio para personas con
discapacidad, no hay centros de ocio, ludotecas
publicas que realmente tengan lugares para per-
sonas con pardlisis cerebral ...

(FM_52)

» No poder entrar a ciertos bares o restaurantes
porque tiene escaleras.
(M_147)

» No puedo entrar en la oficina bancaria en don-
de cobro mi pensién porque tiene un escalén
infranqueable.

(M_512)

» Hasta hace un afio y medio no teniamos un acce-
so adaptado para entrar en el centro de salud.
(FM_605)

» Hay lugares de colonias a los que vamos que
no estdn adaptados, esto limita lo que podemos
hacer.

(H_902)

La “falta de respeto a la intimidad y privacidad” es la
cuarta circunstancia referida por las personas con para-
lisis cerebral (52,9% hombres y 47,1% mujeres), mientras
que para profesionales es la séptima (18,8% hombres y
81,3% mujeres) y en el caso de las familias este no se
encuentra entre las 10 principales denuncias de discri-
minacion.

» Si quiero ducharme con la puerta cerrada, tengo
el derecho hacerlo.
(M_223)

» Porque no me dejan vivir mi sexualidad.

(H_287)

» No tener en cuenta la intimidad de la persona
a la hora de realizar sus actividades de la vida
diaria, ni tener en cuenta quizd su opinién ni su
criterio.

(PM_410)

» Cuando los alumnos del colegio estdn en el bafio
se dejan las puertas abiertas y por acceder con
mds rapidez al aula se pasa por el bafio sin im-
portar que ellos estdn ahi.

(PM_460)

» Siento que no se respeta mi derecho a la
intimidad.
(M_908)

» Estoy en la cama por la mafiana y la persona de
limpieza entra sin llamar a la puerta y empieza
a recoger.

(H_928)

En sexto lugar se encuentran para las mujeres y hom-
bres con pardlisis cerebral situaciones de vulneraciéon
asociadas a la “habilitacion” (48,1% y 51,9%, respectiva-
mente). Para el entorno familiar supone la quinta (23,3%
hombres y 76,7% mujeres) y para profesionales es la oc-
tava con un 26,7% para ellos y un 73,3% para ellas.



#estudiosArsPace
> 2.

La séptima circunstancia referida por las personas con
paralisis cerebral es la que tiene que ver con discrimina-
ciones relacionadas con la “educacion” (40,0% hombres
y 60,0% mujeres), es la sexta para profesionalesy la cuar-

» Tener tratamiento subvencionado hasta los 6
aios y una vez cumplido la edad, no poder con-
tinuar o reducir terapias debido a que pasa a ser
privado y no disponer de medios econémicos.

(PM_441)

»Los servicios publicos de salud no ofrecen
de forma gratuita todo el tratamiento neu-
rorehabilitador necesario, y pretenden poner
limite de edad en lo poco que se recibe cuando
estos tratamientos son necesarios para su salud
musculoesquelética.

(FH_67)

» Falta de uso de ayudas técnicas, siguen recurrien-
do a celadores en lugar de utilizar una gria, o
adaptar el sillén del dentista...

(M_142)

» Siempre que he ido al médico acompainada, he
tenido que ver como se dirigian en todo momen-
to a mi acompaiante y no a mi... y por lo que
he hablado con mis compafieros, también les ha
pasado muchas veces.

(M_481)

ta para familias.

» Me quisieron escolarizar en un centro de educa-
cién especial y he hecho trabajo social.

(M_71)

» Un dia estaba en clase cuando era un nifio y la
profesora me tenia como un mueble y no me
preguntaba de que se hablaba en clase y lo tnico
que me hacia hacer era en un cuadernillo donde
me hacia hacer ceros redondos y no me ayuda-
ba en clase a seguir el dia a dia...

(H_368)

» En el colegio me discriminaban. Me decian que
no podia hacer las mismas cosas que los demds
y se reian de mi por verme distinta a las demds.

(M_455)

» No quieren meter a una persona con discapacidad
en la guarderia publica poniendo mil excusas.

(M_799)
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» Escolarizada inicialmente en centro educativo
publico (...), con ‘integracion’ (por recomendacion
de la propia Administracién Educativa), fue dis-
criminada por los educadores, desde el primer
momento, con la complacencia del propio direc-
tor del centro, con la excusa de que no tenian los
medios suficientes para ocuparse de...

(FH_112)

» Porque en el cole los profesores me mandaban
estudiar siempre la misma materia, queria se-
guir estudiando y no me dejaron.

(M_942)

En octavo lugar son situaciones relacionadas con la
“movilidad personal”, asi lo refieren el 68,4% de hom-
bres y el 31,6% de mujeres con paralisis. Mientras que
para profesionales ocupa el quinto lugar y para las fami-
lias el sexto.

» No poder utilizar una reserva de estaciona-
miento porque un vehiculo sin distintivo la esta-
ba ocupando.

(FM_21)

» En mi propio pueblo me ponen pegas por aparcar
en lugares donde no se puede, porque no hay pla-
zas para personas con discapacidad y de algu-
na manera tengo que aparcar el coche para poder
tener buena accesibilidad con las sillas.

(M_164)

» Un conductor de autobdus de linea se negé a dejar
subir a un usuario con silla de ruedas eléctrica,
alegando que llevaba retraso y perderia mucho
tiempo.

(PM_643)

» Alguna vez me han hecho sentir como si fuese un
estorbo por ejemplo a la hora de coger el autobds.
(H_780)

» Cuando voy en el autobds de linea y no funciona
la rampa.
(H_941)

» Iba una compafiera a coger el metro para ir a una
consulta y no pudo cogerlo, los del metro la deja-
ron sin ayuda y no llegé a la consulta porque no

habia taxi adaptado en ese momento.
(H_1026)




#estudiosArsPace
RESULTADOS > 2.

Las personas con paralisis cerebral y profesionales com-
parten en noveno lugar, las situaciones derivadas de la
“violencia y el abuso™:

centro parecido. También conozco a XX, ella ha
estado viviendo una temporada en una residencia
con amigos ddnde estaba feliz atendida. Ahora ha

» Una sefiora se permitio el lujo de decir que lle-
vara a mi hija atada, no era para ir suelta, era un
peligro. Todo porque le tocé el brazo paseando.
(FM_66)

» En el colegio me insultaban y se metian conmi-
g0 y hoy la gente se mete conmigo porque dicen
que no me entienden.

(M_293)

» En un parque infantil mi hija se acercé a mirar
a nifios que la conocen del pueblo, como jugaban
y ellos la insultaban y se reian de ella porque no
respondia a sus insultos y los padres hacian como

si no les oyeran, pero si se podian oir.
(FM_313)

» Cuando era pequefia me insultaban.
(M_372)

» En el colegio me pegaban.
(H_433)

» En la infancia me han tratado mal y me han
insultado.
(M_452)

» Cuando era pequefio mi tio se burlaba de mi, y
eso me hacia sentir mal. Ademds, cuando estaba
ingresado en el hospital el médico me trataba
mal.

