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Personas sin hogar y

discapacidad

Homeless people and disability

|
Resumen

Este articulo presenta los principales
resultados del primer trabajo de
investigacion especifico sobre
personas sin hogar y discapacidad
llevado a cabo en Espafia. Dicho
estudio se llevo a cabo en dos

fases secuenciales. La Fase 1
perseguia cuantificar la existencia

de discapacidad entre el colectivo de
personas sin hogar para, en la Fase 2,
profundizar en la situacién de estas
personas. Los resultados de la Fase

1, en la que se recogi6 informacién
sobre 695 personas, mostraron una
importante presencia de discapacidad
entre las personas sin hogar. Un

12 % de las personas sin hogar tenia
certificado de discapacidad, aunque
el porcentaje de discapacidad podria
ser muy superior si se considera la
percepcion de profesionales y usuarios
(al menos el 23 %). Los resultados

de la Fase 2, en la que se comparaba
la situacién y caracteristicas

de las personas sin hogar con

(81 participantes) y sin ella (48
participantes), apuntaron importantes
implicaciones de la existencia de la
discapacidad entre las personas sin
hogar, como una mayor cronificacion
de la propia situacion, mayores
dificultades de acceso al empleo,
mayor vulnerabilidad a accidentes y
agresiones y otros delitos.

|
Palabras clave

Discapacidad, personas sin hogar,
certificado de discapacidad.

|
Abstract

This article presents the main results
of the first specific research study
about homelessness and disability
carried out in Spain. The study was
carried out in two sequential phases:
The first one (Phase 1) was made in
order to quantify the existence of
disability among homeless people
and the second one (Phase 2) was
aimed at knowing the situation of
these people. The results of Phase

1 (695 participants) showed a
significant presence of disability
among homeless people: 12 % of the
homeless were holders of disability
certificates, although the percentage
of disability among people could be
higher if we consider the perception
of professionals and users (at least
23 %). Phase 2 compared the situation
and characteristics of homeless
people with (81 participants) and
without (48 participants) disabilities.
The results of the second phase
showed important implications of
the existence of disability among
homeless, such as a greater chronicity
in homelessness, more difficult
access to employment and a greater
vulnerability to accidents, assaults
and other crimes.

|
Key words

Disability, homeless people, disability
certificate.
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|
1. Introduccion

La existencia de una estrecha relacion entre
discapacidad y exclusion social, en general,
ha sido puesta de manifiesto repetidamente a
lo largo de los ultimos afios (Martinez, 2014;
Huete, 2013).

Sin embargo, muy poco o nada se sabe sobre

el papel de la discapacidad en los procesos de
exclusion social asociados a ciertos colectivos
como el de las personas sin hogar, uno de

los colectivos mds extremos dentro de estos
procesos (Mufloz et al., 2003), ya que en ellos
se acumulan, como probablemente en ningin
otro, carencias y dificultades de muy diverso tipo
—economicas, relacionales, de salud, etc.—, lo
que muestra una clara vulneracion de multiples
derechos reconocidos a todos los ciudadanos
(Muiioz y Panadero, 2004).

Son precisamente los aspectos de salud los que
han despertado quiza un mayor interés entre
los investigadores. Gracias a esto actualmente
se cuenta con un importante cuerpo de
conocimiento sobre la vinculacion entre la
situacion sin hogar y el deterioro de la salud de
las personas que la padecen.

En general, el alojamiento inadecuado se ha
asociado tradicionalmente con una pobre
salud mental y fisica (Krieger y Higgins,
2002). Consecuentemente con esto la salud

de las personas en situacion sin hogar es
extremadamente pobre en comparacién con la
poblacion general.

Como defienden Chant ef al. (2014) en su
reciente revision sobre el tema, las personas
sin hogar presentan un muy elevado nimero
de trastornos mentales, problemas de abuso
de sustancias, enfermedades cronicas e
infecciosas. Concretamente, en cuanto a
enfermedades fisicas, las personas sin hogar
sufren de forma muy frecuente: asma,
trastornos cardiovasculares, cortes, problemas
ginecologicos, bronquitis, gastroenteritis,
diabetes, fracturas, hipertension, etc.
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Especialmente alarmante es la prevalencia de
ciertas enfermedades como la tuberculosis,
mucho mayores que en la poblacion general (e.g.
Feske et al., 2013; Notaro et al., 2013).

Varios estudios espaiioles se han interesado
especialmente por la salud fisica de las personas
sin hogar (Mufioz et al., 1995; Vielva, 1992;
Muiioz et al., 2003), observandose importantes
discrepancias entre los diferentes trabajos, debido
probablemente a las diferentes metodologias
utilizadas. Audn asi, se puede afirmar que

los datos sobre padecimiento de diferentes
enfermedades resultan muy elevados. Por
ejemplo, los porcentajes de tuberculosis (2 %) y
SIDA (6 %) son en los trabajos sefialados muy
elevados, situdndose por encima de los existentes
en la poblacion general. De forma mds reciente,
el Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2012),
coincidiendo con lo sefialado por Caritas (2013),
indica que casi una de cada tres personas sin
hogar presenta alguna enfermedad crénica.

Este gran rango de problemas médicos
probablemente podria deberse a factores
diversos —pobreza, retraso en buscar asistencia
sanitaria, dificultades en el acceso a los servicios
de atencién, no adherencia a los tratamientos,
efectos de la situacion sin hogar en si misma
(falta de higiene, alimentacion pobre, ser
victimas de violencia), etc.— y podrian estar
mediados por variables como el apoyo social
(Hwang et al., 2009).

Teniendo en cuenta estos datos, seria de
esperar que la mortalidad prematura entre las
personas sin hogar fuera mas elevada que entre
la poblacién general. Efectivamente, algunos
autores han encontrado evidencia en ese sentido.
Concretamente, Hwang (2001) ha sefialado
que entre las personas sin hogar de entre 18 y
24 afios el riesgo de fallecimiento es 5,9 veces
mayor que entre la poblacién general de esa
edad, y entre los 25 y los 44 afos es 3 veces
mayor. Por otro lado, estudios realizados en
diferentes ciudades estadounidenses hablan de
una reduccion dréstica de la esperanza de vida
media entre las personas sin hogar: la edad
media de la muerte estaria entre los 41y 47
afos (Plumb, 1997), siendo las enfermedades
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asociadas a mortalidad entre personas sin
hogar fundamentalmente: VIH, tumores,
problemas hepdticos (cirrosis), enfermedades
cardiovasculares y pulmonares.

Por otro lado, la relacion entre problemas de
salud mental y la situacion sin hogar ha sido

un tema que ha despertado mucho interés a lo
largo de las ultimas décadas. Como indicaron
ya los trabajos realizados en la década de los
‘90, los trastornos mentales se acumulan de una
forma importante en estas personas, siendo su
prevalencia superior a la de la poblacion general
e incluso a la de otros grupos econémicamente
desfavorecidos (Fischer y Breakey, 1991; Smith
et al., 1993; Scott, 1993; Stein y Gelberg, 1996;
Farell et al., 1998), situandose la prevalencia

de trastornos mentales severos entre un 20 y

un 35 % (Arce et al.,1983; Koegel, Burnam, &
Farr, 1988; Robertson et al., 1997; Muifioz et al.,
1995; Toro, 1998; Mufioz et al., 2003).

En Espaiia se han llevado a cabo diferentes
estudios sobre salud mental entre las personas
en situacion sin hogar (Rico et al., 1994; Lucas
et al., 1995; Mufioz et al., 1995; Vega, 1996;
Muiioz et al., 2003). Aunque la metodologia
utilizada por cada uno de ellos les hace
dificilmente comparables, se podria decir que los
resultados indican una importante presencia de
este tipo de trastornos. Por ejemplo, la tasa de
esquizofrenia encontrada oscilaba en la mayoria
de los estudios entre un 4 y un 13 % y la de
depresion mayor entre un 2 y un 20 %.

A la luz de estos datos, que sefialan las
importantes dificultades de salud que se
acumulan en el colectivo de personas sin hogar,
parece razonable pensar que constituyen un
grupo de poblacion con especial riesgo de sufrir
una discapacidad. Sin embargo, aunque a nivel
internacional se han hecho algunas aportaciones
(Tsemberis et al., 2003; Herrman et al., 2004;
Ho et al., 2007), los datos disponibles, que
parecen apuntar efectivamente en esa direccion,
son atin muy escasos.

La informacién existente en nuestro contexto

parece indicar una cierta evidencia en este
sentido. Mufioz et al. (2003) encontraron que
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el 22 % de las personas sin hogar entrevistadas
refirieron padecer una discapacidad fisica o
sensorial, porcentaje idéntico al encontrado
por Panadero (2004). En un trabajo realizado
mads recientemente en la ciudad de Madrid, con
una metodologia muy similar, este porcentaje
se incrementaba hasta el 35 % (Panadero y
Vazquez, 2012).

Sin embargo, son muy pocos los estudios que
han analizado la vinculacién entre exclusion
social y discapacidad, y atin menos los

que se han preguntado por la existencia de
discapacidad en el colectivo de personas sin
hogar de forma especifica y en profundidad: no
se ha documentado cémo incide la discapacidad
en los procesos de exclusion de las personas

sin hogar, no existen referencias empiricas o
datos contrastados de las personas sin hogar
que tienen ademas la condicién de persona con
discapacidad, etc.

RAIS Fundacién llevo a cabo el estudio
“Discapacidad en el ambito de la exclusion
social. Analisis de la situacion socio-laboral

y de los sistemas de proteccion existentes”,
contratado por la Asociacion FSC Discapacidad,
para el Empleo y la Formacion de Personas

con Discapacidad, en el marco que representa

la ejecucion y gestion del Programa

Operativo Pluriregional de “Lucha contra la
Discriminacién” 2007-2013, cofinanciado por el
Fondo Social Europeo (FSE), con el objetivo de
realizar una aportacion en ese sentido.

El objetivo general de este trabajo era analizar
la posible vinculacion entre exclusion y
discapacidad, partiendo de un andlisis de

la realidad de las personas en situacién de
exclusion social en la Comunidad de Madrid. El
objetivo de esta aproximacion era profundizar
en la descripcion de la situacion y de las
experiencias de las propias personas en situacion
grave de exclusion social con discapacidad.

Ademas de la descripcion de las caracteristicas,
situacion y necesidades de las personas con
discapacidad, la comparacion entre estos grupos
buscaba determinar las dificultades especificas de
aquellas personas con discapacidad en situacion
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de exclusion social frente a aquellas personas

sin discapacidad en la misma situacion. Pero
también persigue la identificacion y visibilizacion
de aquellas personas con una probable
discapacidad no reconocida oficialmente, asi
como sus necesidades y las barreras de acceso a
los diferentes recursos de proteccion.

A continuacion se presentan los principales
resultados.

|
2. Método

El estudio sobre discapacidad en el colectivo de
personas sin hogar se organizé en dos fases con
objetivos y metodologia diferenciadas.

La primera fase (Fase 1) tenia como objetivo
la cuantificacion inicial de la incidencia de

la discapacidad entre las personas sin hogar
atendidas en los diferentes programas de

RAIS Fundacién en Madrid, asi como una
aproximacion inicial a la situacion de estas
personas. Esta fase fue llevada a cabo entre los
meses de agosto y octubre de 2011.

La segunda fase (Fase 2) tenia como objetivo
profundizar en la situacién de las personas sin
hogar con discapacidad respecto al colectivo de
personas sin hogar en general y analizar el papel
que tiene el certificado de discapacidad' para
estas personas. Esta fase fue llevada a cabo a lo
largo del afio 2012.

2.1. Procedimiento

Fase 1.

En la Fase 1, se solicité a los profesionales de
RAIS Fundacién que cumplimentaran una ficha
sobre cada uno de los usuarios en atencién, a

1. Reconoce que una persona tiene discapacidad en un

grado igual o superior al 33 %, segin el procedimiento de
valoracion establecido por RD 1971/1999 modificado por RD
1856/2009.
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partir de los datos recogidos en los registros
de la propia entidad. En el caso de que los
profesionales no contaran con la informacion
solicitada, si era posible, se contactaba con
los propios usuarios para recoger dicha
informacion.

Fase 2.

En esta fase de profundizacion en la situacion
de las personas sin hogar con discapacidad

se utilizaron diferentes estrategias (tanto
cuantitativas como cualitativas) y fuentes

de obtencién de informacién (las propias
personas sin hogar y profesionales de atencion
al colectivo). En este articulo se presentan

tan s6lo los principales resultados obtenidos
mediante estrategias cuantitativas con los
propios usuarios. Concretamente, se realizaron
entrevistas estructuradas a personas sin

hogar. Estas entrevistas fueron realizadas por
profesionales de la propia Fundacion, sin una
vinculacién directa con los participantes, tras
recibir una sesi6n formativa.

Inicialmente, se entrevistd a usuarios de todos
los programas de RAIS Fundacion en la
Comunidad de Madrid. Posteriormente, tras
solicitar la colaboracion del Ayuntamiento de
Madrid, también fueron entrevistados usuarios
de la red municipal de recursos. Concretamente,
participaron usuarios del Centro de Acogida San
Isidro, del Centro de Acogida Puerta Abierta y
del Centro Abierto II Pefiuelas.

Las entrevistas se realizaron tras recibir el
consentimiento informado de los usuarios,
que fueron en todos los casos informados de
los propositos del trabajo, de la voluntariedad
de su participacion, asi como del tratamiento
confidencial de los datos obtenidos durante la
entrevista.

2.1.1. Instrumentos utilizados

Fase 1.

Como ya se ha comentado, en esta fase fueron
los propios equipos profesionales los encargados
de sistematizar la informacion sobre las personas
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usuarias en fichas individuales a partir de la
informacion recogida en los registros de la
entidad o la proporcionada por los propios
usuarios. La ficha recogia informacién sobre los
siguientes aspectos:

e Sexo

e Nacionalidad

e  Situacién de alojamiento

e  Situacién laboral

e Experiencia laboral

e Ingresos econémicos

e Reconocimiento oficial de la discapacidad
(certificado)

e Tipo de discapacidad

e Porcentaje de discapacidad

e Cuantia de los ingresos recibidos

e Acceso a recursos especificos de atencion a
personas con discapacidad

e Ultima experiencia en empleo normalizado
(con contrato laboral)

e Ultima experiencia en empleo (sin contrato
laboral)

e Percepcion de la existencia de discapacidad
por parte del profesional

e  Percepcion de la existencia de discapacidad
por parte de la persona

Fase 2.

En la Fase 2 se disefi¢ un instrumento aplicado
en forma de entrevista estructurada. Las dreas
incluidas fueron las siguientes:

¢ Datos sociodemograficos

e  Salud y discapacidad

e  Situacién de alojamiento

e  Situacién econdémica

e  Situacién laboral

e Apoyo social

e Consumo de sustancias

e Uso de recursos y barreras de acceso
e  Victimizacion y estigma

Las preguntas incluidas fueron seleccionadas a
partir de la revision de trabajos previos tanto
sobre personas sin hogar como sobre poblacion
general para posibilitar la realizacion de
comparaciones posteriores.
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2.2. Participantes

Fase 1.

En esta fase se recogio informacion sobre 695
personas en situacion de exclusion social, todas
ellas usuarias de RAIS Fundacion en Madrid.
Teniendo en cuenta la poblacion atendida por
la Fundacion a lo largo del periodo en el que
fue llevada a cabo esta fase, esto supuso el 65 %
de los usuarios atendidos en la Comunidad de
Madrid a través de los diferentes programas

de la Fundacién (programas de Alojamiento,
Piso de Apoyo al Tratamiento al Alcohol, Piso
de Reinsercion, Acompafnamiento social del
municipio de Madrid, Centro de Dia “El Rincén
de Magallanes”, Acompanamiento social en

los municipios de Moéstoles, Alcobendas y San
Sebastian de los Reyes).

Como se recoge en la Tabla 1, en la que

se presentan las principales caracteristicas
sociodemograficas, en su mayoria estas personas
eran varones (85,2 %), espafioles (67,2 %), en

la mitad de los casos con edades entre 46 y 65
anos.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los
participantes en la Fase 1

| n | %

Sexo

Hombre 592 85,2

Mujer 103 14,8
Edad

< 25 afnos 14 2,0

25-35 afios 112 16,0

36-45 afios 216 31,1

46-50 afios 159 22,9

51-65 afios 187 26,9

< 65 anos 7 1,0
Nacionalidad

Espafola 467 67,2

Extranjera 228 32,8

Fuente: Elaboracion propia.
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Fase 2.

En esta segunda fase se realizaron 129
entrevistas. Concretamente se entrevistaron

81 personas con discapacidad (37 de ellas con
certificado de discapacidad y 44 personas que no
contaban con dicho certificado) y 48 personas
sin discapacidad. Para identificar el grupo de
personas con discapacidad pero que carecen de
certificado se consider6 fundamentalmente la
valoracion de los propios equipos profesionales.

Las caracteristicas sociodemograficas de los 129
participantes se recogen en la tabla siguiente.
Como se puede observar, estos fueron en su
mayoria varones (83 %), con una media de edad
de 47,57 afios (DT=9,808), en la mayoria de los
casos solteros (56 %).

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de los
participantes en la Fase 2

| n | %

Sexo

Varén 107 82,9

Mujer 22 171
Edad (Media (DT)) 129 (36882)

18 a 29 anos 8 6,2

30 a 44 afos 49 38,0

45 a 64 anos 65 50,4

Mayores de 64 afos 7 5,4
Estado civil

Soltero 72 55,8

Casado 8 6,2

Iizp;?r;aecincieo divorciado 36 27.9

Separado de hecho sin haber

iniciado ninguna tramitacion 4 3,1

legal

Viudo 7 5,4

Otros 2 1,6
Nacionalidad

Espafiola 88 68,2

Extranjera 37 28,7

Ambas 4 3,1

Fuente: Elaboracion propia.
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3. Analisis de datos

Para la realizacion de los andlisis estadisticos
fue utilizado el paquete de gestion de datos SPSS
version 19.0.

A partir de los datos obtenidos se efectuaron
analisis descriptivos que recogieron en primer
lugar la informacion relativa a la muestra total
de participantes.

Ademas, en el caso de la Fase 2, teniendo en
cuenta los objetivos del presente estudio de
investigacion se realizaron comparaciones
entre personas sin hogar con discapacidad

y personas sin hogar sin discapacidad, para
intentar identificar las posibles diferencias entre
ambos grupos, asi como entre personas con
discapacidad con vy sin él.

Para estas comparaciones se utilizaron,

en el caso de las variables nominales, el
estadistico 2 (chi-cuadrado), y para variables
continuas pruebas t de Student para muestras
independientes.

3.1. Resultados
3.1.1. Resultados Fase 1

El objetivo de esta primera fase era cuantificar
la existencia de discapacidad entre las personas
sin hogar. En este sentido es importante
destacar que, como se recoge en la siguiente
tabla, el 12,7 % de los participantes tenia una
discapacidad reconocida. En la mayoria de los
casos, un 59,1 %, esta discapacidad era de tipo
fisico y en el 42 % de los casos psiquico.

Por otro lado, en cuanto al porcentaje de
discapacidad reconocida, la mitad de las personas
sin hogar participantes en el estudio tenian un
porcentaje reconocido de entre el 33 y el 65 %,
aunque el 44,3 % superaban este porcentaje.

Sin embargo, ademds de las discapacidades
oficialmente reconocidas también se recogio
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Tabla 3. Participantes con discapacidad en la
Fase 1 que tenian certificado de discapacidad

Tabla 4. Discapacidad percibida entre los
participantes en la Fase 1

n % . Segun la
Segun el .
Personas con certificado de 88 12,7 profesional propia
discapacidad persona
Fisica 52 59,1 n % n %
Psiquica 37 42,0 Discapacidad 250 36,0 177 | 25,4
Sensorial 7 8,0 Fisica 118 | 37,2 |121]| 684
Porcentaje de discapacidad reconocida Psiquica 185 58,4 75 | 42,4
< 33% 1 1,1 ]
Sensorial 14 4,4 13 7,3
33-65% 44 50,0
L . 4
> 65% 39 443 Sin discapacidad 38 63,0 |510| 73,3
No hay datos 4 4,5 Sin datos 7 1,0 9 1,3

Fuente: Elaboracion propia.

Fuente: Elaboracion propia.

informacioén sobre la percepcion, tanto del
profesional como de las propias personas
entrevistadas, de la posibilidad de existencia
de una discapacidad. Como se observa en la
Tabla 4, los profesionales apreciaron la posible
existencia de discapacidad en un 36 % de

los participantes, fundamentalmente de tipo
psiquico (58,4 %), mientras que en el caso de
los participantes este porcentaje se redujo hasta
el 25 % (principalmente discapacidad de tipo
fisico).

Por lo tanto, el acuerdo entre los profesionales
y los usuarios a la hora de detectar la presencia
de discapacidad no fue absoluto, aunque, como
se puede observar en la tabla siguiente, los

porcentajes de acuerdo fueron bastante elevados
(por encima del azar segun el indice Kappa
(0,621; p = 0,000)). Concretamente, el acuerdo
entre ambos, tanto a la hora de detectar como
de descartar la existencia de discapacidad, se
elevo hasta el 84 %.

Es decir, en el 61 % de los casos tanto los
profesionales como los usuarios descartaron

la existencia de discapacidad y en el 23 % de
los casos ambos estaban de acuerdo con la
existencia de dicha discapacidad. Sin embargo,
en 20 casos los participantes senalaron tener
una discapacidad que no fue detectada por los
profesionales y en 93 casos (13,5 %) ocurri6 lo
contrario.

Tabla 5. Congruencia entre la percepcion de las propias personas y los profesionales sobre existencia

de discapacidad (Fase 1)

Percepcion del participante

No existencia de
discapacidad
% (n)

Existencia de
discapacidad
% (n)

Percepcion del
profesional

No existencia de discapacidad

60,7% (417)

2,9% (20)

Existencia de discapacidad

13,5% (93)

22,9% (157)

Fuente: Elaboracion propia.
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3.1.2. Resultados Fase 2

En la Fase 2 se analizaron tanto las diferencias
entre las personas sin hogar con discapacidad
y sin ella, como aquellas existentes entre las
primeras (con discapacidad) en funcién de que

contaran con certificado de discapacidad o no lo

hicieran (con y sin certificado).

Respecto a las caracteristicas sociodemograficas
de los participantes, como se puede observar
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en la Tabla 6, no se encontraron diferencias

estadisticamente significativas en cuanto a

sexo, edad, estado civil y nacionalidad entre las

personas sin hogar con y sin discapacidad.

En el caso de las personas con discapacidad

(Tabla 7), tampoco se encontraron diferencias

estadisticamente significativas en funcion del

sexo, edad y estado civil de los participantes
en funcion de tener o no el certificado. Sin

embargo, en este caso si se encontraron

Tabla 6. Comparacion de las caracteristicas sociodemograficas de las personas sin hogar con y sin

discapacidad (Fase 2)

Con discapacidad Sin discapacidad
n % n % X2
Sexo 1,121
Varén 65 80,2 42 87,5
Muijer 16 19,8 6 12,5
Edad (Media (DT)) 81 (3,76?8) 48 ?95‘;383) 1,375
Nacionalidad 5,052
Espafola 61 75,3 27 56,3
Extranjera 18 22,2 19 39,6
Ambas 2 2,5 2 42
*p £0,05; ¥p < 0,015 *F*p < 0,00T.
Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 7. Comparacién de las caracteristicas sociodemograficas de las personas sin hogar con
discapacidad participantes, segtin tengan o no certificado de discapacidad (Fase 2)
Con certificado Sin certificado
n % n % %
Sexo 0,898
Varén 28 75,7 37 841
Mujer 9 243 7 15,9
Total 37 100,0 44 100,0
Edad (Media (DT)) 37 ?9?;1318) 44 ?9?5505) 1,775
Nacionalidad 9,614**
Espariola 32 86,5 29 65,9
Extranjera 8,1 15 34,1
Ambas 5,4 0 0

*p <0,05; “¥p < 0,015 ***p < 0,00I.
Fuente: Elaboracion propia.
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diferencias estadisticamente significativas en
funcién de la nacionalidad. Aunque en ambos
casos los participantes eran en su mayoria
espaiioles, en el caso de las personas con
certificado de discapacidad este porcentaje fue
significativamente mayor (86,5 % frente al
65,9 %).

En la Tabla 8 se recoge la percepcion de salud
de los participantes con y sin discapacidad.
Como resulta esperable, la percepcion del estado
de salud general entre los participantes con
discapacidad fue significativamente peor que la
de aquellas personas sin discapacidad. Mientras
el 62,5 % de los participantes sin discapacidad
consideraba su estado de salud general bueno

o muy bueno, este porcentaje se redujo hasta
30,8 % entre las personas con discapacidad.

Como se observa en la Tabla 8, si aparecieron
diferencias estadisticamente significativas en

el padecimiento de accidentes e intoxicaciones
entre los participantes con y sin discapacidad. Un
40 % de las personas sin hogar con discapacidad
senal6 haber sufrido algin tipo de suceso de

este tipo en los 12 meses previos a la realizacion
de la entrevista. En el caso de las personas sin
discapacidad esto se redujo hasta el 18,8 %.
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Estas diferencias en percepcion de salud

no aparecieron entre los participantes con
discapacidad que tenian certificado y aquellos
que no lo tenian (Tabla 9). En ambos casos

la percepcion de salud fue similar: la mayoria
de los participantes informaron de una salud
regular (48,6 % entre los que poseian el
certificado y un 38,6 % entre no los que no lo
tenfan). Ademas, el 21,6 % de las personas con
certificado y el 29,6 % de los que carecian de él
percibian su salud como mala o muy mala.

Respecto al padecimiento de accidentes, dentro
del colectivo de personas con discapacidad estas
diferencias desaparecen al comparar el grupo
de personas con certificado y el de aquellas

sin certificado. En este caso, el 35,1 % y el

43,2 % respectivamente sufrié accidentes o
intoxicaciones en el afio previo a la realizacion
de la entrevista.

Segun la informacién proporcionada por los
participantes, los problemas comenzaron

de media aproximadamente a los 29 afios
(Tabla 10). Respecto su origen, éste se habia
producido principalmente por enfermedades no
profesionales (33 %), accidentes (25 %) y otras
causas inicialmente no contempladas (39 %)

Tabla 8. Comparacion en variables relacionadas con la salud entre las personas sin hogar con y sin

discapacidad (Fase 2)

Con Sin
discapacidad | discapacidad 2
n % n %

¢ Cual es su estado de salud general? 19,997***

Muy bueno 4 4,9 12 25,0

Bueno 21 25,9 18 37,5

Regular 35 43,2 16 33,3

Malo 15 18,5 1 2,1

Muy malo 6 7,4 1 2,1
de ouslquier tipo, Incluyendo intoxicacion o quemadura? | %2 | 995 | o | 188 | 58

*p <0,05; **p < 0,013 ***p < 0,00I.
Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 9. Comparacion en variables relacionadas con la salud entre las personas sin hogar con
discapacidad participantes, segun tengan o no certificado de discapacidad (Fase 2)
Con Sin
discapacidad | discapacidad %2
n % n %
¢ Cual es su estado de salud general? 1,127
Muy bueno 5,4 2 4,5
Bueno 24,3 12 27,3
Regular 18 48,6 17 38,6
Malo 16,2 9 20,5
Muy malo 5,4 4 9,1
Durante los ultimos 12 meses ¢ ha tenido algun accidente
de cualquier tipo, incluyendo intoxicacion o quemadura? 13 35,1 19 43.2 0,545
*p < 0,05; **p < o,01; ***p < 0,00T.
Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 10. Inicio de la deficiencia que dio origen a la discapacidad y pertenencia a asociaciones
dedicadas a personas con discapacidad (Fase 2)
Con certificado de Sin certificado de
discapacidad discapacidad 12
n n
¢ Qué edad tenia al inicio de la deficiencia? 34 28,62 36 29,00 -0.011
(Media (DT)) (19,175) (17,746) ’
Debido a tener una discapacidad,
éipertenece usted o sus familiares a
alguna asociacién u organizacion no 0,309
gubernamental dedicada a personas con
discapacidad?
No 33 91,7% 37 94,9%
Si 3 8,3% 2 5,1%

(1) Se ha aplicado ¢ para muestras independientes para variables continuas y pruebas de y* para las variables

categoricas; *p < 0,05; **p < 0,01; ***p < 0,001.
Fuente: Elaboracion propia.

como consumo de alcohol y otras sustancias,

la propia situacion sin hogar o los malos tratos

recibidos.

En el 45 % de los casos las personas vivian
en ese momento en una casa de su propiedad

(25,9 %), en una vivienda de alquiler (11,1 %)

o en alquiler compartido (8,6 %). En el 7,8 %
la aparicion de ésta coincidié temporalmente

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 7-26

con la aparicion de dificultades importantes

relacionadas con el alojamiento.

Como se observa en la Tabla 11, las personas

con discapacidad participantes en el estudio

refirieron haber comenzado a sufrir problemas

de alojamiento a una media de edad de 37 afos,

muy similar a la informada por los participantes

sin discapacidad (38,56 afios).
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Sin embargo, si se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en el tiempo

que los participantes de ambos grupos
permanecieron en dicha situacién. Mientras el
grupo de personas con discapacidad permanecio
mds de seis afios y medio en esa situacion, ese
tiempo se redujo hasta tres aflos y medio entre
las personas sin hogar sin discapacidad.

Respecto a la situacion econémica de las
personas con discapacidad participantes en
el estudio, el 60,5 % de los participantes
con certificado de discapacidad recibié
algun tipo de ingresos relacionados con

la misma, con un importe medio de 440
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euros. Fundamentalmente estos ingresos
fueron pensiones no contributivas (PNC) a
consecuencia de la discapacidad. El 66,7 %

de las personas con certificado recibid este
tipo de pensiones, mientras el 23,8 % percibio
pensiones de tipo contributivo. Un 9,5 %
recibi6 otro tipo de subsidios (Tabla 12).

En el caso de los ingresos econémicos totales,
si aparecieron diferencias estadisticamente
significativas entre los participantes con

y sin discapacidad. Las personas con
discapacidad tenian unos ingresos econémicos
significativamente superiores (339 euros) a las
personas sin discapacidad (225 euros).

Tabla 11. Edad de inicio de los problemas de alojamiento y duracion de la situacion sin hogar (Fase 2)

Con Sin t
discapacidad discapacidad
n n

¢A qué edad tuvo por primera vez problemas 73 37,08 48 38,56 0607
graves de alojamiento? Media (DT) (13,80) (11,99) ’
En total, sumando todos los periodos, ¢ cuanto 79.04 4184
tiempo se ha encontrado sin hogar? Media en 71 (87’78) 45 (69,33) 2,418*
meses (DT) ’ ’

Ry

*p £ 0,055 *¥p < 0,015 p < 0,001.
Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 12. Prestaciones econémicas entre las personas sin hogar con certificado de discapacidad (Fase 2)

n %

Como consecuencia de alguna discapacidad ¢ha recibido en los ultimos 12 meses algun tipo de
prestacion econémica o indemnizacion?

No 26 32,1

Si 49 60,5

Ns/nc 2 2,5
¢Cuales?

Pensiones contributivas por incapacidad (incapacidad permanente, etc.) 5 23,80

Pensiones no contributivas a consecuencia de la discapacidad 14 66,70

Otros subsidios 2 9,5
Importe (Media en euros (DT)) 20 (?gggg)

1 % sobre aquellos que recibian algtin tipo de prestacion econdmica.

Fuente: Elaboracion propia.
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Segun se observa en la Tabla 13, la situacién

de desempleo habia sido bastante prolongada
en ambos grupos, no encontrandose diferencias
estadisticamente significativas entre personas con
y sin discapacidad. En el caso de las personas
sin hogar con discapacidad hacia de media mas
de siete afios y medio de su dltimo trabajo con
contrato, mientras en el caso de las personas sin
hogar sin discapacidad esto se habia prolongado
durante cinco afios y medio. Tampoco se
encontraron diferencias significativas en cuanto
a la vida laboral de los participantes en funcién
de tener o no una discapacidad. En el caso de
las personas con discapacidad el tiempo medio
trabajado con contrato a lo largo de su vida era
de mias de 10 afios y medio, mientras entre las
personas sin discapacidad esta media era de mas
de 11 afios y medio.

Sin embargo, si aparecieron diferencias
estadisticamente significativas entre ambos
grupos en la busqueda de empleo. Mientras el
62,5 % de las personas sin discapacidad informé
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haber buscado empleo durante la semana
p
previa a la entrevista, entre las personas con
discapacidad este porcentaje se redujo hasta el
p p ) )
30,8 %.

Dentro de los participantes con discapacidad

si aparecieron diferencias estadisticamente
significativas entre las personas con certificado y
las personas que carecian de este reconocimiento
oficial en ingresos econémicos (Tabla 14). Asi,
mientras las personas con certificado recibieron
durante el mes previo a la realizacion de la
entrevista una media de 424 euros, en el caso de
las personas sin certificado de discapacidad esta
cifra se redujo a 267 euros.

Sin embargo, se identificaron escasas diferencias
en el ambito laboral. En primer lugar, si
aparecieron diferencias estadisticamente
significativas en la realizacion de actividades
economicas. El 23,3 % de las personas sin
certificado de discapacidad habia realizado
algun tipo de actividad econémica durante el

Tabla 13. Comparacion de la situacion econémica y laboral entre personas con y sin discapacidad (Fase 2)

Con discapacidad | Sin discapacidad .
X
n n
¢ Cuanto dinero recibio en total el mes pasado de 74 339,18 46 225,46 2 497+
todas esas fuentes? Media en euros (DT) (265,79) (199,12) ’
En el altimo mes, ¢ha realizado alguna actividad
. 0,004

que le haya reportado ingresos?

Si 12 15,0% 7 14,6%

No 68 85,0% 41 85,4%
¢ Cuanto tiempo ha transcurrido desde su ultimo 40 92,33 8 67,04 1256
trabajo (con contrato)? Media en meses (DT) (89,90) (68,26) ’
¢Durante la semana ha intentado conseguir o

- 12,276
trabajo?
No 54 69,2% 18 37,5%
Si 24 30,8% 30 62,5%
A lo largo de su vida, y contando todos los
empleos que haya tenido ¢ en total, durante 130 51 140 60
cuanto tiempo ha ejercido un trabajo con 67 ’ 47 ’ -0,402
o . . (131,66) (132,58)

contrato y/o en régimen de auténomo? Media en
meses (DT)

*p £0,05; “¥p < 0,015 *F*p < 0,00T.
Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 14. Comparacion de la situacion econémica y laboral entre personas con discapacidad

participantes, segun tengan o no certificado (Fase 2)

Con certificado de | Sin certificado de
discapacidad discapacidad %2
n n

¢ Cuanto dinero recibio en total el mes pasado de 34 423,88 40 267,18 2 608"
todas esas fuentes? Media en euros (DT) (257,34) (254,20) ’
En el altimo mes, ¢ ha realizado alguna actividad 4970
que le haya reportado ingresos? ’

Si 2 5,4% 10 23,3%

No 35 94,6% 33 76,7%
¢ Cuanto tiempo ha transcurrido desde su ultimo 18 125,11 22 65,50 040
trabajo (con contrato)? Media en meses (DT) (114,85) (51,53) ’
¢Durante la semana ha intentado conseguir
trabajo?
No 26 74,3% 28 65,1% 0,762
Si 9 25,7% 15 34,9%
A lo largo de su vida, y contando todos los
empleos_ que haya t_enu_io ien total,_durante 116,96 140.23
cuanto tiempo ha ejercido un trabajo con 28 113.77 39 143 80 -0,711
contrato y/o en régimen de autdbnomo? Media en (113,77) (143,80)
meses (DT)

*p £0,05; “¥p < 0,015 ***p < 0,001.
Fuente: Elaboracion propia.

mes previo a la realizacion de la entrevista,
fundamentalmente de tipo informal. En el caso
de las personas con certificado este porcentaje se
redujo al 5,4 %.

Respecto al tiempo desde su tltimo empleo,
aunque las medias son bastante diferentes, estas
diferencias no llegan a ser estadisticamente
significativas. La media de tiempo desde el
ultimo trabajo en el caso de las personas con
certificado de discapacidad supera los 10 afios,
mientras en el caso de las personas sin este
certificado este tiempo es de 5 afios y medio.
Tampoco se encuentran diferencias significativas
en el tiempo medio trabajado con contrato o en
régimen de autonomo, que es de mds de 9 anos y
medio en el caso de las personas con certificado
y de mas de 11 afios y medio entre aquellos que
no tenian certificado.

Respecto al papel que los participantes atribuian

a la discapacidad en su situacion (econdmica,
laboral, familiar, etc.) en el momento de la
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entrevista, el 58,6 % de las personas con
discapacidad percibian que ésta tenia bastante
o mucho que ver con su situacién, mientras

el 24,3 % pensaba que no habia influido en
ninguna medida (Tabla 15). En este caso si

se encontraron diferencias significativas entre
aquellas personas que tenian certificado de
discapacidad y aquellas que no tenian dicho
certificado. El grado de influencia atribuido a

la discapacidad en el caso de las personas con
certificado era mayor que el atribuido por las
personas sin certificado. Asi, mientras el 68,6 %
de las personas con certificado percibia que su
discapacidad habia influido bastante 0 mucho en
su situacion, el porcentaje entre las personas sin
certificado era del 48,5 %.

Respecto al uso de recursos especificos

para personas con discapacidad entre los
participantes, en primer lugar habria que
destacar que son muy pocos los entrevistados
que se encontraban siendo atendidos en algtn
recurso de este tipo. Como se observa en la
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Tabla 15. Percepcion de causalidad de la discapacidad en la situaciéon actual de los participantes con
discapacidad (Fase 2)
Total Con Sin
personas con certificado de | certificado de 5
discapacidad discapacidad discapacidad %
n % n % n %
¢ Hasta qué punto cree que ha influido
su discapacidad en su situacion actual 11,214*
(econémica, laboral, familiar, etc.)?
Nada 17 24,3 10 28,6 7 20,0
Un poco 9 12,9 0 9 25,7
Regular 3 4,3 2,9 2 5,7
Bastante " 15,7 20,0 4 1,4
Mucho 30 42,9 17 48,6 13 37,1
Fuente: Elaboracion propia.
Tabla 16. Acceso a los servicios especificos de atencién a personas con discapacidad (Fase 2)
Total Con Sin
personas con | certificado de | certificado de
discapacidad | discapacidad discapacidad x2
n % n % n %
Actualmente, ¢ utiliza o esta siendo
atendido por algun recurso especifico 3130
de atencion a personas con ’
discapacidad?
Si 11 13,6 8 21,6 3 7,5
No 66 81,5 29 78,4 37 92,5
Ns/nc 4 4,9

*p <0,05; **p < 0,01; ***p < 0,00T.
Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 16, el 13,6 % de las personas sin hogar
con discapacidad estaba siendo atendida en
estos recursos. En el caso de las personas con
certificado este porcentaje se elevé hasta el
21,6 %, mientras que en el caso de las personas
sin certificado éste fue de 7,5 %. Sin embargo
las diferencias no resultaron estadisticamente
significativas.

Durante la entrevista también se recogié
informacion sobre diferentes formas de violencia
sufrida por los participantes a lo largo de su
vida (Tabla 17). Ademads, a aquellos que habian
padecido este tipo de agresiones o delitos se
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les pregunt6 si esto habia ocurrido durante la
situacion sin hogar.