(H_503)

» El va al colegio con los demds nifios y a veces tiene
reacciones diferentes, los nifios le tiran piedras
en el recreo para corregirle.

(FM_610)

Mientras que para las familias son “la falta de proteccion
social” lo que ocupa el noveno lugar.

» Ella estaba muy bien en un centro especializado
en pardlisis cerebral dénde se la hacia estimula-
ciones y actividades en la piscina. A los 21 le di-
jeron que tenia que abandonar el centro por
falta de plazas. Ella se fue y jamds volvié a un

vuelto a su casa dénde su madre sola no puede
atenderle bien. Ella quiere volver al centro, pero
por escasez de plazas no puede y se ha quedado
muy triste.

(FM_963)

»La falta de recursos impide adaptar de una
manera digna la vivienda en que reside. Lo que
condiciona de manera notable su calidad de vida.
(FH_1016)

Por ultimo, todos los perfiles comparten en décimo lugar
las acciones referidas a la “falta de toma de conciencia”.

» Nifios jugando, mientras los padres comen pipas
en el banco cotilleando del vecino, se acercan a
preguntarme porque es tan fea mi hija.

(FM_3)

» Desconocimiento y desinformacion de la so-
ciedad sobre la discapacidad, sobre la igualdad
de derechos, la vulneracidn de estos y sus conse-
cuencias en la participacién de la personas con
discapacidad. Quizds si conociéramos mds sobre
estas vulneraciones y sus consecuencias seria mds
capaces de ponernos en el lugar del otro crean-
do entornos y espacios facilitadores para la parti-
cipacién y la inclusion.

(PM_434)

» Las tipicas frases de que te vean por la calle y que
te digan “Pobrecita” Creen que tienen derecho a
meterse en tu vida sin conocerte de nada.

(M_718)

» La gente no sabe de la discapacidad.
(H_732)

» Cuando voy con mi madre por la calle la gente
me mira extrafiada y le preguntan a mi madre
épor qué no anda?

(M_794)

» En el aeropuerto para embarcar en el avién, me
miraban mucho a mi y a mi silla, y me sentia

incomoda.
(M_905).

» La falta de tolerancia de la sociedad.
(FM_1060)
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Tabla 9. Tipo de denuncias mas frecuentes asociadas a vulneracion de tipos de derechos de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, segun las personas con paralisis cerebral.

Hombres Mujeres Total
n % n %
Igualdad y no discriminacion 25 47,2% 28 52,8% 53 100%
Igual reconocimiento 23 56.1% 18 43,9% M 100%
ante la ley
Participacion 23 62.2% 14 37,8% 37 100%
en la vida publica
Respeto a la privacidad 18 52,9% 16 47,1% 34 100%
Accesibilidad universal 19 63,3% 11 36,7% 30 100%
Habilitacién 14 51,9% 13 48,1% 27 100%
Educacion 10 40,0% 15 60,0% 25 100%
Movilidad personal 13 68,4% 6 31,6% 19 100%
Proteccion
contra la explotacion, 8 61,5% 5 38,5% 13 100%
la violencia y el abuso
Toma de conciencia 4 40,0% 6 60,0% 10 100%
Salud 3 42,9% 4 57.1% 7 100%
Nivel de vida adecuado 2 33,3% 4 66,7% 6 100%
y proteccion social
Derecho a vivir
con independencia y a formar 2 50,0% 2 50,0% 4 100%
para de la comunidad
Trabajoy empleo 3 100,0% 0 0,0% 3 100%
Respeto del hogar 3 100,0% 0 0,0% 3 100%
y de la familia

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.

Tabla 10. Tipo de denuncias mas frecuentes asociadas a vulneracién de tipos de derechos de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, segin profesionales.

Hombres Mujeres Total
n % n % n %

Part'c'piﬂzﬂcea” javida 13 31,0% 29 69,0% 42 100%

Igualdad y no discriminacién 9 22,0% 32 78,0% 41 100%

Igual recor;;)cllevlento ante 9 25.0% 57 75,0% 36 100%

Accesibilidad universal 7 29,2% 17 70,8% 24 100%

Movilidad personal 3 16,7% 15 83,3% 18 100%

Educacién 2 11,8% 15 88,2% 17 100%

Respeto a la privacidad 3 18,8% 13 81,3% 16 100%

Habilitacion 4 26,7% 11 73,3% 15 100%

Proteccion

contra la explotacion, 2 16,7% 10 83,3% 12 100%
la violencia y el abuso

Toma de conciencia 4 44,4% 5 55,6% 9 100%

Trabajo y empleo 3 37,5% 5 62,5% 8 100%

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta
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Tabla 10. Tipo de denuncias mas frecuentes asociadas a vulneracién de tipos de derechos de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, segun Profesionales.

Hombres Mujeres Total
n % n %
Libertad de expresion, de
opinién y de acceso a la 2 50,0% 2 50,0% 4 100%
informacion
Nivel de vida adecuadoyy 1 25,0% 3 75,0% 4 100%
proteccién social
Respeto ‘]’;ml‘i’f"’" ydela 0 0,0% 4 100,0% 4 100%
Derecho a vivir
con independencia y a formar 2 66,7% 1 33,3% 3 100%
parte de la comunidad
Salud 1 50,0% 1 50,0% 2 100%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

Tabla 11. Tipo de denuncias mas frecuentes asociadas a vulneracién de tipos de derechos de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, segin entorno familiar.

Hombres Mujeres Total
n % n %

Igualdad y no discriminacion 24 35,8% 43 64,2% 67 100%
Participacion en la vida

publica 20 31,3% 44 68,8% 64 100%

Accesibilidad universal 14 25,9% 40 74,1% 54 100%

Educacion 12 31,6% 26 68,4% 38 100%

Habilitacion 7 23,3% 23 76,7% 30 100%

Movilidad personal 10 34,5% 19 65,5% 29 100%

Salud 5 20,8% 19 79.2% 24 100%

Igual reconlgclg;lento ante 4 20,0% 16 80,0% 0 100%

N";’e")fo‘i;’g%idsicc‘j;do 6 31,6% 13 68,4% 19 100%

Toma de conciencia 3 15,8% 16 84,2% 19 100%

Respeto a la privacidad 2 18,2% 9 81,8% 11 100%

Proteccion

contra la explotacion, 0 0,0% 9 100,0% 9 100%
la violencia y el abuso

Trabajoy empleo 2 33,3% 4 66,7% 6 100%

Derecho a vivir

con independencia y a formar 2 66,7% 1 33,3% 3 100%

parte de la comunidad

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta
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Se constatan que las situaciones de discriminacion estan
presentes en todas las esferas de la vida cotidiana de las
mujeres y hombres con paralisis cerebral y que eviden-
cian el capacitacismo como un sistema de desigualdad.
Se torna pertinente el concepto de microagresiones? re-
ferido por Eva Moral, et al. (2020) cuando hace eco de
Chester Pierce et al. (1978) que las define como “conduc-
tas verbales o de comportamiento breves que comunican
desprecio o insultan a alguien por ser miembro de un grupo
social”. Estas alteran todos los &mbitos de la vida y estan
mas o menos naturalizadas, de hecho, asi como meca-
nismos de discriminacién, las microagresiones interrum-
pen o imposibilitan el disfrute de derechos, asi como el
desarrollo de una vida en igualdad de condiciones que
el resto de la poblacién y suponen un impacto negativo
en el desarrollo de la identidad y el autoconcepto de las
personas que las reciben.