Aunque los resultados sefialan una alta
ocurrencia de este tipo de agresiones o delitos
entre todos los participantes, como se recoge en la
tabla siguiente algunas de estas situaciones fueron
padecidas en mayor medida por los participantes
con discapacidad. Concretamente, el 72,5 %

de las personas con discapacidad habia sufrido
alguna agresion fisica a lo largo de su vida, lo

que supone un porcentaje significativamente
mayor que el de las personas sin discapacidad que
habian sufrido este tipo de agresiones, un 43,8 %.
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Tabla 17. Comparacién en padecimiento de delitos y experiencias de discriminacion entre personas sin
hogar participantes, segun tengan o no discapacidad (Fase 2)

Con Sin
discapacidad discapacidad $2
n % n %
En algun momento de su vida, ¢ha sido victima de
algun delito o agresion?
Ha sido agredido fisicamente 58 72,5% 21 43,8% | 10,495**
Le han robado dinero, pertenencias, documentacion 59 73,8% 27 56,3% 4,167*
Ha sufrido algun tipo de agresion sexual 9 11,3% 4 8,5% 0,242
Le han timado 34 43,0% 19 41,3% 0,036
Le han insultado 62 77,5% 26 55,3% 6,841*
En los ultimos 12 meses, ¢se ha sentido discriminado 2940
en alguna ocasioén? ’
Nunca 40 50,0% 27 56,3%
Algunas veces 21 26,3% 11 22,9%
Muchas veces 15 18,8% 5 10,4%
Constantemente 4 5,0% 5 10,4%

*p <0,05; “¥p <0,01; ***p < 0,00I.
Fuente: Elaboracion propia.

También las personas sin hogar con
discapacidad habian sufrido en mayor medida
insultos: el 77,5 % habia sufrido este tipo de
violencia, porcentaje significativamente superior
al 55,3 % registrado entre las personas sin
discapacidad.

Ademas, el 73,8 % de las personas con
discapacidad y el 56,3 % de las personas sin
discapacidad habian sido victimas de robos,
diferencia estadisticamente significativa.

Para finalizar la entrevista se pregunt6 a los
participantes si se habian sentido discriminados
en alguna ocasién, durante el ultimo afio. En
caso afirmativo se preguntaba a los participantes
a qué atribuian dicha discriminacion.

No se encontraron diferencias significativas

en percepcion de discriminacion entre ambos
grupos de participantes. El 50 % de las personas
con discapacidad y el 56,3 % de las personas
sin discapacidad no habian percibido ningtn
tipo de discriminacién durante el ultimo afo.
Sin embargo, el 23,8 % de las personas con
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discapacidad y el 20,8 % de las personas

sin discapacidad afirmaban haberse sentido
discriminadas en muchas ocasiones o incluso
constantemente.

|
4. Conclusiones y discusion

4.1. La discapacidad afecta de forma muy
importante a las personas sin hogar, aunque
muchas de estas personas no tienen un
reconocimiento oficial de la misma

Como primera conclusion, habria que destacar
que los resultados parecen confirmar las
intuiciones y los escasos datos que dieron

lugar al presente trabajo de investigacion: la
importante presencia de la discapacidad entre las
personas en situacion sin hogar o en situacion

de exclusion social severa. Asi, mientras en la
poblacion general las cifras de discapacidad
pueden encontrarse alrededor del 8,5 %, el 4,7 %
entre las personas de entre 16 y 64 afos segiin
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la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia
personal vy situaciones de Dependencia (EDAD;
INE, 2008), las cifras de discapacidad reconocida
en poblacion sin hogar ya superan esta cifra

(el 12 % de los participantes tenia certificado

de discapacidad). Esto estaria en la linea de lo
encontrado por el INE en el daltimo trabajo sobre
personas sin hogar (2012) en el que sefialaron un
porcentaje muy similar (15 %) y por lo recogido
por Cairitas en su informe de 2013.

Pero, como ya han puesto de manifiesto
diferentes autores para la poblacion general
(e.g. Pereda er al., 2012), la existencia de
discapacidad podria ser mucho mas habitual
de lo que esta cifra indica, pudiendo llegar

a duplicarse si se tienen en cuenta las
percepciones de los propios profesionales y
usuarios (altamente congruentes entre si).
Teniendo en cuenta las percepciones de ambos,
existiria acuerdo en que, al menos, el 23 %

de los participantes presentaria algtn tipo de
discapacidad. Estos datos coinciden con los
encontrados en los escasos trabajos que han
abordado el tema hasta el momento en nuestro
pais (Mufoz et al., 2003; Panadero, 2004).

Aunque el tipo de discapacidad mds frecuente
entre los participantes fue la discapacidad
fisica, presente en mas del 70 % de los casos, un
papel muy relevante podrian tener también las
discapacidades de tipo psiquico (especialmente
mental). En la primera fase los profesionales
percibian que en mds del 70 % de los casos las
personas con discapacidad presentaban una
discapacidad de tipo psiquico (en el 83,2 %

de tipo mental). Sin embargo, en la segunda
fase estos resultados fueron mds moderados.
Al obtener directamente la informacion de las
propias personas y no de los profesionales los
porcentajes de discapacidades mentales fueron
menores (posiblemente debido a la falta de
conciencia de enfermedad que acompaiia en
ocasiones a estos trastornos), aunque muy
elevados de todas formas: el 46 % de las
personas sin hogar con discapacidad tenian
discapacidad de tipo mental. La discapacidad
sensorial solo afectaria a una de cada diez
personas con discapacidad dentro del colectivo
de personas sin hogar.
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Estos datos sobre el tipo de discapacidad son
muy similares a los encontrados por el INE
(2012). Segtin ese trabajo, a nivel nacional, el

73 % de las personas sin hogar con discapacidad
tendria discapacidad fisica, el 7 % discapacidad
sensorial y el 40 % discapacidad psiquica.

Respecto al origen, éste se habia producido
principalmente por enfermedades no
profesionales, accidentes y otras causas
inicialmente no contempladas, como consumo
de alcohol y otras sustancias, la propia situacion
sin hogar o los malos tratos recibidos. Estos
porcentajes difieren en lo encontrado por

la EDAD (INE, 2008) en poblacién general

con discapacidad. En esta encuesta se recogia
que en el 60 % de los casos el origen de las
discapacidades se encontraba en el padecimiento
de enfermedades, mientras el 9 % se debia a
accidentes. En este estudio los accidentes estarian
en el origen del 25 % de las discapacidades.

4.2. La discapacidad es una variable relevante
para los procesos de exclusion e inclusién de
estas personas

Algunos datos permiten ver el cambio que
supuso para estas personas la aparicion de la
discapacidad en aspectos como su situacion
residencial o laboral. Los resultados encontrados
indican que casi la mitad de las personas tenian
una situacion de alojamiento normalizada en

el momento de aparicion de la deficiencia que
dio lugar a la discapacidad, por lo que en casi

la mitad de los casos la situacion sin hogar fue
posterior a la aparicion de la misma.

Resulta muy importante destacar que, a pesar
de que la edad de aparicién de los problemas
de alojamiento fue muy similar en ambos casos,
el tiempo en la situacién sin hogar fue casi el
doble en el caso de las personas sin hogar con
discapacidad (mads de 6 afios y medio frente a

3 afios y medio en el caso de las personas sin
discapacidad), por lo que quiza la existencia

de discapacidad pueda estar jugando un papel
importante en la cronificacion de esta situacion,
dificultando los procesos de inclusion de estas
personas.
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Otro aspecto que se vio gravemente afectado
con la aparicién de la discapacidad fue el ambito
laboral. Concretamente, el 60 % de las personas
sin hogar entrevistadas vio modificada su relacion
con su actividad econémica u ocupacion tras la
aparicion de la discapacidad. Segin la EDAD
(INE, 2008), estos datos diferirian mucho

de los encontrados en poblacion general con
discapacidad, ya que entre los participantes en
esta encuesta el 80 % de las personas no habia
sufrido cambios en su ocupacion o profesion tras
la aparicion de la discapacidad.

Esto resulta coherente con la percepcion de

las propias personas sobre la influencia de su
discapacidad en su situacion actual. La mayoria
de los participantes, aproximadamente el 60 %,
percibia que ésta tenia bastante o mucho que ver
con su situacion, siendo el grado de influencia
atribuido a la discapacidad en el caso de las
personas con certificado mayor que el atribuido
por las personas sin certificado.

4.3. La existencia de discapacidad aumenta la
ya importante vulnerabilidad de las personas sin
hogar

La discapacidad parece aumentar la
vulnerabilidad ya existente en el caso de las
personas sin hogar a convertirse en victimas
de agresiones y otros delitos asi como a sufrir
distintos tipos de accidentes.

Durante los altimos afios se han llevado a cabo
en Espana distintas investigaciones sobre el
colectivo sin hogar, centradas en el estudio de

los sucesos vitales estresantes padecidos por

estas personas y su incidencia en la génesis y
mantenimiento de su situacion (Mufioz et al.,
1999; Mufioz et al., 2005). Estos trabajos han
puesto de manifiesto que la situacién sin hogar
se acompana de una gran vulnerabilidad, siendo
bastante frecuente que las personas en dicha
situacion sean victimas de diversos delitos. Segtin
el estudio del INE (2005), el 40 % de las personas
sin hogar habia sufrido algtin robo desde que se
encontraban en dicha situacion, el 42 % habia
padecido insultos o0 amenazas, el 26 % habia sido
agredido fisicamente y el 3,5 % habia sufrido
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agresiones sexuales. Los resultados encontrados
en el presente estudio apuntan también en esta
direccién, ya que los datos indican una alta
ocurrencia de este tipo de agresiones o delitos
entre todos los participantes. Sin embargo, parece
que la existencia de discapacidad hace mds
vulnerables atin a las personas sin hogar a este
tipo de situaciones. Las personas sin hogar con
discapacidad habian sufrido en mayor medida
que las personas sin hogar sin discapacidad
agresiones fisicas, insultos y robos. La mayoria de
estos delitos habian ocurrido durante la situacion
sin hogar, aunque no exclusivamente, es decir,
estos acontecimientos no se limitaban al periodo
en el que las personas se encontraban sin hogar,
sino que parecian suponer una constante a lo
largo de su vida.

Ademas, esta vulnerabilidad parece afectar
también a la probabilidad de sufrir accidentes.
Aproximadamente cuatro de cada diez personas
sin hogar con discapacidad habian sufrido algtin
accidente durante el dltimo afo, el doble que las
personas sin discapacidad.

Segun la EDAD (INE, 2008), la discriminacién
percibida entre las personas con discapacidad
seria un fenémeno relativamente poco frecuente:
casi un 90 % de las personas con discapacidad
informé no haberse sentido discriminada en
ninguna ocasion a lo largo del afio anterior. Sin
embargo, la discriminacion parece ser, en alguna
medida, una experiencia habitualmente vivida por
las personas sin hogar. En datos del INE (2012)
aproximadamente la mitad de las personas sin
hogar se habia sentido discriminada en alguna
ocasion a lo largo del tltimo afio, porcentaje

muy similar al encontrado en el presente estudio.
Estos resultados parecen coincidir en el caso de
las personas con vy sin discapacidad dentro del
colectivo de personas sin hogar, no encontrandose
diferencias significativas entre los participantes.

4.4. El certificado facilita el acceso a
prestaciones econémicas

El contar con el reconocimiento oficial de la
discapacidad parece ayudar en alguna medida
a lograr el acceso a prestaciones econémicas
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vinculadas a la discapacidad y supone una
ventaja en cuanto al importe de las mismas, en
comparacidn con otras prestaciones.

Diversos trabajos han abordado el tema de

la situacién econémica de las personas con
discapacidad. Pereda et al. (2012) sefialan que
los ingresos de las personas con discapacidad
en edad laboral eran, antes de las ayudas, un
34 % inferior a la media de la poblacién y
pasaban a ser un 13 % inferior después de las
ayudas. Ademas, la proporcion de personas del
colectivo bajo el umbral de la pobreza (19,5 %)
era mucho mayor que el de las personas sin
limitaciones (12,8 %) (Applica; Cesep &
Alpahametrics, 2007).

En este caso, todas las personas que
participaron en el estudio se encontraban en
una situacion de exclusion social severa y en
esta situacion extrema la existencia de una
discapacidad oficialmente reconocida puede
suponer en ocasiones una fuente de ingresos.
Concretamente, en este caso el 60 % de los
participantes con certificado de discapacidad
recibi6 algun tipo de ingreso relacionado con
la misma, fundamentalmente pensiones no
contributivas a consecuencia de la discapacidad.

Es en este punto en el que se percibe mas
claramente la utilidad del certificado de
discapacidad. La existencia de una discapacidad
reconocida suponia una ventaja desde el punto
de vista econdémico, ya que estas personas tenian
unos ingresos econdomicos superiores (423

euros de media) a las personas sin discapacidad
(225 euros de media) y a las personas con
discapacidad sin certificado (267 euros).

4.5. Las personas sin hogar no acceden a
recursos de atencion a la discapacidad

Las dificultades de acceso de las personas sin
hogar a los recursos existentes, en especial a

los recursos sanitarios, han sido ampliamente
estudiadas (Craig y Timms, 2000; Hwang et al.,
2010). Segin apuntan los resultados del presente
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estudio parece que estas dificultades alcanzan
también a los recursos de atencion a las personas
con discapacidad. El 86 % de los participantes
con discapacidad no estaba siendo atendido en
ningun recurso especifico de atencion a personas
con discapacidad. Estas dificultades de acceso
podrian estar relacionadas con caracteristicas

de los propios recursos (como la falta de plazas)
pero también con la rigidez de los mismos

en sus criterios de acceso, que no consideran

la incorporacion de estas personas por la
acumulacion de diferentes problemas: consumo
de alcohol u otras sustancias, situacién sin
hogar, etc. También podrian estar relacionados
con la imagen negativa del colectivo de personas
sin hogar o la ausencia de familia (o la existencia
de unas relaciones familiares deterioradas) que
hacen que exista una menor presion al acceso de
estas personas (Panadero y Pérez-Lozao, 2013).

Antes de terminar resulta importante hacer
también algunas consideraciones sobre la
muestra del estudio. Como ya se comentd en la
metodologia, los participantes en este estudio
eran fundamental, aunque no exclusivamente,
usuarios de la RAIS Fundacién, por lo que

la representatividad de la misma no esta
garantizada. Sin embargo, es importante sefialar
que las dos submuestras (personas sin hogar
con y sin discapacidad) resultaron equivalentes
en sexo, edad, estado civil y nacionalidad,
respondiendo a las caracteristicas generales de
la muestra y del colectivo sin hogar, es decir,
mayoritariamente varones (al menos ocho de
cada diez participantes), solteros, con una edad
media por encima de los 45 afios y en mds de la
mitad de los casos espafioles. Esto hace dificil
que las diferencias encontradas en el trabajo
entre personas con y sin discapacidad pudieran
atribuirse en alguna medida a estos factores.

Sin pretender olvidar sus limitaciones, este
estudio ha aportado nuevos conocimientos
sobre la situacion de las personas sin hogar con
discapacidad, ayudando asi a visibilizar su dificil
realidad y sus necesidades especificas, lo que
supone un paso previo imprescindible para dar
una respuesta adecuada y eficaz a las mismas.
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Analisis de los apoyos que
reciben los jovenes con
discapacidad intelectual en
su transicion a la vida adulta
en Espana: una investigacion
a partir de experiencias de
profesionales y personas con

discapacidad:

Analysis of support received by young people
with intellectual disabilities in their transition
to adulthood in Spain: an investigation based
on the experiences of professionals and

people with disabilities
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Resumen

El objetivo de este trabajo es obtener
informacion acerca de la adecuacion
de la red de dispositivos o servicios
donde estos jovenes son objeto

de acciones socioeducativas en su
proceso de transito a la edad adulta en
Espafa. Se han aplicado entrevistas en
profundidad a 45 profesionales y a 20
personas con discapacidad intelectual
y el método Delphi a dos paneles
integrados por 20 expertos cada uno.
Los resultados muestran la escasa
continuidad de los apoyos que reciben
los jovenes con discapacidad a lo largo
de su proceso de transito y cuestionan
la formacion marcadamente académica
que reciben los jovenes como
preparacion su vida adulta. También
se analiza la participacion de los
jovenes y sus familias en el proceso.

La investigacion nos permite disponer
de una vision contrastada y amplia del
proceso de transito a la vida adulta de
los jovenes con discapacidad y plantear
estrategias de mejora de este proceso.

|
Abstract

The objective of this study is to gather
information regarding the adaptation
of the range of socio educational
projects and services aimed at the
transition to an adult life of young
persons with intellectual disabilities

in Spain. The research of the study
has been done in three stages. During
each stage, a specific tool has been
used. One to one in-depth interviews
have been undertaken with 45
professionals and 20 individuals

with intellectual disabilities. The
Delphi method has been applied to
two panels consisting of 20 experts
each. Firstly, results focus on the
approach to different issues related

to the devices. Secondly, the training
opportunities that these individuals
receive to ease the transition period is
addressed. And finally, the study refers
to the participation of the individuals
themselves and their families in the
process. The developed analysis
allows us to propose strategies to
improve the transition to adult life.
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1. La transicioén a la vida adulta de las
personas con discapacidad intelectual:
complejidad y necesidad de estudio

El tema de la transicion a la edad adulta y vida
activa de las personas con discapacidad ha
sido foco de estudio en los ultimos 30 afios.
Constituye un proceso encaminado a lograr
objetivos relacionados con la participacion en
actividades formativas mds alla de la educacion
obligatoria, la inclusion laboral, el inicio de la
emancipacion de la familia, la implicacion y
participacion activa en distintos espacios de la
comunidad, y la posibilidad de experimentar
relaciones sociales y personales satisfactorias
(Cobb y Alwell, 2009; Kaehne y Beyer, 2009;
Martinez Rueda, 2002; Test et al., 2009;
Trainor, 2008). Las trayectorias individuales
de transicion que llevan a conseguir estos
objetivos se construyen fundamentalmente en
base a la articulacion de apoyos que se ofrecen
en servicios escolares y postescolares. Estudios
realizados en distintos contextos (Hudson,
2006; Jorddn de Urries y Verdugo, 2013;
Kaehne y Beyer, 2009; Pallisera, 2011a; Pallisera
et al., 2012 y 2014; Rossello y Verger, 2008;
Winn y Hay, 2009) ponen de manifiesto que
actualmente la transicion a la vida adulta sigue
siendo uno de los procesos mas complejos a los
que se enfrentan los jovenes con discapacidad
intelectual.

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 27-43

La complejidad de la transicion acentda la
necesidad de disefiar e implementar sistemas de
apoyo a los jovenes con discapacidad intelectual
con el fin de ayudarles a desarrollar itinerarios
que tomen en consideracion los distintos roles
que desempenan las personas adultas en la
sociedad. Es fundamental tener en cuenta

que los procesos de transito se desarrollan

en una red de dispositivos institucionales o
servicios concretos, por lo que la comprension
en profundidad de la relacion entre estos
dispositivos se configura como un elemento
primordial para poder emprender acciones que
incidan en la optimizacion de la transicion a la
edad adulta y vida activa de las personas con
discapacidad. Para ello, es necesario emprender
estudios que tengan en cuenta de forma global
las distintas dimensiones y escenarios implicados
en este proceso (Hudson, 2006).

En los tltimos afios se han desarrollado

en nuestro pais trabajos que aportan datos
relevantes sobre algunas dimensiones especificas
de la transicion. En este sentido, mencionamos
una interesante investigacion, centrada en la
dimension laboral, que se orienta a evaluar

la calidad de las acciones de transicion
escuela-trabajo con el colectivo de personas

con discapacidad y a proponer estrategias de
mejora para el empleo (Fernandez e Iglesias,
2005). Este trabajo, a partir del analisis de
casos constituidos por programas, analiza la
adecuacion de dichos programas de formacion
y concluye con datos relativos a los elementos

a establecer en el dmbito de los programas de
formacion ocupacional e intermediacion laboral
para facilitar el logro del empleo de las personas
con discapacidad.

Otros estudios se han desarrollado con la
finalidad de profundizar en las potencialidades
del trabajo con apoyo como metodologia de
inclusiéon laboral (Becerra et al., 20125 Egido et
al., 2009; Jordan de Urries et al., 2005; Jordan
de Urries y Verdugo, 20105 Vila et al., 2007;
Rius, 2005).

Centradas en la dimension educativa, se
configuran diversas lineas de estudio: por una
parte, encontramos un conjunto de trabajos
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centrados en el papel de la escuela secundaria
en el proceso de transicion de los jovenes con
discapacidad intelectual (Pallisera et al., 2012;
Vila et al., 2010; Vila et al., 2012). Estos
trabajos apuntan algunas estrategias para
asegurar un proceso inclusivo en el transito a
la vida activa de los alumnos con discapacidad
intelectual, tanto a nivel de politicas educativas
como en relacién con el despliegue de
determinadas acciones psicopedagogicas. Por
otra parte, en los dltimos afios estan cobrando
interés los estudios centrados en los llamados
programas educativos de segunda oportunidad
que, en sentido amplio, se refieren a una variada
gama de précticas educativas y formativas cuya
finalidad es luchar contra la exclusion social
ligada a la exclusion escolar (Adame y Salva,
2010). En este sentido, la investigacion, aun
incipiente, estd mostrando las posibilidades de
esta modalidad formativa para la capacitacion
de los jovenes en situacion de vulnerabilidad
(Olmos y Mas, 2013) y, especificamente, de
jovenes con discapacidad (Castro, 2013; Castro
y Vila, 2013).

Ahora bien, para plantear estrategias y acciones
concretas a diferentes niveles (normativo,
institucional-organizativo, curricular y de
articulacion de servicios) facilitadoras de los
procesos de transicion se debe ir mas alla

de los estudios que se centren en una unica
dimension (por ejemplo, la laboral) o escenario
(por ejemplo, el sistema educativo). Por el
contrario, es imprescindible abordar un enfoque
o perspectiva global multidimensional que
tenga en cuenta de forma completa el sistema

o red de dispositivos en el que se construyen y
desarrollan los procesos de transito. Ademas,
esta perspectiva de andlisis debe incluir como
fuente de informacioén a las propias personas
con discapacidad: el conocimiento sobre como
mejorar los recorridos personales hacia la vida
adulta desde una 6ptica inclusiva se enriquecera
en la medida en que se incluya de forma efectiva
a las personas con discapacidad en la toma de
decisiones de los procesos de investigacion. Es
necesario buscar formas para garantizar que

las personas con discapacidad intelectual estén
correctamente representadas en las distintas
fases de la investigacion; para ello, deben
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promoverse proyectos colaborativos elaborados
con rigor que equilibren puntos de vista y
otorguen un mayor alcance de la investigacion
(Gill, 1999; Walmsley y Johnson, 2003).

Con este planteamiento, se desarrolla la
investigacion que presentamos en este

articulo, que tiene como finalidad conocer en
profundidad cé6mo se produce en la actualidad
el transito a la edad adulta y vida activa de

los jovenes con discapacidad intelectual en
Espaiia, para plantear propuestas de actuacion
que mejoren sus oportunidades de conseguir
objetivos relacionados con la inclusién laboral
y social en la vida adulta. En concreto, se
presentan los principales resultados del primer
objetivo de esta investigacion, el cual se propone
la obtencion de informacién acerca de la
adecuacion de la red de dispositivos o servicios
donde los jovenes con discapacidad intelectual
son objeto de acciones socioeducativas en su
proceso de transicion a la edad adulta y vida
activa en Espana.

|
2. Método

Para la consecucion del objetivo citado, se
plantea el estudio de la red de centros o servicios
relacionados con el transito a la vida adulta de
los jovenes con discapacidad intelectual, con el
objeto de detectar los principales problemas con
los que se enfrentan estos jovenes para realizar
su transicién desde una perspectiva inclusiva.

La investigacion se realiza a partir del
conocimiento que tienen del proceso los
propios jovenes con discapacidad intelectual y
los profesionales implicados en los servicios y
programas que intervienen en este proceso de
transicion, tanto en el ambito educativo escolar
como en el postescolar. Entre los dispositivos
del dmbito escolar estan las escuelas ordinarias
y especiales, los institutos de educacion
secundaria, los equipos multiprofesionales

de apoyo y los programas especificos que
ofrece el sistema educativo. En cuanto a los
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servicios postescolares, encontramos centros
ocupacionales, servicios de empleo con apoyo,
programas de formacion ocupacional, etc.

Con el objetivo de garantizar la confiabilidad
de los resultados de la investigacion se obtienen
datos de diferentes fuentes; concretamente, han
participado en la investigacion profesionales
que desarrollan su rol laboral en servicios
socioeducativos relacionados con la transicion,
expertos en este ambito y personas con
discapacidad intelectual. También se han
disefiado y aplicado diferentes instrumentos para
la recogida de datos (entrevistas en profundidad
y cuestionarios). Con ello se pretende disponer
de un amplio abanico de datos que permitan
contrastar la informacion mediante la
triangulacion de datos en las distintas etapas.

El estudio se ha llevado a cabo en tres etapas y
en cada una de ellas se ha disefiado y aplicado
un instrumento especifico. El propésito de la
primera etapa es conocer la visién que tienen los
profesionales de los distintos dispositivos, sean
escolares o postescolares, sobre los procesos de
transicion a la edad adulta y a la vida activa

de los jovenes con discapacidad intelectual. La
segunda etapa busca conocer la vision de la
transicion que tienen personas con discapacidad
intelectual que se hallan en distintas fases de

su proceso de transicion. En ambas etapas se
disefian y aplican entrevistas individuales.

Finalmente, la tercera fase del estudio tiene como
objetivo obtener datos sobre la adecuacion de
los servicios o dispositivos donde se trabaja con
jovenes con discapacidad intelectual a lo largo
de su proceso de transicion a la edad adulta y
vida activa, tanto en el escenario escolar como
en el postescolar, y detectar qué obstaculos y
dificultades son percibidos por parte de los
expertos en estos escenarios en relacion con
ciertos temas que la investigacion existente ha
mostrado como cuestiones clave en el proceso de
transito a la edad adulta y vida activa que siguen
estos jovenes. Para llevar a cabo este estudio
seguimos el método Delphi, cuyo objetivo es

la obtencién de una opinién grupal fidedigna

a partir de un conjunto de expertos (Landeta,
1999). Es un método apropiado cuando los
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investigadores estan interesados en recoger los
juicios de expertos sobre un tema particular
para documentar y valorar estos juicios, captar
areas de conocimiento colectivo sostenido

por profesionales que normalmente no son
verbalizadas ni exploradas y para estimular

que surjan nuevas ideas relacionadas con un
tema (Franklin y Hart, 2007; Martinez Pifieiro,
2003). El método Delphi comprende varias
etapas sucesivas de envios de cuestionarios, de
analisis e interpretacion de los datos. En cada
ronda, cada experto expresa su opinién sobre
un tema y recibe feedback sobre el conjunto

de opiniones expresadas por el grupo. De este
modo, cada persona puede saber hasta qué
punto coincide o se aparta de la opinion del
grupo y puede argumentar sus respuestas (Ruiz
Olabuénaga y Ispizua, 1989). Concretamente, en
nuestro estudio se han constituido dos paneles de
expertos (Ambito escolar y postescolar) y se han
llevado a cabo dos rondas de cuestionarios para
cada uno de los paneles de expertos (Pallisera ez
al., 2013).

La Tabla 1 resume la informacion sobre
los objetivos de cada una de las etapas, los
participantes y los temas planteados en cada etapa.

|
3. Analisis de la informacion

El procedimiento seguido para el anlisis de
datos ha sido el siguiente: en primer lugar, se ha
realizado un andlisis de los datos obtenidos en
cada una de las etapas (ver procedimiento en
Tabla 2). Posteriormente, en una segunda fase,
se realiza el analisis conjunto de la informacion
obtenida.

Una vez ha finalizado el andlisis de datos
obtenido en las tres etapas de la investigacion,
se ha realizado una segunda fase de analisis.

En esta segunda fase se ha llevado a cabo

la lectura en profundidad de los informes
resultantes de cada una de las etapas del estudio.
Se han revisado también, para profundizar

en la informacion obtenida a partir de cada
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Tabla 1. Participantes, finalidad, instrumento y temas de trabajo en cada una de las etapas del estudio

la adecuacion de los
servicios o dispositivos
donde se trabaja con
jévenes con discapacidad
intelectual en el proceso
de transito.

escolar y otro postescolar

Ambito escolar: 20 personas (6
profesionales trabajan en centros
de educacion especial, 4 en
centros ordinarios, 4 en equipos
multiprofesionales, 3 en programas
de diversificacion curricular y 3 son
investigadores).

Ambito postescolar: 17 personas (5 en
centros ocupacionales, 5 en empleo con
apoyo, 2 en apoyos a vida independiente,
2 en formacién ocupacional y 3
investigadores).

El 75% son mujeres, el 70% tiene mas de
15 afios de experiencia y el 30% entre 8
y 15 afios.

Los participantes dedicados a la
investigacion son expertos universitarios
en la tematica procedentes de distintas
universidades de Espafa.

S <_1e| Finalidad de la etapa Participantes y Descripcion Temas
estudio

1 Conocer la vision de 45 profesionales de servicios escolares | ® Vision del proceso de transicion
los profesionales de y postescolares (Cataluia) de jovenes con discapacidad
dispositivos escolares y intelectual (JDI)
postescolares sobre la 80% mujeres y 20% varones. El 60% e Vision deseada del proceso de
transicion trabaja en el ambito escolar (8 en transicion JDI. Propuestas de

centros de educacion especial, 9 en cambio para la mejora:

centros ordinarios y 10 en equipos — A nivel organizativo y curricular
multiprofesionales). El 40% en — A nivel profesional

servicios postescolares (6 en Centros — A nivel de articulacion/
Ocupacionales, 7 en servicios de Empleo coordinacion de servicios

con Apoyo, 3 en formacion ocupacional y

2 en apoyos a la vida independiente).

El 64% de los participantes tiene mas de

15 afios de experiencia, el 33% entre 8 y

15 afos.

2 Conocer la vision 20 personas con discapacidad e \/isién sobre la formacioén previa y
de la transicion que intelectual (Catalufia) su percepcioén sobre los apoyos
tienen personas con recibidos en la etapa de transicion
discapacidad que se 50% mujeres y 50% varones. e Experiencia laboral y apoyos
encuentran en distintos 9 personas tienen de 17 a 25 afios, 6 de recibidos
momentos del proceso de | 26 a 35 afios y 5 son mayores de 35. e Proyecto de futuro y percepcién
transito 7 de los participantes realizan un curso de apoyos que pueden ayudarles a

de formacion para la transicion y viven conseguirlos
en casa; una persona esta en un centro
ocupacional y el resto trabaja en centros
especiales de empleo o mediante empleo
con apoyo.
3 Obtener datos sobre 2 Paneles de expertos, uno de ambito | Vision del proceso de transicion

Establecimiento sistematizado de
itinerarios de apoyo

Trabajo con familias

Adecuacién de la formacién de los
profesionales

Aspectos curriculares y
organizativos

Trabajo colaborativo entre
profesionales

Adecuacién de las alternativas
postescolares

Coordinacion de servicios

Fuente: Elaboracién propia.
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Tabla 2. Primera fase de andlisis: aplicacion y procedimiento de analisis de los datos en cada uno de los

estudios

Etapa/instrumento

Procedimiento de aplicacion y analisis de los datos

Etapa 1: Entrevistas
en profundidad a
profesionales (marzo-
abril 2012)

Los participantes dan su consentimiento informado para la grabacién de las
entrevistas. Se aplican las entrevistas en el puesto de trabajo de cada uno de los
entrevistados.

Se transcriben y analizan las entrevistas con el programa Atlas-ti. Se realiza un
andlisis de contenido tematico clasificando la informacién en funcién de los ejes
que articulan la entrevista.

Se redacta un informe con la informacion resultante del analisis. Este informe
comprende el andlisis de las tendencias en cada uno de los codigos establecidos
junto con fragmentos de las entrevistas que dan apoyo a esta informacién.

Etapa 2: Entrevistas en
profundidad a jovenes
con discapacidad
intelectual (abril-julio
2012)

Los participantes dan su consentimiento informado para la grabacién de las
entrevistas. Se realizan las entrevistas de forma individual.

Se transcriben las entrevistas. Se redactan las trayectorias individuales a partir de
las experiencias narradas, con lo que se obtienen las 20 trayectorias biograficas
correspondientes a cada caso.

Se analizan las transcripciones con el programa Atlas-ti. Se realiza un andlisis de
contenido tematico conjunto clasificando la informacién a partir de los ejes que
articulan la entrevista. Ello permite analizar las tendencias en los itinerarios vividos
en los distintos ejes tematicos contemplados en los instrumentos.

Se redacta un informe final con la informacién obtenida sobre las trayectorias
personales vividas por los jévenes con discapacidad analizada a partir de este
proceso.

Etapa 3: Cuestionarios a
profesionales siguiendo
el método Delphi
(marzo-junio 2012)

12 ronda cuestionarios: Se pide a cada participante que valore cada item en una
escala del 1 al 5 en funcion de su grado de acuerdo con la afirmacion presentada.
Se les invita a escribir, para cada item, sus comentarios, dudas, apreciaciones
sobre la afirmacion en cuestion para argumentar su respuesta.

Los cuestionarios se envian por correo electrénico y los participantes realizan la
devolucion por esta via una vez cumplimentados. Se analizan separadamente
los cuestionarios de cada panel de expertos. Se calculan medias y desviaciones
tipicas de cada item y los coeficientes de variacidon como indicador del grado de
consenso entre los diferentes expertos. Se realiza un andlisis de contenido de las
repuestas abiertas.

2% ronda de cuestionarios: Dado que los expertos no sugieren cuestiones distintas
a las planteadas en el primer cuestionario, se envia el mismo cuestionario a los
34 expertos que respondieron el primero. A cada miembro se le envia también

el cuestionario con las puntuaciones individuales de cada experto en la primera
vuelta, media y desviacion tipica, y el resumen del analisis de los comentarios de
los expertos.

Para analizar el segundo cuestionario se sigue el mismo procedimiento que en la
primera ronda.

El andlisis de datos se articula en funcién de los ejes tematicos del cuestionario.
Se redacta un informe final en el que se recogen los resultados obtenidos, con las
tendencias resultantes y fragmentos de los textos escritos por los participantes en
su respuesta a las preguntas abiertas .

El procedimiento seguido y los resultados obtenidos en el estudio realizado a partir del método Delphi pueden
consultarse en Pallisera et al. (2013).

Fuente: Elaboracion propia.
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uno de los instrumentos, las transcripciones

de las entrevistas a los profesionales y a las
personas con discapacidad y de las opiniones
mostradas por los expertos participantes en el
estudio Delphi. En base a todo este proceso se
definen los ejes tematicos que van a centrar el
andlisis conjunto de la informacién obtenida.
En esta segunda fase nos interesa obtener una
comprension global acerca de como se produce
el proceso de transito a través de la red de
dispositivos o servicios escolares y postescolares
que ofrecen apoyos a los jovenes con
discapacidad en sus trayectorias hacia la vida
adulta. Se definen, concretamente, los siguientes
ejes temdticos de analisis:

e Adecuacion de los dispositivos (escolares
y postescolares) en relacion con el proceso
de transito: funciones, responsabilidades,
coordinacion de servicios y apoyos.

e La formacién para la transicion: la
formacion de los jovenes para el logro de
objetivos relacionados con la inclusion
social y laboral, para la emancipacion
familiar y la participaciéon comunitaria.

e El papel de los jovenes y sus familias en
el proceso de transito: oportunidades de
participacion.

Disponer de informacién procedente de distintas
fuentes (profesionales y jovenes) y obtenida
con distintos instrumentos (entrevistas en
profundidad y técnica Delphi) ha facilitado
realizar un proceso de triangulacién de la
informacion, a partir de la cual se definen

las cuestiones prioritarias en los distintos
temas (Cisterna, 2005). Concretamente, se

usa la triangulacion de métodos, de datos y

de investigadores (Okuda y Gémez, 2005).

La triangulacion de métodos se ha llevado a
cabo con el uso de distintos acercamientos al
fendmeno estudiado: concretamente, se han
realizado las entrevistas a profesionales (etapa
1); entrevistas a las personas con discapacidad,
en base a las cuales se han redactado las
trayectorias personales individuales (etapa

2); se ha aplicado el método Delphi, que
supone una aproximacién mixta (cuantitativa-
cualitativa) en la tercera etapa. La triangulacion
de datos se produce a través de la verificacion
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y comparacion de la informacién obtenida en
diferentes momentos mediante los distintos
métodos utilizados. También se utiliza la
triangulacién de investigadores, puesto que los
miembros del equipo participan en el andlisis
de los datos; en algunos momentos de forma
independiente y otras a través del trabajo en
equipo, y finalmente se llega a un consenso
entre ellos.

|
4. Resultados

El analisis desarrollado nos permite disponer
de una vision contrastada y amplia del proceso
de transito a la vida adulta de los jovenes con
discapacidad. A continuacién presentaremos
los principales resultados derivados de esta
investigacion. En primer lugar, se plantean
distintas cuestiones relacionadas con los
dispositivos y sus relaciones; concretamente:

la continuidad de los apoyos que se ofrecen a
los jovenes con discapacidad en el transcurso
del proceso de transito, la adecuacion de los
servicios o dispositivos, y la relacion entre estos
dispositivos. En segundo lugar, se aborda el
tema de la formacion que reciben los jévenes
como preparacion para la transicion a su vida
adulta y el logro de los objetivos asociados a
ella: inclusion laboral y social, participacion
comunitaria, etc. Finalmente, nos referimos a
un tema clave en los procesos de transito: la
participacion de los jovenes y sus familias en el
proceso.

En la presentacion de la informacion de

cada uno de estos temas nos centramos
especificamente en las cuestiones que, a la

luz del andlisis realizado, se configuran como
elementos clave a tener en cuenta para mejorar
los procesos de transito de los jovenes con
discapacidad en nuestro pais. Los datos se han
obtenido a partir del proceso de analisis descrito
en el apartado anterior. En algunos casos, se
ilustra la informacion sefialada con fragmentos
extraidos de las entrevistas o de los cuestionarios
Delphi.
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4.1. Los dispositivos que integran la red

de servicios de transito para jovenes con
discapacidad intelectual: servicios escolares y
postescolares

Las trayectorias de los jovenes con discapacidad
en su proceso de transito a la vida adulta estan
enormemente condicionadas por el eje espacio/
tiempo. Asi, el estudio desarrollado en la etapa 2
nos ha permitido obtener 20 trayectorias de vida
diversificadas en funcién de distintas variables,
pero fuertemente influenciadas por las tendencias
en escolarizacion y atencion a las personas con
discapacidad mayoritarias en el momento en que
estas personas fueron escolarizadas.

Podemos establecer dos situaciones dominantes:
por una parte, las personas que se escolarizaron
en las décadas 70 y 8o, que asistieron a

centros de educacion especial y sus itinerarios
postescolares transcurrieron basicamente en
centros de atencion a personas adultas con
discapacidad (centros ocupacionales o centros
especiales de empleo); por otra, la de personas
que han sido escolarizadas a partir de la década
de los 9o. En este ultimo caso, los itinerarios
escolares son diversificados.