La autora incide que las microagresiones se materializan
en las interacciones diarias con las personas del entorno
préximo o también desconocidas y pueden ser ambiguas
y ello dificulta su identificacién, respuesta y denuncia.
Eva Moral refiere, siguiendo a Catharine Wells (2013)
que, a pesar de utilizar el prefijo micro, éste no hace re-
ferencia a la dimensién del dafio que puedan suponer
para la victima —todo lo contrario, dada su repercusiony
alta frecuencia—, pero permite la diferenciacién en rela-
cion a delitos de odio o agresiones que, entendidas como
macro, puedan suponer un dafo fisico. Como expone la
autora, quienes incurren en microagresiones capacitis-
tas suelen hacerlo a través del lenguaje y, generalmente,
sin intencion de dafiar a quienes las reciben. Por ello es
importante conocer su origen y poner en marcha meca-
nismos que no las perpetuden.

En este sentido, en el siguiente apartado se abordan los
derechos sobre los que se ha de hacer incidencia politica,
precisamente para seguir trabajando en la lucha contra
la discriminacion de las mujeres y hombres con paralisis
cerebral.

2.3. CUALES SON LOS DERECHOS MAS IMPORTANTES
Al conjunto de participantes se les preguntd ;/Qué dere-
chos son mds importantes para ti? Marca cada derecho se-
gun su relevancia, siendo 5 el mds importante y 1 el menos
importante para ti. Para ello se mostré una lista con los
siguientes derechos, siguiendo la Iégica de la Convencién
de los Derechos de las Personas con Discapacidad:

- Igualdad y no discriminacion.

- Accesibilidad universal y movilidad personal.

- Igual reconocimiento ante la Ley y acceso a la Justicia.

- Libertad de expresién, participacién politica y partici-
pacién cultural y deportiva.

- Educacion.

- Salud y habilitacién.

- Trabajo y empleo.

- Derecho a vivir de forma independiente y a ser inclui-
do dentro de la comunidad.

- Respeto a la privacidad, al hogary a la familia.

- Proteccion de la integridad personal y contra la vio-
lenciay el abuso.

8. Las microagresiones se definen como “conductas verbales o de comportamiento breves que comunican desprecio o insultan a alguien por ser miembro de un grupo social”

(Pierce et al., 1978).
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Tabla 12. Grado de importancia de derechos segun la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
segun las mujeres y hombres con paralisis cerebral.

Hombres Mujeres

% % %
57,9% 42,1% 100,0%

Igualdad y no discriminacién

Muy importante 188 46,3% 128 31,5% 316 77,8%
irﬁgfﬁgie 16 3,9% 13 3,20 29 7,1%
Indiferente 8 2,0% 9 2,2% 17 4,2%

Poco importante 3 0,7% 4 1,0% 7 1,7%

Nada importante 6 1,5% 8 2,0% 14 3,4%

No responde 14 3,4% 9 2,2% 23 5,7%

Accesibilidad universal y movilidad personal

Muy importante 176 43,3% 122 30,0% 298 73,4%
irﬁgztizaie 18 4,4% 20 4,9% 38 9,4%
Indiferente 14 3,4% 10 2,5% 24 5,9%

Poco importante 5 1,2% 2 0,5% 7 1,7%

Nada importante 7 1,7% 8 2,0% 15 3,7%

No responde 15 3,7% 9 2,2% 24 5,9%

Igual reconocimiento ante la Ley y acceso a la justicia

Muy importante 159 39,2% 122 30,0% 281 69,2%
Indiferente 21 5,2% 8 2,0% 29 7,1%
Poco importante 4 1,0% 3 0,7% 7 1,7%
Nada importante 9 2,2% 6 1,5% 15 3,7%
No responde 16 3,9% 10 2,5% 26 6,4%

Libertad de expresion, participacién politica y participacion cultural y deportiva

Muy importante 143 35,2% 110 27,1% 253 62,3%
m?gztratg;‘ie 32 7,9% 27 6,7% 59 14,5%
Indiferente 26 6,4% 13 3,2% 39 9,6

Poco importante 10 2,5% 6 1,5% 16 3,9%

Nada importante 7 1,7% 5 1,2% 12 3,0%

No responde 17 4,2% 10 2,5% 27 6,7%
Educacién

Muy importante 173 42,6% 122 30,0% 295 72,7%
nfs;trf:;fe 23 5,7% 19 4,7% 42 10,3%
Indiferente 13 3,2% 11 2,7% 24 5,9%

Poco importante 4 1,0% 4 1,0% 8 2,0%

Nada importante 8 2,0% 5 1,2% 13 3,2%

No responde 14 3,4% 10 2,5% 24 5,9%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta
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Tabla 12. Grado de importancia de derechos segun la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
segun las mujeres y hombres con paralisis cerebral.

Hombres Mujeres

%
100,0%

Salud y habilitacion

Muy importante 174 42,9% 129 31,8% 303 74,6%
irizsgft';trie 24 5,9% 14 3,4% 38 9,4%
Indiferente 9 2,2% 12 3,0% 21 5,2%

Poco importante 6 1,5% 2 0,5% 8 2,0%

Nada importante 5 1,2% 6 1,5% " 2,7%

No responde 17 4,2% 8 2,0% 25 6,2%

Trabajo y empleo

Muy importante 146 36,0% 100 24,6% 246 60,6%
iﬁ%ﬁigie 36 8,9% 24 5,9% 60 14,8%
Indiferente 14 3,4% 15 3.7% 29 7.1%

Poco importante 6 1,5% 6 1,5% 12 3,0%

Nada importante 15 3,7% 12 3,0% 27 6,7%

No responde 18 4,4% 14 3,4% 32 7,9%

Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluida dentro de la comunidad

Muy importante 155 38,2% 115 28,3% 270 66,5%
irﬁgztrat;‘;ete 35 8,6% 22 5,4% 57 14,0%
Indiferente 12 3,0% 14 3,4% 26 6,4%

Poco importante 8 2,0% 2 0,5% 10 2,5%

Nada importante 6 1,5% 8 2,0% 14 3,4%

No responde 19 4,7% 10 2,5% 29 7,1%

Respeto a la privacidad, al hogar y a la familia

Muy importante 159 39,2% 124 30,5% 283 69,7%
ir:;ztrat;‘fte 31 7,6% 18 4,4% 49 12,1%
Indiferente 17 4,2% 9 2,2% 26 6,4%

Poco importante 0 0,0% 4 1,0% 4 1,0%

Nada importante 10 2,5% 7 1,7% 17 4,2%

No responde 18 4,4% 9 2,2% 27 6,7%

Proteccion de la integridad personal y contra la violencia y el abuso

Muy importante 164 40,4% 121 29,8% 285 70,2%
Indiferente 7 1,7% 8 2,0% 15 3,7%
Poco importante 10 2,5% 5 1,2% 15 3,7%
Nada importante 9 2,2% 10 2,5% 19 4,7%
No responde 18 4,4% 9 2,2% 27 6,7%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta
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Tabla 13. Grado de importancia de derechos segun la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
segun profesionales participantes.

Hombres Mujeres

%
100,0%

Igualdad y no discriminacién

Muy importante 44 17.2% 175 68,4% 219 85,5%
Bastante importante 5 2,0% 6 2,3% 11 4,3%
Indiferente 1 0,4% 0 0,0% 1 0,4%
Poco importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 7 2,7% 18 7,0% 25 9,8%

Accesibilidad universal y movilidad personal9

Muy importante 40 15,6% 159 62,1% 199 77,7%
Bastante importante 5 2,0% 21 8,2% 26 10,2%
Indiferente 3 1.2% 1 0,4% 4 1,6%
Poco importante 2 0,8% 0 0,0% 2 0,8%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 7 2,7% 18 7,0% 25 9,8%

Igual reconocimiento ante la Ley y acceso a la justicia

Muy importante 37 14,5% 152 59,4% 189 73,8%
Bastante importante 9 3,5% 27 10,5% 36 14,1%
Indiferente 3 1,2% 3 1,2% 6 2,3%
Poco importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 8 3,1% 17 6,6% 25 9,8%

Libertad de expresion, participacién politica y participacion cultural y deportiva

Muy importante 40 15,6% 163 63,7% 203 79,3%
Bastante importante 8 3,1% 17 6,6% 25 9,8%
Indiferente 2 0,8% 0 0,0% 2 0,8%
Poco importante 0 0,0% 1 0,4% 1 0,4%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 7 2,7% 18 7,0% 25 9,8%
Educacién
Muy importante 42 16,4% 160 62,5% 202 78,9%
Bastante importante 6 2,3% 19 7.4% 25 9,8%
Indiferente 1 0,4% 2 0,8% 3 1,2%
Poco importante 1 0,4% 1 0,4% 2 0,8%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 7 2,7% 17 6,6% 24 9,4%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

9. Asociacién entre variables, chi cuadrado ,006.
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Tabla 13. Grado de importancia de derechos segun la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
segun profesionales participantes.

Hombres Mujeres

%
100,0%

Salud y habilitaciéon

Muy importante 39 15,2% 158 61,7% 197 77,0%
Bastante importante 6 2,3% 19 7,4% 25 9,8%
Indiferente 4 1,6% 3 1,2% 7 2,7%
Poco importante 1 0,4% 1 0,4% 2 0,8%
Nada importante 0 0,0% 1 0,4% 1 0,4%
No responde 7 2,7% 17 6,6% 24 9,4%

Trabajo y empleo

Muy importante 37 14,5% 156 60,9% 193 75,4%
Bastante importante 10 3,9% 22 8,6% 32 12,5%
Indiferente 3 1,2% 2 0,8% 5 2,0%
Poco importante 0 0,0% 1 0,4% 1 0,4%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 7 2,7% 18 7,0% 25 9,8%

Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido dentro de la comunidad

Muy importante 39 15,2% 163 63,7% 202 78,9%
Bastante importante 10 3,9% 16 6,3% 26 10,2%
Indiferente 1 0,4% 2 0,8% 3 1,2%
Poco importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 7 2,7% 18 7,0% 25 9,8%
Respeto a la privacidad, al hogar y a la familia
Muy importante 37 14,5% 149 58,2% 186 72,7%
Bastante importante 9 3,5% 26 10,2% 35 13, 7%
Indiferente 4 1,6% 4 1,6% 8 3,1%
Poco importante 0 0,0% 1 0,4% 1 0,4%
Nada importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
No responde 7 2,7% 19 7,4% 26 10,2%

Proteccion de la integridad personal y contra la violencia y el abuso'

Muy importante 36 14,1% 165 64,5% 201 78,5%
Bastante importante 10 3,9% 14 5,5% 24 9,4%
Indiferente 0 0,0% 3 1,2% 3 1,2%
Poco importante 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Nada importante 3 1,2% 0 0,0% 3 1,2%
No responde 8 3,1% 17 6,6% 25 9,8%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta

10. Asociacién entre variables, chi cuadrado ,000.
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Tabla 14.Grado de importancia de derechos segin la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
segun el entorno familiar

Hombres Mujeres

% % %
28,5% 71,5% 100,0%

Igualdad y no discriminacién

Muy importante 100 24,8% 241 59,7% 341 84,4%
Bastante importante 3 0,7% 9 2,2% 12 3,0%
Indiferente 1 0,2% 5 1,2% 6 1,5%
Poco importante 2 0,5% 0 0,0% 2 0,5%
Nada importante 1 0,2% 6 1,5% 7 1,7%
No responde 8 2,0% 28 6,9% 36 8,9%

Accesibilidad universal y movilidad personal

Muy importante 94 23,3% 234 57,9% 328 81,19%
Bastante importante 8 2,0% 17 4,2% 25 6,19%
Indiferente 2 0,5% 2 0,5% 4 0,99%
Poco importante 1 0,2% 5 1,2% 6 1,49%
Nada importante 2 0,5% 5 1,2% 7 1,73%
No responde 8 2,0% 26 6,4% 34 8,42%

Igual reconocimiento ante la Ley y acceso a la justicia

Muy importante 82 20,3% 215 53,2% 297 73,51%
Bastante importante 16 4,0% 26 6,4% 42 10,40%
Indiferente 2 0,5% 8 2,0% 10 2,48%
Poco importante 2 0,5% 4 1,0% 6 1,49%
Nada importante 2 0,5% 3 0,7% 5 1,24%
No responde I 2,7% 33 8,2% 44 10,89%

Libertad de expresién, participacion politica y participacion cultural y deportiva

Muy importante 70 17,3% 196 48,5% 266 65,8%
Bastante importante 19 4,7% 32 7,9% 51 12,6%
Indiferente 6 1,5% 17 4,2% 23 5,7%
Poco importante 4 1,0% 3 0,7% 7 1,7%
Nada importante 5 1.2% 3 0,7% 8 2,0%
No responde 1 2,7% 38 9,4% 49 12,1%
Educacion
Muy importante 88 21,8% 230 56,9% 318 78,7%
Bastante importante 15 3,7% 21 5,2% 36 8,9%
Indiferente 4 1,0% 4 1,0% 8 2,0%
Poco importante 1 0,2% 2 0,5% 3 0,7%
Nada importante 0 0,0% 3 0,7% 3 0,7%
No responde 7 1,7% 29 7.2% 36 8,9%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta
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Tabla 14.Grado de importancia de derechos segln la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
segun el entorno familiar