El progresivo avance de la inclusion educativa
vivido en el Estado espafiol a partir de la Ley
de Ordenacion General del Sistema Educativo
(LOGSE, 1990) v la Ley de Educacién (LOE,
2006) conlleva el aumento de trayectorias

de personas que inician y desarrollan su
escolarizacion en centros ordinarios. Se
percibe en las personas mds jovenes una mayor
diversificacion en los itinerarios postescolares:
algunas de ellas contintan asistiendo a centros
ocupacionales o centros especiales de empleo,
pero otras acceden a otras alternativas de
cardcter inclusivo como los servicios de empleo
con apoyo. También se percibe un aumento,
en los dltimos afios, de personas que después
de finalizar la escolarizacién obligatoria han
realizado estudios de formacion profesional.
Aunque algunas de estas experiencias no

han sido satisfactorias, son una muestra del
incremento de posibilidades existentes para los
jovenes con discapacidad en su transicion a la
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vida adulta. Sin duda, como plantean Kaehne

y Beyer (2009), la apuesta por la educacion
inclusiva genera nuevos retos para la transicion,
puesto que la incorporacién de centros
educativos ordinarios en la red de servicios

de transicion obliga al establecimiento de
alternativas que den continuidad a la educacion
inclusiva que han recibido en los tltimos afios
muchos jovenes con discapacidad intelectual.

En los momentos actuales la red de dispositivos
o servicios de transicion en nuestro pais es
diversificada y compleja. Conocer como

se produce el proceso de transito implica
profundizar en la red de dispositivos. En este
sentido, se analizan seguidamente distintos
temas que los participantes en el estudio han
destacado sobre la relacion entre los centros

o dispositivos donde se atiende a jovenes con
discapacidad en su proceso de trdnsito a la vida
adulta:

e La articulacién de los apoyos que reciben a
lo largo del proceso.

e La adecuacion de los servicios o
dispositivos.

e La distribucion de responsabilidades y
funciones entre los servicios o dispositivos.

a. La articulacion de los apoyos que se ofrecen
a los jovenes con discapacidad en el transcurso
del proceso de transito

Un elemento caracteristico del proceso de
transicion a la vida adulta que viven los
jovenes con discapacidad es que a lo largo de
su trayectoria se valora para cada joven los
apoyos que necesita y como deben ofrecerse en
los distintos centros o dispositivos por donde
transcurre su itinerario (Foley et al., 2012).

En este sentido, nos interesa analizar si existe
continuidad o fragmentacion en las trayectorias
que establecen los jovenes con discapacidad a lo
largo del proceso de transito.

En primer lugar, se aprecia que en la transicion
de primaria a secundaria los jovenes con
discapacidad intelectual tienden a ser atendidos
en programas de diversificacion curricular,
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pasando buena parte de la jornada escolar en
aulas de apoyo y con adaptaciones curriculares:

«Los examenes un poco especiales porque
claro, yo, yo hay cosas que a mi si m dicen,
“bum, bum, bum” no me entero. Si me lo
explican pausado y eso, si. Ahora, si van del
tirén, yo no me entero de nada. Y bueno es

un poco (...) bueno, los exdimenes eran un
poco diferentes. O sea, era lo mismo pero con
preguntas més sencillas. Y bueno, gracias a los
exdamenes aprobé, no todos, pero si algunos»
(Persona con discapacidad, entrevista 7).

Esta situacion, aunque se reconoce que puede
ayudar en el proceso de aprendizaje, es discutida
por algunas de las propias personas con
discapacidad:

«Es que yo los grupos creo que tienen que ser
heterogéneos (...) Que después de la escuela
hagan una hora (...) porque si no creo que de
alguna manera se sentiran rechazados, que

se sentirdn como los jovenes que van a una
escuela especial» (Persona con discapacidad,
entrevista 10).

Asi, tanto los profesionales entrevistados

como las personas que han integrado los dos
paneles de expertos y las propias personas con
discapacidad entrevistadas coinciden en sefialar
abiertamente que los jovenes con discapacidad
intelectual experimentan dificultades para
completar los estudios de secundaria obligatoria.
Para los jovenes que no lo han conseguido, esto
constituye una percepcion de fracaso personal
puesto que les limita las oportunidades de acceso
a la formacion y al empleo:

«Desgraciadamente no pude obtener el
graduado, por eso estoy aqui (un programa
especifico para jovenes con discapacidad
intelectual). Mira que lo intenté y puse
ganas, pero al final no pude (...) Y si pudiera
volver atrds y sacarme el graduado, lo harias»
(Persona con discapacidad, entrevista ).

Incluso en el caso de que puedan acreditar esta

formacion, dificilmente pueden continuar su
formacion mas alld de la Ensefianza Secundaria
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Obligatoria. Aunque algunas personas lo
intentan, se trata de un objetivo realmente
complejo. En la etapa de formacién profesional
hay poca experiencia en la realizacion de
adaptaciones curriculares por lo que superar los
cursos se convierte en una tarea dificil:

«Yo cuando acabé la Educacion Secundaria
Obligatoria, fui al ciclo formativo de auxiliar
sanitario, y el primer dia me dijeron que no
aprobaria, porqué habia mucha materia y
era muy dificil. Tuve que cambiar y pasarme
a hosteleria» (Persona con discapacidad,
entrevista 11).

La alternativa mayoritaria, cuando finalizan

la escolarizacion, es el acceso a los centros de
atencion a personas adultas con discapacidad
(centros ocupacionales o centros especiales de
empleo) y, en menor proporcion, por tratarse de
alternativas menos frecuentes, los servicios de
empleo con apoyo. En pocos casos acceden a los
llamados “programas de segunda oportunidad”
(por lo general Programas de Calificacion
Profesional Inicial?), que en la mayoria de los
casos tienen cardcter especifico y se ofrecen,

por lo general, por parte de organizaciones del
ambito de la discapacidad. Los profesionales
estan de acuerdo con que deberian habilitarse vias
de acceso y de apoyo claramente estructuradas
en la formacion profesional® para posibilitar la
formacién para el empleo de los jovenes:

«Deberiamos estudiar de los ciclos formativos
de grado medio de que disponemos, cudles

2. Los Programas de Calificacion Profesional Inicial son
programas de formacion profesional inicial a los que pueden
acceder jovenes que no han obtenido el titulo de Graduado en
la ensefianza secundaria obligatoria. Preparan para el desem-
pefio de una profesion, al mismo tiempo que profundizan en la
formacion bésica.

3. La formacion profesional se organiza en cursos de grado
medio y de grado superior. Para acceder al grado medio, debe
superarse la Educacion Secundaria Obligatoria o bien, en caso
de no disponer del Graduado, debe superarse una prueba de
acceso o un curso de acceso especifico y tener 17 afios. Para
acceder al nivel superior, debe disponerse del Bachillerato o, en
caso de que no se haya cursado, superar una prueba de acceso
y tener 19 afios. Los alumnos con formacion profesional de
grado medio pueden acceder al superior superando una prue-
ba especifica. Estos requisitos hacen que, en nuestro contexto,
pocas personas con discapacidad intelectual puedan acceder a
la formacioén profesional reglada.



Maria Pallisera ¢ Judit Fullana ® Montserrat Vila ¢ Paco Jiménez » Montse Castro ¢ Carolina Puyalto 36

Mario Montero ¢ Raquel Martin

serian susceptibles de ser adaptados para
favorecer que estos jovenes pudieran acceder
a una formacion profesional» (Profesional,
entrevista 12).

En relacion a la tematica, profesionales y
personas con discapacidad estan de acuerdo
con la necesidad de diversificar las opciones
formativas. Existen, en estos momentos,
pocas opciones y centradas en pocos ambitos
profesionales:

«Se tienen que buscar alternativas, pero no en
un solo dmbito sino en muchos més. Yo tuve
que cursar la formacion de carpinteria, que
no me interesaba nada, porque era la tnica
opcion que habia en el centro» (Persona con
discapacidad, entrevista 10).

b. La adecuacion de los servicios o dispositivos

Aunque los dispositivos donde reciben atencion
mayoritaria los jovenes con discapacidad
intelectual cuando finalizan su etapa educativa
tienen sin duda una funcién imprescindible en
la atencion a personas adultas con discapacidad
intelectual, puede considerarse que, en general,
estos recursos no son los mas adecuados para
los jovenes cuando finalizan su escolarizacion.
Basicamente, por dos razones: en primer lugar,
porque se trata espacios donde solo se trabaja
con personas con discapacidad (planteando

en este sentido una ruptura con la inclusion
educativa que han experimentado muchos
jovenes); en segundo lugar, porque estos centros
se orientan bdsicamente a dar respuesta a las
necesidades que experimentan las personas
adultas. Es en este sentido que algunos de los
participantes en la investigacion, especialmente
los que trabajan en el disefio y aplicacion

de apoyos en centros educativos ordinarios,
consideran que los servicios postescolares no son
del todo adecuados. Ello no quiere decir que se
deban organizar nuevos servicios, distintos a los
existentes, sino implementar las vias para que
los jovenes con discapacidad intelectual puedan
participar de los dispositivos ya existentes

para el resto de los jovenes, sea posibilitando

su continuidad en el sistema educativo, sea
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participando en los programas que se establecen
para potenciar la transicion a la vida activa
(Programas de Calificacion Profesional Inicial,
formacién ocupacional, etc.). Asi lo plantea uno
de los profesionales que integré un panel de
expertos en el estudio Delphi:

«Podemos cuestionar si los servicios
postescolares son adecuados. Se trata en su
mayoria de espacios especificos para personas
con discapacidad. Seria favorable disefiar
procesos accesibles reales utilizando los
entornos que ya existen en los procesos de
transicion del resto de jovenes» (Profesional,
Delphi 12).

c. La distribucion de responsabilidades y
funciones entre los servicios o dispositivos
relacionados con el proceso de transito

La coordinacion entre los diversos dispositivos
implicados en el proceso de transicion, en la
etapa escolar y la postescolar, es un elemento
clave para asegurar que los jovenes puedan
construir trayectorias de transicion que les
permitan conseguir los objetivos relacionados
con la vida adulta (Barron y Hassiotis,

2008; Beyer et al., 2008). En este sentido, es
importante la existencia de un buen liderazgo
para potenciar la transiciéon (Hudson, 2006).
De los estudios sobre el tema se desprende la
recomendacion de que se establezcan a nivel
politico-administrativo directrices orientadoras
de los procesos de transito (Beyer y Kaehne,
2008; Rush ez al., 2009). También se apunta

el papel estratégico que desempefia el dmbito
territorial de proximidad en todo el proceso y
especialmente en algunas etapas del mismo, por
ejemplo, para facilitar las practicas laborales en
procesos de formacion profesional o inclusion
laboral (Kochhar-Bryant y Greene, 2009).

En nuestro pais el periodo de transicioén no

tiene una consideracion especifica a nivel
normativo; tampoco se ha establecido, a nivel de
la administracién educativa, un procedimiento
que clarifique las acciones a realizar por parte
de los servicios implicados, los estadios o etapas
que siguen los jovenes en este proceso, el rol que
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juega cada organizacion en cada etapa, el tipo de
informacién que compartiran sobre los jovenes
que estan realizando el proceso y la provision

de informacién sobre las opciones futuras. Ello
facilitarfa la participacion activa en la toma de
decisiones de los auténticos protagonistas del
proceso, los jovenes y sus familias.

Al no existir un proceso claramente
establecido, las decisiones sobre las etapas a
seguir, los contactos a establecer con servicios
postescolares, y las reuniones a realizar tanto
con los jovenes y sus familias como con los
servicios postescolares, quedan a decision en la
mayoria de los casos de los profesionales del
centro educativo. Se echa en falta, también por
este motivo, la existencia de un claro liderazgo
que deberia recaer en los agentes educativos,
puesto que es en el escenario educativo donde
el joven inicia su proceso de transicién y

desde donde se toman las decisiones que van

a condicionar su trayectoria. En algunos
ambitos territoriales, siempre en funcion de
iniciativas particulares de los servicios que

en €l se ubican, se han establecido algunos
procedimientos con el objeto de sistematizar
los itinerarios de transicion; sin embargo, se
trata, en estos momentos, de planteamientos
minoritarios. Los profesionales entrevistados,
y también los expertos participantes en el
estudio Delphi, se han mostrado partidarios

de potenciar la coordinacion entre servicios

en base a la articulacion territorial, como
estrategia para favorecer el establecimiento de
apoyos personalizados que tengan en cuenta las
perspectivas de los distintos agentes implicados:

«Creo que el gobierno deberia llevar la
iniciativa y organizar a nivel territorial unas
comisiones de coordinacién con representantes
de los distintos departamentos (educacion,
servicios sociales, salud, etc.), y aqui
estarian también miembros de los equipos
multiprofesionales, representantes de las
familias, los ayuntamientos, y la comision
deberia tener como funcién la planificacion,
gestion y evaluacion de las actuaciones en la
transicion (...)» (Profesional, entrevista 15).
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4.2. La formacioén para la transicion: la
formacion para el logro de objetivos
relacionados con la inclusién social y laboral,
para la emancipacion familiar y la participacion
comunitaria

Sin duda, la formacion recibida por los jovenes
con discapacidad es un elemento clave para
facilitar su posterior inclusion laboral y social.
Concretamente, diferentes estudios plantean

la relacién entre las habilidades relacionadas
con la autodeterminacién (toma de decisiones,
resolucion de problemas, habilidades

para establecer objetivos, asumir riesgos,
autodefensa, autoconocimiento) y la inclusién
sociolaboral (Madaus et al., 2008; Test et al.,
2009; Wehmeyer y Palmer, 2003). Asumir

estos planteamientos tiene consecuencias en la
configuracién de los curriculos formativos, que
deberian potenciar estas habilidades (Izuzquiza,
2002; Pallisera, 2011b; Vila et al., 2012).

El tema de la formacién que reciben los jovenes
con discapacidad intelectual para el logro de
objetivos relacionados con la inclusién laboral y
social se ha indagado fundamentalmente

a través del cuestionario Delphi, aunque
también se ha obtenido informacién sobre

esta cuestion a partir de las entrevistas
realizadas a profesionales y a las personas con
discapacidad.

En general, los profesionales muestran consenso
en plantear que, en nuestro contexto, en los
institutos de secundaria apenas se trabajan estos
contenidos. Dos son los principales motivos

a los que aluden los profesionales: en primer
lugar, se plantea que al no tener la transicion a la
edad adulta una consideracion especifica en las
politicas educativas y sociales de nuestro pais, no
existen unas orientaciones curriculares en base a
las cuales organizar los apoyos para los jovenes
con discapacidad intelectual:

«Se echa en falta un modelo curricular que
establezca las directrices para el periodo de
transicion, que ayude a concretar, desde el
centro educativo, los apoyos curriculares
necesarios y personalizados para cada
alumno» (Profesional, entrevista 10).
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Con ello, es cada centro y, mas concretamente,
los profesionales responsables de la accion
psicopedagogica y orientadora, quienes toman
decisiones sobre las adaptaciones curriculares
que se disefian y aplican al alumnado con
discapacidad.

En segundo lugar, los profesionales comentan
que los contenidos disciplinares tienen un
peso especifico considerable en el curriculo

de secundaria, por lo que las adaptaciones
curriculares que se realizan con los jovenes
con discapacidad intelectual se centran, por lo
general, en el ambito académico:

«A pesar de que a nivel tedrico estamos
centrados en el desarrollo de competencias
como la autodeterminacion, a nivel practico, y
segun mi experiencia Como asesora a Centros,
aun estamos centrados en un paradigma de
acumulacién de contenidos» (Profesional,
Delphi 7).

Las personas con discapacidad que han estado
escolarizadas en centros ordinarios valoran de
distinta manera los aprendizajes realizados,
en funcién de sus experiencias particulares

de escolarizacion. Asi, un participante

valora positivamente la formacion recibida,
concretamente la relacionada con el uso del
dinero:

«En mates tocas también el dinero. Me han
servido mucho para el manejo del dinero
las mates» (Persona con discapacidad,
entrevista 17).

Mientras que otro realiza una valoracién no tan
positiva:

«A mi el instituto me han ayudado pero no
tanto. O sea, no nos han hablado de vida
adulta y todo esto» (Persona con discapacidad,
entrevista 2).

Sin embargo, parece que en los centros de
educacion especial la situacion es sensiblemente
distinta, puesto que sus profesionales consideran
que en ellos no existe de forma tan evidente

la presion de los contenidos, lo que facilita
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poder enfatizar el desarrollo de competencias
personales.

En el dmbito postescolar se considera que los
contenidos relacionados con la vida adulta se
trabajan con cierta intensidad, aunque algunas
personas sefialan la necesidad de insistir en las
habilidades directamente relacionadas con la
vida independiente.

4.3. La participacién de las personas con
discapacidad y sus familias

En los dltimos afios, la influencia del modelo
social en el analisis de la discapacidad ha
potenciado la incorporacion de las experiencias
y vivencias de las personas con discapacidad

en los procesos de toma de decisiones sobre su
propia vida. Durante el proceso de transito a la
vida adulta deben tomarse decisiones que van
a repercutir claramente en las oportunidades
de inclusion laboral y social de los jovenes con
discapacidad. En todo el proceso es fundamental
que los jovenes y sus familias reciban la
informacion suficiente y adecuada acerca de las
alternativas de apoyo posibles; ademds, deberia
asegurarse su plena participacion en el proceso
de toma de decisiones. En este sentido, diversos
estudios plantean que los jovenes experimentan
numerosas dificultades para participar
activamente en las decisiones relacionadas con
su vida futura (Beresford, 2004; Carnaby y
Lewis, 2005; Cooney, 2002; Kaehne y Beyer,
2009; Lindstrom et al., 2007).

En nuestra investigacion, a través de las
entrevistas realizadas a las personas con
discapacidad hemos podido obtener distintas
visiones personales acerca de sus vivencias del
proceso de transito y de la percepcion que tienen
sobre su participacion en el proceso. Los procesos
experimentados y las férmulas planteadas al
finalizar la escolarizacién han variado bastante,
en funcion de las alternativas que ofrece el
territorio, pero también de la informacion
disponible en cada uno de los centros de
secundaria por parte de los profesionales
responsables de la orientacion. En este sentido, la
variedad de las experiencias personales son fruto,
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en gran medida, de la inexistencia de un proceso
claro y sistematico que establezca los momentos
clave y secuencie las decisiones a tomar en los
tltimos afos de la escolarizacion.

Por parte de los profesionales, tanto en las
entrevistas personales como en los cuestionarios,
se incide justamente en la necesidad de un
cambio profundo en el funcionamiento de los
servicios, en el sentido que incluya efectivamente
a los jovenes con discapacidad en la toma de
decisiones que afectan a su vida:

«Caemos en el error de tratarlos como a
“sujeto pasivo”, pero debemos potenciar que
sean realmente sujetos activos y protagonistas
reales de su vida. Debemos ser los primeros
en creernos que realmente deben tener las
mismas oportunidades que el resto, que deben
poder escoger, tomar decisiones, etc. Y dar el
apoyo necesario en cada momento de su vida»
(Profesional, Delphi 3).

Varios profesionales aluden a la necesidad

de incorporar decididamente sistemas de
trabajo centrados en la persona y aplicarla
concretamente tanto en los centros del escenario
educativo como en el postescolar. Porque, en
definitiva:

«Es el joven quien debe poder decir lo que

le gustaria hacer, o cudl es su vision. Y debe
poder decidir sobre todas las posibilidades, y
los profesionales debemos intentar apoyarle en
su proyecto» (Profesional, entrevista 7).

Las personas con discapacidad entrevistadas
coinciden en manifestar su voluntad de
participar activamente en la toma de decisiones
sobre sus itinerarios vitales. Para ello, insisten en
la necesidad de tomar decisiones y, sobretodo,
en la necesidad de creer en las posibilidades de
cada uno para conseguir sus proyectos:

«Creer en uno mismo es fundamental. Creer
en lo que podemos hacer, en que poniendo
voluntad y esfuerzo podemos avanzar»
(Persona con discapacidad, entrevista 4).
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5. Conclusiones y propuestas

La informacién obtenida a partir de la
investigacion desarrollada nos ha permitido una
mayor comprension del proceso de trdnsito a

la vida adulta de los jévenes con discapacidad
intelectual, e incidir especificamente en aquellos
aspectos que deberian modificarse para mejorar
las oportunidades de inclusion social y laboral
de estos jovenes. El contraste de visiones

entre profesionales y expertos de los ambitos
educativo, por una parte, y postescolar, por
otra, y las experiencias narradas por las propias
personas con discapacidad nos llevan a plantear
las siguientes estrategias de mejora:

En primer lugar, debe incorporarse la transicion
a la edad adulta como una etapa con entidad
propia en el proceso educativo y formativo de
los j6venes con discapacidad. Esta etapa deberia
constituir una linea prioritaria en las politicas
educativas y sociales, puesto que ambas estan
estrechamente relacionadas con el disefio de

los itinerarios formativos y la configuracion

de los apoyos individuales. El avance de la
inclusion educativa, a pesar de las dificultades
afiadidas por la crisis socioeconémica actual,
genera nuevos retos a los agentes educativos

y sociales implicados, puesto que se reclaman
nuevas alternativas para los jovenes, asi

como una transformacién de los modelos de
funcionamiento de los dispositivos tradicionales.
Por ello es necesario que las politicas educativas
otorguen a este periodo la trascendencia que
requiere, estableciendo los planteamientos
curriculares adecuados, secuenciando las
acciones a desarrollar a lo largo de la educacion
secundaria obligatoria, proponiendo estrategias
para tomar decisiones acerca de las opciones

de formacion postobligatorias y concretando

los agentes educativos y sociales que deben
ejercer responsabilidades en las distintas fases
del proceso. Todo ello es necesario para que los
profesionales que intervienen en la articulacién de
los apoyos a lo largo del proceso dispongan de las
orientaciones suficientes para trabajar de forma
adecuada y coordinada en los distintos centros y
servicios, tanto educativos como postescolares.
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En este sentido, una linea de trabajo que
estimamos necesaria es la activacion del papel

de los equipos multiprofesionales (los equipos

de asesores y orientadores y psicopedagogos) en
el liderazgo de los procesos de coordinacion que
deban establecerse en la organizacion del transito
a la vida adulta de los jovenes con discapacidad.
El conocimiento que disponen del territorio y

de su oferta educativa y formativa, asi como su
experiencia en los procesos de asesoramiento
educativo les coloca en una posicion idonea para
jugar un papel clave en el proceso de transito

y articular colaborativamente la actuacion de

los distintos implicados en el territorio. Pero,
para ello, nuevamente, debe reclamarse que

las politicas educativas otorguen al periodo de
transicion la consideracion que demanda como
periodo clave en la configuracion de trayectorias
personales inclusivas.

Otra linea de trabajo fundamental es otorgar a
los jovenes con discapacidad el protagonismo que
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merecen como centro de los procesos de transito;
facilitar su plena participacion en los procesos
dirigidos a la toma de decisiones relacionadas
con su trayectoria. Y posibilitar, sobre todo, los
apoyos que puedan permitir al joven construir
su proyecto personal de formacion. Ello implica
no solo tener en cuenta su participacion en la
planificacion de la transicion, sino también
revisar en profundidad el funcionamiento
actual de los servicios educativos y sociales
para asegurar que las personas constituyan
efectivamente el centro de su accion.

La transicion a la vida adulta de los jovenes con
discapacidad debe compartir sus objetivos con
la transicion del resto de los jovenes. Por ello,
trabajar para mejorarla en el sentido que hemos
planteado en este articulo deberia contribuir, en
general, a la madurez socioeducativa de nuestro
sistema.
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El sindrome X fragil:
identificacion del fenotipo y
propuestas educativas

Identification of the fragile X syndrome:
phenotype and educational approaches

|
Resumen

Las investigaciones confirman que

el sindrome X fragil es la primera
causa de discapacidad intelectual de
tipo hereditario, pero ain es muy
desconocido por profesionales de

la educacion, de la salud y de los
servicios sociales. Una deteccion
precoz evitaria la transmision de la
alteracion genética y permitiria el
establecimiento de las intervenciones
mds adecuadas para cada persona.
En los tltimos afos se han dado
grandes avances en la comprension
de este trastorno del neurodesarrollo.
En este articulo se ha realizado una
exhaustiva revision de los estudios

y contribuciones mds significativas
que existen hasta el momento acerca
de este sindrome, de su interacciéon
molecular, cerebral, cognitiva y
conductual, de herramientas para
hacer un primer cribado para la
deteccion de posibles afectados y de
sugerencias para la intervencion, pero
se necesita seguir avanzando para
mejorar la evaluacién e intervencion
en cada caso concreto.
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Abstract

Researchers confirm that fragile X
syndrome is the leading cause of
hereditary intellectual disability,

but it is still largely unknown by
educational professionals, health
professionals and social service
workers. An early detection could
avoid transmission of the genetic
disorder and would enable the
establishment of the most appropriate
interventions for each person. Great
progress has been made over the

last years in the understanding of

the neurodevelopmental disorder.

In this article, an extensive review
about the most relevant studies and
contributions that have been made

so far concerning its molecular,

brain, cognitive and conceptual
interactions, the tools to sift in

order to detect possible affected
people, and also some tips on
interventions. Nevertheless there
should be continued progress in order
to improve the assessment and the
assistance in each particular case.
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1. Introduccioén

En los dltimos afios, la gran mayoria de articulos
que tratan sobre la discapacidad intelectual

han agrupado a las personas por el grado de
discapacidad, aunque cada vez son mas los
investigadores que analizan cuidadosamente los
diversos sindromes genéticos, ya que en cada
uno el funcionamiento del cerebro parece ser
diferente.

Los avances de las tltimas décadas en genética
molecular, en neurociencia cognitiva, en
neuropsiquiatria y en el estudio de la fisiologia
cerebral han permitido impulsar la idea de

que cada sindrome presenta un complejo perfil
que determina la aparicién de puntos débiles

y fuertes en la conducta de estas personas
(Cornish et al., 2007; Kittlerof et al., 2008).
Estos hallazgos ayudan en el diagnéstico clinico
y en la busqueda de intervenciones educativas
que reconozcan las fortalezas y desafios de cada
trastorno en las principales etapas del desarrollo
(Cornish et al., 2010).

El sindrome X fragil es la patologia del
neurodesarrollo hereditaria m4s frecuente y

la segunda causa reconocida de discapacidad
intelectual después del sindrome de Down. Se
denomina asi por la fragilidad del cromosoma
X'y se debe a la existencia de una porcién

de ADN anormalmente metilada y de mayor
tamafio que se amplia de una generacion a otra.
Dicha metilacion afecta al gen FMR1 situado

en el brazo largo del cromosoma X (Xq 27.3).
La consecuencia es la ausencia de la proteina
fmrpr, ausencia responsable del fenotipo que
caracteriza a las personas con el sindrome, dadas
las importantes funciones de esta proteina en

el sistema nervioso central. Todavia hay que
realizar mds investigaciones que exploren como
la falta de proteina repercute en la estructura

y funcionamiento del cerebro. Hasta ahora,

los estudios que han utilizado las técnicas de
neuroimagen para conocer la estructura cerebral
de las personas con sindrome X frigil han podido
apreciar una disminucién en el vermis cerebeloso y
un aumento del nucleo caudado, del tdlamo y del
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hipocampo (Eliez et al., 2001; Kates et al., 1997;
Mostofsky et al., 1998). En estas particularidades
cerebrales observadas podria estar la explicacion
de las caracteristicas especificas que estas personas
presentan en el procesamiento cognitivo, en

la capacidad visoespacial y en las funciones
ejecutivas (Rivera et al., 2002).

Todos estos avances se han producido en los
ultimos setenta afios. Los primeros estudios que
mencionan este sindrome se remontan al afio
1943, cuando Martin y Bell describieron los
primeros casos. En 1969, se detecta el primer
marcador diagndstico a través del estudio del
cariotipo en un medio de cultivo de células
pobre en dcido folico y que relacionan la
enfermedad con una fragilidad localizada en el
cromosoma X (Lubs, 1969). En el afio 19971, se
descubre el gen responsable del sindrome y la
expansion del triplete repetido CGG (Citosina,
Guanina, Guanina) (Fu et al., 1991). Este
descubrimiento permitié un mejor diagnéstico
utilizando técnicas como la hibridacién de
Sothern-Blot (determina el estado de metilacion
y calcula el tamafio de la mutacién) y la
Reaccién en Cadena de la Polimerasa PCR
(permite determinar el nimero de repeticiones
CGG) (De Diego, 2014; Verkerk et al., 1991).

Desde la identificacion de los primeros casos

se han realizado estudios y publicaciones que

han ido profundizando en el conocimiento del
sindrome X fragil, pero ain quedan muchos
aspectos de este trastorno que siguen siendo
desconocidos o que requieren de una mayor
profundizacion para la poblacion general, incluso
para los profesionales del ambito sociosanitario y
educativo. Este desconocimiento ha llevado a que
haya afectados y portadores que ignoran que lo
son y un alto porcentaje de adultos (80 %) sigue
sin ser diagnosticado. Conocer las peculiaridades
del sindrome facilita la identificacién precoz

de afectados y el establecimiento de las
intervenciones multiprofesionales apropiadas
para cada persona y su familia en los diferentes
aspectos de su vida: sanitario, educativo, social,
etc. La deteccion certera y precoz permite,

entre otros beneficios: el establecimiento de
programas de intervencion mas adecuados

a cada persona; la prevencion de trastornos
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fisicos, afectivos y conductuales asociados al
sindrome; la facilitacion de apoyos y recursos
adecuados para el desarrollo cognitivo de cada
afectado; la aceptacion y formacién de la familia
y educadores; todo ello redunda, en una mejora
de la calidad de vida de los implicados, asi como,
poder romper la cadena de transmision de la
mutacion.

El objetivo de este articulo es divulgar
informacion actualizada sobre el estado actual
del sindrome X fragil y facilitar herramientas

o listas de verificaciéon que han demostrado, en
diferentes estudios, su idoneidad para realizar
un primer cribado de posibles afectados por esta
alteracion genética y proporcionar orientaciones
eficaces para el tratamiento de estas personas.
Para ello, se han consultado las publicaciones
que en los ultimos diez afios se han editado en
nuestro pais y articulos publicados en revistas
internacionales con impacto.

|
2. Manifestaciones en funcion de la
secuencia genética, sexo y edad

El sindrome X fragil se caracteriza por una
gran variedad de manifestaciones bioldgicas,
neurocognitivas, conductuales y sociales
diferentes para cada persona en funcién del
numero de tripletas, sexo y edad. Este hecho
constituye un reto, no solo para el diagnostico
sino a la hora de abordar una intervencion (De
Diego, 2014; Rosso y Darnells, 2012).

En la actualidad se acepta que la secuencia
genética relacionada con el sindrome X fragil
se presenta en tres formas dependiendo del
numero de tripletas CGG: normal (entre 6-55
repeticiones), premutacion (§§-200) y mutacion
completa (expansiones superiores a 200, por lo
general, entre 1000 y 2000).

En los individuos premutados el funcionamiento
del gen FMR1 no llega a afectar lo suficiente
como para que aparezcan sintomas del sindrome
X fragil. Suelen tener niveles mas reducidos
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de proteina fmrpt, pero en cantidad suficiente
para que la madurez neuronal sea adecuada
(Martinez, 2006). En el caso de las mujeres
portadoras no muestran alteraciones fenotipicas
relacionadas con el sindrome, aunque presentan
una alta probabilidad (50 %) de tener hijos
afectados en la siguiente generacién (Glover-
Lopez y Guillen, 2006; Minguez et al., 2009).
En cambio en los varones premutados,
aproximadamente un 20 %, son fisica,
comportamental e intelectualmente normales y
transmitirdn el gen al 100 % de sus hijas.

Como el sindrome es un desorden ligado al
cromosoma X lo padecen fundamentalmente
varones y es transmitido principalmente por
mujeres. Las mujeres muestran un desarrollo
muy variable con anomalias cuantitativas y
cualitativas menos severas que los hombres, ya
que al presentar dos cromosomas X compensan
con uno los problemas funcionales del otro
(Fernandez et al., 2010). La prevalencia
estimada del sindrome en la poblacion espafiola
es de 1/2500-4000 varones, 1/4000-8000
mujeres y una prevalencia de portadoras de
1/250 (Ferndndez-Carvajal et al., 2009). Estos
datos coinciden con la frecuencia estimada en
estudios realizados en otros paises (Hagerman,
2008; Song et al., 2003).

La mayoria de los recién nacidos no presentan
una apariencia fisica que haga sospechar

de la existencia del sindrome. Las primeras
dudas se inician en la infancia cuando los
padres comienzan a percibir dificultades para
caminar, aleteos, mordedura de manos, retraso
en la adquisicion del habla, falta de control

de impulsos, rasgos autistas e hiperactividad
(Fernandez et al., 20105 Ferrando y Puente,
2008; Franco, 2014). Cuando los padres
detectan estas primeras dificultades acuden al
especialista buscando respuestas a sus sospechas.
Si en ese momento, se realizan pruebas de
neuroimagen, en nifios de 1 a 3 afios, no se
observan alteraciones neuroanatémicas que
afios més tarde si se constatan, lo que parece
indicar que son cambios evolutivos asociados a
la falta de proteina fmrpt (Hoeft et al., 2010).
Encontrar sintomas significativos antes del afo
es infrecuente en personas sin antecedentes
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familiares de discapacidad intelectual. Lo mas
habitual es que el diagnéstico se retrase hasta
la adolescencia, sobretodo en nifias, ya que los
sintomas fisicos mds significativos acostumbran
a presentarse después de la pubertad y es en
esta etapa, cuando se observan de forma clara
dificultades cognitivas y adaptativas (Artigas-
Pallares, 2011; Fernandez et al., 2010, Ferrando
et al., 2004; Ferrando y Puente, 2008). Es
frecuente que estos nifios sean remitidos para
valoracion psicopedagodgica o comiencen a
recibir atenciéon temprana sin diagnostico o con
diagnoésticos genéricos de trastorno del espectro
autista (TEA) o trastorno generalizado del
desarrollo (TGD).

|
3. Caracteristicas del fenotipo fisico y
cognitivo-conductual

Todas las caracteristicas del fenotipo que definen
un sindrome no tienen por qué aparecer en
todas y cada una de las personas diagnosticadas,
ni siquiera con la misma intensidad o en el
mismo momento del desarrollo. Tampoco todos
los individuos diagnosticados con el sindrome
cumplen todos los criterios para su clasificacion
como persona con la alteracion genética. Lo que
el fenotipo define son los rasgos mas frecuentes y
significativos que suelen aparecer, pero rara vez
un trastorno genético provocara una particular
conducta en todas las personas afectadas (Brun-
Gasca, 2006; Hodapp y Dykens, 2004). Por otro
lado, puede suceder que un mismo sintoma sea
caracteristico de dos o mds sindromes genéticos
diferentes. Lo que se puede asegurar, a partir de
los estudios realizados, es que la existencia de
un sindrome genético predispone a los afectados
a mostrar ciertas caracteristicas y conductas
especificas tanto de cardcter fisico, como
conductual o cognitivo.

3.1. Fenotipo fisico y manifestaciones clinicas

Los principales rasgos caracteristicos que definen
el fenotipo fisico de varones con la mutacion
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completa se concretan en rasgos faciales
relevantes, problemas oftalmolégicos, otitis
media recurrente, displasias del tejido conjuntivo,
escoliosis, afectaciones cardiocirculatorias,
macroorquidismo pospuberal, convulsiones y
alteraciones del suefio.

Cuadro 1. Manifestaciones clinicas y fenotipo
fisico

e Dismorfias faciales: macrocefalia, cara alargada
y estrecha, fisuras palpedrales estrechas,
frente prominente, boca grande con labios
gruesos y labio inferior evertido, orejas grandes,
prognatismo, paladar ojival con maloclusién
dental.

e Alteraciones oftalmoldgicas: defectos de
refraccién y estrabismo.

e Otitis media recurrente y sinusitis

e Alteracion del tejido conectivo: hiperlaxitud
articular, hipotonia, torpeza motora, pies
planos; linea de Sidney, hiperlasticidad cutanea,
escoliosis

e Afectaciones cardiocirculatorias: prolapso de la
valvula mitral y dilatacién aortica.

e Alteraciones endocrinas: Macroorquidismo
pospuberal.

e Convulsiones.

e Alteraciones del suefio: insomnio y apneas
obstructivas.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Barrio et al.
(2006).

Los varones con la premutacién no suelen
presentar alteraciones morfoldgicas significativas
aunque en edades avanzadas, a partir de la
quinta-sexta década de vida, en el 20-45 % de
los casos, se ha descrito el sindrome de Temblor-
Ataxia (FXTAS). Esta patologia se caracteriza
por ataxia o dificultad para andar, temblores
intencionales y una generalizada atrofia cerebral
(demencia subcortical frontal) (Fernandez-
Carvajal, 2014; Garber et al., 2008; Greco et al.,
2002; Ramos, 2006; Toft et al., 2005).

Las manifestaciones clinicas expuestas en el caso
de los hombres también aparecen en mujeres
con mutacion completa, aunque por lo general,
son més leves y variables que en los varones. La
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sintomatologia mds caracteristica, en el 16-30 %
de mujeres premutadas, es el riesgo de presentar
Insuficiencia Ovdrica Primaria (FXPOI), en la
que los ovarios dejan de funcionar antes de los 40
afios y aparece amenorrea (Fernandez-Carvajal,
2014; Mallolas et al., 2000; Rodriguez-Revenga
et al., 2009; Tejada et al., 2008).

3.2 Fenotipo cognitivo-conductual

En un 30 % de los casos, los rasgos fisicos no
estdn presentes o son poco evidentes. Por el
contrario, la presencia de caracteristicas del
fenotipo conductual, cognitivo y lingtistico
permite sospechar el diagndstico en casi todos
los afectados con el sindrome ya que, segtin
Artigas-Pallares (2011), tienen un fuerte
condicionamiento genético.

Un 80-90 % de varones afectados presenta
discapacidad intelectual de tipo moderado o
severo, el T0-20 % restante es leve e incluso
puede tener un cociente intelectual (CI) normal
aunque, en estos casos, aparecen algunas
dificultades de aprendizaje. Ademas, el grado
de discapacidad guarda relacion directa con

el niimero de tripletas de CGG (Bourgeois

et al., 2009). Una década de investigaciones
ha demostrado que el fenotipo cognitivo-
conductual de una persona con el sindrome X
fragil no se define, tinicamente, por el grado
de discapacidad intelectual, sino mds bien por
un perfil tnico de fortalezas y dificultades. Por
lo que conocer el perfil de la persona permite
adecuar las situaciones de aprendizaje para
conseguir los mejores resultados.

Recientes estudios sostienen que los déficits
cognitivos y conductuales observados en el
sindrome X fragil estdn relacionados con

una disfuncion en estructuras dorsolaterales
prefrontales y en los circuitos orbitofrontales.
Estos hallazgos confirman que el nicleo central
del perfil cognitivo en este sindrome se explica
por déficits en las funciones ejecutivas (Peng et
al., 2013; Van der Molen et al., 2010). Estas
funciones son las responsables, entre otras, de
regular la conducta, de cambiar de estrategia de
forma flexible, de la inhibicién de distracciones
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o de conductas inadecuadas. Estos aspectos

se corresponden con las caracteristicas mas
disfuncionales que se han descrito a nivel
ejecutivo en el sindrome X fragil: dificultades de
inhibicion de estimulos irrelevantes; escasez de
flexibilidad cognitiva; déficits en la resolucion
de problemas; limitaciones en la capacidad de la
memoria de trabajo; dificultades visoespaciales;
perseveracion de actos motores y lingtisticos; y
errores en el procesamiento abstracto (Cornish
et al., 2005; Garber et al., 2008; Westmar y
Maller, 2007).