Hombres Mujeres

%
100,0%

Salud y habilitacion

Muy importante 94 23,3% 234 57,9% 328 81,2%
Bastante importante 8 2,0% 19 4,7% 27 6,7%
Indiferente 3 0,7% 9 2,2% 12 3,0%
Poco importante 1 0,2% 1 0,2% 2 0,5%
Nada importante 1 0,2% 5 1.2% 6 1,5%
No responde 8 2,0% 21 5,2% 29 7.2%
Trabajo y empleo
Muy importante 77 19,1% 204 50,5% 281 69,6%
Bastante importante 17 4,2% 24 5,9% 4 10,1%
Indiferente 4 1,0% 12 3,0% 16 4,0%
Poco importante 1 0,2% 7 1,7% 8 2,0%
Nada importante 5 1,2% 6 1,5% 11 2,7%
No responde 11 2,7% 36 8,9% 47 11,6%
Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido dentro de la comunidad
Muy importante 82 20,3% 212 52,5% 294 72,8%
Bastante importante " 2,7% 23 5,7% 34 8,4%
Indiferente 4 1,0% 10 2,5% 14 3,5%
Poco importante 4 1,0% 6 1,5% 10 2,5%
Nada importante 4 1,0% 4 1,0% 8 2,0%
No responde 10 2,5% 34 8,4% 44 10,9%

Respeto a la privacidad, al hogar y a la familia

Muy importante 79 19,6% 217 53,7% 296 73,3%
Bastante importante 18 4,5% 26 6,4% 44 10,9%
Indiferente 7 1,7% 7 1,7% 14 3,5%
Poco importante 0 0,0% 3 0,7% 3 0,7%
Nada importante 2 0,5% 7 1,7% 9 2,2%
No responde 9 2,2% 29 7.2% 38 9,4%

Proteccion de la integridad personal y contra la violencia y el abuso

Muy importante 93 23,0% 246 60,9% 339 83,9%
Bastante importante 6 1,5% 12 3,0% 18 4,5%
Indiferente 4 1,0% 4 1,0% 8 2,0%
Poco importante 1 0,2% 1 0,2% 2 0,5%
Nada importante 0 0,0% 2 0,5% 2 0,5%
No responde 11 2,7% 24 5,9% 35 8,7%

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta
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Tal y como se ha observado, en las tablas 12, 13y 14 se Ahora bien, si se realiza un analisis comparado de cada
muestran los resultados de hombres y mujeres por cada uno de ellos a partir de cudl es el derecho mas importante
uno de los perfiles y la escala en el grado de importancia para las mujeres y hombres, los datos se representan a
por cada uno de los derechos. través del grafico 19, 20 y 21.

Grafico 19. Priorizacion en el grado de importancia de los derechos segun las personas con paralisis cerebral.
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Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de la encuesta.
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En ellos se aprecia que para el conjunto de informantes y el 68,4% mujeres), para el entorno familiar es el 84,4% (el
coinciden, que el primero de los derechos que consideran 24,8% hombres y el 59,7% mujeres) y para las personas
muy importante es el de “Igualdad y no discriminacién”. con paralisis cerebral es el 77,8% (el 46,3% hombres y el
Para profesionales supone el 85% (el 17,2% hombres y el 31,5% mujeres).

Grafico 19. Priorizacion en el grado de importancia de los derechos segun las personas con paralisis cerebral.
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Grafico 20. Priorizacion en el grado de importancia de los derechos segln profesionales.
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Fuente: elaboracién propia a partir de los datos de la encuesta.



#estudiosArsPace

> 2.
Grafico 21. Priorizacion en el grado de importancia de los derechos segln el entorno familiar.
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Sin embargo, a partir de los siguientes derechos ex-
puestos el grado de importancia y priorizacién por per-
files cambia, tal y como se refleja en la siguiente matriz
de priorizacién:

Matriz de priorizacion por perfiles.

Perfiles

Entorno familiar

Mujeres y hombres .
pie: Profesionales
con paralisis cerebral

Igualdad y no discriminacion

Igualdad y no discriminacién

Igualdad y no discriminacion

Salud y habilitacion

Libertad de expresion, participacién politica y
participacién cultural y deportiva

Proteccion de la integridad personal y contra
la violencia y el abuso

Accesibilidad universal y movilidad personal

Derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido dentro de la comunidad

Salud y habilitacion

Educacion

Educacién

Accesibilidad universal y movilidad personal

Proteccion de la integridad personal y contra
la violencia y el abuso

Proteccion de la integridad personal y contra
la violencia y el abuso

Educacion

Respeto a la privacidad, al hogar y a la familia

Accesibilidad universal y movilidad personal

Igual reconocimiento ante la Ley y acceso a
la justicia

Igual reconocimiento ante la Ley y acceso a

Salud y habilitacion

Respeto a la privacidad, al hogar y a la familia

la justicia

Derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido dentro de la comunidad

Trabajo y empleo

Derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido dentro de la comunidad

Libertad de expresion, participacién politica y
participacién cultural y deportiva

Igual reconocimiento ante la Ley y acceso a
la justicia

Trabajo y empleo

Trabajo y empleo

Respeto a la privacidad, al hogar y a la familia

Libertad de expresion, participacién politica y
participacién cultural y deportiva

Fuente: elaboraciéon propia a partir de los datos de la encuesta

Para las mujeres y hombres con paralisis cerebral el se-
gundo de los derechos mas importantes es la “Salud y ha-
bilitacion”, para el entorno familiar ocupa el tercer lugar,
mientras que para profesionales es la séptima posicién.
A este respecto es relevante hacer mencién al documen-
to que elabor6 el Observatorio Estatal de la Discapacidad
en el afio 2014 publicado por CERMI sobre las claves para
un espacio sociosanitario inclusivo cuando propone que
es necesario desplegar una actualizacién competencial
de los profesionales de los ambitos sanitarios y sociales,
en materias clave como accesibilidad, no discriminacion,
inclusion, atencién continua e integrada, trabajo en equi-
po interdisciplinar, etc. asi como el fomento de la toma
de conciencia de profesionales de la salud y de servicios
sociales sobre las personas con discapacidad con el fin de
eliminar prejuicios, estereotipos, estigma social.

Ademas, de poner en valory tener en cuenta el papel de la
familia como posible apoyo en la coordinacion. Tal y como
sefiala en (Aceves Diez, Raquel et. al., 2018) la atencion
en pardlisis cerebral requiere de un abordaje multidisci-
plinar que permita priorizar y coordinar las actuaciones
que necesite una persona en cada una de las etapas de la
vida, con el objeto de promover su salud, su desarrollo, su
educacién, su inclusion social y una adecuada calidad de
vida (Badia, Marta, 2007).

Se ha constatado en el presente estudio que sigue habien-
do carencias en los procesos de habilitacion y que son
asumidas por las familias con el perjuicio econémico que
ello supone por lo que es pertinente recoger la siguiente
afirmacion:



#estudios
> 2.

Ninguna Administracion ha logrado garantizar
de forma absoluta la calidad de vida y la inclu-
sién social de las personas con pardlisis cerebral

por dos razones: la escasez de recursos de aten-
cion especificos y la inexistente coordinacion
entre los servicios de atencién social y los sanita-
rios (Confederacion ASPACE, 2020a)

Ademas, tal y como apunta la propia entidad en este do-
cumento, es clave sefialar que:

Tras la atencién temprana son las terapias ha-
bilitadoras en los diferentes servicios sociales y
sanitarios las que promueven la calidad de vida
y la inclusién real de las personas con pardlisis
cerebral. La fisioterapia en todas sus dimensio-
nes, la logopedia y la psicologia entre otras dis-

ciplinas consolidan, en un trabajo conjunto en-
tre el ambito de lo social y lo sanitario; la salud,
el empoderamiento y, en definitiva, la calidad
de vida y posibilidades de participacién de las
personas con pardlisis cerebral (Confederacion
ASPACE, 20200a)

Sin duda por tanto es necesaria una coordinacion socio-
sanitaria y el desarrollo de una normativa estatal de
atencion temprana, dotando de seguridad econémica y
sanitaria a estos servicios y amplidndolos para cubrir las
necesidades reales de las familias con paralisis cerebral ga-
rantizando la atencién en todos los territorios del Estado.

El tercero de los derechos que se consideran muy im-
portantes es la “Accesibilidad universal y movilidad
personal”, para las familias es el cuarto y para profesio-
nales es el sexto. La vulneracién de este derecho se ha
constatado en el presente estudio, en este sentido, los
datos arrojados por la encuesta van en linea con otros
hallazgos, asi el estudio (Gonzalez-Alonso M? Yolanda,
2016) muestra que, de las preocupaciones estudiadas,
los resultados revelan que, para las personas consulta-
das, las necesidades mas importantes son las relaciona-
das con la existencia de barreras, principalmente las de
tipo arquitecténico, dificultad para acceder a edificios y
lugares publicos, ausencia de adaptaciones y la preocu-
pacion por la facilidad de acceso al transporte. Asimismo,

constituye motivo de preocupacién para las personas
con paralisis cerebral las barreras sociales relacionadas
con las actitudes de rechazo, ignorancia y exclusion. La
autora se hace eco de Rafael De Lorenzo (2003), cuan-
do expone que los motivos que pueden explicar la fal-
ta de cobertura de las condiciones basicas de accesi-
bilidad pueden ser la heterogeneidad de la normativa
existente, la dispersién de competencias, la amplitud
y variedad de sectores implicados, las repercusiones
econdémicas y la necesidad de un cambio profundo de
mentalidad en la sociedad. Ademas, incide en la accesi-
bilidad como un factor indispensable para la igualdad de
oportunidades y para la participacién en la sociedad y
en la economia por lo que se hace prioritario el analisis
y la disposicién de los medios necesarios para cumplir
con los principios que garanticen la accesibilidad en el
entorno construido, la educacién, la cultura, el ocio, los
medios de comunicacién, el transporte o la tecnologia de
la informacién y comunicacion.

Por otro lado, tanto profesionales como personas con
paralisis cerebral coinciden en priorizar en cuarto lu-
gar la “Educacion”, mientras que ésta ocupa el quinto
lugar para el entorno familiar. A este respecto, es cla-
ve hacer referencia al posicionamiento de la Confede-
racion ASPACE (2019)" que incide en que se respete
la diversidad, una escuela que sea un lugar de aprendi-
zaje, convivencia y participacion, donde cada alumno
y alumna avance a su ritmo, en funcién de sus caracteris-
ticas y segun sus intereses y posibilidades, velando siem-
pre por los derechos de las personas con mayores nece-
sidades de apoyo y de sus familias. La atencién educativa
al alumnado con paralisis cerebral desde una visién in-
clusiva; debe contar con el compromiso y el consenso de
todas las fuerzas politicas y de las organizaciones educa-
tivas. Es responsabilidad conjunta incorporar el enfoque
inclusivo y el ambito sociosanitario, junto a una dotacién
presupuestaria suficiente, al sistema educativo actual
(Confederacién ASPACE, 2020b)

La “Proteccion de la integridad personal y contra la
violencia y el abuso” es un derecho que esta calificado
en quinto lugar tanto por las mujeres y hombres con
paralisis cerebral como por profesionales, mientras que
este orden de prioridad se incrementa en el caso de las
familias que lo consideran en segundo lugar. A este res-
pecto es clara la evidencia a las violencias sufridas en
la infancia y adolescencia, asi como la invisibilizacion

11. Disponible en https://aspace.org/noticia/824/posicionamiento-de-confederacion-aspace-sobre-la-educacion-inclusiva-del-alumnado-con-necesidades-educativas-especiales
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de la violencia contra las mujeres con discapacidad y en
particular de las mujeres con paralisis cerebral, apunta
a la naturalizacién de esta. En este sentido, Sandra Mi-
llan, et al (2008) sefala que gran parte de las mujeres
con discapacidad victimas de la violencia o abusos lo son
sin ser conscientes de ello. El sentimiento de aceptacién
0 merecimiento de una accion violenta o abusiva perpe-
trada contra una de estas mujeres forma parte de la per-
cepcion errénea que en numMerosos casos se tiene de la
vivencia de la propia discapacidad. Las propias mujeres
no detectan que se trata de comportamientos violentos
o abusivos, denunciables y que violan sus derechos hu-
manos.

Asi, por ejemplo, seglin los resultados hallados en el
estudio de violencia en mujeres con discapacidad de la
Federacién de Mujeres Progresistas, publicado por la
Delegacion del Gobierno contra la Violencia de Genero
(Castellanos-Torres, Esther, 2020b) entre ellas también
mujeres con paralisis cerebral, el 65,2% refirieron haber
sufrido alguna forma de violencia fuera del contexto de
pareja o expareja. Es decir, estuvieron expuestas a situa-
ciones violentas'?, abusivas y capacitistas a lo largo de la
vida.