Cuadro 2. Fenotipo cognitivo conductual

e Discapacidad intelectual.

e Déficits en funciones ejecutivas (planificacion,
abstraccién, habilidades visoconstructivas,
resolucion de problemas, comprension de
reglas, razonamiento abstracto, etc.).

e Problemas de atencién: selectiva (focalizarse en
los importante e ignorar el resto de estimulos),
alternante (cambiar el foco de un estimulo a
otro) y dividida (capacidad para responder
simultaneamente a dos estimulos o tareas).

e Hiperactividad e impulsividad.

e Dificultades de integracion sensorial.

e Trastorno de ansiedad.

e Conductas autisticas (aleteos de manos,
estereotipias) y defensibilidad sensorial
(evitacién del contacto fisico y visual).

e Trastornos del lenguaje y la comunicacion.

Fuente: Elaboracion propia.

Estos pacientes van a experimentar muchas
dificultades para responder a un estimulo
concreto, ya que no pueden dejar de prestar
atencion al resto y no tienen clara la jerarquia
de importancia de los estimulos. Este hecho
dificulta la concentracién en la tarea que se

esté realizando. En un estudio llevado a cabo
por Munir et al. (2000) se compararon las
puntuaciones obtenidas por jovenes varones
con X frigil y jévenes varones sin discapacidad
en pruebas que evaltan los distintos tipos de
atencion. Los resultados hallados establecen que
los primeros puntdan peor en atencion selectiva,
en atencion dividida y en inhibicién de estimulos
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distractores irrelevantes, y especialmente en la
capacidad de planificar y organizar la bisqueda
y desviar la atencion de un estimulo a otro. En
cambio, en el tiempo de respuesta en tareas de
atencion sostenida no fueron significativamente
mas lentos. Estas conclusiones son coincidentes
con las obtenidas en estudios con adultos
varones con X fragil, en los que se observa un
rendimiento relativamente intacto en tareas de
atencion sostenida, pero con limitaciones en
aquellas que requiere cambio atencional, si se
les compara con las respuestas de personas con
discapacidad intelectual de etiologia no filiada
(Hagerman y Cronister, 1996).

Las dificultades de atencion suelen ir asociadas a
impulsividad e hiperactividad, lo que se conoce
como la triada de la hiperactividad, y que se
manifiesta al menos en el 50-80 % de los varones
con el sindrome X fragil, siendo mds frecuente que
en otros grupos de personas con discapacidad. En
estas personas la capacidad de autorregulacion del
comportamiento es muy escasa y la complejidad

o incapacidad para mantener la atencion sobre
una tarea, si esta dura demasiado tiempo, puede
provocar excitacion y estallidos conductuales
como forma de descarga de la ansiedad,
especialmente si el entorno se caracteriza por
estar excesivamente sobrecargado de estimulos
(Baumgardner et al., 199 5; Medina-Gémez,
2014). Segtin Barrio et al. (2006) es el problema
conductual mas frecuentemente asociado al
sindrome, con una etiologia precisa y una
evolucion o prondstico diferentes en cada caso.

En esta linea, algunos estudios encuentran que
entre un 30-70 % de las personas con sindrome
X fragil puede presentar trastornos de ansiedad.
Esta tasa es, segin algunos autores, superior

en un 3,1 % de la observada en personas con
discapacidad intelectual con diferente etiologia
(Cooper et al., 2007) y un 8,9 % mayor que en
la poblacion general (Martin-Pérez et al., 2003).
Las consecuencias del nivel de discapacidad de
estas personas dificultan, o incluso impiden,
que expresen el malestar o distrés propio de un
trastorno de ansiedad. Lo mds habitual es que
lo manifiesten en forma de sintomas y signos
motores o fisioldgicos que caracterizan, en parte,
el fenotipo conductual (Cornish et al., 2001).
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Los sintomas se presentan principalmente

ante situaciones nuevas, COn excesivos
estimulos (ruidos, personas), con un nivel de
exigencia que supera el nivel de competencia
de la persona y en momentos de transicién o
cambio de actividad (Symons et al., 2010).
Estas conductas tienden a mejorar a medida
que se incrementa la edad, pero en muchos
casos, son mal interpretadas por profesionales
que no conocen las dificultades de integracion
sensorial que presentan estas personas.

Como consecuencia, pueden ver limitadas las
oportunidades para participar en distintos
contextos, interferir significativamente en la
adquisicion de nuevos aprendizajes, e incluso
pueden llegar a ser catalogadas como agresivas
y recibir tratamiento psicofarmacologico

por ello. Para evitar estas consecuencias es
necesario efectuar un andlisis funcional que
permita identificar qué estd provocando el
aumento de la ansiedad (estresores) y qué es lo
que precipita la aparicion de estas conductas
(factores desencadenantes). Son numerosos

los condicionantes ambientales que pueden
actuar como estresores o desencadenantes de la
alteracion conductual (Novell y Estrada, 2014).
Por otro lado, parece ser que una alteracion

en la funcién hipotaldmica-hipéfisis-adrenal
puede estar relacionada con el elevado grado de
ansiedad y la hiperactividad de los pacientes con
el sindrome X fragil (Wisbeck et al., 2000).

Las personas con el sindrome X fragil prefieren
observar en lugar de participar activamente en
la realizacion de actividades, incluso se pueden
mostrar incomodos ante saludos, cumplidos,
criticas o al ser el centro de la atencion, ya

que no pueden procesar estas situaciones de
forma adecuada (Artigas-Pallares, 2011).

Este procesamiento inadecuado entorpece la
organizacion, integracion y entendimiento

de estimulos (auditivos, tactiles o visuales) y
provoca la hipersensibilidad a sonidos (ruidos,
gritos, exclamaciones verbales en voz alta) y

a manifestaciones muy afectuosas (abrazos,
besos, etc.). Todo esto les produce estrés y les
generan conductas reactivas de tipo autistico
(aleteos 0 mordedura de manos, estereotipias,
gritos o rabietas) y de defensibilidad sensorial
(defensa tactil y evitacion del contacto visual).
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Las conductas de defensibilidad se manifiestan

a través de gestos esquivos, distanciamiento
fisico, situarse en lugares apartados, apartar

la cara en las interacciones sociales, etc., que
aparecen principalmente ante estimulos nuevos

e imprevistos, cuando se incide en zonas del
cuerpo sensibles o si el paciente estd en contacto
con texturas que pueden resultar especialmente
molestas. Estas conductas son la manera que
tienen las personas con X fragil de afrontar las
situaciones en las que sienten que hay un exceso
de informacién y su ejecucion les ayuda a tolerar
mas facilmente las caracteristicas del entorno.
Con el objetivo de reducir estas conductas se
utiliza la dieta sensorial que tiene como finalidad
que la persona consiga y mantenga un estado de
activacion apropiado durante el dia (Wilbarger y
Wilbarger, 2002).

Las caracteristicas del lenguaje y de la
comunicacion en este colectivo presentan una
especificidad en todas las dreas del lenguaje,
con un inicio tardio que se va robusteciendo
con el desarrollo fonoldgico y la adquisicion
de vocabulario, en cambio las dificultades
morfosintdcticas y pragmaticas persisten (Diez-
Itza et al., 2014).

Las caracteristicas del fenotipo cognitivo-
conductual femenino, en general, estin menos
estudiadas por el menor nivel de afectacion

y de prevalencia en las mujeres. Algunas
investigaciones indican que aproximadamente
el 70 % de las mujeres con mutaciéon completa
presenta déficit cognitivo de tipo limite (Cornish
et al., 2005). Otras, por el contrario, recogen
que, aunque el 60-70 % tenga un coeficiente
intelectual normal, la mayoria tienen: trastornos
del lenguaje; trastornos de lectoescritura;
déficits de atencion e hiperactividad; trastornos
emocionales; bajo rendimiento en matematicas;
estereotipias y conductas autistas; limitaciones
en la toma de decisiones; organizacion de la
informacién; autorregulacion de la conducta
(Ferrando et al., 2004; Ferrando et al., 2008;
Warren y Sherman, 2001), debido a las
disfunciones presentes en la corteza prefrontal
y parietal (Cornish et al., 2005; Menon et al.,
2004). El tener un nivel intelectual, en general,
superior a los varones, facilita que las primeras
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adquisiciones del desarrollo no se retrasen,

por lo que consiguen un mayor nivel en los
aprendizajes escolares y las dificultades en la
escuela suelen aparecer mds tarde y acostumbran
a ser menos graves que en los varones. Se debe
tener en cuenta, que estas dificultades son
similares pero menos acentuadas en las mujeres
portadoras.

Las principales caracteristicas conductuales

en las mujeres estan relacionadas con la
timidez y las dificultades en las relaciones
sociales, sobre todo para hacer y mantener
relaciones de amistad, lo que las conduce a
situaciones de aislamiento social por evitacion.
Se han relacionado estas dificultades con un
déficit en la comprension e interpretacion de
contextos sociales y en la interaccion con los
otros. En ocasiones hacen lecturas erréneas

de las intenciones de los demds, provocando
desagradables situaciones de malentendidos y
también tienen dificultad para comprender los
puntos de vista de otras personas (Brun-Gasca,
2006).

En las personas con sindrome X fragil se

ha constatado que, junto a las dificultades
comentadas, presentan buenos niveles de
competencia en el procesamiento simultineo,

en el reconocimiento visual, en la comprension
de los principios globales, en la utilizacion de
materiales concretos y tangibles, en la utilizacion
de mapas y planos, siempre que todo el material
se presente de manera conjunta (Kaufman et al.,
2004).

|
4. Sindrome X fragil y trastorno del espectro
autista

El 24-33 % de los varones con sindrome X fragil
cumple criterios para el diagndstico de autismo
(Artigas-Pallares, 2006; Bayley et al., 2001;
Turk, 1995) y casi todos los diagnosticados con
el sindrome presentan sintomas autisticos como
estereotipias, perserveracion, aleteos, conductas
de evitacion, defensa tdctil (Artigas-Pallares et
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al., 2001; Hagerman, 2004). Asi mismo, del 2 al
6 % de personas con autismo tiene el sindrome
X fragil (Garcia—Nonell et al., 2006; Kaufmann
et al., 2004; Reddy, 2005), segin Artigas-
Pallares (20171) es la causa genética especifica
mas frecuente hallada en el autismo.

Estudios recientes ponen de manifiesto que,
aunque ambos grupos presenten un perfil
conductual muy similar, existen matices
diferenciales. Un ejemplo de ello es que las
personas con sindrome X fragil, aunque
manifiesten dificultades en el manejo de las
relaciones sociales, éstas no les son indiferentes
ni tampoco las rechazan, sino que incluso

las provocan y las buscan de forma activa
(McDuffie et al., 2010). Si bien evitan el
contacto ocular, su mirada es comunicativa y no
parece estar motivada por falta de conciencia
social, sino por la hiperexcitabilidad y ansiedad
social provocada por las interacciones sociales
(Cornish et al., 20105 Hall et al., 2009).

52
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5. Herramientas para la identificacion del
fenotipo conductual y cognitivo

Una cuidadosa observaciéon del comportamiento
puede, por si misma, sugerir el diagnéstico del
sindrome, sin olvidar la gran variabilidad de
caracteristicas fenotipicas que pueden presentar
los afectados. El uso de listas de los sintomas
mas frecuentes permite incrementar la precision
de las sospechas y seleccionar a los pacientes a
los cuales es necesario llevar a cabo el estudio
genético para la confirmacion del diagndstico.

Hagerman et al. (1991) elaboraron una
herramienta, Checkilist de Hagerman, que
consta de 13 items y que aplicaron a 107
varones (Cuadro 3). Las puntuaciones iguales o
superiores a 19 confirmaron, tras la realizacion
del estudio genético, que el 60 % presentaba

el sindrome X fragil. Si la puntuacion esta

Cuadro 3. Checklist de Hagerman

No presente |Dudoso o borderline | Presente
0 1 2

Discapacidad intelectual

Hiperactividad

Dificultades de atencion

Defensa tactil

Aleteos de manos

Mordida de manos

Dificultad en el contacto ocular

Habla repetitiva

Hiperextensibilidad. Articulacién metacarpo-falangica

Orejas grandes y/o prominentes

Macroorquidismo

Surco simiesco o linea de Sydney

Historia familiar de discapacidad intelectual

Fuente: Hagerman et al. (1991).
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comprendida entre 16-19 puntos, el diagndstico
se confirma en el 45 % de los casos. La
aplicacion de la Checklist de Hagerman permite
un primer cribado ante puntuaciones superiores
a 16 puntos, pero se aconseja un estudio
molecular en el que se constate el numero de

repeticiones CGG para confirmar el diagnéstico.

Posteriormente se propuso una version
abreviada de la herramienta a 6 items que no
reduce la sensibilidad (Cuadro 4), en la que
una puntuacién igual o mayor a 5 justifica la

solicitud del estudio genético (Grangreco, 1996).

Maes et al. (2000) proponen un cuestionario de
28 items que deben ser contestados con “si” o

“no” (Cuadro 5). Una puntuacion total superior
a 17 recomienda la realizacion de estudios
moleculares para la confirmacion del diagndstico
de sindrome X fragil.

En un estudio llevado a cabo en nuestro

pais, en centros de adultos con discapacidad
intelectual, para detectar varones afectados por
el sindrome X fragil, Garcia-Alonso et al. (2008)
concluyeron que el protocolo HRD-2 es util
para la realizacion de un primer cribado que
permita la identificacion de personas susceptibles
de presentar la mutacién (este instrumento
incluye en el Gltimo apartado la Checklist de
Hagerman) (ver Cuadro 6).

Cuadro 4. Version abreviada de Checklist de Hagerman

0 puntos 1 punto 2 puntos
Cociente intelectual >85 70-85 <70
Historia familiar de discapacidad Aparece y esté ligada al
. No aparece Aparece
intelectual cromosoma X
Cara alargada No aparece Moderada Muy alargada
Orejas grandes y hacia fuera No aparece Leve Muy evidente
Problemas de atencion con hiperactividad No aparece Hiperactividad Hiperactividad \
problemas de atencion

Autismo y problemas de comportamiento No aparece Aparece levemente | Aparece ambos o uno de

uno de los dos los dos muy marcado
TOTAL

Fuente: Grangreco (1996).

Cuadro 5. Cuestionario de caracteristicas del sindrome x fragil

e Cara estrecha y alargada

e Frente amplia

e Mandibula prominente

e Orejas grandes y bajas

e Macroorquidismo

¢ Hiperlaxitud de los dedos

e Hiperlaxitud articular (otras)

e Hiperactividad

e Sensibilidad sensorial exagerada
e Impulsividad

e Desorganizacion

e Timidez

¢ Necesidad de ayuda para actos simples
¢ Incoherencia afectiva

Verglienza

Paso rapido de alegria a tristeza
Hipersensibilidad hacia los cambios
Mordeduras en las manos
Movimientos de manos estereotipados
Aleteo de manos y brazos

Evitacién del contacto ocular
Ocultamiento de cara

Defensa tactil

Rapidez al hablar

Hablador

Perserverante

Actos repetitivos

Lenguaje propio

Fuente: Maes et al. (2000).

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 45-62



Begoiia Medina Gémez

54

Cuadro 6. Hoja de recogida de datos para la deteccion de varones con posible sindrome X fragil. HRD-2

Centro
Nombre del sujeto evaluado:

Persona que cumplimenta el protocolo

N° de Referencia en el Centro

Grado de discapacidad intelectual: 1. Leve
Diagnéstico de X fragil: 1. Si 2. No
¢ Cual?

2. Moderado
¢ Estéa afectado de algun sindrome? 1. Si

3. Grave 4. Profundo
2. No

MEDIDAS Y ASPECTOS MEDICOS

Si | No | Dudoso Desconocido

Cara alargada: (medir longitud en caso de duda)

Prognatismo:

Pies planos vagos

Paladar hendido

No padece epilepsia

CONDUCTA

Si No

Timidez

Aproximacion-evitacion en situaciones sociales

Angustia ante situaciones de relacion social

Estereotipias

Agresividad contra personas u objetos

CHECLIST DE HAGERMAN

Fuente: Adaptada de Garcia-Alonso et al. (2008).

|
6. Importancia de la intervenciéon

Durante las tltimas décadas ha habido un

gran desarrollo, aunque no el suficiente, sobre
el conocimiento de las causas y consecuencias
de las alteraciones originadas por la mutacién
genética, pero existe una gran necesidad de
divulgar y trasladar estos conocimientos a la
intervencion que deben realizar educadores,
profesionales clinicos y familiares para conseguir
estrategias de actuacion Optimas y flexibles
(Cornish et al., 2010).

Establecer intervenciones concretas para el
colectivo de personas con la mutacién completa
o con la premutacion es una tarea hasta el
momento por lo menos compleja, debido a la
gran variedad de sintomatologia existente, la
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diversidad interindividual y los pocos estudios
realizados sobre la eficacia de intervenciones
llevadas a cabo. Estos obstaculos no deben ser
una excusa para no tener actitudes entusiastas,
ya que se pueden proponer acciones e
intervenciones que pueden ser efectivas, siempre
en funcién de cada persona y de las condiciones
de los entornos donde se realizan.

En primer lugar es necesario diagnosticar el
sindrome. La deteccion precoz es fundamental
para llevar a cabo, lo antes posible, un
consejo genético y dar el adecuado abordaje
psicoeducativo a cada individuo en funcion
de las caracteristicas del fenotipo cognitivo-
conductual que presente. Posteriormente, se
debe realizar una evaluacion exhaustiva de

las habilidades y competencias cognitivas,
conductuales y lingtisticas de cada afectado



El sindrome X fragil: identificacion del fenotipo y propuestas educativas 55

para establecer el perfil de capacidades y
limitaciones y, de este modo, establecer la
intervencion mas adecuada. La intervencion
debe ser disefiada y aplicada por profesionales
de distintas disciplinas. Con el entrenamiento y
la facilitacion de apoyos especificos, muchas de
las limitaciones de las personas con sindrome
X fragil son subsanadas, disminuidas o
compensadas y la persona va tener un mejor
funcionamiento que repercute en una mejor
calidad de vida y una mayor participacion social
(Cohn et al., 2000).

6.1. Tratamientos farmacoldgicos

Hasta el dia de hoy, no se conoce cura para el
sindrome X fragil. Los tratamientos médicos

se han utilizado para controlar o aliviar
algunas caracteristicas fenotipicas. Los pocos
estudios realizados hasta el momento sobre la
efectividad de los tratamientos farmacologicos
no han obtenido resultados concluyentes. En
algunas investigaciones se ha analizado como
la medicacion estimulante mejora los sintomas
de hiperactividad, aunque en nifios puede
provocar un incremento de la irritabilidad y

de conductas inadecuadas. En otras ocasiones
se ha demostrado cémo la utilizacion de
antipsicoticos, en pequeiias dosis, puede ayudar
a reducir altos niveles de agresividad, de
inestabilidad del estado de dnimo y controlar
rabietas severas (Hagerman et al., 2009).

En lineas generales, se puede decir que la
medicacion se utiliza para estimular el sistema
nervioso, evitar los sintomas de hiperactividad,
la impulsividad, la agresividad, las crisis
epilépticas, la ansiedad y los comportamientos
obsesivos-compulsivos (Berry-Kravis et al.,
2004). En la actualidad se estan llevando a cabo
investigaciones experimentales para comprobar
la efectividad de compuestos que mejoren

el aprendizaje y el comportamiento de los
afectados (De Diego Otero et al., 2009; Romero-
Zerbo et al., 2009).

El uso de psicofarmacos en el sindrome X
fragil no es una alternativa a otras vias de
intervencion no farmacoldgica, sino que debe
contemplarse como un complemento para
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optimizar las intervenciones psicoldgicas y
pedagogicas (Artigas-Pallares, 2006). Hasta que
un tratamiento especifico para el sindrome sea
efectivo, la propuesta mas utilizada para tratar
a estas personas pasa por una intervencion
multidisciplinar integrada, en la que todos los
profesionales implicados en la normalizacion de
los afectados trabajan de forma conjunta (De
Diego-Otero, 2014).

6.2. Propuestas educativas. Intervenciones
cognitivas y psicosociales

El logro de una buena intervencién es una tarea
compleja, pero como se ha reflejado en este
articulo, el conocimiento de las caracteristicas
del fenotipo de estas personas puede facilitar
esta tarea. A continuacion se exponen,
brevemente, algunas propuestas de intervencion
que han sido planteadas por diferentes autores
para la atencién a personas con el sindrome X
fragil, y que requieren de mas investigacion para
conocer su idoneidad y eficacia.

e Proponer tareas que resulten atractivas
que sean foco de interés de la persona
y, progresivamente, ir aumentando los
periodos de atencion. Es conveniente ir
introduciendo poco a poco estimulos
nuevos y agradables para que la persona
vaya adaptandose a las nuevas demandas e
integrando la informacién que le llega por
distintas vias sensoriales, y es importante
permitir momentos de descanso entre
tareas. El rechazo inicial que puede
aparecer en estas personas, al tener que
realizar tareas nuevas, no debe llevar a
pensar que la persona no va a disfrutar de
esa actividad, que no le gusta y llegar a la
determinacion de no intentarlo (Barrio et
al., 2008; Medina-Gomez, 2014).

e  Establecer ambientes muy estructurados
y conocidos para la persona (orden en el
espacio fisico, establecimiento de horarios
fijos para actividades, rutinas diarias,
interlocutores sociales seguros, etc.).
Facilitar entornos predecibles permite saber
qué y como comportarse al acotar de forma
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clara espacios, momentos, materiales y
personas que van a formar parte de una
actividad, y asi poder anticipar lo que va a
ocurrir (Medina-Gdémez, 2014).

Entrenar a la persona a que seleccione los
elementos significativos para la realizacion
de una tarea con éxito, proporcionar
informacién sobre a qué estimulos debe
atender y cudles debe ignorar. Hay que
empezar por el control externo que le
proporciona un adulto-profesional, para
acabar con un autocontrol de la situacion
(Dagnan y Jahoda, 2006; Hatton, 2002).

Reducir las distracciones que ocasiona una
excesiva estimulacion ambiental, tomando
medidas como: situar a la persona de
espaldas a la puerta; colocar cortinas en
ventanas; poner en la mesa solo el material
necesario para realizar la tarea; utilizar
mobiliario blando y comodo; trabajar en
grupos reducidos y facilitar unicamente

la informacion necesaria utilizando la via
visual (emplear material grafico como fotos,
dibujos, pictogramas, etc., la observacion
de la realizacion de la tarea por parte de
iguales, etc.) (Novel y Estrada, 2014).

Realizar actividades fisicas que impliquen
desplazamientos (juegos, paseos, deportes,
recados, traslado de objetos, etc.) y
actividades relajantes (escuchar musica,
técnicas de respiracion, etc.) para liberar
la excesiva energia acumulada como
consecuencia de las interacciones sociales
y de situaciones con excesiva estimulacion
(Novel y Estrada, 2014).

Para controlar la sobreestimulacién por
exposicion a ambientes con muchos
estimulos, facilitar los traslados o los
cambios de actividad se pueden usar
protectores personales (gafas oscuras,
viseras o gorras, ropa larga, amplia, suave y
sin adornos, etc.) y llevar objetos personales
(carpetas, libros, bolsos, pelotas, cojines,
mufiecos de pequefio tamaiio, etc.). La
estrategia a seguir serd diferente de una
persona a otra (Novel y Estrada, 2014).
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Evitar lugares multitudinarios vy, si no fuera
posible, tolerar determinadas estrategias
que le permitan el manejo de la ansiedad
social, como por ejemplo, mantenerse
distante del grupo, evitar el contacto fisico y
llevar algun objeto personal. Es importante
anticiparle cual es la situacion a la que se
va a enfrentar, indicarle claramente coémo
actuar en esa circunstancia y dejarle un
tiempo prudencial para que procese la
informacién antes de pasar a la accion
(Sean-Oon et al., 2008).

Dar 6rdenes utilizando un tono de voz
firme pero célido y sereno, sin utilizar un
estilo imperativo como “ven”, “acércate”.
Con la emision de estas 6rdenes se
provoca justamente el efecto contrario, el
distanciamiento y la huida (Scharfenaker,

1999).

Como se ha comentado, en general estas
personas tienen mas facilidad para captar
la informacion visual que la auditiva,
aprenden por lo que ven hacer mas que por
las explicaciones que reciben de lo que se
deberia hacer. Esta cualidad cognitiva debe
ser utilizada como método de entrada de
informacioén para favorecer el aprendizaje
(Brun-Gasca, 2006).

Permitir la observacion de la realizacion
de una tarea por otra persona en entornos
naturales, con dos objetivos: evitar la
tension que aparece al tener que dar
respuesta a demandas del ambiente y
facilitar el aprendizaje utilizando la
imitacion, el procesamiento simultianeo y
la via visual, estrategias idoneas para la
adquisicion de conocimientos en personas
con X fragil (Fernandez et al., 2010).

Permitir la eleccion personal y la toma

de decisiones. Si fuera necesario, dar dos
opciones para elegir en lugar de ofrecer
multiples alternativas. Para que la persona
pueda hacer una buena eleccion, es
importante volver a incluir opciones que
ya se habian descartado (Medina-Gémez,
2014).
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Como se puede observar, todas las pautas de
intervencién que se proponen en este articulo
estan interrelacionadas y pretenden ser una
breve orientacion para los profesionales del
campo de la educacion, de la salud y de los
servicios sociales, ya que en muchos casos no

se sabe como intervenir con las personas con el
sindrome X fragil, sobre todo cuando presentan
caracteristicas fuera de lo habitual. La ejecucion
de tareas de las personas con el sindrome sera
relativamente mejor si se tienen en cuenta estos
aspectos que pueden maximizar el aprendizaje
y evitar la frustracién que aparece al ofrecer
tareas que superan el nivel de competencia. Por
otro lado, podemos observar que algunas pautas
que contribuyen a mejorar el rendimiento y la
inclusion social de la persona con sindrome

X fragil se concretan en adaptaciones y
modificaciones de los entornos.

Para conseguir una intervencion eficaz es
esencial incluir a la persona en la toma de
decisiones sobre los objetivos a trabajar y tener
en cuenta las oportunidades que los contextos
faciliten a la persona con discapacidad. Seguir
investigando y formandose en la comprension
del fenotipo cognitivo y conductual redundara
en un mejor aprovechamiento de sus
capacidades, un mejor desarrollo del proceso de
ensefianza-aprendizaje, un mejor rendimiento,
una mayor autonomia, una mejor inclusion
social, una disminucién de la presencia de
conductas inadecuadas y una buena calidad

de vida. Es necesario que los educadores estén
atentos a las necesidades de sus alumnos y
sepan trabajar sus potencialidades, explorar sus
preferencias y/o compensar aquellas limitaciones
que por carencias estructurales pueden presentar.

|
7. Conclusiones y perspectivas de futuro

Existen caracteristicas fisicas, cognitivas y
conductuales con alta prevalencia en personas
con sindrome x fragil. Su conocimiento y estudio
pueden contribuir a un diagnéstico precoz.
Existen herramientas que han demostrado su
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efectividad para detectar las caracteristicas
fenotipicas mds frecuentes en este trastorno

del neurodesarrollo, pero es imprescindible

la confirmacion del diagnéstico con pruebas
moleculares. Para Ferndndez-Carvajal y De
Diego (2014) el reto es el desarrollo de métodos
rapidos y fiables de diagndstico, que posibiliten
el andlisis de toda la poblacién y su inclusién
en los programas de cribado de todos los recién
nacidos para de este modo detectar de forma
precoz a los afectados. La deteccion temprana
de la premutacién o mutacion del gen FMR1 en
una familia permite establecer las posibilidades
de aparicion de la mutacion completa en una
futura generacion o el nacimiento de un nifio
con el sindrome.

Hasta que se encuentre un tratamiento médico
efectivo para compensar la falta de proteina
fmrpr y las consecuencias que esta carencia
ocasiona a nivel cerebral y fisico, la propuesta
mas adecuada para la intervencion pasa por un
abordaje multidisciplinar integrado. Los estudios
demuestran que pacientes con esta alteracion, si
reciben un programa de estimulacion adecuada
y un apoyo psicopedagdgico certero, presentan
menos déficits cognitivos en la edad adulta (De
Diego-Otero, 2014). Seguir profundizando

en el conocimiento de las relaciones que las
alteraciones neurocerebrales tienen en los
procesos cognitivos de estos pacientes y en

las manifestaciones conductuales permitira
especificar sobre qué aspectos hay que incidir
para conseguir el maximo desarrollo y
capacitacion de cada persona.

La obtencion de pruebas sensibles para la
identificacion del perfil de capacidades y
limitaciones mejorara la evaluacion individual

y, por lo tanto, el establecimiento de las
intervenciones mds idoneas a partir de las
potencialidades y dificultades. Trabajar para
conocer cudles son los programas y acciones mds
adecuadas en este colectivo es esencial y debe ser
una prioridad de cara al futuro. La existencia de
diferentes estilos de aprendizaje y caracteristicas
comportamentales, lleva a sugerir como la
educacion especial puede ser efectiva, pero en

la mayoria de los casos, los individuos con
sindrome X fragil reciben los mismos servicios
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de educacion especial y terapéuticos que estan
disponibles para cualquier otro nifio y adulto
con discapacidad intelectual (Losh ez al., 2012).

Dada la gran variabilidad del colectivo, se
necesita un estudio individual multidisciplinar
que les permita la mejora de su potencial, de
modo que sean integrados como miembros ttiles
de la sociedad. Por lo tanto, la intervencion debe
ir precedida por una evaluacién multidisciplinar
para la planificacion de la atencion educativa
mas adecuada a las necesidades emocionales y
de comportamiento de los afectados, sin obviar
los problemas médicos asociados que pueden
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presentar (Braden et al., 1999). Se considera
que las intervenciones tienen que ser especificas
para cada sujeto, dada la gran variabilidad
individual.

Y por ultimo, y no por ello menos importante,
se debe dar mayor divulgacién y visibilidad

al sindrome y velar por los derechos de los
afectados. En este sentido, son muchos los
esfuerzos que se estan realizando para trabajar
no solo para estas personas y sus familias,
sino junto a ellas, pensando en cudles son las
demandas y necesidades de cada una de las
personas con el sindrome X fragil.
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La inclusion educativa
desde la voz de madres de
estudiantes con Trastornos
del Espectro Autista en una

muestra chilena

Inclusive education from the point of view
of the mothers of students with Autism
Spectrum Disorder in a Chilean sample

|
Resumen

El objetivo del estudio es mostrar

la perspectiva de madres chilenas
sobre la inclusion educativa de

sus hijos escolarizados en centros

de educacion primaria, quienes
presentan un Trastorno del Espectro
Autista. Se recogen evidencias, desde
la voz de las familias, que pueden
servir como punto de partida para
reflexionar sobre cémo avanzar hacia
una educaciéon mas inclusiva y como
contribuir a mejorar los apoyos

que se brindan a estudiantes con
discapacidad. El estudio se enmarca
en un paradigma cualitativo de
investigacion, utilizando entrevistas
no estructuradas para acceder a la
informacion. Se ha contado con

la participacién de ocho madres
chilenas de la Regién de Valparaiso.
Los resultados muestran que la
valoracion de la escolarizacion estd
estrechamente relacionada con el
bienestar emocional, 4mbito al que
se le otorga mayor relevancia que

al de los resultados académicos. Se
destaca la importancia de los apoyos
adaptados a las necesidades del
sistema familiar.

|
Palabras clave

Inclusion educativa, discapacidad y
familia, voces de las familias.

|
Abstract

The purpose of the study is to show
the perspective of Chilean mothers

on the educational inclusion of
children who have Autism Spectrum
Disorder enrolled in primary schools.
Evidence was collected by listening

to the voices of families, which can
serve as a starting point to reflect

on how to move towards a more
inclusive education and how to help
improve the supports that are being
provided to students with disabilities.
The study was based on a qualitative
research paradigm, using unstructured
interviews to access the information.
It counted with the participation

of eight Chilean mothers from the
Region of Valparaiso. The results
show that the value of schooling

is closely related to the emotional
well-being, which is given greater
significance than the academic results.
The importance of supports adapted
to the needs of the family system is
emphasized.

|
Keywords

Educational inclusion, disability and
family, voices of families.
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1. Introduccién

Para los propésitos del estudio entendemos

la inclusién educativa como el proceso de
cambio sistematico que intenta promover la
participacion del alumnado en la cultura, la
comunidad y el curriculo, a través de procesos
de mejora e innovacion educativa dirigidos a
eliminar las barreras que limitan su presencia,
aprendizaje y participacion en los centros
donde son escolarizados, con especial atencion
a aquellos mas vulnerables de ser excluidos
(Ainscow, Booth y Dyson, 2006).

Ahora bien, cabe preguntarse qué condiciones
son fundamentales para que las escuelas

puedan avanzar hacia una comunidad escolar
mas inclusiva, que asegure la equiparacion

de oportunidades a sus estudiantes, que sea
respetuosa con las diferencias individuales y
comprensiva con el alumnado mas vulnerable de
ser excluido.

Al respecto, Ainscow et al. (2012) sefialan que,
para enfrentar el desafio de avanzar hacia una
educacion mas inclusiva desde la propia realidad
educativa, resulta critico usar evidencias que
promuevan la reflexion y los procesos de mejora
e innovaci6n dentro de la escuela. Es a la hora
de recoger esas evidencias cuando el escuchar
las voces de los involucrados, entre ellas las de
los alumnos, familias y profesionales, cobra
gran relevancia y adquiere un protagonismo

que pocas veces ha tenido en las iniciativas

de mejora educativa. En este mismo sentido
podemos sefialar que la participacion de la
familia en los procesos educativos de estudiantes
con discapacidad en la escuela regular viene

a ser, en palabras de Ainscow, Booth y Dyson
(2006), una de las palancas de cambio para
lograr un sistema educativo mas comprensivo
con la diversidad.

La relevancia de abordar el estudio de la
inclusion educativa de estudiantes con
discapacidad desde la perspectiva de las familias
se fundamenta, ademds, por el importante rol
que han de cumplir en los procesos educativos
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en los que participan junto a sus hijos e hijas,
como también en el papel decisivo que han
tenido a la hora de promover e impulsar la
inclusién educativa (Moliner, 2008). Del
mismo modo, conocer la perspectiva de las
familias sobre la inclusion educativa resulta
fundamental, también, por la importante
informacién que aportan sobre el estudiante
que se incluye, siendo un recurso natural de
apoyo en los diferentes contextos de desarrollo
(Turnbull, 2003). Adicionalmente, las familias
pueden proporcionar informacién y hacer
valoraciones respecto de las practicas y politicas
inclusivas, lo que puede ser de gran valor a la
hora de evaluar sistematicamente los programas
de inclusion (Salend y Garrick, 2002). Su
participacion resulta fundamental, finalmente,
porque la inclusion comienza en el seno de la
propia familia, por lo que el sistema educativo
debe reconocer su derecho a participar en las
decisiones que involucran a sus hijos e hijas,
ya que son centrales a la hora de proteger y
defender sus derechos (UNESCO, 2004).

En relacién con la participacion de la familia en
la planificacion de los apoyos para estudiantes
con discapacidad que acceden a la educaciéon
regular, diversos estudios en relacion a la
prestacion de servicios en el ambito de la
discapacidad insisten en la relevancia de
construir relaciones colaborativas con las
familias y considerar su perspectiva a la hora
de planificarlos (Dobbins y Abbott, 2010;

Giné, 2004; Parsons, Lewwis y Ellins, 2009;
Shippers y Van Boheemen, 2009; Turnbull,
2003; Turnbull, Turnbull y Kyzar, 2009). Ellas
son una fuente fundamental de informacién
sobre las necesidades de sus hijos, algo esencial,
como ya hemos sefialado, para que los procesos
educativos inclusivos sean efectivos (Salend y
Garrick, 2002; Verdugo y Rodriguez, 2012).

Estas relaciones colaborativas y de cooperacion
entre familias y profesionales, necesariamente,
han de construirse sobre la comunicacion, el
respeto, el compromiso y la confianza mutua,
lo que solo es posible si favorecemos su
participacion y consideramos sus opiniones

y perspectivas a la hora de llevar a cabo los
procesos educativos en los que participan sus



La inclusién educativa desde la voz de madres de estudiantes con Trastornos del Espectro 65

Autista en una muestra chilena

hijos, convirtiéndose de esta forma en una fuerza
catalizadora de la inclusién (Turnbull, Turnbull
y Kyzar, 2009).

En relacion con los estudios sobre inclusion
educativa desde la perspectiva de las familias,
si bien contamos con trabajos en esta direccion
(ver, por ejemplo, Frederickson et al., 2004;
Gonzilez del Yerro et al., 2013; Kluth et al.,
2007; O’Connor, 2007; Rogers, 2007; Verdugo
y Rodriguez, 20125 Yssel et al., 2007), las
iniciativas llevadas a cabo desde su voz atn
son escasas, principalmente en el contexto
hispanoamericano. Los estudios llevados a cabo
muestran que, a pesar de que se reconoce el
valor de la escolarizacion en escuelas regulares,
muchas de las familias con hijos o hijas con
discapacidad consideran que hay maltiples
situaciones por mejorar dentro de la educacion
regular, que originan muchas limitaciones y
dificultades en los procesos educativos.

Sim6n y Echeita (2010) recogen algunas de las
principales preocupaciones de las familias, a
partir de la revision de los trabajos realizados
con familias de estudiantes con discapacidad
que han accedido a la educacion regular,

por ejemplo, carencias en la experiencia de
implementacién de la inclusion, poca aceptacion
de alumnos con discapacidad por parte de los
centros educativos y falta de personal cualificado
para concretarla. Asimismo, dan cuenta de
limitaciones en la atencién individualizada
requerida por los alumnos, en el intercambio

de informacion entre padres y profesionales, lo
cual se traduce en una percepcion de falta de
comunicacion y dificultades en la coordinacion
entre ambos, asi como una carencia de recursos
para atender a la diversidad existente en el aula.

En el caso especifico de los trabajos sobre
inclusion educativa desde la perspectiva de
familias de estudiantes con Trastornos del
Espectro Autista (en adelante TEA) aun es
necesario contar con mas evidencias (Jackson,
Renwick y Fudge, 2008; Parsons, Lewis y Ellins,
2009). No obstante, estos estudios nos permiten
senalar que, si bien la inclusion educativa se vive
como un desafio por parte de la mayoria de las
familias con hijos con necesidades de apoyo, y
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que su éxito o fracaso tiene una alta incidencia
en el bienestar emocional del grupo familiar,

la escolarizacion de hijos con necesidades de
apoyo causadas por un TEA supone, para

ellas, una situacion especialmente compleja y
preocupante (Parsons, Lewis y Ellins, 2009).
Estas familias perciben que es mas dificil acceder
a servicios educativos de calidad para sus hijos
en comparacion con la situacion de familias con
hijos con otra discapacidad (Parsons, Lewis y
Ellins, 2009).

Respecto al contexto en el que se lleva a cabo
nuestro estudio, el contexto educativo chileno,
se puede sefialar que, en relacion con las
oportunidades educativas existentes en Chile
para los estudiantes con discapacidad, hasta la
fecha, se siguen contemplando dos alternativas
(MINEDUC, 2005), los establecimientos de
Educacion Regular con Proyectos de Integracion
Escolar (PIE)" y las Escuelas Especiales.

En el afio 2010, de acuerdo con el Sistema

de Informacion General de Estudiantes del
MINEDUG, el 3,9 % de la matricula nacional
asiste a escuelas especiales para estudiantes con
algun tipo de discapacidad y solo un 0,4 % de

la matricula total asiste a un PIE. Esta situacion
es realmente critica cuando comprendemos que,
en el ambito de la discapacidad, la educacion
formal cobra un caracter estratégico, siendo la
puerta de entrada para la inclusion social (Echeita
y Simén, 2007). Esta situacion acontece con
independencia de que el Estado de Chile se ha
sumado a las convenciones de derechos humanos
mas relevantes en la materia, como es el caso de
la Declaracion y Marco de Accion de Salamanca
para las Necesidades Educativas Especiales
(UNESCO, 1994), la Convencion de los Derechos
de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006)

y la Convencion de Naciones Unidas sobre los
Derechos del Ninno (ONU, 1989).

A la luz de lo anteriormente expuesto, el
objetivo general de nuestro estudio ha sido

1. Cabe sefalar que en Chile atin se habla de “integracion es-
colar”. Actualmente este concepto se utiliza como sinénimo de
“inclusion educativa”, a pesar de las diferencias conceptuales
y practicas que existen entre ambos conceptos.



Marcela Villegas Otarola ¢ Cecilia Simén Rueda ¢ Gerardo Echeita Sarrionandia 66

conocer la perspectiva de un grupo de madres
de hijos o hijas con TEA sobre la inclusion
educativa y sus procesos de escolarizacion

en la escuela ordinaria, con el fin de recoger
evidencias, desde las voces de las propias
familias, que sirvan como punto de partida

para la reflexion en torno a como construir
comunidades educativas cada vez mas inclusivas
y contribuir a mejorar los apoyos que se brindan
a los estudiantes con discapacidad que acceden a
la educacion regular y a sus familias.

En la consecucion de ese objetivo se formularon
cinco preguntas de investigacion, que orientaron
el analisis y la organizacion de los resultados:

a. ¢Cudl es la perspectiva de algunas madres
chilenas de estudiantes con TEA sobre el
proceso de inclusion educativa?

b. ¢Qué valoracion hacen las madres respecto
de los procesos de escolarizacion vividos
con sus hijos?

c. ¢Cudl es la perspectiva sobre los apoyos
recibidos por sus hijos y sus familias
durante los procesos de escolarizacion en
los que participan?

d.  ¢Qué barreras y facilitadores identifican en
los procesos de escolarizacion vividos?

e. ¢Qué propuestas realizan para avanzar
hacia una educacién mas inclusiva?

|
2. Método

El estudio se enmarca en un paradigma
cualitativo de investigacion. Se trata de un
estudio, descriptivo fenomenoldgico (Mertens,
2010), que utiliza una entrevista no estructurada
con una muestra de madres chilenas de
estudiantes con TEA que han accedido a la
educacion regular.

2.1. Participantes

Participaron en este estudio ocho madres
chilenas de estudiantes que presentan una
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discapacidad asociada a un TEA, cuyas edades
fluctdan entre los 8 y 12 afios de edad, quienes
asisten a seis escuelas primarias* de la Region
de Valparaiso: una escuela publica, tres escuelas
concertadas y dos escuelas privadas. El grupo
de participantes corresponde a la totalidad de
madres de estudiantes con TEA que asisten a
las seis escuelas consideradas para el estudio.
Los hijos de las participantes tienen, al menos,
un ano lectivo de escolaridad en sus respectivas
escuelas.

Respecto al diagnostico de TEA, estos han

sido emitidos previamente por profesionales
especialistas registrados y certificados por el
MINEDUC, a partir de los criterios diagndsticos
del Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, DSM IV.

Resulta importante destacar que las ocho
participantes del estudio constituyen un grupo
excepcional en relacion con la poblacion de
estudiantes con TEA de la Region de Valparaiso,
en consideracion a que la mayoria de ellos se
encuentran escolarizados en escuelas especiales
para estudiantes con TEA o Discapacidad
Intelectual.

Inicialmente en este estudio se invit6 a
participar tanto a padres como a madres de
estudiantes con TEA. Sin embargo, Gnicamente
respondieron a la solicitud las madres.

Respecto a la confidencialidad y el anonimato,
este se garantizo a través de un consentimiento
informado en el que se asegurd la
confidencialidad de la informacién durante todo
el proceso, el anonimato en la transcripcion,
tratamiento de los datos y en la difusién de los
resultados.

2. El sistema educativo chileno contempla emplazamientos
de tres tipos de dependencia; los llamados publicos, en los
cuales existe un sistema de municipalizacion en el cual cada
municipio administra las escuelas de su localidad; los parti-
culares subvencionados (concertados) cuya de dependencia es
privada, pero cuenta con subvencion estatal; los privados sin
subvencion estatal.
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2.2. Instrumentos

Se llevo a cabo una entrevista no estructurada,
complementada con un protocolo de registro de
informacion social y demografica de la familia.

Este protocolo permitié recoger informacién
descriptiva sobre la familia y sobre el hijo con
TEA. Respecto al disefio de la entrevista, se
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establecieron previamente cinco dimensiones

de andlisis tedricas, concretadas en catorce
categorias especificas, que permitieron construir
una guia de entrevista para los participantes del
estudio.

La Tabla 1 da cuenta de las dimensiones,
categorias especificas e indicadores utilizados
para la formulacion de la guia de entrevista.

Tabla 1. Estructura utilizada para la elaboracién de la guia de entrevista

Dimensiones de

P Categorias especificas
analisis

Indicadores

o Elementos definitorios de la IE
Conocimientos

e Conceptualizacion de la IE
Aspectos positivos y negativos de la IE
e Conceptualizacion de calidad educativa

sobre Inclusion -
Educativa (IE) Normativa que regula el acceso de

estudiantes con discapacidad a la
escuela ordinaria

Conocimiento de la normativa
Valoracion de la normativa

Trayectoria escolar

Educacion Especial o Educaciéon Regular
Ingreso a la Educacion Regular
Modalidad de IE

Bienestar del estudiante en su comunidad
escolar

Asistencia a la jornada escolar

Vivencias de

Presencia * Asistencia a las actividades extracurriculares
de la escuela
e Acceso al aprendizaje
e Responsabilidad ante el aprendizaje
Aprendizaje e Satisfaccion con resultados de aprendizaje

e Individualizacion del curriculum en relacién
con las necesidades de apoyo

escolarizacion

Participacién

Aceptacion del estudiante en la escuela
Relacién con los comparieros

Relacion con los profesores

Ausencia de situaciones de maltrato o abuso
de poder

Familia en la escuela

e Participacion de la familia en la escuela

e Participacion de la familia en el proceso
educativo

e Relacion de la familia con la escuela

Relacion de la familia con otras familias

Gestion y cultura
escolar

Actitud del docente frente al estudiante
Actitud de la escuela frente a la diversidad
Organizacion institucional

Organizacion del aula

Apoyos requeridos por el
estudiante

Necesidades de apoyo del estudiante
e Apoyos brindados al estudiante
e Valoracion de apoyos brindados al estudiante

Apoyos

Apoyos requeridos por la familia

¢ Necesidades de apoyo de la familia.
* Apoyos brindados a familia,
e Valoracién de apoyos brindados a la familia.
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Dimensiones de

P Categorias especificas
analisis

Indicadores

Respecto de la madre
Impacto de la

escolarizaciéon sobre

e Bienestar emocional de la madre
e Expectativas
e Preocupaciones

la familia
Respecto del grupo familiar

e Interaccion familiar
e Recursos econémicos

Propuestas de A la escuela

e Sugerencias para la escuela

mejoras Al sistema educativo

e Sugerencias para el sistema educativo

Cabe senalar que se desarrollé una entrevista
preliminar con un grupo piloto compuesto

por dos participantes, con el fin de evaluar la
pertinencia de las dimensiones de analisis, las
categorias especificas, la comprension de las
preguntas, el tiempo de duracion de la entrevista
y, en definitiva, la correspondiente guia de
entrevista.

2.3. Procedimiento

Cada participante completé el protocolo de
registro de informacion social y demografica
de la familia y, posteriormente, se llevaron

a cabo las entrevistas. Estas se efectuaron

de manera individual, en sesiones tnicas

de 90 a 120 minutos, con un descanso a

los 60 minutos, y fueron grabadas con la
autorizacion de las madres, recogida con la
firma del consentimiento informado. Todas
las entrevistas fueron realizadas por la misma
investigadora. Las entrevistas grabadas fueron
transcritas y para facilitar su andlisis, para
ello se utilizo el programa informético Atlas.
ti 5.0. El proceso seguido se realiz6 conforme
a las recomendaciones de Braun y Clarke
(2006), al respecto. En un primer momento
se desarroll6 una lectura reflexiva del registro
y se identificaron las ideas fundamentales en
cada respuesta, las que constituyen los cddigos
emergentes preliminares (CEP) del estudio.
Posteriormente se procedi6 a codificar los
textos y los cddigos emergentes preliminares
pasaron a ser nuestros codigos emergentes
definitivos (CED). A continuacion se reviso
la asignacion de codigos contrastando su
asignacion con la definicion elaborada para
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cada uno de ellos. Por tltimo, se confirman los
coédigos emergentes definitivos usados para el
analisis de las entrevistas. Cabe sefialar que en
esta codificacion definitiva se llevé a cabo un
proceso de fiabilidad interjueces, utilizando para
ello el 20 % del total de las citas analizadas.

El porcentaje de acuerdo con cada juez fue;

95 % de acuerdo con el juez 15 96 % con el

juez 25 93 % con el juez 3. Se puede sefialar un
promedio de acuerdo de 95 %.

|
3. Resultados

El proceso de analisis llevado a cabo para
acceder a la perspectiva de las madres sobre la
inclusion educativa y la escolarizacién de sus
hijos ha dado como resultado 611 citas textuales
y 39 codigos emergentes definitivos .

En la Tabla 2 se presenta un resumen de los
codigos emergentes definitivos, incluidos dentro
de cada dimensién y categoria, asi como el
porcentaje de aparicion de citas y ejemplos de
citas representativas. Respecto de los porcentajes
que acompafian a cada categoria, es necesario
explicitar que estos se obtienen en funcién de su
aparicion dentro del 100 % de citas utilizadas.

En cuanto a la organizacion de los resultados,
estos son presentados en funcion de las cinco
dimensiones de analisis consideradas para

este estudio. Estas dimensiones permiten dar
respuesta a nuestras preguntas de investigacion.
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Tabla 2. Resumen de codigos emergentes definitivos (CED) y frecuencias de citas por categorias

Coordinacion de apoyos

Dimensiones Categorias % Cédigos emergentes definitivos Citas
e |E es un derecho “que esté inserto pero que también sea
¢ |E contempla aprendizaje y desarrollo parte, no que esté ahi sentado haciendo
1.1. Elementos . . L
o e |E contempla presencia nada, que esté dentro del aula y participe,
definitorios de 53 . S . . I :
la IE e |E contempla bienestar y participacion ahora, obviamente la inclusion educativa va
¢ |E contempla provision de apoyos a durar hasta que T se sienta comodo en ese
sistema”
1. Conocimiento
sobre Inclusion “en el papel es medianamente buenay en la
Educativa (IE) 1.2. Normativa 1€ pap ) Y
ue regula practica es muy mala, la normativa es muy
gl acceso de e Conocimiento de la normativa segregadora porque habla de que la inclusién
: 2,0 |e Valoracion de la normativa si existe pero los que tienen la obligacion,
estudiantes con .
: ) entre comillas, porque hasta ahora es
discapacidad a la e .
o opcién de los colegios el tener proyectos de
escuela ordinaria . ) LY . e
integracion, ni siquiera de inclusién
e Acceso a la educacioén regular
e Educacioén Especial v/s
e Educacién Regular “yo empecé a buscar el colegio pero me
e (alidad educativa costé tanto, recorri tantos colegios y me
e Cambios de Escuela decian de todo, en algunos casos no, no
2.1. Trayectoria 330 |° Bienestar del estudiante recibimos nifios asi o que sus caracteristicas
escolar ’ e Relacion familia-escuela les complicaban, que habia que hablarlo con
e Relacion con otras familias la tia primero, algunas tias me decian que no
e Acceso a la informacion se sentian capacitadas para un nifio de este
e Consideracioén para la toma de decisiones | tipo, de esa clase”
e Participacion de la familia en la escuela
e Valoracién de la IE
“yo tuve problemas en el colegio porque
cuando hacian actividades, cuando son
fiestas, los 18 de septiembre, eventos, actos,
2.Vivencias de |2.2. Presencia 2,8 |e Restricciones a la presencia aella no la h?‘:'a” participar y yo hablé que
o iz por qué la dejaban fuera de los actos, en
escolarizacion
todos los eventos y cuando eran esos actos
me decian mejor que no la mandara porque X
no iba a participar”
) . “la preocupacién mayor de que él aprenda la
L]
2.3. Aprendizaje 3,8 Capacidad _d_e aprendizaje o tiene el Centro de Apoyo, y con herramientas
¢ Responsabilidad sobre el aprendizaje . "
adecuadas, la tutora y después la profesora
« Oportunidades de participacién ella igual ggrende, pero fue postergada,
e - nunca participaba, de vez en cuando
L e Relacion con los comparieros S ' .
2.4. Participacion 9,9 2 participaba en actividades pero, por qué
e Informacién al grupo de pares
L tengo que hablar yo para que la hagan
e Relacion con los profesores S
participar
L e Actitud de la escuela “ese colegio se distingue por tener una
2.5. Gestién y . . o . .
e Actitud del docente integracion formal y aplicada, o sea, los nifios
cultura 0,9 L .
escolar e Condiciones del aula saben y los padres estan informados de que
L]

hay nifios diferentes en el colegio”

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 63-82




Marcela Villegas Otarola ¢ Cecilia Simén Rueda ¢ Gerardo Echeita Sarrionandia 70

Dimensiones Categorias % Coédigos emergentes definitivos Citas
“yo creo que era negativo, yo siempre quise
que los apoyos se dieran dentro de la sala
de clases, pero siempre me decian que el
3.1. Dirigidos al decreto de integracion de la X no era para

3. Apoyos para
la Inclusion
Educativa

estudiante 6,2 |e Apoyos al estudiante

es0, que habia otro decreto y que ese ya

no existia, que ese otro era para apoyar en
aula a los nifios pero el que tenia ahora no
servia para eso y tenian que sacar los nifios y
hacerles como clases aparte”

82 Dirigidosala | 5, | Apovos alafamilia

“cuando yo necesito apoyo yo sé que cuento
mas con el Centro de Apoyos que con mi
familia, siento que ellos me ven mas fuerte,
siento que ellos esperan mas, siento que mi

familia familia espera tanto de mi que me da miedo
flaquear, entonces por eso prefiero buscar
mas apoyo en la gente que se da cuenta
también que soy un ser humano comun...”

e Bi t | . L o
4.1. Impacto lenestar Qe a madre “si T esté bien yo estoy bien
e e Preocupaciones
en relacion a la 12,7 |, Expectativas
4. Impacto de la | madre o EsfF:Jerzo “la inclusion ha sido dificil, uno sufre harto”

escolarizacion
sobre la familia

Interaccion familiar
e Recursos econémicos

4.2. Impacto en el

» 7,0
grupo familiar

“siento que su hermana sufre algunas cosas
por D, ella siente algunos privilegios para él
y que a veces es justificado pero otras veces
no”

5. Propuestas de
mejoras

5.1. Respecto de

0.5 |e Sugerencias a la escuela
la escuela

“yo pienso que el proyecto de integracion

no esta bien enfocado, si estuviera bien
enfocado se lograrian mas cosas, si hubieran
mas apoyos, si fueran mas constantes,

si fuera una profesora que empezara y
terminara el afio pero, asi como son cosas
del Estado, uno tiene que adaptarse a las
cosas del Estado”

5.2. Respecto
del sistema
educativo

0,5 |e Sugerencias al sistema educativo

“es necesario un cambio en los profesores
y no tan solo eso, tendria que haber una
mentalidad nueva para eso, porque si tu me
pides solamente algo académico para estos
nifos no lo van a lograr, estamos hablando
de una integracién que tiene que ser una
integracién tanto académica como social”

3.1. Dimensién 1: Conocimientos sobre
Inclusiéon educativa

Esta dimension hace referencia a la primera
pregunta de investigacion, en relacion con

la perspectiva de las madres respecto de la
inclusion educativa. Incluye los elementos
utilizados por las participantes para definirla y
su dominio sobre la normativa que la regula.
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Respecto de los elementos definitorios?, ellas
consideran que la inclusion educativa es un

derecho*, tanto para el estudiante como para las
madres, “es un derecho de él como persona y es

3. Las palabras resaltadas en cursiva son las categorias especi-

ficas de cada dimension de analisis.

4. Las palabras resaltadas en negrita y cursiva son los c6digos

emergentes que surgieron de las entrevistas realizadas a las

madres participantes.
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un derecho mio como madre el que él esté en un
lugar donde se puede educar cualquiera” (M15).
Se explicita la legitimidad que tiene participar de
la educacion regular de manera equitativa para
todos los niflos, pero también se resalta que ese
derecho, actualmente, no estd garantizado por el
sistema educativo chileno.

Asimismo, las madres refieren algunas
dimensiones que, desde su punto de vista,
forman parte de lo que entienden por inclusion.
Hacen alusién a la importancia de la presencia,
en relacion con las posibilidades o impedimentos
que enfrenta el hijo para asistir a la escuela.

Sin embargo, para las madres no basta solo
con la presencia sino que, ademas, la inclusion
educativa contempla bienestar y participacion,
lo que implica propiciar la satisfaccion,
motivacién y participacion social del hijo en

la vida de la escuela, “que esté inserto pero

que también sea parte, no que esté ahi sentado
haciendo nada, que esté dentro del aula y
participe” (M1).

Ademais, hablar de inclusion es hacer referencia
a aprendizaje y desarrollo, poniendo énfasis

en los avances evolutivos y logros en el
aprendizaje alcanzados por el hijo en el
contexto de la educacién regular. Sin embargo,
para las madres esto solo es posible cuando la
inclusion educativa contempla provision de
apoyos, fundamentales para que los procesos
inclusivos sean efectivos. Las madres reiteran la
relevancia de asegurar la provisién de apoyos
en relacion con las necesidades del hijo para que
el proceso se desarrolle eficazmente. Para ello,
es fundamental que estos sean individualizados
y pertinentes con sus necesidades y asi poder
continuar en la educacion regular.

Respecto a la normativa que regula el acceso

de alumnos con discapacidad a la escuela
ordinaria, solo una de las participantes sefiala
tener conocimiento de la misma, refiriendo que
conocerla le ha permitido tomar decisiones sobre
el proceso educativo del hijo. Sin embargo,

5. Todas las citas referidas por las madres han sido identifica-
das con la letra M, seguida de un nimero que refiere la madre
que ha sefalado el enunciado.
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su valoracion sobre la normativa es negativa,
sefialando que existe una brecha entre lo
referido por la norma y lo que realmente ocurre
en el sistema escolar.

3.2. Dimensién 2: Vivencias de escolarizacion

Esta dimension aborda las preguntas de
investigacion referidas a la perspectiva y
valoracion de las experiencias vividas por

las madres en torno a la escolarizacion de

sus hijos. En su relato destacan seis aspectos
fundamentales: trayectoria escolar, presencia,
aprendizaje, participacion, familia en la escuela,
gestion y cultura escolar.

Respecto de la trayectoria escolar, todas las
participantes destacan las dificiles experiencias
de acceso a la educacion regular. Todas
coinciden en lo complejo y arduo que ha sido
encontrar una escuela para sus hijos:

«Salia todos los dias y todos los dias llegaba
llorando a la casa, entonces mds que disfrutar
que mi hijo iba a estar en el colegio era un
pesar porque nadie me comprendia, yo decia
¢coémo nadie va a querer recibir a mi hijo si es
lo mas lindo?» (M6).

En general se relatan sentimientos de tristeza y
frustracion, con su consiguiente incidencia en

el propio bienestar emocional ante la falta de
oportunidades y actitudes negativas por parte de
distintos tipos de establecimientos educativos.
Los motivos alegados, segtin las madres, tienen
relacion con las caracteristicas especiales del hijo
y la falta de preparacion de los docentes para
enfrentar el desafio de la inclusion.

Asimismo, se muestra la necesidad de
encontrar un lugar apropiado para el hijo,

en el cual se concreten los mismos elementos
definitorios de la inclusion educativa referidos
anteriormente. Insisten que no basta con
encontrar un lugar sino que este debe favorecer
su bienestar emocional y asegurar la provision
de apoyos. Por otro lado, en los relatos de

las madres se pone en evidencia el dilema en
torno al emplazamiento educativo: educacion
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regular v/s educacion especial. Todas las
participantes coinciden en que la educacion
regular es la opcion educativa deseada para

sus hijos. No obstante, la realidad las enfrenta
permanentemente a la posibilidad de tener

que acceder a la educacién especial ante las
dificultades que se pueden vivir en la educacion
regular, principalmente relacionadas con el
bienestar emocional del hijo, la falta de apoyos
o las dificultades en el rendimiento académico.
Al respecto, cabe sefialar que la mayoria de las
madres han decidido perseverar en la educacion
regular por maltiples motivaciones, entre ellas,
principalmente, que a su hijo o hija le gusta
asistir a su escuela.

Es importante destacar que una de las madres
sefiala que ha optado por abandonar la
educacion regular y trasladar a su hija a un
emplazamiento de educacién especial debido a
las multiples situaciones de estrés vividas en la
escuela, las cuales afectaron significativamente
al bienestar emocional de la nifia, “D en el mes
de octubre se estresd, no queria ir al colegio, lo
paso realmente mal” (Mz2). Resulta importante
considerar que, a pesar de esta vivencia, la
madre sigue manifestando su intencién de
regresar a corto o medio plazo a la educaciéon
regular. Las situaciones de estrés referidas
estaban relacionadas con la falta de atencion
por parte de la escuela al bienestar emocional
de su hija, tanto en el aula como en los espacios
comunes, asi como con la falta de provision

de apoyos para facilitar su aprendizaje y
participacion.

En este mismo dambito, las madres hacen
referencia a la importancia del bienestar del
estudiante dentro de su comunidad educativa

a la hora de hacer una valoracion del proceso

de inclusion educativa en el que participan. La
busqueda de bienestar emocional del hijo es el
elemento que motiva, ademds, a mantenerse

en un determinado emplazamiento o decidir
gestionar un cambio de escuela, todo por acceder
a mejores oportunidades educativas para el hijo.

El bienestar del estudiante es, ademds, un

elemento esencial a la hora de hablar de calidad
educativa. Las madres consideran que se puede
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hablar de calidad en la educacién cuando se
cumple con dos aspectos fundamentales para la
inclusion: bienestar emocional y provision de
apoyos, “yo siento que la educaciéon de T es de
calidad porque T estd bien” (M1), “yo creo que
una educacion de calidad es cuando contamos
con el apoyo que ella necesita” (My4).

Respecto de la presencia en la escuela, las madres
refieren algunas restricciones a su presencia,
relatando episodios en que se les solicitd no asistir
a actos de celebracion y a las pruebas de medicion
nacional de la calidad educativa. Otra restriccion
a la presencia es la que tiene relacién con la
posibilidad de que la escuela ponga término a

la matricula del hijo por dos razones: falta de
adaptacion a las normas escolares o por no lograr
los aprendizajes minimos esperados para su nivel
escolar, evaluandose la posibilidad de derivar

al hijo a una escuela especial. Esta situacion es
relatada por las madres como una experiencia
muy angustiante.

Respecto del aprendizaje, surge entre las madres
el tema de la capacidad de aprendizaje, que no
estd relacionado tnicamente con el rendimiento
académico sino con todo tipo de logros del hijo
en la escuela. Mientras que algunas madres
sefialan la capacidad de aprender como una
permanente inquietud y fuente de preocupacion,
para otras es una de las motivaciones para que
el hijo esté en una escuela regular. Desde ambas
perspectivas surge, nuevamente, la necesidad de
que al hijo se le den los apoyos requeridos para
facilitar este aprendizaje.

Al respecto, al preguntarles por quién ha de
brindar esos apoyos y sobre en quién recae

la responsabilidad sobre el aprendizaje del
hijo, la mayoria de las madres focaliza esta
responsabilidad en el profesional especialista o
en el servicio de apoyo. Llama la atenciéon que
las familias ni siquiera esperan que la escuela
asuma esta responsabilidad, tal vez por la
trayectoria vivida, en la que siempre han sido
otros profesionales los que han proporcionado
estos apoyos.

Respecto a las oportunidades de participacion
que da la escuela para acceder a las distintas
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experiencias sociales y educativas que se
desarrollan en la comunidad escolar, se observa
una diversidad de experiencias al respecto.
Hay madres que sefialan que el hijo participa
de todas las actividades, lo que es propiciado
por la escuela, mientras que otras sefialan que
esa participacion depende exclusivamente de
ellas y de su permanente solicitud porque asi
sea. Segun lo manifestado por las madres que
explicitan restricciones a la participacion, éstas
se producirian por una cultura escolar poco
respetuosa y comprensiva con la diversidad,
que limita el acceso del alumno a experiencias
escolares en donde éste requiere de mayores
apoyos individuales.

En cuanto a la relacion con los compaiieros,

la mayoria de las madres coinciden en que este
aspecto es una de las razones y motivaciones
para mantener el proceso de inclusion educativa,
en la medida en que se trata de uno de los
elementos centrales del bienestar emocional del
estudiante en la escuela, “los nifios siempre se
encargan de acogerle cuando le ven un poco
solo, los nifios, los companeritos, mas que el
colegio, son los compaideritos los que a mi

me poner super feliz” (M6). Sin embargo, dos
madres hacen alusion a episodios aislados de
abuso por parte de los compaiieros.

Por otro lado, las madres opinan que es
importante la informacion al grupo de iguales
respecto de las necesidades de apoyo de su hijo,
ello favoreceria su aceptacion por parte del
grupo, asi como su incorporacion a todas las
actividades desarrolladas en la escuela.

En cuanto a la relacion con los profesores, las
madres sefialan que es buena, sin embargo,
ninguna profundiza en su importancia para la
inclusion del nifio o nifa.

Respecto a la relacion familia-escuela, en
algunos relatos se describe como estrecha y
colaborativa y, en otros, que es absolutamente
distante. En todos los casos esta relacion esta
construida desde la madre hacia la escuela

y directamente vinculada a la provision de
apoyos al hijo y su proyeccién escolar, “hemos
cuidado mucho la relacién con el colegio por
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eso mismo, hemos tratado de mantener muchas
cosas en armonia con el colegio para que en

el fondo nos podamos proyectar en un plazo
mds extenso” (Mrt). Las madres perciben que

la relacién que sostengan con la escuela es una
oportunidad para generar vinculos que aseguren
la permanencia del hijo en ella.

Esta misma motivacion por establecer vinculos
con la escuela, en beneficio de la inclusién del
hijo, es la que se observa al hablar de su relacion
con otras familias. Todas las madres relatan que
esta relacion no es favorecida por las escuelas
sino por ellas mismas, valorando especialmente
la informacién que otras madres pueden dar

en relacion con el bienestar y participacion del
hijo en la escuela, o sobre los hechos cotidianos
que han ocurrido en el aula (relacién con los
compaiieros, materiales o tareas solicitadas por
el profesor de aula, etc.).

Por otra parte, las madres mencionan diferentes
experiencias de acceso a la informacion acerca
del proceso educativo del hijo. Algunas sefalan
que no tienen dificultades en este aspecto,
mientras que otras relatan que deben hacer
grandes esfuerzos para acceder a la misma
informacion. En este sentido, las madres
reclaman una mayor comprension por parte

de la escuela respecto de su demanda de
informacion, En relacion con la consideracion
de la familia para la toma de decisiones por
parte de la escuela, se observa una amplia
diversidad de opiniones. Algunas madres

dan cuenta de una relacién colaborativa para
la toma de decisiones respecto del proceso
educativo del hijo. En otros casos, se refiere
que las decisiones son tomadas unicamente

por la escuela. Lo que si es compartido es la
importancia de ser participe de estas decisiones
por cuanto afectan directamente al bienestar del
hijo en la escuela.

En lo que respecta a la participacion de

la familia en la escuela, todas las madres
senalan los multiples esfuerzos que hacen por

ser participes del proceso educativo de su

hijo, con la intencién de poner en evidencia

su compromiso e implicacién en el mismo, y
favorecer su continuidad en la escuela. Se relatan
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episodios que dan cuenta del tiempo que ellas
permanecen en la escuela, como son participes
de las iniciativas de la comunidad de padres y
madres y como llegan a hacerse cargo de algunas
funciones escolares para permanecer cerca de sus
hijos y asegurar su bienestar.

Respecto a la gestion y cultura escolar, son
conscientes de la importancia que tiene para
la inclusion la actitud de la escuela frente a
la diversidad y la actitud del docente hacia el
estudiante, sus caracteristicas y necesidades
de apoyo. En relacion con la primera, para
las madres resulta positivo que esta tenga una
postura de apertura y flexibilidad frente a la
diversidad dentro de su proyecto educativo
institucional, asi como la preocupacion por el
bienestar del hijo o hija.

Sobre la actitud del docente hacia el hijo,

las madres coinciden en relacionar la actitud
positiva del profesor con los avances en su
aprendizaje. Valoran positivamente cuando
observan preocupacion, optimismo, atencién
y conocimiento de las caracteristicas del

hijo, asi como cuando prestan atencion a las
necesidades de orientacion e informacion de la
familia: “la profesora de matemadticas me da
harta confianza, siempre esta stiper dispuesta
a hablar” (Mé). Por el contrario, las madres
destacan de forma negativa cuando el profesor
no conoce las caracteristicas y necesidades de
apoyo de su hijo, asi como cuando hay falta de
atencion a su bienestar y participacion.

En referencia a la gestion de los apoyos,

para las madres es importante que exista una
coordinacion entre los apoyos que se brindan
al hijo para que estos sean realmente efectivos.
Esta coordinacion facilita que los apoyos

sean pertinentes a las necesidades del hijo,
individualizados y acordes a la evolucién de sus
necesidades.

Respecto a las condiciones del aula, las madres
refieren que el nimero de estudiantes por aula
es un elemento relevante para el desarrollo de
los procesos educativos inclusivos y se reitera la
idea de que un numero reducido de estudiantes
favoreceria la individualizacion de los apoyos.
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Asimismo, otra condicién relevante sefialada es la
continuidad del profesor durante el afio escolar, a
fin de conocer el proceso educativo del hijo.

3.3. Dimensién 3: Apoyos

Esta dimension responde a la tercera pregunta de
investigacion referida a los recursos y servicios

de apoyo requeridos o brindados al estudiante y
a su familia a lo largo del proceso educativo. Se
organizan en dos categorias de andlisis: apoyos al
estudiante y apoyos a la familia.

Las madres hacen multiples y diversas
referencias a la hora de hablar de los apoyos

al estudiante. La atencion estd puesta en la
pertinencia de los apoyos, independientemente
de la fuente de los mismos. Respecto a la
modalidad en que se brindan los apoyos en

la escuela, en algunos casos se dan dentro del
aula y en otros casos fuera de ella, lo cual es
valorado negativamente por las madres. Hay
acuerdo en que los apoyos se realicen dentro del
aula para garantizar el acceso a los aprendizajes
curriculares y favorecer la participacion en el
aula y en la comunidad educativa.

Respecto a los apoyos a la familia, sefialan

que no reciben apoyo por parte de la escuela

e incluso, para ellas, es esperable. Cuando

es posible, estos se reciben por parte de
profesionales externos a la misma. Respecto

a los tipos de apoyo que necesitan, hacen
referencia especialmente a dos: apoyo emocional
frente a los desafios y dificultades que se han de
enfrentar a lo largo de los procesos educativos
en los que participan y otros de orientacion
frente a inquietudes y toma de decisiones.

En relacion con el primero, las madres sefialan
que necesitan de un soporte emocional estable
en los momentos dificiles que viven junto al hijo,
en términos de poder contar con una ayuda para
enfrentarlos positivamente y “salir de ellos”.
Esta necesidad de apoyo trasciende incluso a
aquellos apoyos que podrian solicitarse a su
propio grupo familiar, lo que implica un desafio
para cualquier profesional o servicio responsable
de brindarlos.
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En relacion con el segundo, las madres sefialan
la necesidad de contar con una orientacién clara
a la hora de enfrentarse a dilemas vinculados

al proceso educativo del hijo, asi como para
comprender su evolucion a lo largo del ciclo
vital.

3.4. Dimensién 4: Impacto de la escolarizacion
sobre la familia

Esta dimension hace referencia a la segunda y
tercera pregunta de investigacion, referidas a la
valoracion de los procesos de escolarizacion y
la perspectiva sobre los apoyos que reciben sus
hijos y las familias durante su escolarizacion.
Las temadticas que emergen en este ambito

son bienestar de la madre, preocupaciones,
expectativas y esfuerzo.

En relacion con el bienestar de la madre,

es posible sefalar que este se relaciona
directamente con el bienestar del hijo en los
distintos contextos de desarrollo. El acceso

a la educacion regular viene a ser un desafio
tanto para el hijo como para ellas, tras el cual
el bienestar de ambos puede verse afectado
positiva o negativamente. Al respecto, las
madres sefialan que “estdn bien” en la medida
en que el hijo “esta bien”, “si T esta bien yo
estoy bien” (Mr1).

Cabe sefalar que la escolarizacion del hijo es
un proceso que las madres visualizan como una
experiencia desafiante, haciendo evidente la
necesidad de apoyo emocional para afrontarla
de la mejor forma posible, “la inclusion ha sido
dificil, uno sufre harto” (M3s).

En relacion con las preocupaciones, es posible
senalar que, principalmente, hay dos tipos. Las
primeras se refieren a la vulnerabilidad de sus
hijos a causa del TEA. Otras se centran en el
proceso escolar del hijo y su proyeccion en la
educacion regular. Estas preocupaciones tienen
que ver con el futuro y la incertidumbre que este
les genera.

En relacion con las expectativas respecto a
la escuela, las madres prefieren “vivir dia a
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dia” para enfrentar mejor los desafios que

se presentan. Las expectativas de las madres
estan centradas, principalmente, en el bienestar
emocional y no en logros académicos especificos,
por lo que cabe considerar la importancia que
tiene que la escuela comprenda las prioridades
de la familia para con sus hijos, considerando
que habitualmente el énfasis de la escuela se
centra en logros de aprendizaje curricular.

En relacion con el esfuerzo, las madres incluyen
en sus relatos situaciones en donde destacan su
tenacidad para asegurar la permanencia del hijo
en la educacion regular, a pesar de los miltiples
desafios o momentos dificiles a los que se han
enfrentado. Las madres coinciden en que han
tenido que trabajar mucho junto a sus hijos para
dar continuidad a su permanencia en la escuela,
a pesar del coste para su propio bienestar.

Respecto al impacto que tiene la escolarizacion
de los hijos en la educacién ordinaria sobre el
grupo familiar, las temdticas que emergen en
este ambito son interaccion familiar y recursos
economicos.

En relacién con la interaccion familiar, no hay
alusion explicita de las madres sobre como el
proceso de escolarizacion afecta a su grupo
familiar, pero si se reitera que el proceso es
generalmente vivido en soledad y con escasa
participacion del resto del grupo familiar, siendo
ellas quienes asumen la responsabilidad de
apoyar al hijo y de acompaiarle en el desafio
de acceder a la escuela regular. Las madres
explicitan, ademads, que son ellas quienes toman
las decisiones sobre el proceso educativo y
quienes se disponen a apoyarle en la escuela.

El impacto al que hacen alusion tiene que

ver con la cantidad de tiempo dedicado a sus
hijos con TEA en relacion con el dedicado a

sus hermanos, que es mucho mas reducido,
aspecto en torno al que muestran una gran
preocupacion. En referencia a los recursos
econdmicos, las madres insisten en que estos son
fundamentales a la hora de acceder a la escuela
y brindar los apoyos requeridos por el hijo.
Sefialan que la posibilidad de pagar una escuela
0 no marca la diferencia en sus oportunidades
educativas. Asimismo, la posibilidad de
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contar con uno u otro apoyo también esta
condicionada por la capacidad econémica de
financiarlos. Este factor viene a agudizar aun
mas la situacién de vulnerabilidad que viven sus
hijos con TEA, ya que va a depender del nivel
econ6mico de la familia el como y dénde se viva
la experiencia de escolarizacién y los apoyos con
que se pueda contar para hacerla efectiva.

3.5. Dimensioén 5: Propuestas de mejora

Esta dimension hace alusion a la quinta
pregunta de investigacion, que hace referencia

a las propuestas que realizan las madres para
avanzar hacia una educacién mds inclusiva. Esta
dimension contempla dos categorias de analisis:
mejoras en la escuela y en el sistema educativo.

Respecto a las sugerencias dirigidas a la escuela
se sefiala la importancia de la individualizacion
de los apoyos, la presencia de profesionales
dentro del aula, la coordinacién para su
provision y el conocimiento exhaustivo de la
situacion de los hijos.

En cuanto a las sugerencias para la mejora de
sistema educativo, se reitera la necesidad de
generar un cambio de concepciones por parte
de los docentes y del sistema educativo, respecto
a como abordar la atencién a la diversidad, el
sentido y significado de la inclusion educativa.

Con respecto a nuestra cuarta pregunta

de investigacion referida a las barreras y
facilitadores que identifican las madres en los
procesos de escolarizacion vividos, ésta se
responde manera transversal en las diferentes
dimensiones.

|
4. Discusion y Conclusiones

Avanzar hacia una educacion de calidad para
todos y todas, que valore la diversidad y
responda a las diferencias individuales, implica
atender a lo que tienen que decir los principales
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involucrados en el proceso educativo, e incluir
sus voces y perspectivas a la hora de pensar en
las mejoras que necesita la escuela para avanzar
hacia una educacion cada vez mas inclusiva.

El interés de nuestro trabajo ha sido abordar

la inclusién educativa y la escolarizacion de
estudiantes con TEA desde la voz de las familias,
en particular de las madres, lo que nos ha
permitido conocer los significados construidos
por uno de los grupos fundamentales para
proyectar procesos educativos inclusivos
€exitosos.

Centrandonos en nuestras preguntas de
investigacion, en relacion con cual es la
perspectiva de algunas madres chilenas de
estudiantes con TEA sobre el proceso de
inclusion educativa, es posible concluir que este
proceso es concebido como la concrecion de
un derecho, tanto para los hijos como para las
madres, a educarse en las mismas condiciones
que el resto de los nifios y nifias, y a no ser
excluidos y derivados a centros de educaciéon
especial.

Asimismo, las madres que han participado en el
estudio entienden la inclusion educativa como
un proceso que precisa la presencia del hijo en
la escuela regular y que, necesariamente, debe
propiciar su desarrollo, aprendizaje, bienestar y
participacion, en consonancia con la definicion
que al respecto hemos hecho sobre la inclusion
educativa (Ainscow, Booth & Dyson, 2006).
Para lograrlo la escuela debe asegurar la
provision de apoyos, acordes a las necesidades
de los estudiantes y a las de la familia.

Respecto al dominio de la normativa que regula
la escolarizacion de estudiantes con discapacidad
en la educacion regular, la mayoria de las
madres no tiene conocimiento de ella, lo que nos
lleva a plantearnos de qué manera pueden hacer
valer el derecho a una educacion de calidad si

no conocen las garantias establecidas en dicha
normativa y carecen de asesoramiento en esa
direccion.