Ademas, muchas de estas mujeres estan acostumbradas
a ser asistidas en actividades basicas de la vida diaria,
como puede ser su higiene o su vestimenta. Lo que en
principio debieran ser cuidados, pueden convertirse en
formas leves de maltrato que favorecen la habituaciény,
por tanto, la dificultad para que la mujer lo perciba como
tal. Es por ello por lo que la prevencién con mujeres con
discapacidad se hace especialmente necesaria, asi como
la disposicion de todos los recursos de proteccién ha de
ser adaptada y accesible, tratando asi de reducir la victi-
mizacién afiadida producida por la inadecuacién de es-
tos recursos (Castellanos-Torres, Esther, 2020b)

Continuando con la priorizacién de los derechos, para
las personas con paralisis cerebral el sexto derecho méas
importante es el “Respeto a la privacidad, al hogar y a
la familia”, para el entorno familiar supone el séptimo
y dista de las respuestas del conjunto de profesionales
participantes, que consideran este derecho en el décimo
lugar. Este derecho de alguna manera se conecta con el
anterior en tanto que, si lo vinculamos con los derechos
sexualesy reproductivos como derechos humanosy a su
vez como parte de la sexualidad de mujeres y hombres,
suponen el derecho a la libertad, igualdad, privacidad,

autonomia, integridad y dignidad de todas las personas.
Por lo que cometer actos de violencia que conculquen
dichos derechos fundamentales en las personas con pa-
ralisis cerebral supone violencia de su dignidad personal
y, por ende, de su reconocimiento como ciudadania en
pie de igualdad. A este respecto y siguiendo la Declara-
cion de la Federacion Internacional de Planificacion de
la Familia (IPPF) (2009) resultan pertinentes, entre otros,
el Articulo 3 sobre los derechos a la vida, libertad y se-
guridad e integridad corporal y el Articulo 4 referido al
Derecho a la privacidad.

Haciendo eco en el estudio de la Fundacion CERMI Muje-
res (Castellanos-Torres, Esther, 2020c) de la Observacién
General N°3 del Comité de Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU (2016) incide que los estereoti-
pos basados en el género y la discapacidad a menudo
conducen a una discriminacién estructural o sistémica
contra las mujeres con discapacidad, en particular cuan-
do ejercen su salud y derechos sexuales y reproductivos.
El estigma y los conceptos erréneos sobre la discapaci-
dad y la sexualidad pueden tener un profundo impacto
negativo en sus vidas y pueden conducir a su desempo-
deramiento e infantilizacion. La autora incide en el estu-
dio que la sobreproteccion e infantilizaciéon hace que las
mujeres con discapacidad no sean consideradas como
destinatarias a las que haya que informar sobre su salud
sexual y reproductiva, con las que haya que trabajar una
educacién sexual saludable y consciente, donde ellas
puedan tomar sus decisiones. Ello se evidencia mucho
mas grave cuando en las mujeres con paralisis cerebral
no solo presentan grandes necesidades de apoyo a ni-
vel fisico sino también a nivel cognitivo, comunicacional
0 una combinaciéon de ambos niveles, en las que se les
puede negar el pleno ejercicio de su autonomia y priva-
cidad, ya sea de manera intencional o no. Clarificador
son estos testimonios del estudio citado anteriormente
cuando tres mujeres con paralisis cerebral expresaron lo
siguiente:

» Sime echaban crema o no, ahi abajo. Yo la mens-
truacion la vivo con un poco de mala leche. Yo
prefiero que me asistan chicas en vez de chicos.

12, Si se atiende ahora al tipo de violencias tales como: la violencia pasiva en la que se llevan a cabo actos de abandono fisico y emocional y, por otro lado, la violencia activa que se
materializa en actos de abuso emocional, econémico y fisico, pero ademas en violencia sexual y violencia fisica.
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» La sexualidad es un tabu para la familia, estamos
como una burbuja para las familias

Por lo tanto, los hallazgos de la presente investigacion
vienen a sumar evidencia a la que se esta empezado a
conocer en el ambito de las mujeres con discapacidad y
en particular de las mujeres con paralisis cerebral, algo
gue aun sigue oculto y que es necesario contarlo y sacar-
lo a la luz para que las administraciones, profesionales
y familias actuen frente a ello. En este sentido, la Con-
federacién ASPACE lleva trabajando en el autoreconoci-
miento de derechos sexuales y reproductivos desde el
afio 2016 y a lo largo de 2021 vera la luz el protocolo de
intimidad y privacidad, elaborado conjuntamente por la
responsable de Derechos y Asesoria Juridica de Confede-
racién ASPACE y por la Asociacién de Sexualidad y Disca-
pacidad, con el propésito de aportar seguridad juridica y
pautas sociales para con el respeto de ambos derechos.

El siguiente derecho que reconocen en el séptimo lugar,
mujeres y hombres con paralisis cerebral, es el de “Igual
reconocimiento ante la Ley y acceso a la justicia”, para
las familias ocupa una posicién anterior, la sexta, mien-
tras que para los y las profesionales es el noveno dere-
cho en priorizar.

Tanto para el entorno familiar como para las personas
con paralisis cerebral el “Derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluido dentro de la comunidad”, ocu-
pa el octavo lugar, mientras que éste es prioritario para
profesionales, ya que ocupa el tercer lugar en el grado
de importancia. Ello va en consonancia con la vocacién
profesional de la entidad y en la promocioén de Progra-
mas de Vida independiente, pero si los miramos en clave
de genero es importante considerar qué lugar ocupan
hombres y mujeres, qué motivaciones hacen que lleguen
o no a dichos programas, ya que sin duda la autodeter-
minacion y empoderamiento es fundamental para su de-
sarrollo vital. En este sentido, es pertinente trabajar con
las familias para incentivar la participacién de mujeres
con paralisis cerebral, dado que su presencia es menor.
Al respecto ya la Confederacion ASPACE publicé en 2015
Ciudadania Activa ASPACE: vida independiente y autonomia.
Un modelo de ASPACE para fomentar la autodeterminacion
de las personas con pardlisis cerebral. En dicha guia indi-
can, como resultados de la consulta realizada a 400 per-
sonas con paralisis cerebral de los centros ASPACE parti-
cipantes en la Red de Ciudadania Activa, que las mujeres
con paralisis cerebral se sienten mas sobreprotegidas
que los hombres con paralisis cerebral y ello puede supo-

ner una barrera para promover su autonomia y partici-
pacién en la vida publica, en la comunidad. Por otro lado,
y considerando a quienes viven en un entorno residen-
cial cabe resaltar, tal y como se recoge en Los derechos
en pardlisis cerebral: la piedra angular del empoderamiento
social y la auto-representacién (Confederacion ASPACE,
2019a) que la estructura residencial no condiciona direc-
tamente la autonomia personal de las mujeres y de los
hombres con pardlisis cerebral. La vida independiente
es posible en todos los entornos residenciales, siempre
y cuando la filosofia adoptada garantice el respeto del
enfoque social de derechos. Por otro lado, es necesario
el impulso econémico de la figura del asistente personal,
asi como su regulacién propia y no subordinada a otra
norma. El asistente personal es clave en la integracion y
una herramienta esencial para la insercion laboral de los
hombres y las mujeres con paralisis cerebral