En relacion con la valoracion de la inclusion
educativa, las madres muestran un apoyo a
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la misma, consideran que puede ser positiva
para el desarrollo del hijo, siendo su bienestar
y participacion en la escuela la motivacion

para continuar haciendo cualquier esfuerzo

por permanecer en la educacion ordinaria. No
obstante, esta valoracion estd condicionada a la
existencia de apoyos necesarios para asegurar
su bienestar, aprendizaje y participacion en la
escuela. Lo mismo ocurre a la hora de valorar
la calidad educativa; desde sus perspectivas,
una educacién de calidad es aquella que brinda
apoyos al hijo para vivir una escolarizaciéon que
propicie su desarrollo.

Cabe sefialar que resulta significativo que

las madres participantes, a la hora de hablar
sobre inclusion educativa, utilicen los mismos
elementos nucleares que aparecen en algunos
trabajos de referencia sobre esta temdtica como
son las dimensiones de presencia, aprendizaje y
participacion (Ainscow, Booth & Dyson, 2006),
anadiendo a estos elementos la referencia al
derecho a una educacién de calidad, consagrado,
a su vez, en la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006).

Respecto a nuestra segunda pregunta de
investigacion, sobre la valoracion que hacen las
madres respecto a los procesos de escolarizacion
vividos con sus hijos, manifiestan lo dificil que
fue el acceso del hijo a la escuela ordinaria, y los
esfuerzos de cada una de ellas para que pueda
permanecer en la misma. Esta referencia al
esfuerzo que han hecho las madres es coincidente
con los resultados del trabajo de Verdugo y
Rodriguez (2012), en el que también se hace
alusion al agotamiento que origina la lucha por
lograr que el hijo termine su proceso escolar. Las
referencias al esfuerzo y a la lucha por continuar
en la escuela ordinaria son coincidentes, ademas,
con el estudio de Rogers (2007), en el que se
recoge la experiencia de padres de nifios con
discapacidad en la educacion regular, con el
estudio de O’Connor (2007), centrado en el
analisis de las preocupaciones de los padres sobre
la inclusion educativa o con el de Kluth ez al.
(2007), sobre historias de familias que buscan
mejores alternativas de escolarizacion para sus
hijos con discapacidad.
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Este esfuerzo indudablemente tiene
implicaciones en el bienestar emocional de la
madre y del grupo familiar, y la percepcion de
bienestar de la familia se ve condicionada por

el del hijo, en la misma linea de los resultados
obtenidos en otros trabajos sobre calidad de
vida en familias con hijos con discapacidad
(Gonzalez del Yerro et al., 2013; Poston et

al., 2004). La interrelacion existente entre las
dimensiones de calidad de vida individual y

las de calidad de vida familiar supone que,
muchas de las necesidades de la familia queden
supeditadas a la busqueda del bienestar de

uno de sus miembros, la cual generalmente
posterga sus propias necesidades por satisfacer
las necesidades del mas vulnerable (Poston et
al., 2004). Esta situacion tiene implicaciones
importantes a la hora de considerar los apoyos
que se brindan a los alumnos con discapacidad y
a sus familias, por lo que la escuela debe asumir
la incidencia que tiene su accion en la calidad de
vida de ambos.

Por otro lado, volviendo a la valoracion

del proceso de escolarizacion, las madres
destacan la falta de oportunidades para que

el hijo acceda a la escuela, vinculadas a su
discapacidad, existiendo pocas alternativas
educativas dispuestas a permitir su presencia
en la escuela ordinaria. Las dificultades para
acceder y permanecer en ella tienen relacion
con el desfase curricular que presenta el hijo
en los aprendizajes esperados para cada nivel
educativo, situacion que se incrementa a medida
que crece. Esta situacion es concordante con lo
obtenido en otros trabajos como los de Echeita
et al. (2009), Kluth et al. (2007) o Verdugo

y Rodriguez (2012), en donde las familias
participantes de su estudio hacen referencia

a que esto se agudiza al llegar a la educacion
secundaria.

Respecto a nuestra tercera pregunta de
investigacion, sobre cudl es la perspectiva sobre
los apoyos recibidos por sus hijos y sus familias
durante los procesos de escolarizacién en los
que participan, la mayoria hace una valoracion
negativa de los apoyos brindados por la
escuela. Entre las dificultades manifestadas cabe
destacar la modalidad en la que son brindados,
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habitualmente fuera del aula, la baja frecuencia
de los mismos, asi como la falta de coordinaciéon
entre los profesionales que los proporcionan.
Ademas, las madres manifiestan no tener
expectativas de que esta situaciéon mejore.

En relacién a cémo deberian ser los apoyos
para sus hijos, segin las madres, estos deben

ser individualizados y pertinentes con sus
necesidades, con el contexto y las diferentes
etapas de su desarrollo. Las madres prefieren
que los apoyos educativos se lleven a cabo
dentro del aula, a fin de ajustar los contenidos

y la ensefianza a la realidad del grupo/curso.
Este requerimiento es coherente con la forma en
que se entienden los apoyos en un paradigma
inclusivo (Gallego, 20115 Sandoval, Simén y
Echeita, 2012). Asimismo, se espera una gestion
coordinada y articulada a la hora de brindarlos,
tanto entre los profesionales que los proporcionen
como en la coordinacién entre estos y la familia.
En este sentido, cabe sefialar que la demanda

de las madres por una gestion coordinada de

los mismos es comun a otras investigaciones
desarrolladas con familias cuyos hijos requieren
de una atencion especifica por parte de diversos
profesionales (Martin ef al., 2009) y es un aspecto
contemplado en las propuestas de intervencion
con familias (Turnbull, Turnbull y Kyzar, 2009).

Por otro lado, las madres esperan que se
contemplen apoyos personalizados que puedan
favorecer el acceso de los hijos a los aprendizajes
curriculares. Asimismo, hacen referencia a la
necesidad de que estos contemplen tanto su
desarrollo académico como social y emocional
en la escuela. Consideran que deben ir dirigidos
no solo al logro de determinadas competencias
curriculares instrumentales, sino también al
logro de habilidades cognitivas como afectivas.

En este contexto, el docente se enfrenta entonces
a un importante desafio a la hora de atender a
una amplia gama de necesidades de apoyo en el
aula, para lo que es necesario poner en marcha
estrategias de programacion de la ensefianza que
permitan responder a las necesidades de todos
los alumnos, coherente con las propuestas de

un Disenno Universal para el Aprendizaje (DUA)
(Cast, 2011).
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En cuanto a los apoyos a la familia, las madres
manifiestan la necesidad de contar con apoyo
emocional ante los desafios y dificultades, asi
como de orientacion frente a inquietudes y
toma de decisiones, lo que implica establecer
relaciones positivas y colaborativas entre las
familias y los profesionales (Moliner, 2008;
Simon, 2013; Turnbull, Turnbull y Kyzar,
2009), a fin proveer apoyos de manera eficaz,
pertinentes con las necesidades del hijo y la
familia (Poston et al., 2004; Turnbull, 2003).

En relacién con nuestra cuarta pregunta de
investigacion, referida a qué barreras identifican
las madres en el proceso de escolarizacion de sus
hijos, es posible sefialar que delimitaron varias
condiciones que se traducen en limitaciones
para los procesos de escolarizacion en la
educacion ordinaria. Se identifican de esta forma
barreras a la presencia, percibiendo una falta de
apertura y preparacion por parte de las escuelas
para posibilitar el acceso de estudiantes con
discapacidad a la educacion regular y la falta

de proyectos educativos comprensivos con la
diversidad, condiciones coincidentes con los
hallazgos de O’Connor (2007) y Rogers (2007).

Asimismo, se sefiala la falta de oportunidades de
inclusion educativa, considerando que en Chile
todavia se propicia el acceso a centros ordinarios
solo a aquellos estudiantes con discapacidad que
presentan minimos requerimientos de apoyos,

lo cual deja a muchos de ellos excluidos de la
educacién ordinaria.

Como otra barrera a la escolarizacion, y en

la linea de lo obtenido en otros estudios,

las madres convergen en sefalar la falta

de individualizacion de la ensefianza para

el estudiante con discapacidad que accede

a la educacion regular (Kluth ez al., 2007;
O’Connor, 2007; Rogers, 2007; Verdugo,
Sainz y Rodriguez, 2009). En conexién con
este aspecto, se apunta la falta de preparacion
de los docentes para atender a las distintas
necesidades educativas presentes en el aula,
como ha sido expresado también en los
trabajos de O’Connor (2007), Rogers (2007),
Verdugo, Sainz y Rodriguez (2009). Las madres
reconocen la importancia de enriquecer la
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formacion docente en el ambito de la atencion

a la diversidad, sin dejarla tinicamente en
manos de especialistas y profesionales de apoyo,
por cuanto eso ha favorecido una falta de
implicacién por parte de los docentes de aula

a la hora de responsabilizarse del aprendizaje

de todos sus estudiantes, sobre todo de los que
requieren de apoyos especificos, atribuyendo
esa responsabilidad solo a los “especialistas™
(Sandoval, Simé6n y Echeita, 2012) y no a la
escuela, la que deberia responder a la diversidad
de todo su alumnado.

Respecto al bienestar y participacion, las madres
senalan que la escuela centra toda su atencion
en el rendimiento académico, sin atender los
ambitos de desarrollo personal y social, con una
tendencia a responsabilizar al estudiante de sus
propias dificultades de aprendizaje. Asimismo,
se sefiala una falta de consideracion de la familia
por parte de la escuela durante los procesos de
escolarizacion y toma de decisiones, hallazgo
coincidente con el trabajo de O’Connor (2008).
Del mismo modo, en la linea de lo sefialado

por Kluth et al. (2007), se desataca la falta de
apoyos adecuados para el estudiante y su familia
por parte de la escuela. También se insiste en la
falta de coordinacion entre los profesionales a

la hora de proporcionar los apoyos, asi como

de informacién sobre el proceso escolar, al igual
que lo observado en las familias de los trabajos

de Frederickson et al. (2004), Verdugo, Sainz y

Rodriguez (2009) e Yssel et al. (2007).

Respecto a los facilitadores de los procesos de
escolarizacion delimitados por las madres, se
puede sefalar que, desde su perspectiva, estos
surgen en la medida en que el entorno escolar
genera estrategias para erradicar o mitigar las
barreras que hemos descrito anteriormente.

En relacion con nuestra dltima pregunta de
investigacion, sobre qué propuestas realizan las
madres para avanzar hacia una educacién mds
inclusiva, las sugerencias que hacen a la escuela
y al sistema educativo tienen relacion directa
con las necesidades del hijo y con la experiencia
particular de cada una de ellas a lo largo del
proceso de escolarizacion.

A modo de sintesis podemos identificar, desde
la perspectiva de las madres participantes,
factores criticos de la inclusion educativa y del
proceso de escolarizacion de sus hijos. En la
Tabla 3 se presentan estos factores, que son
interdependientes.

Finalmente, los resultados del estudio permiten
poner de manifiesto cémo la valoracion que

Tabla 3. Factores criticos de la inclusion educativa y del proceso de escolarizacion de estudiantes con

discapacidad

Ambito

Factores criticos

En relacion con el estudiante

N e Bienestar emocional

e Participacion en la escuela

En relacion con la familia

e Bienestar de la familia
———— | * Los recursos econémicos de la familia para responder a las
necesidades del estudiante

En relacion con la escuela

Oportunidades de acceso a la escuela ordinaria
Individualizacion de los programas educativos

La actitud del docente frente a la diversidad

La cultura de la escuela frente a la diversidad
Proyecto educativo institucional

Posibilidad de participacién de la familia en el proceso
educativo

e Relaciones entre la familia y los profesionales

En relacion con los apoyos

e Pertinencia de los apoyos al hijo
L——) | e Pertinencia de los apoyos a la familia
e Coordinacién de los apoyos
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hacen las madres participantes sobre los
procesos de escolarizacion de sus hijos esta
directamente relacionada con el nivel de
satisfaccion que tengan con los apoyos que
brindan las escuelas para asegurar su presencia,
aprendizaje y participacion. Asimismo, cabe
destacar la importancia de escuchar las voces de
las familias a la hora de proyectar mejoras a los
procesos educativos inclusivos para estudiantes
con discapacidad, asi como la necesidad

de implementar procesos de evaluacion
sistemadtica en los que las familias sean el motor
fundamental para avanzar hacia una educacion
efectivamente mds inclusiva.

Respecto a las proyecciones del estudio,
consideramos pertinente profundizar en las
diferentes variables de las familias (sociales,
personales, demograficas, etc.) y de los centros
educativos (relacionadas con culturas, politicas
y practicas) que podrian influir en los procesos
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inclusivos y en la percepcion que tienen las
familias de los mismos, con el fin de avanzar
hacia el logro de de una educacién comprensiva
con la diversidad.

|
5. Limitaciones del estudio

En cuanto a las limitaciones de esta investigacion,
ademas de las cautelas en la generalizacion de

los resultados debido a la muestra, queremos
destacar el hecho de que se trata tinicamente de
las opiniones y perspectivas de las madres. Seria
importante conocer y enriquecer esta vision con
las voces de los padres y de los propios alumnos,
asi como con las de otros miembros del sistema
familiar, sin olvidar en este proceso la incidencia
de factores de los propios centros escolares.
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Educacion superior
discapacidad: analisis desde
la experiencia de algunas
universidades Colombianas

Higher education and disability: analysis
of the experiences of some Colombian

universities
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Resumen

El objetivo del presente estudio fue
conocer cémo se estan llevando

a cabo los procesos de educacion
superior inclusiva, mediante un
andlisis descriptivo cualitativo

de las medidas inclusivas que se
llevan a cabo en universidades de
Bogotid-Colombia. La investigacion
se desarroll6 en tres fases: primero

se hizo una revision bibliografica
internacional; después se realizo

una aproximacion cualitativa

a los procesos reportados por

cuatro universidades de Bogota, y
posteriormente se elaboraron algunos
aportes para el fortalecimiento de

la educacion superior inclusiva,
basados en los resultados obtenidos.
Se encontr6 que la educacién superior
inclusiva es una vision educativa que
ha ganado cada vez mayor fuerza en
el mundo y en Colombia, pero que
demanda todavia esfuerzos para su
realizacion plena, particularmente en
los aspectos de accesibilidad, practicas
pedagdgicas incluyentes y ajustes
razonables. Finalmente, se exponen
recomendaciones para favorecer el
proceso de educacién inclusiva en las
universidades Colombianas.
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Abstract

The main purpose of this study is to
understand how universities manage
inclusive education. The research
makes a qualitative descriptive
analysis of inclusive measures which
are conducted by universities in
Bogotia-Colombia. The investigation
was carried out in three phases. First
of all an international review of
literature was carried out; secondly a
qualitative approach to experiences of
four universities in Bogota-Colombia
was made, and thirdly some
recommendations based on the results
were issued. Findings showed that
Inclusive education at the Universities
is an educational vision that has
gained strength all over the world

(in Colombia as well) but important
efforts are still required in order to
fully realizing it. This is particularly
important in matters related with
accessibility, pedagogical practices,
and reasonable accommodations.
Finally, some recommendations for
improvement of inclusive higher
education are presented.
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1. Introduccion

Desde la reciente Convencion internacional de
los derechos de las personas con Discapacidad,
de Naciones Unidas (2006) ratificada en
Colombia en 2009, los estados deben garantizar
el derecho a la educacion desde el nivel inicial
hasta el superior, y deben hacerlo desde los
principios de accesibilidad para todos, sin
discriminaciones por razones fundadas en su
raza, género, lengua, religion, edad ni tampoco
por diferencias econémicas, sociales, politicas,
religiosas o discapacidades. En este contexto

se plantea la adopcion de medidas de accion
afirmativas (en equidad o igualdad) para
aquellos grupos poblacionales vulnerables
(tales como afro descendientes, indigenas,
mujeres, minorias lingtiisticas, personas con
nivel socio-econémico bajo, entre otras), para
asegurar condiciones de equidad o igualdad de
oportunidades (Pérez, Katz y Ferndndez, 2013).

Por esta razén, Colombia ha venido realizando
esfuerzos politicos para trasformar estas
realidades; uno de ellos es la garantia de la
educacion formal (en todos los niveles) a los
ciudadanos, incluyendo a las personas con
discapacidad. Lo anterior se refleja en normativas
como el articulo 67 de la Constitucion Politica
de Colombia de 1991 (donde se estipula la
educacion como un derecho de todos y un
servicio publico basado en el respeto a los
derechos humanos, la paz y la democracia) y el
articulo 68 del mismo marco normativo (en el
cual se reitera la responsabilidad educativa del
Estado con las personas con limitaciones fisicas y
mentales). Seguido a lo anterior, en la Ley 361 de
1997, en su articulo 10, se plantea que el Estado
debe garantizar el acceso a la educacion (incluida
la superior) de las personas con discapacidad,

la cual debe ser una formacién dentro del
ambiente mas apropiado para las personas

con limitaciones o los lineamientos de politica

de educacion superior inclusiva presentados

por el Ministerio de Educacion Nacional en el
presente afio, entre otros. Este marco normativo
se vio fortalecido por la Ley 1618 de 2013, que
consagra obligaciones en materia de acceso,
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permanencia, evaluacion en la educacion
superior.

Sin embargo, segtn el dltimo censo realizado por
el DANE en el afio 2005, solamente el 1 % de
las personas con limitaciones permanentes (que
es el 6,3 % del total de la poblacién colombiana)
ha culminado satisfactoriamente sus estudios
superiores y s6lo el 0,1 % alcanza una formacion
avanzada (Riveros y Moreno, 2012). Lo anterior
indica que, a pesar de los esfuerzos normativos
liderados por el gobierno colombiano, existe una
brecha entre las politicas y las acciones inclusivas
que desarrollan las Instituciones de Educacion
Superior (en adelante IES) en relacion con las
personas con discapacidad.

En este contexto, el grupo de investigacion
Discapacidad, Politicas y Justicia Social de la
Universidad Nacional de Colombia, desde 2012
comienza a consolidar una reflexion sobre la
Educacion inclusiva, desde la Primera Infancia
hasta la Universidad. El presente estudio se
enmarca en una serie de contribuciones y se
desarroll6 en tres fases: La primera fase se dedico
a revisar la literatura internacional, en la cual se
realiz6 un rastreo de informacién sobre procesos
de educacion inclusiva que se han llevado a

cabo alrededor del mundo. La segunda fase se
aproximo a las realidades de los procesos de
educacion inclusiva que llevan a cabo algunas
instituciones de educacién superior de Bogota. La
ultima fase, que se dedica a hacer una reflexion
que sustente unas recomendaciones para mejorar
estos procesos en las IES.

|
2. Discapacidad

En la actualidad existen diferentes corrientes
teéricas o modelos que definen o hacen una
lectura de la discapacidad desde sus saberes.

Es un concepto que ha ido mutando desde los
inicios de la humanidad hasta la actualidad. Esta
concepcioén ha variado debido a los multiples
cuestionamientos y resignificaciones que se
plantea el ser humano, de si mismo y de su
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entorno, a lo largo del tiempo (Brandt y Pope,
1997; Gomez y Cuervo, 2007; Moreno, 2011).
Segin Mitra (2006 citado en Gémez y Cuervo,
2007) la multiplicidad de modelos puede reflejar
la naturaleza multifacética de la discapacidad.

Entre las definiciones y modelos tedricos que
han tenido lugar a lo largo del tiempo, se
encuentran: el modelo de prescindencia, en que
las personas con discapacidad eran vistas como
innecesarias, ya que “no contribufan” a las
necesidades de la comunidad, y su existencia era
atribuida a un castigo de los Dioses (Palacios y
Bariffi, 2007). Otro modelo es el de la caridad,
en el cual la ayuda y la compasion constituyen
aproximaciones de bienestar hacia las personas
con discapacidad (Coleridge, 1993, citado por
Moreno, 2011).

También existe el modelo individualista o
biomédico, en el cual la discapacidad es pensada
desde las deficiencias, es decir, es concebida

como una enfermedad o condicién que padece
cualquier persona que tenga una ausencia o
defecto de un miembro, organismo o mecanismo
del cuerpo; enmarcando la discapacidad como
una caracteristica intrinseca de la persona (Brandt
y Pope, 1997; Gémez y Cuervo, 2007; Turnbull
y Stowe, 2001). Este modelo va de la mano
muchas veces (si no siempre) de una concepcion
rehabilitadora, cuyo objetivo principal es
“normalizar” a las personas con discapacidad,
aunque ello implique forjar la desapariciéon o

el ocultamiento de la diferencia que la misma
discapacidad representa (Palacios y Bariffi, 2007).

También encontramos el modelo
socioantropologico, que explica la existencia de
una cultura alrededor de la discapacidad y que
ésta genera procesos, practicas y conocimientos
propios, el cual es mayoritariamente expuesto
por activistas de la comunidad sorda.

En contraposicion a los modelos individualistas,
surge el modelo social de la discapacidad,

en el cual la discapacidad es pensada como

una estructura dada por la opresion social, la
inequidad y la exclusion, siendo resultado de
barreras sociales que restringen las actividades
de las personas que presentan deficiencias
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(Thomas, 2004; Oliver, 1996; Fox y Kim, 2004
citados en Gomez y Cuervo, 2007).

Posteriormente, y como resultado de amplias
discusiones de académicos y activistas, surge el
modelo universal, el cual parte de considerar a

la discapacidad como una condicion universal
(Oliver, 1996; Gomez y Cuervo, 2007); es

decir, la discapacidad es vista como parte de la
condicién humana, ya que los seres humanos son
seres vulnerables que en algun momento del ciclo
de vida requerirdn un constante apoyo del medio
para su desenvolvimiento pleno. Sin embargo,

la definicion que actualmente se maneja en los
debates tedricos en el campo de la discapacidad es
la relacional, es decir, que reconoce la interaccion
de diversos factores. A partir de la CIF (OMS,
2001) y la Convencion (2006) se propone una
definicion de la discapacidad como:

“Un concepto que evoluciona y que resulta
de una interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud
y al entorno que evitan su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demds” (ONU, 2006: 2).

En otras palabras, las discapacidades se
entienden como construcciones sociales
mediadas por estructuras relacionales de
poder (Barnes y Mercer, 1996; Oliver, 1996;
Barton, 1989; Joly, 2007, citado por Buelvas
et al., 2013) que van elaborando los entornos
y contornos de la espacialidad, la cultura,

la ideologia, la economia y las formaciones
politicas (Buelvas et al., 2013).

Es decir, la persona con discapacidad es
reconocida, en primera instancia, como

un ser humano con igualdad de derechos

y dignidad. Una persona que se encuentra
sumergida en una situacion (la discapacidad)
que requiere en determinadas circunstancias
de medidas especificas para garantizar el goce
y pleno ejercicio de sus derechos, en igualdad
de condiciones que el resto de las personas
(Palacios y Bariffi, 2007).

En esta direccion, es importante anotar que la
situacion de discapacidad no debe entenderse



Andrea Cobos Ricardo ¢ Marisol Moreno Angarita

como un término que un tercero asigna a

una persona. Debe ser la propia persona que
experimenta las barreras sociales, politicas,
culturales, actitudinales, etc., que impiden

el disfrute pleno de sus derechos, quien se
identifique como persona con discapacidad; ya
que el auto reconocimiento y el empoderamiento
son las unicas formas que logran un disfrute
pleno de los derechos.

|
3. Educacion superior

La educacion superior en Colombia es un
servicio publico inherente a la finalidad social
del Estado, segun los articulos 1 y 2 de la Ley
30 de 1992 (Florez et al., 2009). Este proceso
educativo cuenta con cuatro etapas. La primera
etapa se denomina de acceso a la informacion,
que incluye la revision y seleccion de la oferta de
instituciones y programas (Florez et al., 2009).
La segunda etapa refiere al ingreso, incluyéndose
la admision, matricula e induccién en la
institucion universitaria. La siguiente etapa
corresponde a la vida universitaria o recorrido
curricular, que comprende el tiempo que el o

la estudiante permanece con este rotulo en la
institucion (Florez et al., 2009). Por dltimo,

la cuarta etapa de egreso e insercion laboral
hace alusion a las acciones que buscan apoyar

a los estudiantes en la transicion de su vida
universitaria a su insercion en la vida laboral.

|
4. lgualdad de oportunidades

Es un principio basico en el cual se deben
construir sociedades que garanticen el ejercicio
pleno de los derechos de las personas que en
ellas viven, incluido el de la educacion. Este
término abarca todos los procesos mediante
los cuales los diversos sistemas de la sociedad,
el entorno fisico, los servicios, las actividades,
la informacién y la documentacion se ponen
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a disposicion de todos, sin excepcion,
respondiendo a las necesidades de cada persona,
en igualdad de importancia y condiciones
(Florez et al., 2009).

|
5. Educacion superior inclusiva’

La educacién inclusiva conlleva modificaciones
sustanciales en las culturas, mentalidades,
politicas, ofertas y practicas educativas, puesto
que se avanza a una concepcion de educaciéon
donde se reconoce y valora la diversidad y la
singularidad de cada ser, mediante la promocioén
del respeto por el otro y una respuesta educativa
singular que favorezca el aprendizaje de cada
quien (MEN, 2014; Moreno, 2011).

En Colombia, para las personas con
discapacidad, la educacion inclusiva en el
ambito de formacién superior es un proceso de
reivindicacion de derechos humanos, puesto que
permite un acceso a un derecho constitucional
como lo es el de educacién (articulo 67,
Constitucién Politica de Colombia, 1991).

Este proceso implica celebrar la diversidad y
eliminar toda limitacién o barrera establecida
en las IES para dar respuestas a las necesidades
de las heterogéneas poblaciones y garantizar

su plena participacion. No solo se deben
ajustar las condiciones de accesibilidad fisica y
comunicacional en las universidades, sino que
también se deben derribar las barreras politicas,
sociales, religiosas, académicas, pedagogicas,

de investigacion, de extension y de formacion
del personal docente, entre otras (Florez et al.,
2009; Osorno y Vargas, 2013).

Los esfuerzos por la inclusion en la educacion
superior se deben dar en los diferentes actores

y contextos, es decir, en el profesorado,
estudiantado, administrativos, asi como también
en aspectos fisicos, tales como de infraestructura

1. La inclusién abarca a otros grupos vulnerables, tales como
indigenas, afro descendientes, mujeres, etc., no es exclusivamen-
te un término acufiado para las personas con discapacidad.
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y tecnologia, los cuales debieran mantenerse en
el tiempo (Osorno y Vargas, 2013), mediante la
concientizacion de estas medidas a los nuevos
miembros de la comunidad (MEN, 2005 citado
en Florez et al., 2009).

En sintesis, la educacion inclusiva se entiende
como el reconocimiento, celebracion y
valoracion de la diversidad y la singularidad
de cada persona en el contexto educativo,
mediante la promocion del respeto por el otro
y la construcciéon de una respuesta educativa
que favorezca el aprendizaje y participacion

de cada quien, a través de la eliminacién de
toda limitacion o barrera o imaginario erréneo
predeterminado. Esta trasformacion debe
hacerse, tanto a nivel fisico y comunicacional,
como a nivel politico, social, religioso,
académico, pedagdgico, actitudinal. En otras
palabras una auténtica transformaciéon no solo
se limita a lo estructural, sino que exige también
cambios mentales y sociales.

|
6. Método

Esta investigacion es cualitativa de tipo
descriptiva. El procedimiento incluye tres fases:

FASE 1: Revisando la literatura y el contexto
internacional

Esta fase tuvo como fin conocer los procesos

de educacion inclusiva de personas con
discapacidad que actualmente se estan

llevando a cabo en algunas IES alrededor

del mundo. Se llev6 a cabo una exploracion

de fuentes secundarias en la red durante las
fechas comprendidas entre el 23 de febrero y

el 9 de marzo, mediante el uso de buscadores
de educacion superior con acceso a revistas
cientificas. Se utilizaron palabras clave como:
“manual/ handbook/ politica(s)/ lineamiento(s)/
programaf(s)/ servicio(s)/ guia(s) para estudiantes
con discapacidad en instituciones de educacion
superior”. Con la informacién rescatada
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se construy6 una matriz de andlisis, la cual
contemplaba cinco items de analisis: Nombre de
la institucion, Pais/Region de origen, contenidos
especificados, fuente que la propone y poblacion
a la que va dirigido. A estos resultados se

les aplicaron unos parametros estadisticos
bésicos que arrojaron unas tendencias de
aparicion de cada una de éstas; posteriormente
esta informacion fue sometida a un analisis
cualitativo.

FASE 2: Aproximaciones a las realidades de
educacion inclusiva en algunas universidades
de Bogota- Colombia

La fase dos tuvo como propdsito recoger la
mayor cantidad de informacién acerca del
proceso de educacion inclusiva llevado a

cabo en diferentes entidades de educacion
superior de Bogota- Colombia. Para ello, se
revisé la informacion de las IES, a través de la
web de la Red colombiana de universidades
por la discapacidad, seleccionando a

14 de la ciudad de Bogota. Estas fueron
contactadas telefénicamente, quedando

s6lo siete instituciones a las que se envid

una invitacion a una entrevista. De ellas,

s6lo 4 aceptaron. La entrevista realizada

fue de tipo semiestructurado, dirigida a los

o las directores(as), coordinadores(as) o
encargados(as) de los programas o proyectos
de educacioén inclusiva en la institucion de
educacion superior. El instrumento contaba con
un total de veintitrés preguntas abiertas y su
duracién aproximada fue de una hora.

Este instrumento fue revisado por expertos en
la materia, quienes sugirieron modificaciones.
Posteriormente, la entrevista fue enviada via
correo electronico a las personas entrevistadas,
con el fin de que se familiarizaran con el tipo de
preguntas y los temas a indagar en la entrevista
presencial.

La entrevista se dividi6 en cuatro apartados que
indagaban sobre los diferentes momentos de la
vida universitaria. El primer apartado contaba
con cuatro preguntas sobre la naturaleza del
programa o proyecto de educacion inclusiva
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llevado a cabo en la institucién. La segunda
parte indagaba con cuatro preguntas el
proceso de ingreso y admision a la institucion
universitaria de las personas con discapacidad.
La tercera parte averiguaba sobre los procesos
y medidas inclusivas llevadas a cabo en la

IES durante la permanencia del estudiante
con discapacidad (con trece preguntas). La
ultima parte, indagaba sobre el proceso

de egreso y de contratacion (mediante tres
preguntas). Las entrevistas fueron grabadas
en audio y transcritas posteriormente en su
totalidad.

Como se menciond anteriormente, cuatro

IES de la ciudad de Bogota compartieron sus
experiencias. Las caracteristicas de las cuatro
IES participantes fueron las siguientes: la
primera institucion es privada y la entrevista
fue aplicada a la directora del programa de
educacion inclusiva. La segunda también es
privada y la entrevista se aplico a la asesora

del programa. La tercera y cuarta institucién
son publicas y participaron en la entrevista,

el encargado del programa y la coordinadora
del proyecto inclusivo institucional dirigido a
una poblacién con discapacidad en particular.
Con la informacion recolectada, se realizé un
andlisis de contenido de ocho categorias, las
cuales fueron identificadas desde el disefio del
estudio y se pusieron en didlogo con la literatura
seleccionada y recolectada. Las categorias
fueron: 1) Proceso inclusivo de personas

con discapacidad a la luz de la normativa
nacional; 2) Concepcion de la discapacidad

en la institucion de educacion superior;

3) Bases fundamentales de programas, servicios
o proyectos para la discapacidad —acercamientos
a un concepto de educacion superior inclusiva—;
4) Procesos de acceso a la informacion e

ingreso de las personas con discapacidad en las
instituciones de educacién superior; 5) Proceso
de permanencia y egreso de los estudiantes con
discapacidad en las instituciones de educacion
superior; 6) Barreras de la educacion inclusiva
en la institucion de educacion superior;

7) Facilitadores de la educacion inclusiva en la
institucion de educacion; 8) Rumbos futuros del
proceso de educacion inclusiva llevado a cabo en
la institucion de educacion superior.
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Algunas categorias contaban con unas
subcategorias que profundizaron aspectos
especificos y todas fueron analizadas mediante
indicadores.

FASE 3: Algunos aportes para fortalecer la
educacion superior inclusiva

Con base en la informacién cuantitativa y
cualitativa arrojada en las fases anteriores,

se construy6 una serie de recomendaciones

o sugerencias para ser implementadas en

las IES. Lo anterior con el fin de mejorar el
proceso de educacion inclusiva y contribuir a
la trasformacion de las IES en un contexto que
respete la diversidad y reconozca los derechos
humanos de todos y todas.

|
7. Resultados

Los resultados se presentan en relacion con cada
una de las fases expuestas anteriormente.

FASE 1: Revisando la literatura internacional

De la busqueda realizada en la red se logré
acceder a un total de 60 documentos tipo
manuales, politicas, lineamientos, programas,
servicios y guias (en adelante fuentes) para
estudiantes con discapacidad en IES de diversos
paises.

El 38 % procedia del continente europeo
(subdividido a su vez en un 39 % de Espaiia,
30,4 % de Italia, 26,6 % del Reino Unido y el
4,3 % de Irlanda) 41,6 % del total de las fuentes
fue aportado por América del Norte (Estados
Unidos contribuy6 con el 80 % y Canada

con el 20 % de este porcentaje); el 16,6 % fue
originario de América Latina (60 % de estos
fueron colombianos, 30 % fueron argentinos y
el 10 % de origen mexicano); y 3,3 % pertenece
al continente asiatico (Corea) (Figura 1). Por
consiguiente, el 53,3 % de las fuentes era de



Educacion superior y discapacidad: andlisis desde la experiencia de algunas universidades 89

Colombianas

habla inglesa, el 31,6 % de habla espafiola, el
11,6 % de habla italiana y el 3,3 % estaban
construidas en coreano.

Figura 1. Distribucién de las fuentes segtin su
region de procedencia (%)

3,3

46,6

38,0

B América del Norte
M Europa
América Latina

Asia

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto al origen institucional de las
fuentes, (1) el 70 % de las fuentes provenian
de las oficinas, servicios, programas o grupos
de trabajo por la discapacidad de cada
universidad; (2) el 10 % derivaba de otras
dependencias universitarias cuyo trabajo no
se restringia a la poblacién con discapacidad
(por ejemplo, Bienestar Universitario);

(3) el 8,3 % de los documentos, aunque
mencionaban la universidad de origen,
omitian la dependencia, por lo cual se
registr6 como fuente no especificada; (4) el
6,6 % fue producto del trabajo realizado por
organizaciones gubernamentales; (5) y el 5%
restante fue aportado por organizaciones no
gubernamentales (Figura 2).
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Figura 2. Distribucion de las fuentes seguin su
procedencia institucional (%)
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Fuente: Elaboracion propia.

Indagando mas en profundidad en las fuentes
rastreadas se observa que el 43,3 % de éstas
realiza una enumeracién y/o caracterizacion de
las personas con discapacidad que suelen incluir
en la informacion de las IES. En este punto hay
que resaltar la falta de homogeneidad en cuanto

a terminologia entre las mismas, ya que cada una
manejaba categorias diferentes de acuerdo con el
modelo al cual se acoge. El 56,6 % restante de IES
no indica el tipo de discapacidad de los estudiantes
a los que ofrece apoyos y servicios (Tabla 1).

En cuanto a las medidas inclusivas (o ajustes
razonables implementados) para las personas
con discapacidad en las IES, s6lo el 53,3 %
de las fuentes consultadas lo especifica; el
porcentaje restante (45,7 %), solo refiere a
generalidades.

Las medidas inclusivas y/o ajustes razonables
descritos en las fuentes tuvieron una distribucién
porcentual muy variada por lo cual se
expondran en el siguiente apartado (Tabla 2).

Se incluyen todas las medidas reportadas en las
experiencias analizadas.
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Tabla 1. Incidencia de cada una de las
discapacidades en las fuentes que las
contemplan

Discapacidades dzoa:;:\:::‘ij: n
Visual (es) 15,9%
Auditiva (s) 15,2%
Motora (s) 14,4%
rl::s;ﬁgclﬁegsicas/ psiquiatricas/ 11,5%
De aprendizaje 10,8%
De salud crénica 7,2%
Déficit de atencion e hiperactividad 7.2%
Lesion cerebral adquirida 2,8%
Temporal 2,8%
Deterioro comunicativo 2,8%
Dislexia 2,1%
Autismo 2,1%
Asperger 2,1%
Sindrome compulsivo 1,44%
Deterioro cognitivo 0,7%

Fuente: Elaboracion propia.

Son muchos mas los ajustes sugeridos, aunque
todos con una frecuencia de aparicion inferior al
2 %, entre estos se encuentran los lectores (tanto
terceros que leen, como programas lectores

de pantalla), software como JAWS o Dragon
Natural speaking, las asesorias académicas, la
flexibilidad con la asistencia, el préstamo de
equipos, los permisos para grabar las sesiones
de clase en audio y video, las copias del
material utilizado en las diferentes actividades
académicas, la prioridad de registro, entre otros.

FASE 2: Aproximaciones a las realidades de
educacién inclusiva en las instituciones de
educacién superior de Bogota- Colombia

Partiendo de las entrevistas realizadas a las
cuatro instituciones, se observo que todas

ellas forman o han formado estudiantes con
discapacidad; a su vez tienen un programa,
dependencia, oficina o proyecto especifico para
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Tabla 2. Incidencia porcentual en las fuentes de
diferentes ajustes y/o medidas inclusivas

Ajuste razonable / medida Porcentaje
inclusiva de aparicion
Tomadores de nota 8,4%
Formatos alternativos para los o
8,2%
textos para pruebas y en el aula
Clases tutoriales 6,7%
Servicio de interpretacion 6,7%
Aulas accesibles 5,9%
Uso elementos electronicos
para la toma de notas y lectura
5,9%
de documentos en aula como
examenes
Variaciones en el tiempo de
presentacion de pruebas 52%
evaluativas
Servicio de asistencia de software o
5,2%
y hardware
Asistentes en el aula y laboratorio 4,4%
Disposicion de ambientes
evaluativos con el minimo de 3,7%
estimulos distractores

Fuente: Elaboracién propia.

atender los procesos de educacion inclusiva en la
institucion. Este programa, dependencia, oficina
o proyecto lleva en tres de los cuatro casos una
trayectoria igual o mayor a cinco afios. Sin
embargo, s6lo una de las instituciones lleva
estadisticas completas sobre el ciclo universitario
y las caracteristicas contextuales e individuales
de los estudiantes con discapacidad. De igual
manera todas de estas instituciones cuentan en
su planta docente y administrativa con personas
con discapacidad, lo que sugiere que no solo se
adelantan procesos de educacion inclusiva, sino
también de inclusion laboral.

Con relacién al proceso inclusivo de estudiantes
con discapacidad a la luz de la normativa
nacional, tres de las IES entrevistadas
manifiestan conocer los lineamientos de
educacion inclusiva en educacion superior-
discapacidad, incluso aquellos recientemente
publicados. A pesar del conocimiento de

esta normativa, cuestionan algunos de sus
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planteamientos debido a que estos no se ajustan
o responden a las realidades vividas en cada
institucion, por lo cual manifiestan no acatar de
forma integra la norma, debido a modificaciones
propias que realizan con el fin responder a

las necesidades vividas en la cotidianidad
educativa. En cambio, la restante conoce estos
lineamientos, los acepta en su totalidad y
aunque no cumple con todos ellos se encuentran
en el proceso para alcanzar todo lo propuesto.

En cuanto a politicas institucionales, la

mitad de las IES cuenta con una politica que
reglamente y regule los procesos de promocion
y aseguramiento de la inclusién en contextos de
educacion superior.

Cada IES es un universo académico unico, por
consiguiente es afectado por variables propias de
cada contexto. En este sentido, los lineamientos
emitidos por el Ministerio de Educacion
Nacional no son acatados en su totalidad,

en virtud de que las IES tienen autonomia
universitaria y no estan obligados a aceptar una
fuerza politica que debe ser ejecutada.

En la segunda categoria, de concepcion de la
discapacidad en la institucién de educacion
superior, se evidenci6 que s6lo una de las IES
contempla la discapacidad desde un modelo
social. Otra, desde una perspectiva mas
socioantropolégica. Las otras dos no se rigen
por un s6lo modelo tedrico de discapacidad,
sino que por el contrario, mezclan varios
modelos, tales como el relacional y el
biopsicosocial.

Con relacién a la tercera categoria, sobre las
bases fundamentales de los programas, servicios
o proyectos para la discapacidad, se encontrd
que s6lo una contempla la educacion inclusiva
como medidas trasformadoras del medio

para garantizar la participacion plena de los
estudiantes, por consiguiente todas sus acciones
inclusivas van dirigidas al cambio contextual.
Otra de ellas, concibe la educacién inclusiva
como medidas trasformadoras que facilitan

la interaccion entre el medio y la persona con
discapacidad. Las otras dos piensan que la
educacion inclusiva no sélo implica acciones
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del medio para suplir las necesidades especificas
de los estudiantes con discapacidad, sino que
también debe considerar trasformaciones
profundas que garanticen la participacion plena
de toda la comunidad (actual o futura).

Todos los profesionales entrevistados
reconocieron que se ha venido incrementando
la apuesta por la inclusion basada en procesos
de participacion y reconocimiento pleno de los
derechos de todos los estudiantes sin importar
su situacion, que respeten y reconozcan las
diversidades humanas y sus derechos.

En la categoria cuatro, “Proceso de acceso a
la informacioén e ingreso de las personas en
condicién de discapacidad en las instituciones
de educacion superior”, se tenian dos
subcategorias. La primera indagaba sobre

el proceso de acceso a la informacion y

la segunda sobre el proceso de ingreso de
personas con discapacidad a las IES. En la
primera subcategoria, segun lo reportado

por los entrevistados(as) todas las IES
participantes poseen informacion accesible

y asequible para todos los aspirantes sobre

su proceso de admision; pero solo tres de

las cuatro manifiestan ofrecer informacion
accesible y asequible a todos los aspirantes

en esta etapa con relacion al programa,
proyecto o dependencia de educacion
inclusiva (sus fundamentos, su squé hacer?,
sus procedimientos, etc.), expresando una de
ellas que aunque se realiza la difusion de esta
informacion, ésta no tiene el alcance deseado.
Sin embargo, una vez el estudiante es admitido,
el programa curricular es informado al respecto,
en el 100 % de los casos.

Aunque existen procesos de accesibilidad de

la informacion relacionada con el proceso

de admision en las IES, adn faltan esfuerzos
para la difusion de informacion del programa,
proyecto o dependencia de educacion
inclusiva- discapacidad para los estudiantes
con discapacidad. Este factor puede convertirse
en un elemento a tener en cuenta por el o la
estudiante con discapacidad al momento de
seleccionar una IES.
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Llama la atencién que la primera etapa del
proceso de educacion superior, de acceso a

la informacién por parte de los estudiantes
aspirantes, es la mas subestimada por las IES.
Si bien existen medidas que hacen de esta una
fase propia para todos y todas, a lo largo de las
conversaciones hechas con las IES esta tematica
no fue expuesta directamente.

La segunda subcategoria busca informacion
relacionada con los procesos de admision,

y mostré que en dos de las universidades
participantes existen procesos de admision
iguales para todos los aspirantes, y proveen a

la persona con discapacidad las herramientas
necesarias que le permitan enfrentarse este
proceso en igualdad de oportunidades. Una de
ellas, genera procesos de admision especificos
para las personas con discapacidad, es decir,
diferentes a la admision “regular”. Y otra de las
IES promueve procesos de admision iguales para
todas las poblaciones especiales, eliminando las
barreras de acceso, ya que estos procesos estan
disefiados de tal forma que todos los aspirantes
tengan las mismas oportunidades.

Cada una de las cuatro IES analizadas maneja
procesos de admision diferentes, debido
posiblemente a la diversidad en sus bases
conceptuales. Sin embargo, todas comparten
un eje comun que es garantizar el ingreso de las
personas con discapacidad en condiciones de
equidad e igualdad.

Retomando las categorias principales, la
quinta categoria de procesos de permanencia
y egreso de los estudiantes con discapacidad
en las instituciones de educacion superior es la
categoria mds extensa, ya que cuenta con diez
subcategorias que fueron construidas debido
a la amplitud de factores que contemplan

los momentos de permanencia y egreso de la
Universidad.

La primera subcategoria sondea aspectos sobre
la accesibilidad fisica del campus universitario,
hallando que tres de las IES participantes,

bajo su criterio, poseen campus universitarios
con mediana o baja accesibilidad fisica. De
éstas, una reporta que su accesibilidad se
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limita a una sola de sus sedes y s6lo a aspectos
de sefializacion de la misma. La universidad
restante por el contrario piensa que sus campus
poseen una accesibilidad fisica alta.

Es evidente que una de las barreras mas
importantes o significativas percibidas

por las IES entrevistadas es la accesibilidad
fisica. Este aspecto priva a el y la estudiante
con discapacidad de explorar su campus,
creando dependencias, aislamientos o
restricciones. Es entendible que en los procesos
de disefio y construccion de los campus no
fueran pensados para todos y todas debido a
las concepciones y dindmicas manejadas en

la época, no obstante esto no debe ser una
excusa; actualmente las instituciones deben
iniciar procesos de trasformacion que cambien
esas realidades, por una que responda a los
principios de educacion inclusiva, derechos y
diversidad humana.

La segunda subcategoria indaga sobre

las herramientas disponibles en el aula de

clase para los estudiantes con discapacidad

de cada IES, descubriendo que tres de las
cuatro universidades entrevistadas, si bien no
proporcionan en su totalidad las herramientas
o estrategias de aula necesarias para garantizar
la participacion plena de los estudiantes con
discapacidad, si proporcionan algunas e incluso
gestionan con entidades externas el préstamo
o implementacién de otras. La ultima de ellas
proporciona en su totalidad las herramientas y
estrategias necesarias.

Si bien las IES participantes no estan en la
posicion de proveer (debido a condiciones
internas) todas las herramientas que necesitan
en el aula, los estudiantes con discapacidad han
generado alternativas divergentes, como recurrir
a terceros que los apoyen, para garantizar su
participacion plena y el acceso a las mismas.
Aun cuando no es la situacion ideal, estas
propuestas han sido recogidas positivamente y
seguramente seran usadas en el futuro.

La tercera subcategoria indagé sobre la
tecnologia disponible (no sé6lo en el aula) para
el uso de los estudiantes con discapacidad,
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revelando que una de las universidades
entrevistadas afirma que la tnica tecnologia
accesible que poseen es aquella disefiada

para suplir las necesidades especificas de la
poblacién con discapacidad. Las tres restantes
no s6lo cuentan con tecnologia disefiada para
personas con discapacidad, sino que ademas
poseen tecnologia estandar sin barreras, ya que
es accesible para toda la poblacion. La mitad
de las universidades entrevistadas se muestra
receptiva a abrir espacios en los cuales pueden
introducirse tecnologia proporcionada por
terceros, siempre y cuando ésta favorezca el
proceso de equiparacion de oportunidades de las
personas con discapacidad.

Es amplio el porcentaje de TIES que disponen
de tecnologia accesible para todos y todas y
aun mas alto las que disponen de tecnologia
especifica para personas con discapacidad. Lo
anterior refleja el interés de las instituciones
por proporcionar herramientas que garanticen
la plena participacion de los estudiantes en

su vida universitaria. Sin embargo, es vélido
resaltar que todas priman (segun lo reportado)
las tecnologias de uso preferencial para personas
con discapacidad visual, generando dudas con
respecto a la respuesta que se estd dando a las
necesidades de otras poblaciones.

La cuarta subcategoria rastrea informacion
correspondiente a la posibilidad de emplear
ajustes curriculares y/o pedagdgicos en los
diferentes programas de las IES en las cuales
participen estudiantes con discapacidad una
de las universidades emplea modificaciones
curriculares, otra emplea tanto cambios
pedagdgicos como curriculares y las dos
restantes emplean tanto ajustes curriculares
como acercamientos a las metodologias
especificas del disefio universal.

Es evidente que las IES se encuentran abiertas

a realizar ajustes en materia académica o
pedagdgica para garantizar equidad en la
participacion en el aula de todos los y las
estudiantes. Aunque no todas las instituciones
realizan los mismos ajustes, todas buscan el
mismo objetivo. Es de resaltar que en la mayoria
de los casos surgen alternativas pedagbgicas
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pensadas para propiciar el aprendizaje de todos
los estudiantes.

La quinta subcategoria, refiere sobre los
procesos evaluativos desarrollados para

los estudiantes con discapacidad a lo largo

de su carrera universitaria, descubriendo

que las IES consultadas realizan ajustes en
estos, respondiendo asi a las necesidades y
capacidades particulares de cada estudiante
con discapacidad. Entre las modificaciones
implementadas estan: en tres de ellas el cambio
de la modalidad de presentacion del examen; en
dos la extensién de tiempo, lectura del examen,
uso de tecnologia-JAWS y modificacion del
lenguaje y/o vocabulario de la prueba; y s6lo
en una de ellas dispone de espacio accesible o
asistentes.

Como se refleja en los datos anteriores todas

las TES mencionan ajustes en los procesos
evaluativos (aunque no todas refieren los
mismos), lo que evidencia grandes avances hacia
la vivencia de un proceso educativo equitativo
que reconozca la diversidad. Es valido aclarar
que todos los entrevistados coinciden al decir
que las universidades suelen dejar un gran
margen de libertad en este proceso a lo acordado
entre los docentes y los estudiantes, ya que al
puntualizar la situacién ésta puede ser mejor
atendida.

La sexta subcategoria da cuenta de la existencia,
de procesos de asesoramiento y/o capacitacion
a sus docentes sobre temdticas concernientes

a la educacion inclusiva y la discapacidad,
encontrando que todas las universidades
colaboradoras proporcionan asesorias o
disponen de espacios donde sus docentes
pueden acudir para ampliar sus conocimientos
sobre estas temdticas. En tres de ellas esta
asesoria se ofrece para quienes deseen participar
voluntariamente. En la otra se hace formacion
en espacios de asistencia masiva, donde todos
los docentes, relacionados o no con estudiantes
con discapacidad, participan.

Estos procesos de asesoramiento y/o
capacitacion sobre discapacidad y educacion
inclusiva también se indagaron en otras
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instancias, como los administrativos,
constituyendo asi la séptima subcategoria. En
todas las universidades participantes se brindan
este tipo de jornadas, siendo en tres de ellas
jornadas de participacion abierta y voluntaria.
En la restante, al igual que en los docentes,

se dan jornadas formativas de asistencia
obligatoria para los administrativos de la
institucion.

El hecho que ya se esté ejecutando este tipo

de acciones es un gran avance de las IES de
Bogota en cuanto a educacion inclusiva, puesto
que estas herramientas eliminan paradigmas
erroneos sobre la concepcion de discapacidad
que albergan los estamentos docente y
administrativo, las cuales crean barreras
actitudinales. Sin embargo, dejar este tipo

de medidas a libre albedrio de la comunidad
docente y administrativa es un dilema, pues, por
un lado, si no se respetara la libertad en esta
decision, se pueden violentar o deslegitimizar

la pedagogia del docente o el protocolo de
accion del administrativo. Ademas, obligarlos

a asistir puede generar sentimientos de aversion
hacia las nuevas pedagogias, dificultando su
implementacion. Por otro lado, la obligatoriedad
proporcionaria herramientas a toda la
comunidad, prepardndolos para enfrentarse a
estas situaciones cuando sea necesario, abriendo
nuevas perspectivas desconocidas para muchos.
Es por ello que es indispensable encontrar un
equilibrio entre ambos.

La octava subcategoria rastrea los procesos de
difusién de conocimiento sobre la discapacidad
y la educacion inclusiva en la comunidad
estudiantil de las IES consultadas, descubriendo
que en dos de ellas se brindan charlas, foros,
jornadas, campaiias, tertulias, cursos y/o
catedras sobre estas temadticas al estudiantado
en general, en las cuales la participacion es de
cardcter libre. Otra genera las mismas medidas
pero con una indole obligatoria. La que resta
genera tanto las anteriores medidas de indole
libre como informacién escrita de acceso
autébnomo sobre estas temadticas.

Como es sabido, la comunidad universitaria no
s6lo se compone de docentes y administrativos,
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los estudiantes también hacen parte de ésta,
por lo cual las acciones trasformadoras de
paradigmas deben contemplarlos a ellos y

ellas también, para concebir una eliminacién
de barreras actitudinales reales. Aunque

todas las IES participantes generan medidas
trasformadoras de paradigmas en la comunidad
estudiantil, s6lo una ha logrado abarcar el total
de la comunidad y las tres restantes, aunque
realizan medidas al respecto, no han alcanzado
ese gran impacto.

La novena subcategoria rescata informacion
referente a las actividades de extension o
extracurriculares que se pueden llevar a cabo
en las IES, encontrando que en dos de las
universidades entrevistadas existen actividades
de extension, en las cuales pueden participar los
estudiantes con discapacidad gracias a ajustes

o modificaciones que suplen las necesidades
propias cada estudiante. Una no genera ningin
tipo de actividades de extension accesible para
estudiantes con discapacidad. Otra, aunque
genera actividades de extension accesible a los
estudiantes con discapacidad, la participacion en
estos es escasa o nula. En cuanto a actividades
investigadoras, las cuatro universidades
entrevistadas tienen grupos de investigacion
que desarrollan conocimiento sobre tematicas
relacionadas con discapacidad y educacion
inclusiva.

La universidad no sélo gira en torno a la
academia, es un ente transversal que toca
varios aspectos de la vida de los estudiantes,
por lo cual deben propiciarse espacios para que
estas divergencias se desarrollen, sin importar
la situacién de la persona. Como se pudo
apreciar, las IES proporcionan actividades
extracurriculares para todos los miembros de la
comunidad educativa.

Otro aspecto relevante es la construccion

y generacion de conocimiento sobre
discapacidad y educacién inclusiva por

parte de las IES, ya que estas acciones son
indispensables, porque permiten generar nuevas
alternativas a favor de la reivindicacion de
derechos de las personas con discapacidad. Por
lo cual es de resaltar que todas las universidades



Educacion superior y discapacidad: andlisis desde la experiencia de algunas universidades 95

Colombianas

participantes tienen claro este aspecto y
disponen de recursos para generar investigacion
en la materia.

Y para terminar con esta categoria, la décima
subcategoria revela que dos de las universidades
entrevistadas poseen un programa, taller y/o
charla que apoya el proceso de egreso de la
vida universitaria e ingreso a la vida laboral;

sin embargo, este programa estd disefiado para
la comunidad estudiantil en general, aunque se
plantea el disefio de un subprograma especifico
para la poblacion con discapacidad. Las otras
dos no cuentan con ningtn tipo de programa de
esta indole.

Al terminar el proceso de formacion
universitaria e ingresar al mundo laboral

se afrontan multiples cambios, por lo tanto

es importante que las IES generen procesos

de transicion, y mas para la poblacién con
discapacidad que puede tener otras necesidades
de adaptabilidad. Desafortunadamente dos

de las IES entrevistadas no cuentan con estos
recursos; y las otras dos, aunque poseen
elementos de esta indole, son generalizados, lo
que cuestiona la atencion de demandas propias
de los estudiantes con discapacidad.

Retomando las macro-tematicas, la nimero
seis rastrea informacion sobre las barreras
que puede enfrentar el proceso de educacion
inclusiva dentro de las IES, encontrando

que una de las universidades presenta
barreras actitudinales, otra presenta barreras
administrativas y actitudinales. Otra presenta
tanto barreras politicas como financieras.

Y la tltima posee barreras financieras y
administrativas.

Las barreras financieras, administrativas y
actitudinales son los principales obstdculos

a los que se enfrentan los estudiantes con
discapacidad y las funcionarias cuando tratan
de llevar a cabo procesos de educacion
inclusiva en estas universidades, ya que estos
factores limitan la adquisicion, la efectividad,
la oportunidad y el acceso a las condiciones
minimas requeridas para un proceso de
aprendizaje equitativo.
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En cuanto a la categoria siete, que da cuenta

de los facilitadores adicionales a los ya
mencionados anteriormente, que pueden llegar a
tener los procesos de educacién inclusiva dentro
de las IES entrevistadas, vemos que programas
de becas especificas para esta poblacion sélo

se encuentran en una de las universidades
encuestadas.

La ultima categoria reporta la proyeccion

que las universidades generan en cuanto a su
proceso de educacion inclusiva. Todas pretenden
continuar con el proceso pero agregandole
algunos cambios en éste, en pro de su mejora.

Los procesos de educacion inclusiva no deben
ser estaticos ya que deben responder a la
evolucion conceptual de la discapacidad, de la
educacion inclusiva, a los cambios contextuales,
académicos y politicos por los cuales atraviesan
las universidades a lo largo de su recorrido.

En otras palabras, los procesos de educacion
inclusiva deben responder a las necesidades

de los estudiantes con discapacidad, las cuales
pueden variar constantemente debido a las
modificaciones del contexto. Por lo cual se
espera que las universidades cuenten con planes
futuros de trasformacion de sus procesos

de educacioén inclusiva, pensados desde la
diversidad humana.

|
8. Discusion

Con base en los resultados obtenidos y
expuestos anteriormente se pudo evidenciar que,
en lo relacionado con la revision de literatura
internacional, predomina la produccién de
informacién sobre el proceso de educacion
inclusiva en IES en América del Norte, lo cual
puede atribuirse al contexto regional en el que
estan ubicados los autores del estudio. Los
Estados Unidos poseen desde 1973 la Ley de
Rehabilitacion que podria considerarse como

la primera legislacion nacional sobre “derechos
civiles” para las personas con discapacidad. Esta
ley posee la seccion 504, que estipula:
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“Cualquier institucion (publica o privada)
debe estar preparada para hacer ajustes
académicos apropiados, modificaciones
razonables a las politicas y practicas con el
fin de permitir la plena participacion de los
estudiantes con discapacidades en los mismos
programas y actividades que se ofrecen a los
estudiantes que no tienen discapacidades”
(Coe College, s.f.).

Esta politica, que ha regido desde hace més de
40 afos, ha propiciado el desarrollo de muchas
acciones por parte de las IES en USA, entre estas
la publicacién de sus propios manuales sobre
educacion inclusiva y discapacidad (Harbour, W.
& Madaus, J., 2011). Todo esto se vio reforzado
y estructurado por la Ley ADA, American with
disabilities Act, de 1990.

En cuanto al continente europeo, que fue

la segunda regién con mayor porcentaje de
publicaciones, se atribuye su producciéon a que
muchos de los paises de este continente han sido
abanderados en cuanto a temdticas y procesos
de educacion inclusiva, por consiguiente son
ejemplo de esta temdtica ante el mundo.

Es de resenar que internacionalmente las
universidades se estin preocupando cada vez
mds por convertirse en lugares que respeten
y reivindiquen la diversidad humana. Esto se
ve reflejado en que constituyen la principal
fuente de manuales sobre educacion inclusiva
en las IES. Y este interés no sélo se limita a
la publicacién de esta informacion, sino a la
creacion de programas, dependencias, oficinas
o proyectos que velen internamente por estos
procesos.

En cuanto al panorama regional, se evidencia
que las IES de Bogotd entrevistadas no son
ajenas a procesos de educacion inclusiva, ya

que los han venido realizando tiempo atris.

Sin embargo, sélo hace cinco o diez afios

se han construido formalmente programas,
dependencias, oficinas o proyecto especificos que
manejen estas acciones.

A pesar de que las TIES poseen una trayectoria,
aun no se manejan estadisticas claras, lo cual
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dificulta los procesos de caracterizacion de la
poblacién y rastreo de sus necesidades. No
obstante, este proceso estadistico no debe
implicar una rotulacién de los estudiantes, por
el contrario deben respetar la auto identificacion
de las mismas con la situacion de discapacidad.

Como se mencioné anteriormente, Colombia
tiene un marco politico que promueve la
educacion igualitaria para todos y todas;
sumado a esto se lanzé en el mes de marzo del
afo en curso los lineamientos de educacion
inclusiva en educacién superior. Ante estos, las
universidades encuestadas muestran su apoyo
pero no dejan de cuestionarse muchas de las
estrategias planteadas. Sin embargo, esto no
debe ser una excusa por la cual las IES no
cumplan con el objetivo principal que es brindar
educacion equitativa para todos y todas.

Las primeras leyes colombianas que esbozan
esfuerzos sobre educacion inclusiva se remontan
a 1994, a nivel de basica, primaria y secundaria,
mientras que los programas, dependencias

o proyectos formales de educacion inclusiva

en IES no superan una década de existencia.

Lo anterior sugeria la necesidad de crear
mecanismos mas vinculantes y medidas de
regulacion mas rigidas con las IES, necesidad
que se espera sea suplida con los lineamientos
lanzados recientemente por el Estado.

Pero no son solo los lineamientos de educacion
inclusiva del Estado los que determinan los
caminos a recorrer por las IES, estos también
estan determinados por sus concepciones con
respecto a la discapacidad y educacion inclusiva,
los cuales manejan un eje comun referido a las
personas con discapacidad como sujetos de
derechos.

En cuanto al concepto de inclusiéon y educacion
inclusiva, éste transciende la atencién exclusiva
de estudiantes con discapacidad y se entiende
en un sentido amplio como trasformaciones
profundas del medio, que garanticen la
participacion y los derechos a todos los seres
humanos sin importar su situacion, como lo
plantea la UNESCO, con una educacién para
todos (MEN, 2014).
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En cuanto a las medidas empleadas por las IES
de Bogota, es evidente que existen herramientas
tecnologicas y estrategias de aula disponibles
para los estudiantes con discapacidad,

con desarrollos diferenciados por tipos de
discapacidad. Todo esto se entiende como el
capital experiencial acumulado que va marcando
el futuro, a partir de las propias historias
académicas desarrolladas con los estudiantes. Se
observan mayores avances en cuanto al acceso
pero no queda claro en cuanto a la calidad del
proceso educativo, dado que adn no se cuenta
con evaluaciones en este sentido.

También se emplean ajustes curriculares y/o
pedagdgicos en los programas ofertados en las
IES para las personas con discapacidad, lo cual
se reconoce como un gran avance en el camino
hacia la educacién inclusiva. Sin embargo,
estas dindmicas estan ligadas en la mayoria de
los casos a los conocimientos particulares y
manejos que el docente disponga. Se atribuye
mds a un logro particular que a un avance
institucional formal. Estos ajustes pedagogicos
en las TES entrevistadas no sélo se limitan a la
trasmision de conocimientos sino también a
los procesos evaluativos. En estos priman los
acuerdos docentes, quienes se sienten a veces
muy solitarios en la toma de estas decisiones,
corriéndose el riesgo de incluso generar
inequidades.

Las IES reportan que, aunque existen muchas
ofertas y oportunidades en la vida cotidiana
universitaria (actividades sociales, culturales
y deportivas), en la mayoria de los casos no
son aprovechadas por los estudiantes con
discapacidad, lo cual amerita un mayor esfuerzo
de promocién para incluir a esta minoria
universitaria, de forma tal que la inclusién no
se restringa solo al pénsum curricular, sino
realmente permita la vivencia plena de la vida
universitaria.

Es preciso resaltar los multiples espacios de
investigacion que se han abierto en las IES
bogotanas para tematicas relacionadas con
la discapacidad y la educacién inclusiva, ya
que se reitera la investigaciéon como una de
las herramientas creadoras y trasformadoras
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de las concepciones y acciones sobre la
materia. Por consiguiente, de este esfuerzo
seguramente surgiran nuevos conocimientos y
retroalimentaciones que promoverdn la calidad
de los procesos educativos (Florez et al., 2009).

Uno de los campos que se observaron mads
desprotegidos por los programas, dependencias,
proyectos u oficinas de educacion inclusiva y
discapacidad es la etapa de egreso. Situacion
que es preocupante debido a las maltiples
trasformaciones que en este periodo tienen lugar
y, por consiguiente, a la necesidad de apoyo que
esto implica.

Aunque el proceso de educacion inclusiva

ha fluido en las IES, los estudiantes no dejan

de enfrentarse diariamente a barreras, las
cuales, aunque son vividas individualmente,
muchas veces pueden coincidir. Entre

las barreras que predominan y han sido
reportadas insistentemente en la literatura se
encuentran las financieras, las administrativas

y las actitudinales (Antonak y Livneth, 2000;
Verdugo, 2013; Bernal y Moreno, 2013).

Estas barreras pueden explicar algunas de las
situaciones vividas en las IES, tales como la baja
accesibilidad fisica, la no adquisicion de algunas
herramientas tecnol6gicas, la demora en la
construccion de una politica institucional, entre
otras ya mencionadas.

Segun el panorama expuesto, las IES de Bogota
estudiadas estan comprometidas con ofrecer

una educacion inclusiva para sus estudiantes
con discapacidad, y con este aprendizaje estan
proyectandose a una inclusiéon mds amplia de
diversas poblaciones, como los indigenas y

afro descendientes. No obstante, falta mucho
camino por recorrer para alcanzar los estandares
internacionales.

Algunos de los puntos criticos identificados se
refieren a cuatro dimensiones: la conceptual,
que reclama una comprensioén mds profunda
de conceptos que guian acertadamente la toma
de decisiones; el disefio de politicas idoneas
que permitan el avance institucional en esta
materia; la de accesibilidad fisica, comunicativa
y arquitectonica que facilite los procesos
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educativos; y finalmente, la de transformaciones
en las creencias, practicas y procesos liderados
por los miembros involucrados en cada uno de
los momentos de la vida universitaria (Osorno y
Vargas, 2013; Florez et al., 2009).

|
9. Recomendaciones

Una vez expuesto el panorama actual vivido
por algunas universidades de Bogota con
respecto a los procesos de educacion inclusiva,
se han disefiado algunas recomendaciones
para contribuir a la construccién de ambientes
educativos que respeten la diversidad humana
y sus derechos. Estas se resumen en tres
grandes aspectos: la construccion de ajustes

y acomodaciones razonables, la introduccion
del disefio universal para el aprendizaje y

la consolidacion de un espacio institucional
visible que lidere los procesos de inclusion de
estudiantes con discapacidad.

9.1. Ajustes y acomodaciones razonables

Los ajustes se deben manejar de manera
individual, mas no como un conjunto

especifico de acomodaciones que se asignan
automdticamente a una condicién o diagnostico
en particular (Universidad de Virginia, s.f.).
Tampoco son generalizables para los entornos de
aprendizaje de un estudiante con discapacidad,
sino que deben ser proporcionados con

una especificidad de clase por clase, ya que

una acomodacién que es razonable en una

clase puede no serlo para otra (Universidad

de Mississippi - Oficina de servicios para
estudiantes con discapacidad, 20115 Universidad
de Alcala, 2005).

En sintesis, las acomodaciones deben estar
disponibles para quienes lo requieran, bajo
criterios personalizados, y en lo posible deben
ir naturalizindose de forma tal que vayan
eliminando barreras y mejorando los niveles de
inclusion educativa.
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Cuando las acomodaciones y los ajustes son
incorporados por toda la comunidad educativa,
ésta le encontrard muchos usos y beneficios
adicionales a los inicialmente planteados, lo
que hace que se conviertan en transformaciones
institucionales (Universidad Comunitaria
Gateway, s.f.).

9.2. Diseno Universal para el Aprendizaje (DUA)

Entre las estrategias educativas inclusivas

se encuentra el Diseflo Universal para el
Aprendizaje, (Rose & Meyer, 2008; Moreno
et al., 2014) en el Centro de Tecnologia
Especial Aplicada (Center for Applied Special
Technology, CAST), y propone un conjunto
de principios para los programas académicos
que dan a todas las personas la igualdad de
oportunidades para aprender.

El DUA permite atender de manera individual
los estilos cognitivos, las formas de aprender,
las necesidades de aprendizaje, los niveles de
comprension y, especialmente, potenciar todas
las capacidades de los estudiantes. Sin lugar a
dudas, busca lograr el aprendizaje autébnomo
de los estudiantes, y el DUA garantiza que esto
efectivamente suceda.

A continuacion se sugieren algunas acciones
puntuales para ser implementadas por cada uno
de los agentes que intervienen en el proceso de
educacion inclusiva en las IES.

9.3. Programa, dependencia u oficina de
educacion inclusiva y discapacidad

Es importante y necesario crear una oficina,
dependencia, instancia o programa formal,
articulado con la organizacién académica
preferiblemente, o de bienestar, si fuese el caso,
encargada de liderar todo el proceso de inclusion
de los estudiantes con discapacidad. Este
programa u oficina debera disefiar, implementar,
monitorear y evaluar todo el proceso académico,
desde que se es aspirante a la universidad, hasta
que se egresa y se estd en la busqueda de trabajo.
Contard con un recurso humano especializado
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en el tema que sea competente para orientar
todas estas iniciativas, ademds de ofrecer talleres,
charlas, eventos, materiales y asesorias, o
cualquier otra medida de acompafnamiento en

el proceso de transicion de la vida universitaria

a la vida laboral, especifico para estudiantes con
discapacidad.

En sintesis, la educacion superior inclusiva,
para todos y todas, es una vision educativa
que ha ganado cada vez mayor fuerza, pero
que demanda todavia muchos esfuerzos
institucionales, pedagdgicos y culturales. En

ultimo término, se necesitan principalmente
transformaciones politicas educativas que
beneficien a todo el que desee aprender, sin
importar su condicion. No es un resultado
inmediato, sino una transformacién social y
cultural resultante de acciones intencionadas,
estratégicas, sostenidas, supervisadas y centradas
en la diversidad de necesidades de las personas
con discapacidad, en principio, extensible a
todas las otras minorias excluidas. Se debe
comenzar cuanto antes y este estudio recoge
unos valiosos esfuerzos que esperan irradiar a
toda la sociedad colombiana.
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Los adultos con discapacidad
motriz y sus familiares: la
organizacion del hogar, los
afectos y el trabajo

Adults with motor disabilities and their
families: home organization, the affections

and work

|
Resumen

El objetivo de este articulo es analizar
las percepciones de los adultos con
discapacidad motriz mayores de 50
afios y sus familiares acerca de las
principales dificultades que encuentran
en su desempefio laboral, familiar y

en la organizacién del hogar, segiin
aspectos econdémicos y sociales en el
Gran Buenos Aires. Para cumplir con
este objetivo se desarroll6 un abordaje
metodologico de tipo cualitativo.

Se entrevist6 a 39 personas con
discapacidad motriz y a 17 familiares.
Los resultados indicaron que la edad
en que acontece la discapacidad, el
nivel socioecondmico y la situacion

de dependencia de las personas son
determinantes para poder sortear,

en mayor o menor medida, la
marginacion econdmica y el descrédito
simbolico que las perjudica. Las
familias brindan intercambios afectivos
y apoyos materiales para la resolucion
de la vida diaria, mientras que la

salud emocional de sus integrantes, su
reproduccion material y proyectos se
ven modificados por las dificultades
que la sociedad impone a las personas
que relega al lugar de la anormalidad.
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Abstract

The aim of this paper is to analyze
the perceptions of people with
disabilities and their families about
the main difficulties in work,

family and household organization,
according to economic and social
aspects. In order to meet this goal, a
qualitative methodological approach
was developed: 39 people with
motor disabilities and 17 families
were interviewed. The results
indicate that the age when disability
occurs, the socioeconomic status
and the dependence of people are
crucial to overcome the economic
marginalization and symbolic
discredit. Families provide emotional
exchanges and material support for
the resolution of daily life, while the
emotional health of its members,
reproduction materials and projects
are modified by the difficulties that
society imposes on people considered
abnormal.

|
Keywords

Disability, family, home organization,
affections, work.

Maria Pia Venturiello
<venturiello@yahoo.com.ar>

Becaria Posdoctoral del Consejo
de Investigaciones Cientificas y
Técnicas (CONICET). Instituto
de Investigaciones Gino Germani.
Facultad de Ciencias Sociales.
Universidad de Buenos Aires

Para citar:

Venturiello, M. P. (2014): “Los
adultos con discapacidad motriz y

sus familiares: la organizacién del
hogar, los afectos y el trabajo”, Revista
Espaiiola de Discapacidad, 2 (2): 103-
120.

<http://dx.doi.org/10.5569/23 40-
§104.02.02.06>

Fecha de recepcion: 12-09-2014
Fecha de aceptacion: 04-12-2014

o90¢e



Maria Pia Venturiello

|
1. Introduccion

La discapacidad constituye un problema social
que involucra a las personas que la encarnan y

a quienes conforman su entorno. En la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires, una de cada diez
personas tiene una discapacidad y dos de cada
diez hogares presentan al menos una persona

con esta condicion (Encuesta Anual de Hogares-
EAH, 2011). Las barreras de accesibilidad a la
participacion social de la poblacion de esa ciudad
repercute en los hogares, que deben afrontar

los problemas que generan las insuficientes
respuestas sociales a sus necesidades (Venturiello,
20712), situacion que conduce a que las familias
asuman el rol de litigantes en defensa de los
derechos de sus miembros con discapacidad
(Pantano, Nufiez y Arenaza, 2012). En efecto, las
redes familiares constituyen la principal fuente de
apoyos informales ante situaciones de crisis en las
sociedades latinoamericanas (Arriagada, 2004), lo
cual adquiere particular relevancia en condiciones
de discapacidad motriz, dado el aislamiento que
sufren estas personas frente a las dificultades para
su desplazamiento (Venturiello, 2012).

En relacion a los aspectos sociales de la
discapacidad, Almeida (2009) se refiere a una
doble exclusion de las personas. Por un lado,
indica que los impedimentos a la insercién

en el sistema productivo generan una escasa
participacion en la distribucién econémica vy,
por el otro, que la distancia que existe entre

los cuerpos construidos como deficientes y los
ideales de normalidad producen carencia en el
reconocimiento simbdlico. En esta linea, Zuttion
y Sanchez (2009) y Kipen y Vallejos (2009),
sefialan al Estado como un elemento primordial
para legitimar y sostener estas expulsiones, de
modo que la direccion de sus politicas publicas o
la ausencia de ellas contribuyen a consolidar la
construccion de esta condicion social.

Las nuevas corrientes dentro del modelo social
de la discapacidad valoran el estudio de los
aspectos subjetivos para dar cuenta de las
diversas formas de vivir con discapacidad y
los distintos factores socioculturales (Hughes
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y Paterson, 2008; Corker, 2008) y econdémicos
que diferencian unos recorridos de otros.

Asi, la manera en que las personas viven su
discapacidad se encuentra supeditada, entre
otros aspectos, a las caracteristicas sociales

y culturales de sus familias y en como esta
condicion afecta al resto de los integrantes

del nucleo familiar. Verdugo (2004) utiliza

el término “familia con discapacidad”, para
indicar que si los hogares no cuentan con los
apoyos adecuados es muy probable que se vivan
situaciones de exigencia emocional y fisica que
pueden conducir a problemas de salud.

En las edades avanzadas, con mayor prevalencia
que en las edades mds jovenes, la discapacidad
puede estar asociada a la dependencia en las
actividades de la vida diaria (Casado Pérez,
2004). De este modo, la conjuncién entre
discapacidad y veje z agrava la situacion referida
a la provision de cuidados y al sostén econdémico
de esta poblacion (Engler y Peldez, 2002), por
parte de sus familias. En Argentina, de acuerdo
con la Encuesta Nacional de Discapacidad
(ENDI) (2002-2003) la discapacidad de tipo
motora muestra una fuerte asociacién con

el aumento de la edad: desde los 50 afios en
adelante se concentra casi la mitad de las
discapacidades motrices (Pantano, 2009). De
ahi el interés en indagar sobre las percepciones
de la poblacion con discapacidad motriz que

ha superado esa edad y cuya discapacidad fue
adquirida en diversas etapas vitales.

Asimismo, es necesario considerar que la
conjugacion entre discapacidad y pobreza
profundiza las barreras discapacitantes (OMS,
2011; Vasquez, 2006; Blasco, 1998). En estos
casos, la situacion desventajosa y marginal en la
que se encuentran las personas con discapacidad
parte de su doble pertenencia a una condicién
social estigmatizada basada en la “anormalidad
corporal” y a otra subalterna dentro de la
estructura social, de modo que los sectores

de menos recursos socioecondémicos son los
mads propensos a sufrir las limitaciones que la
discapacidad impone.

De este modo, para analizar las principales
dificultades al desempefio social que encuentran
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las personas con discapacidad se requiere
indagar tanto sus percepciones como las de su
entorno familiar y tener en consideracion su
situacion socioeconémica. Ello permite poner
de relieve la dimension de las vivencias junto
con el aspecto relacional de la discapacidad; de
ahi que el presente articulo se interrogue sobre:
¢cudles son las principales dificultades que las
personas con discapacidad motriz afrontan en
su desempefio laboral y familiar? ¢Qué factores
sociales y econémicos inciden en ello? ¢Cémo
viven estas situaciones sus familiares? ¢;Como
organizan la reproduccion cotidiana del hogar?

Para dar respuesta a esas cuestiones, el articulo
desarrolla un apartado metodolégico y el
andlisis de datos empiricos; éste altimo se basa,
en primer lugar, en las entrevistas a personas con
discapacidad que incluyen la descripcion de la
“carrera moral” (Goffman, 2006) en relacion

al origen de la discapacidad y, a continuacion,
sus percepciones sobre sus vidas laborales y
afectivas. En segundo término, se analizan las
percepciones en torno a la discapacidad desde

la mirada de los familiares, reconstruyendo los
proyectos familiares, junto con la reproduccion
cotidiana y los conflictos emergentes. Finalmente
se presentan las conclusiones.

|
2. Metodologia

El objetivo de este articulo es analizar las
percepciones de las personas con discapacidad
motriz mayores de 50 afos, y sus familiares,
acerca de las principales dificultades que
encuentran en su desempeiio laboral, familiar
y en la organizacion del hogar, segtin aspectos
econdmicos y sociales en el Gran Buenos Aires
(GBA)™. Para cumplir con este objetivo se
desarroll6 un abordaje metodologico de tipo
cualitativo, ya que resalta la importancia de

1. Este escrito forma parte de la tesis doctoral “Discapacidad

motriz, redes sociales y familiares: percepciones sobre la vida

cotidiana, el cuidado y la rehabilitacion en el Area Metropoli-
tana de Buenos Aires” realizada con beca de CONICET.
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la interpretar los significados que las personas

le otorgan a sus conductas y a la realidad
(Denzin y Lincoln, 1994). Esta metodologia

es recomendada por Ferreira y Rodriguez
Caamariio (2006) para temas vinculados al
estudio de la discapacidad, dado que las técnicas
narrativas procuran el acceso a los puntos de
vista y a las vivencias de las personas que son
invisibilizadas socialmente.

Las unidades de andlisis fueron las personas
con discapacidad motriz de 50 afios 0 mds que
residen en el GBA y los familiares (conyuges e
hijos) de personas con estas caracteristicas que
residen en el mismo hogar. Se entrevistaron 39
personas con discapacidad motriz (19 varones
y 20 mujeres) y a 17 familiares (6 varones y
11 mujeres), 11 de los cuales son conyuges

e hijas/os de las personas con discapacidad
entrevistadas.