Enlaza este derecho con el siguiente, La “Libertad de ex-
presion, participacion politica y participacion cultural y
deportiva” es el noveno derecho en importancia para las
mujeres y hombres con pardlisis cerebral, para las fami-
lias es decimo derecho, mientras que para el conjunto
de profesionales participantes este derecho es priorita-
rio, siendo el segundo en grado de importancia segln su
perspectiva. La ausencia de comunicacién en términos
de accesibilidad impide la formacion de decisiones para,
en Ultima instancia, catalizar el derecho a la libertad de
expresion de mujeres y hombres con pardlisis cerebral.
Es resefiable la distancia entre la opinién de profesiona-
les y las propias personas con paralisis cerebral, es por
ello por lo que se hace oportuno generar espacios de
autoconciencia del derecho a ocupar el espacio publico
como lugar para el ejercicio de la ciudadania de mujeres
y hombres con paralisis cerebral.
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El dltimo de los derechos que los y las participantes con
paralisis cerebral han referido en décimo lugar ha sido el
“Trabajo y empleo” para las familias es el noveno mien-
tras que cobra importancia para profesionales que lo
refieren como en octavo lugar. Este resultado sobre la
“lejania” de no ver como algo propio el derecho a tener
empleo tal y como recoge el articulo 27 de la Convencién
de las Naciones Unidas de las Personas con Discapacidad
que reconoce el “derecho de las personas con discapacidad
a trabajar, en igualdad de condiciones con las demds; ello
incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida
mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un
mercado y un entorno laborales que sean abiertos, inclu-
sivos y accesibles a las personas con discapacidad”, son si-
milares a los hallados en la guia (Confederacién ASPACE,
2015) cuando contempla que existen diferentes posturas
entre las personas con pardlisis cerebral sobre su posible

incorporacién al mercado laboral, desde quienes nunca
se han planteado esta alternativa hasta quienes entien-
den esta posibilidad como un derecho. En algunos casos
el empleo se percibe como una realidad ajena, desde un
gran desconocimiento. En este sentido es clave incidir en
la propuesta sefialada en la guia (Confederacion ASPACE,
2019b) en cuanto a que como entidad existe la obligacién
de ofrecer apoyos y oportunidades de recorrido laboral
a aquellas personas que sean atendidas en los distintos
dispositivos de empleo y de insercién sociolaboral, asi
como aquellas que lo demanden para desarrollar su pro-
yecto de vida. Ademas, para llegar a una inclusion real,
el acceso al empleo de mujeres y hombres con paralisis
cerebral debe ser coherente con la misién de la entidad
y su interlocucion con las empresas y con la sociedad en
su conjunto.



Co lones
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CONCLUSIONES

Los datos de este estudio dan luz a los contextos vita-
les de mayor discriminacién que se asocian a la parti-
cipacién en la vida publica como ciudadania en pie
de igualdad, tanto en su vertiente de acceso al ocio, la
cultura y el deporte, como en su vertiente de participa-
cion politica. A esta realidad coadyuvan las carencias
en el desarrollo real de los presupuestos de accesibi-
lidad universal, incluida la accesibilidad cognitiva y el
reconocimiento formal de los sistemas alternativos
y aumentativos de la comunicacién, que, en muchas
ocasiones, impide o dificulta notoriamente el acceso a la
informacion, la movilidad fisica en los entornos y la edifi-
cacion publica y privada, asi como el acceso a productos
y servicios. Junto a la accesibilidad universal se sitla, por
su importancia vital a la inclusion, la movilidad perso-
nal referida al empleo de transporte publico y privado en
todas sus modalidades. Ambos derechos son derechos
llave a la inclusién, en la medida en que la ausencia de
garantias para con estos presupuestos normativos, re-
dunda en una vulneracién directa y cotidiana del resto
de derechos.

Asimismo, la falta de uniformidad del abordaje sanita-
rio de las personas con paralisis cerebral, en particular,
en lo referente a la atencién temprana, y en la ausen-
cia de politicas presupuestarias garantistas para con la
habilitacion obstaculiza de partida el desarrollo vital de
las personas con paralisis cerebral. A tal fin, resulta inelu-
dible articular herramientas de abordaje multidiscipli-
nar, asi como apostar decididamente por una coordina-
cién sociosanitaria que posibilite el desarrollo personal
en todas las esferas y contextos vitales, incluido el entor-
no educativo y profesional.

En este orden de ideas y, como elemento de continuidad
a la inclusién real y efectiva, han de incrementarse los
recursos humanos y materiales como instrumentos
de proteccion social y de igualdad de oportunidades. La
hipétesis de partida a esta investigacion es que, a pesar
de su singular vulnerabilidad social, las personas con pa-
ralisis cerebral no cuentan con recursos suficientes a su
desenvolvimiento social, un hecho que compromete la
promocion de su autonomia y, con ello, los presupues-

tos de vida independiente en todas sus modalidades de
ejercicio, incluida la flexibilizacién organizacional de los
servicios residenciales, y la suficiencia y compatibilidad
de la figura juridica de la asistencia personal.

En dUltima instancia, la investigacion ha perseguido certi-
ficar laincidencia y extensiéon de incapacitacion judicial
en las personas con paralisis cerebral y otras discapaci-
dades afines con grandes necesidades de apoyo. La in-
capacitacién judicial es una excepcién juridica a la plena
capacidad de obrar y, en tanto a ello, ha de reservarse y
limitarse en su extension a personas con paralisis cere-
bral y discapacidad intelectual asociada. En todo caso, la
mirada ha de dirigirse necesariamente a la promocién
de las capacidades para el ejercicio cotidiano de de-
rechos. Los derechos son y han de permanecer dentro
de la esfera personal y su ejercicio atendera a las capaci-
dades de cada una de las personas.

Y es que la senda de empoderamiento social de la in-
fancia, la adolescencia, las mujeres y los hombres con
paralisis cerebral ha de transitarse a la luz del cono-
cimiento y aplicacién practica de los mandatos de
la Convencién de Naciones sobre los Derechos de las
Personas con Pardlisis Cerebral y de los derechos funda-
mentales recogidos en nuestra Carta Magna, entre otras
normas de impacto sustantivo en la disciplina de Dere-
cho y Discapacidad.

Por todo ello, la capacitacion de todas las personas
con paralisis cerebral para el ejercicio de derechos
es la piedra angular al empoderamiento social. Una
autodeterminacién para la que resulta imprescindible
ahondar en la discriminacién interseccional de mujeres
y nifias con paralisis cerebral, asi como en la implemen-
tacién de la metodologia de parejas complementarias. El
propésito es mirar de frente a toda la heterogeneidad de
perfiles de personas con paralisis cerebral y otras disca-
pacidades afines con grandes necesidades de apoyo. Y
a tal fin nace y se despliega el programa ASPACE por tus
Derechos.
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