La muestra fue intencional y se conformé por
cuotas de sexo y nivel socioeconémico (medio y
bajo?). Para delimitar la cantidad de entrevistas
se utilizo el criterio de saturacion tedrica
(Glaser y Strauss, 1967), que permiti6 alcanzar
la certeza préictica de que nuevas entrevistas

no ofrecerian elementos novedosos al andlisis
(Marradi, Archenti y Piovani, 2007).

Para la conformacion de la muestra se recurrié
a varias estrategias: por una parte, al contacto
espontaneo con personas con discapacidad y sus
familiares, a quienes se les solicité la entrevista,
asi como el método de “bola de nieve”,
mediante el cual cada persona entrevistada
propone a otras. Por otra parte, se acudi6

2. El nivel socio econémico se determiné por el nivel de
instruccion y la ocupacion. En el caso de los jubilados se tomé
en cuenta la ocupacién anterior y en el caso de las mujeres
dedicadas a las tareas domésticas de su hogar o a las personas
desocupadas e inactivas, se determind el nivel socio econémico
a partir de la ocupacion y educacion del sustentador principal
de ingresos al hogar. Se consideré de nivel socioeconémico
bajo a aquellos con menos de nivel secundario completo y se
ocupan de tareas de maestranza, servicio doméstico, peon,
obrero especializado. Se consideré de nivel socioecondémico
medio a quienes tienen secundario completo o més y trabajan
en tareas relacionadas a empleado administrativo, de comer-
cio, capataz, jefe, comerciante o industrial con personas a
cargo, docente, profesional, gerente, funcionario publico de
medio y alto rango.
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a la conexion con usuarios y sus familiares

de centros municipales de rehabilitacion del
GBA. Los primeros contactos se realizaron con
personas que acudian al Servicio Nacional de
Rehabilitacion del barrio de Nuiiez de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires. Ante la saturacion
teérica a la que se llegd con pocas entrevistas,

y frente a la evidencia de la influencia que
ejercia esta institucion en las coincidencias de
las trayectorias vitales, sociales y en relacion

a su situacion de discapacidad, se buscaron
otras alternativas. De este modo, se entrevistd

a personas que hacian su rehabilitacion

en instituciones municipales de diferentes
jurisdicciones de los suburbios de la capital. En
esos centros confluyen usuarios que residen en
esas jurisdicciones, lo que facilité la variedad de
casos y permitié completar las cuotas por nivel
socioeconémico.

Dada la gran fluidez oral mostrada por los
entrevistados en cuanto a la posibilidad de
manifestar sus puntos de vista se indagaron
dimensiones que no habian sido previstas
cuando éstas surgieron espontaneamente.

En este sentido, Scribano (2008) sefiala la
importancia de establecer una relacion dialogica
entre entrevistado e investigador para que en el
trabajo de campo sea posible la flexibilidad y la
reflexividad.

La guia de pautas de las entrevistas vario segin
se tratara de la persona con discapacidad o

de sus familiares, y contemplé las siguientes
dimensiones:

Para ambos conjuntos:

a) Composicion sociodemografica (sexo, edad,
estado conyugal, escolaridad, trabajo), recepcion
de subsidios; b) cambios en la vida familiar

a partir de la discapacidad (en lo laboral,
econ6mico y personal), proceso de adaptacion
a la discapacidad, organizacion familiar frente
al tratamiento y la rehabilitacion; ¢) nociones
en torno a la discapacidad y cuestiones
relacionadas con: normalidad, cuerpo,
autonomia y dependencia; d) distribucion de las
tareas en el hogar; tipos de cuidados y tipos de
apoyos; intercambio de apoyos; necesidades de
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contencion requeridas por la familia y la persona
con discapacidad; e) principales obstaculos

en el espacio fisico del hogar y fuera de éste,
maneras de sortearlos, existencia de cambio y/o
adaptaciones en la arquitectura del hogar, y f)
percepciones sobre la atencion de la salud.

A las dimensiones anteriores se agregaron

los siguientes items para las entrevistas a

las personas con discapacidad: a) origen de

la discapacidad; vida social; vida laboral;
integracion en la sociedad; experiencias en la
rehabilitacion; b) percepcion sobre si mismo

y autovaloracion, los limites y posibilidades
en relacion al propio cuerpo, los cambios
familiares ante su discapacidad (apoyos, redes,
vinculos).

Las entrevistas fueron grabadas y (des)grabadas.
S6lo en algunos casos (cinco), a peticion de

los entrevistados, la investigadora tomé nota

en lugar de utilizar como medio de registro la
grabacion. Como resguardos éticos se respeto

la Declaracion de Helsinki (1975, revisada en
1983) a lo largo de todo el trabajo. Asimismo,
se consider6 el consentimiento informado de los
entrevistados y su identidad se reservd mediante
el uso de nombres de fantasia. Las (des)
grabaciones y las notas de campo se volcaron
en el programa de procesamiento de datos
cualitativos Atlas Ti, que permite la codificacion
de datos complejos, su agrupacion y posterior
relacion entre las unidades textuales.

El perfil sociodemografico de los 39
entrevistados con discapacidad motriz informa
que tienen entre 55 y 76 afios. De ellos, 26 estan
casados, 7 son viudos, 4 separados y 2 solteros.
Su nivel educativo indica que 16 de ellos tienen
educacion primaria incompleta, 5§ completo ese
nivel, 3 no terminaron el ciclo secundario y 9 lo
consiguieron; 5 personas sobrepasaron el nivel
secundario con estudios adicionales. Respecto a
su condicién de actividad econdmica, 7 trabajan,
5 trabajan y estdn jubilados, 26 estan jubilados,
uno no trabaja ni estd jubilado. En cuanto a la
composicion del hogar, 16 viven con su conyuge,
8 con su conyuge e hijo/a, 4 con su hijo, § con
su hijo y la familia de éste, 3 solos, 2 con su
hermana/o y uno con su sobrino.
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El perfil de los familiares, 11 mujeres y

7 varones, indica que 11 de ellos tiene
parentesco con las personas con discapacidad
entrevistadas, 12 son conyuges y 5 hijos. En
cuanto al nivel educativo, 3 tienen hasta ciclo
primario completo, 1 secundario incompleto,
7 secundario completo y 6 superaron ese ciclo
sin terminar los estudios universitarios. Su
situacion laboral se resume en que 13 trabajan
y 4 no lo hacen: 2 estan desocupados y 2 estan
jubilados. La condicién laboral de sus familiares
con discapacidad es: 11 no trabajan, 2 son
empleados y 4 realizan trabajos part time y en
sus casas.

|
3. Los recorridos de las personas con
discapacidad: origen y “carrera moral”

De acuerdo a los testimonios de los
entrevistados con discapacidad, uno de los
aspectos que delimita sus experiencias es el
origen de la dolencia (por accidente o por
enfermedad) y la etapa vital en la que ha
acontecido (nifiez o adultez). Siguiendo a
Goffman (2006), puede afirmarse que en cada
uno de estos casos se transita una “carrera
moral” diferente, que alude al aprendizaje de
ser estigmatizado y a las modificaciones en la
concepcioén del yo que acarrea asumirlo. De
acuerdo a este autor, la carrera moral se genera
en la combinacién de dos etapas que pueden
coincidir o darse secuencialmente. En primer
lugar, aprender a incorporar el punto de vista
hegemonico, el de los “normales”, su identidad
como tales y conocer qué significa un estigma v,
en segundo término, aprender que se posee un
estigma en particular y las consecuencias de tal
condicion.

En este trabajo se distinguen, tomando en
cuenta el concepto de “carrera moral”, tres
modos de discapacidad que acontecen en la vida
de los entrevistados y condicionan su vivencia.
En primer lugar, se encuentran las personas

que la han adquirido en la infancia y llevan

en esa condicion un periodo de tiempo mas
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prolongado. En estos casos, las personas fueron
socializadas desde muy temprana edad en su
situacion, al mismo tiempo que incorporaron
como parte de sus esquemas de percepcion

los estandares fisicos de los cuales se apartan.
La mayor parte de las personas de este grupo
sufri6 de poliomielitis en su nifiez y, en menor
medida, de enfermedades congénitas, de manera
que su experiencia estd condicionada por la
historia y evolucion de esa enfermedad. La
nifez de estos entrevistados transcurrié durante
las décadas de 1940 y 1950, periodo en el cual
se produjeron los brotes de poliomielitis en el
pais, que adquiri6 el nivel de epidemia en 1956.
Con el fin de dar respuesta a este problema, el
Estado cre6 instituciones de rehabilitacion que
se acompafaron con politicas sociales acordes,
como la Comisién Nacional de Rehabilitacion
del Lisiado creada en 1956. En esta época se
inici6 el desarrollo de la rehabilitacion en la
Argentina, cuya definicion estuvo ligada a la
busqueda de insercion social y productiva de las
personas en tratamiento (Testa, 2011)3.

En este contexto, los entrevistados que
crecieron con discapacidad desarrollaron su
sociabilidad a medida que trabajaban sobre su
recuperacion. En lo que se refiera a su juventud
y a su vida adulta, estas personas desempefiaron
los roles sociales esperados de acuerdo a su
pertenencia socioeconémica y cultural y todos
ellos coinciden en haber sido aceptados en

sus entornos. Si bien expresan haber sido
discriminados en alguna o varias ocasiones, no
dan cuenta de que esto se haya convertido en
un problema de integracion. De hecho, en este
grupo, se concentran los varones con mayor
nivel educativo de la muestra y los entrevistados
con mayor autonomia para desenvolverse fuera
de casa, por ejemplo, en el uso de transportes

3. “La creacion de la Comision Nacional de Rehabilitacion del
Lisiado en 1956 fue una de las innovaciones burocraticas del
momento. Uno de los objetivos de la entidad fue la planifica-
cién e implementacion de un plan nacional de rehabilitacion
fisica, psiquica y econémico-social de las personas con sus
capacidades laborativas (actuales o potenciales) disminuidas
como consecuencia de enfermedades congénitas o adquiridas;
asimismo, se proponia centralizar las acciones llevadas a cabo
fundamentalmente por organizaciones privadas filantrépicas o
confesionales diseminadas en diferentes partes del pais” (Testa,
2011:63).
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publicos y mediante redes de sociabilidad e
institucionales. Al momento de la entrevista,
todos los varones de este conjunto de personas
trabajaban y solo uno vivia de la mendicidad.
Las mujeres se desenvuelven como amas de
casa y solo una trabajaba como vendedora
ambulante.

En la segunda y tercera modalidad de la
discapacidad se encuentran las personas que la
adquirieron durante la vida adulta. De acuerdo
con Goffman (2006), quienes en un momento
tardio de su vida son victimas de un estigma
transitan una socializacion como “normales”

y la discapacidad los lleva a construir una (re)
identificacion de si mismos, lo que difiere es el
modo en que se presenta la discapacidad y la
forma en que evoluciona. Por un lado, puede
presentarse de un modo repentino, ya sea por
un accidente laboral, de transito u hogarefio

o como consecuencia de un episodio de salud
(accidente cerebrovascular). En este grupo,

hay menos entrevistados con autonomia para
desenvolverse fuera de casa y para trabajar.

Por otro lado, se hallan las personas cuya
discapacidad se encuentra asociada a una
enfermedad crénica y degenerativa que se
manifiesta en la vida adulta. En estos casos, la
carrera moral estd sujeta a las reconfiguraciones
de la identidad social y personal que devienen
de las sucesivas modificaciones de los

esquemas corporales producto del avance de la
enfermedad. El modo gradual o repentino en
que la discapacidad se desarrolla en la vida de
los entrevistados configura diferentes maneras
de convivir con esta condicién. Cuando el
origen de la discapacidad es stbito, tienden a
experimentar mejoras o recuperaciones después
del episodio discapacitante. Esto supone que las
nuevas disposiciones corporales permaneceran
mas o menos estables una vez avanzada la
rehabilitacion. Por el contrario, cuando se trata
de enfermedades cronicas, las afecciones fisicas
implican un progreso constante y esto supone,
por un lado, que se esperan nuevos avances de la
enfermedad y sus consecuencias discapacitantes
y, por el otro, que la lentitud de su desarrollo
ofrece mds tiempo para generar rutinas en que
las personas puedan desenvolverse con mas
comodidad en su dia a dia. La perspectiva
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de futuro de una y otra situacion configuran
diferentes maneras de percibir el propio estado,
asi como cotidianeidades en las que enmarcar las
experiencias de esta condicion.

|
4, Vida laboral

De las personas entrevistadas, 12 realizan
trabajos remunerados, tanto en el sector
formal como informal. Estos entrevistados
se desempefian como empleados publicos,
docentes, empleados administrativos,
vendedores ambulantes y por catdlogo y uno
de ellos se autodenominé “ciruja+”. El nimero
de horas dedicadas al trabajo aumenta con
la precarizacion y el tipo del trabajo; los
vendedores ambulantes son quienes trabajan
mas horas.

Uno de los mayores problemas que aquejan a
las personas con discapacidad es su situacion
laboral, caracterizada por la desocupacion. La
dificultad para conseguir trabajo o permanecer
en él las convierte en personas dependientes
econ6micamente de sus familias (Joly, 2008). La
capacidad de aminorar esta situacién depende,
fundamentalmente, del respaldo econémico y de
su participacion en las redes sociales de apoyo
que puedan colaborar en situaciones criticas.

Para analizar los cambios en la vida laboral de
los entrevistados interesa detenerse, en primer
término, en aquellos que vieron interrumpida o
finalizada su vida laboral al contraer la afeccion.
La irrupcion de una discapacidad marca un
antes y después en la vida de las personas,
modificando sus condiciones materiales de
existencia que, a grandes rasgos, funciona
como una bisagra, cuyas consecuencias mas
severas se plasman en el transcurso de la vida
productiva. De acuerdo a lo que manifiestan
los entrevistados que debieron rehabilitarse

4. Nombre con el que popularmente se designa en Argentina a
las personas que se dedican a la recoleccion de residuos en la
via publica.



Los adultos con discapacidad motriz y sus familiares: la organizacién del hogar, los afectos y el 109

trabajo

durante su adultez, las diferencias en el nivel
socioecondmico constituyen un aspecto
determinante en la atencién en salud recibida,
la posibilidad de recuperarse y, finalmente,

la reinsercion social. En estos casos, largos
periodos de internacién y rehabilitacion alejan
a las personas de sus trabajos remunerados y
generan una reduccion de su capital econémico.
Claudio, quien se encuentra hemipléjico tras un
accidente de transito, comenta al respecto:

«No se podia congeniar mi rehabilitacion,
después mi ingreso a la vida social otra vez,
en el estado que quedé, era muy incompatible
el trabajo (camionero) que yo hacia en ese
momento como estaba, porque la tinica meta
mia era pararme y querer volver a caminar»
(Claudio, 60 afios).

Después de su rehabilitacion, “el ingreso a

la vida social” equivale a retomar sus vidas
productivas. Los entrevistados no conservaron,
en ningun caso, los trabajos que tenian antes

del episodio discapacitante. La discapacidad
supone el final de esa actividad o bien un cambio
drastico de la misma, situacion en el que se
conjugan tres factores. El primero de ellos  es
una dificultad fisica para desempefiar la misma
tarea, situacion en la que se encuentran quienes
han tenido accidentes laborales en tareas poco
cualificadas y no cuentan con herramientas
educativas y simbolicas para dedicarse a otros
trabajos. Por ejemplo, los entrevistados que eran
albaiiles y tuvieron accidentes laborales.

El segundo factor es la discriminacién que sufren
las personas con discapacidad, que las expulsa
del mercado de trabajo. Las posibilidades de
recomponer su economia y reinsertarse en la
actividad economica se vinculan al estrato social
de pertenencia.

De este modo, la discapacidad se convierte en
un factor que no solo afecta a la identidad social
sino que reduce el estatus socioecondémico de

las personas; supone una reconfiguracion de

la vida laboral asociada a una disminucién de
posibilidades de empleo e implica que se les
conciba como personas cuya presencia corporal
se sospecha incapaz para el trabajo y con
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poca rentabilidad para los empleadores (Joly,
2008). Leila relata sus vivencias en los ambitos
laborales respecto al descrédito simbdlico
adjudicado a su cuerpo:

«Entré a trabajar en (...) y ahi no me hacia
diferencia nadie, no sentia la diferencia, pero
si en otros lugares (donde) te miraban mal,
capaz que te miraban de arriba abajo como
diciendo acd no. (...) yo estaba trabajando

en una remiseria atendiendo el teléfono, y

el duefio no me queria, decia que no podia
atender el teléfono porque no tenia presencia,
pero para atender el teléfono no precisds que
te miren el cuerpo, él era asi. Yo trataba de no
hacerme mucho problema, de tomarlo como
de quién venia. Cuando trabajé en... tenia un
encargado que era menor que yo que me hacia
burla porque rengueaba, pero no le llevaba el
apunte, lo dejaba porque (...) pobrecito. Pero
sentir la discriminacién de la gente es feo, mas
cuando vas a buscar un trabajo, vas a buscar
un trabajo porque lo necesitds, (...). No lo
sentia en la gente que me trataba a mi, no mis
vecinos, no mis amigos, no mi familia, pero si
en gente cuando iba a buscar trabajo» (Lelia,
56 anos).

El ideal del cuerpo en términos estéticos es una
forma de violencia simbdlica (Bourdieu, 1986)
que tiene consecuencias materiales para las
personas con discapacidad, puesto que limita la
venta de su fuerza de trabajo en el mercado.

El tercer grupo de factores que afectan los temas
ligados al trabajo, los expresan los entrevistados
con discapacidad asociada a una enfermedad
degenerativa, ya que vieron modificarse y
pauperizarse sus condiciones laborales a medida
que avanzaba la enfermedad. Aunque en
algunos casos esto no les impidi6 desempenarse
en diversas labores, el aumento de ayudas que
requerian para algunas tareas, ademas del
descrédito simbdlico y la distancia del cuerpo
legitimo, condujeron a su desocupacion.

Ningun entrevistado volvié a ser contratado
como empleado una vez adquirida la
discapacidad. Ante ello, los trabajos por
cuenta propia, en especial la venta ambulante,
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resultaron la alternativa mds viable, dado que
no requieren de un empleador. Un ejemplo es
el caso de Delia, quien perdié su empleo como
administrativa al adquirir la discapacidad y se
dedica a la venta ambulante:

«(Después de adquirir la discapacidad) Estuve
mucho tiempo pasando miseria, porque crefa
que nunca mads, por ahi florecié mi, mi espiritu
emprendedor, y dije —“yo no naci para pasar
miseria” y me puse a laburar de lo que (...),
empecé a buscar donde me podia instalar, qué
podia hacer, primero vendia alfajores, menos
pedir limosna, cualquier cosa, bah, cualquier
cosa digna, por supuesto, este, me puse a vender,
primero vendi alfajores (...)» (Delia, 76 afios).

Hay quienes cuentan con capital econémico
suficiente para comenzar un emprendimiento
mas s6lido que la venta ambulante, que

resulta la alternativa mas reiterada. En este
sentido, el nivel socioeconémico incide en las
posibilidades de establecer estrategias para
sostener el desempefio en el mercado de trabajo,
al mismo tiempo que se ve afectado por las
consecuencias de la estigmatizacion. En la
acumulacién de diversos capitales que implican
la posicion social del agente, la discapacidad
implica la pérdida de capital simbélico, asociado
a la figura de cuerpo legitimo. Bourdieu

(1986) expresa como los atributos fisicos son
relativamente independientes de la posicion
social de los agentes. En este juego se conforman
las trayectorias laborales de los entrevistados
donde se busca sostener la insercién productiva
portando un cuerpo desacreditado, en términos
simbélicos, con otros capitales que pueden
sopesar la carencia de éste.

Quienes cuentan con mayor capital cultural
tienen mds oportunidades de generar estrategias
para mantenerse como sujetos productivos

en condiciones mds favorables. El nivel
educativo es determinante en el momento de
poder desempeifiar una actividad por cuenta
propia que no implique los pormenores de la
venta ambulante en la calle. Por ejemplo, dos
entrevistados (mujer y varon) con enfermedades
degenerativas y de nivel educativo que superaba
el ciclo secundario, se desempefian como
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docentes particulares en sus casas (de musica y
fisica, respectivamente). Por el contrario, quienes
desarrollaban una labor de baja calificacion y
que suponia destreza fisica, entre otras aptitudes
al momento de contraer su discapacidad,

tienen menos oportunidades para reconducir

su trayectoria laboral y deben enfrentar la
desocupacion. Este caso es frecuente entre
albaiiles que sufrieron accidentes laborales
discapacitantes y que, afectado su principal
recurso para vender su fuerza laboral, no pueden
reingresar en el mercado de trabajo.

La mayor parte de los entrevistados que
adquirieron su discapacidad en la infancia se
desempenaron como trabajadores remunerados
y solo dos mujeres nunca trabajaron fuera

de su casa. En estos casos se conjugan la
sobreproteccion de la familia de origen —mas
acentuada cuando se considera a las mujeres—
y la falta de incentivo para intentarlo, que al
corresponderse con la falta de promocion de
empleos para las personas con discapacidad
dificultan el desarrollo de una trayectoria laboral.

El resto de los entrevistados se desempefiaron
como empleados administrativos, profesionales
y vendedores ambulantes. En varios casos,
ademads de su nivel socioeconémico y educativo
que incide en el tipo de insercion al mercado

de trabajo, varios entrevistados encuentran
asociada su trayectoria laboral con su
rehabilitacion. En el marco de su tratamiento,
algunas personas realizaron talleres de oficio con
una efectiva salida laboral:

«Yo queria ser doctor, y mi vieja decia que yo
no podia ser. Estaba en la secundaria y mi vieja
me decia que no, la profesion de ella era, bueno,
el hermano, mi tio, era sastre, ella era una
modista de alta costura, y entonces me metio,
en el Servicio de Rehabilitacion antes habia
talleres que se rendian oficio, entonces empezd
a buscar, y bueno, ahi habia sastreria y ahi mi
vieja me llevo. Me hizo dejar la secundaria para
ir a aprender sastreria» (Juan, 6o afos).

En la insercion laboral de este y otros
entrevistados se conjugan el nivel
socioecondmico de su familia, que orienta las
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inclinaciones, decisiones y disposiciones para la
accion o “habitus de clase” de los agentes, con
las condiciones de existencia que encuentran
por tener una discapacidad y el proceso de
rehabilitacion correspondiente. No es casual
que el contexto historico en que se desarrollan
estos recorridos laborales estuviera marcado por
acciones publicas en torno a la rehabilitacion,
que no se limitaban a la recuperacion fisica sino
que existia una preocupacion por la insercion
productiva de las personas con discapacidad
(Testa, 2o011).

No obstante, no puede afirmarse que la
condicién socioecondémica sea determinante

en relacion a la insercién laboral y neutralice
por completo las desventajas que genera

el descrédito simbélico que supone la
discapacidad. De hecho, la reduccion de las
expectativas laborales de los entrevistados
también se encuentra vinculada a la
discapacidad. Olivia (58 afios) —quien tiene
estudios terciaros completos y universitarios
incompletos en odontologia— afirma: «Yo
estudié de todo, mira, bachiller, estudié maquina
de escribir, dactilografia, francés, inglés, todo
lo que era estudiar yo estudiaba», a pesar de

lo cual obtuvo su primer y tnico trabajo a los
32 afios a través de una busqueda laboral para
cumplir el cupo de empleados con discapacidad
en el Ministerio de Trabajo de la Nacions.

Los entrevistados manifestaron que, en el
contexto de crisis econémica en la década de
los noventa®, tener una discapacidad constituy6
una dificultad adicional para reinsertarse
laboralmente y condujo a una pauperizacién

5. Ley de Proteccion Integral de Discapacitados, nim. 22431,
afio 1981, articulo 8. “El Estado Nacional, sus organismos
descentralizados autdrquicos, los entes pablicos no estatales,
las empresas del Estado y la Municipalidad de la Ciudad de
Buenos Aires, estdn obligados a ocupar personas discapaci-
tadas que retinan condiciones de idoneidad para el cargo, en
una proporcion no inferior al cuatro por ciento (4 %) de la
totalidad de su personal”.

6. En Argentina, la crisis economica y social de la década

de 1990, manifestada en un alto nivel de desocupacion,
respondi6 a un proceso de acumulacion de capital regido por
la concentracién econdmica, la centralizacion del capital,

el predominio de la valorizacion financiera, la distribucion
regresiva del ingreso y la fragmentacion social (Azpiazu y
Schorn, 2002).
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de sus ingresos. Como salida de esta situacion
critica, algunos encontraron una alternativa a la
desocupacion con el trabajo en negro mediante
el ingreso en una empresa de loteria que
empleaba a vendedores con discapacidad o que
se dedicaron a la mendicidad.

|
5. Vida afectiva y familiar

La mayoria de los entrevistados form6 una
familia. Solo una mujer y un varén, que viven
con su hermana y sobrino, respectivamente,

no formaron pareja. El resto convive con

sus conyuges de primera o segunda unién vy,

en algunos casos, con sus hijos. Las mujeres
separadas o viudas, a excepcion de una
entrevistada que vive sola, residen con sus hijos.
Algunos de estos hijos han formado su propia
familia y viven en el mismo hogar.

La familia tiene varias connotaciones para

los entrevistados, que van desde sus efectos
reguladores sobre la sexualidad y la procreacion
(Doncelot, 1995), hasta ser la principal red

de apoyos (Puga, 2005; Puga et al. , 2007).

El primer aspecto es mds notorio entre los
entrevistados que han adquirido la discapacidad
con antelacién a la constitucion de una pareja

y tener descendencia. Aqui se presenta las
regulaciones morales sobre quién y como puede
ser objeto de deseo para formar una familia.

De este modo, tener “éxito” en las conquistas
amorosas constituye no solo la satisfaccion

de un deseo sino una manera de afirmar una
identidad positiva que desafia la estigmatizacion
social. El estigma funciona como regulacion

de lo social y de la sexualidad, que se acentua
en las entrevistadas mujeres, al cuestionar su
capacidad para ejercer la maternidad. Esta
sospecha para desempenarse en roles de cuidado
(Lopez Gonzalez, 2008) es una forma de doble
discriminacién que enfrentan las mujeres con
discapacidad. También lo es la norma social
que presupone que no seran atractivas, pero
que ellas transgreden al construirse en seres
deseables y susceptibles de ser amados (Cruz
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Prez, 2004). Asi, Ana quien vive con hemiplejia
expresa: «Yo, por ejemplo, creer que me podia
mirar un hombre, jamds “;A mi quién me va

a mirar?” Entonces te imaginas cuando Victor
—que es mi pareja— se acercd a mi (...) pero me
levant6 el ego no sabés como» (Ana, 60 afios).

Formar una pareja y una familia supone

una fuente de afirmacion de la autoestima y
una manera de alejarse de un destino social

de aislamiento. La red familiar provee a los
entrevistados satisfacciones relacionadas a
sentirse reconocidos como sujetos, a diferencia
de otros ambitos donde son considerados
meramente en base al estigma.

El reconocimiento social se expresa en la familia
en los lazos afectivos (Honnet, 1997). En este
sentido, Roberto afirma:

«Nunca me senti en inferioridad de
condiciones con otro, viste, siempre trabajé,
mantuve a toda la familia (...) tuve cinco hijos,
viste, ahora tengo una nieta, asi que estoy,
estoy ocupado en eso (...) Asi que como ves,
redondeando, viste, he hecho una vida de
acuerdo a lo que he podido y mas o menos
como la hacen todos. En ese aspecto no, no,
nunca tuve complejos» (Roberto, 60 afios).

De este modo, cumplir con los roles socialmente
esperables por las personas de su mismo sector
social supone desafiar las sentencias acerca

la discapacidad como una “tragedia social”

o un “castigo divino” (Barnes, 1998). Los
“complejos” y sentimientos de “inferioridad”
no tienen lugar cuando el estigma no

alcanza a inhabilitar a los entrevistados para
desempeiiarse de acuerdo a las pautas culturales
de su entorno. La identidad social devaluada se
desdibuja detras de la concrecion de aquello que
podria haberles sido negado por el descrédito.

En igual sentido, las entrevistadas sefialaron
su desempefio como madres como otra
oportunidad de afirmacién de su autonomia y
valorizacion. Al respecto, Helena comenta:

«Yo me casé joven y formé mi familia, yo
tengo dos hijos, una hija mujer y un varén, y
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los crié como si, todo bien, viste, me costaba
quizds mds que a otras personas pero lo hice
sola. (...) ellos me vieron como una persona
que no necesitd nada, viste, asi mds o menos,
como si fuera normal, para ellos es normal, yo
soy su mamd y como que la mama puede, asi
es, si» (Helena, 60 afios).

Las entrevistadas expresaron que sufrieron
algunos rechazos de los familiares de sus parejas,
referidos a la sospecha de su incapacidad para
gestar embarazos. En este sentido, la familia

se presenta como institucion de control de la
sexualidad y la normalidad (Donzelot, 1995).

«Al médico me atendi6 de chica, yo lo fui a ver
cuando me puse de novio, que tenia 20 afos,
porque la madre de mi novio en esa época le
decia que yo no le convenia a él, porque yo era
una chica discapacitada y que no iba a poder
tener hijos. Nunca me quiso, jamds. Entonces
yo fui al médico a preguntarle y el médico me
dijo que podia tener hijos, pero que no podia
tener hijos por parto normal, los tenia que
tener por cesdrea y yo tuve a mis dos hijos por
cesarea. Ella le llenaba la cabeza a él, l6gico
porque yo era discapacitada» (Leila, 56 afios).

La funcion de las familias como principal red
de apoyos se evidencia con mayor claridad
cuando la persona con discapacidad se
encuentra en una situacioén de dependencia.
El ciclo de vida familiar se conjuga con las
etapas biograficas en que la discapacidad
emerge y ello genera experiencias disimiles

de acuerdo a la posibilidad o no de cumplir
con el papel socialmente asignado para el
sexo y la edad del entrevistado. Cuando se
presentan dificultades para cumplir con los
aportes de ingresos al hogar, el desempefio de
tareas domésticas o las actividades basicas de
la vida diaria” para el autocuidado, el circuito
de apoyos y reciprocidades de esa familia
puede verse alterado. De ahi que, en los relatos

7. Las actividades de la vida diaria se dividen en: a) basicas
—aquellas que permiten llevar una vida independiente en el
propio hogar—; b) instrumentales —que implican mayor
autonomia e interaccion—; c) y avanzadas —aquellas que
valoran aspectos de sociabilidad y roles familiares— (Rogero
Garcia, 2010).
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de estos entrevistados, la satisfaccion por la
familia formada y el afecto recibido se tifia
con la preocupacién por constituirse en una
“carga” para sus seres queridos. Aun cuando
las necesidades de ayudas para la vida cotidiana
son minimas, el aporte de estas relaciones es
fundamental para el desenvolvimiento diario.
Entre los entrevistados que adquirieron la
discapacidad antes de formar su propia familia
no se detectaron mayores reconfiguraciones

de las dinamicas domésticas, sino que las
modificaciones ocurrieron de acuerdo al
avance de la edad y la consecuente pérdida de
autonomia de sus integrantes. En contraste,
entre los aquellos que adquirieron su
discapacidad con posterioridad, resulta mas
evidente la sobrecarga del grupo familiar como
principal red de apoyo frente a las diferentes
dificultades que enfrenta quien encarna una
discapacidad.

Formar una familia es, para los entrevistados,
tanto una fuente de reconocimiento y de apoyos
afectivos (Honnet, 1997), como un espacio
donde se evidencian los conflictos normativos
en torno a la reproduccion, la sexualidad y los
cuidados.

A continuacion se analiza como repercute la
discapacidad en la reproduccion del hogar y de
qué manera es experimentada por el resto de los
integrantes de las familias (conyuges e hijos), a
fin de conocer los aspectos sociales que, a través
de la produccion de esta condicion, inciden en la
vida diaria.

|
6. La experiencia de la discapacidad desde
la mirada de los familiares

Para los hijos y conyuges de las personas con
discapacidad que se han entrevistado, las
experiencias de sociabilidad con esas personas
comienzan, en general, con el propio familiar.
Los procesos de invisibilizacion de esta
poblacién se evidencian en la falta de contactos
previos con personas en esa condicién y/o en
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encuentros esporadicos y tefiidos por fines
asistencialistas. En efecto, no existen politicas
que promuevan con idoneidad la participacién
social de estas poblaciones y su integracion
efectiva (Acufa et al., 2010), de ahi que posibles
encuentros anteriores repliquen la imagen de

la discapacidad como un infortunio que es
problema de unos pocos, que merecen “pena” y
ayuda asistencial.

En este contexto, la aparicion de una
discapacidad, ademads de condicionar al
individuo que la encarna, conlleva consecuencias
para su entorno. El funcionamiento de los
hogares debe reorganizarse ante las nuevas
necesidades y el estatus social devaluado
(Ferreira, 2007) del integrante con discapacidad,
a la vez que se hace necesario continuar
cubriendo las tareas de reproduccién material y
simbélica cotidiana con los recursos disponibles.
Asi, la reproduccion cotidiana de una familia
incorpora en su dinamica las vicisitudes sociales
que la condicion de discapacidad implica y cuya
atencion pasa a formar parte de sus necesidades
(Pantano, Nufez y Arenaza, 2012).

Uno de los mayores problemas que las familias
deben abordar se refiere a la desocupacion del
pariente con discapacidad, lo que se ve agravado
si se trata del sustentador principal del hogar.
Segun se expuso con anterioridad, cuando la
discapacidad se presenta de manera abrupta e
inesperada, la situacion laboral de estas personas
enfrenta reconfiguraciones mds determinantes
que cuando esta condicién es preexistente.

Asi, el principal impacto que la discapacidad
acarrea en la familia es la reduccion repentina
de la mano de obra disponible para generar mas
ingresos. De este modo se limita el recurso mas
utilizado en las estrategias familiares de trabajo
en América Latina que consisten, ante la merma
en los ingresos del hogar, en que mas miembros
concurran a la actividad econdémica (Escobar de
Pabén y Guaygua, 2008).

Las estrategias que las familias desarrollan ante
la situacién de inactividad, desempleo o empleo
parcial, se combinan con otras complicaciones v,
en algunos casos, responden a una distribucion
de roles en el hogar. No solo se trata de la
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dificultad que impone el mercado laboral a la
reinsercion de personas con discapacidad porque
a ello se suma la situacion de dependencia
pasajera o crénica, con diferentes niveles de
severidad, que deben ser atendidas. La forma

de sostener la reproduccién social, material y
simbdlica, de ese hogar depende de los recursos
con los que cuenta cada familia. Asimismo,

la dindmica de relaciones internas orienta la
definicion de las estrategias que, mds que actos
planificados y conscientes, responden a un
“sentido practico” (Bourdieu, 1991) sobre qué
hacer ante los requerimientos de cuidados, segtin
pautas culturales y de género internalizadas por
los agentes.

Las estrategias de trabajo que desarrollan

las familias estan condicionadas por los

valores ideoldgicos, los afectos, los conflictos

y las relaciones de autoridad de género y
generaciones, elementos que se manifiestan
cotidianamente en la organizacién interna de
las unidades domésticas (Oliveira y Salles,
1989:31, en Escobar de Pabon y Guaygua,
2008). En efecto, ante la desocupacion de

sus parejas por discapacidad, las mujeres
entrevistadas —también trabajadoras— adaptan
su vida laboral extradoméstica a su trabajo
como cuidadoras del familiar con discapacidad,
lo que abarca desde abandonar su empleo
remunerado hasta cambiarlo por otro que les
resulte mas funcional a este compromiso, de
acuerdo a las posibilidades econémicas, las redes
sociales y otros recursos con los que cuentan.
Es decir, en la dindmica familiar se privilegia su
rol de cuidadoras antes que el de proveedoras
econdémicas, aun cuando esto suponga un
deterioro material en el bienestar del conjunto.
Tales estrategias obedecen a la combinacién
entre las opciones posibles que marcan las
condiciones socioestructurales y, relacionados
con éstas, los apoyos —o su carencia— que
brindan las redes sociales, junto con los valores
y normas que orientan las acciones de estas
familias en busca de un equilibrio que garantice
los ingresos a la vez que el cuidado. Cuando la
discapacidad lleva afios en una familia, el tiempo
se convierte en un aliado para que el integrante
en esta condicion construya caminos laborales,
generalmente por cuenta propia. En algunos
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casos, se mantienen como los proveedores
principales a lo largo de los afios.

|
7. Los proyectos familiares

Los desafios en la reproduccion doméstica

y en las condiciones materiales adversas
conllevan una modificacion de la planificaciéon
y los proyectos familiares. Las dificultades

en la participacion social y la distribucion

de recursos, que la sociedad impone a las
personas con discapacidad, implican una serie
de complicaciones para el sostén de un estilo de
vida (consumos, vinculos, relaciones familiares,
etc.) a partir del cual los entrevistados
construyen los proyectos familiares y personales
y, mediante ello, su subjetividad. Los estilos

de vida se relacionan con los consumos de

las clases sociales y proveen identidad a los
sujetos sobre su posicion en el espacio social
(Bourdieu, 1988). Por ejemplo, cuando algunos
entrevistados se ven obligados renunciar a
ciertos consumos culturales, como espacios

de ocio y recreativos (teatros, cines, eventos,
viajes) de los que estan excluidas las personas
con discapacidad, pueden verse alteradas las
practicas sociales acordes a su “distinciéon” para
los entrevistados con mayor capital cultural
(Bourdieu, 1988).

De acuerdo con lo expuesto, es esperable que
la nocién de discapacidad como una tragedia
personal (Oliver, 1998) esté presente en varios
entrevistados y sea mds encarnizada entre
quienes viven la discapacidad como algo
sorpresivo que resquebraja sus proyectos
familiares y personales. La emergencia de la
discapacidad puede desarrollarse de manera
abrupta o gradual. De no ser asimilada,
mediante la construccion de una historia que
da sentido a ese acontecimiento familiar, los
entrevistados muestran diferentes maneras

de resistencias y rechazos ante una situacion
que consideran “trigica y desdichada”. En
estos casos, el paso de los afios no asegura la
aceptacion de la nueva vida, segtin expresan los
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conyuges entrevistados: «le toco esto y le toco»
0 «esto se soporta como sobreviviendo las cosas
de la vida». José expresa sobre la discapacidad
de su esposa: «Nunca nos preparamos para

una invalidez, nos preparamos para seguir
vivos y sanos, aparte tenfamos una vida muy
rica». Y Maria Elvira comenta: «Y bueno, y
ahora estamos asi, viviendo con este problema
y tratando de adaptarnos al nuevo sistema de
vidar.

Las privaciones que supone la discapacidad y

la reduccién de actividades posibles resultan de
una sociedad que no ofrece las alternativas para
que las personas se desempefien de acuerdo a sus
potencialidades, deseos, derechos y obligaciones.
Sin embargo, los entrevistados adjudican a las
limitaciones del cuerpo un malestar que tiene
origen en la opresion social. Los estereotipos
sobre la discapacidad como algo indeseable se
cumplen en los destinos de personas desechadas
a la marginacion social. En este contexto,
cuando los cambios de vida, que supone una
discapacidad, coinciden con la mirada de
imposibilidad e incapacidad predominante

que rodea a esta condicién, los entrevistados
recurren a la nocioén de “tragedia” para explicar
lo que les sucede. Paula, cuyo esposo vive con
escleorosis multiple, expresa:

«No tengo definicion para la discapacidad
porque es una tragedia que le pasa a alguien,
que no pueda hacer todo lo que hacia, que

la discapacidad le saca toda la parte motriz,
visual, es un espanto. Es tragico. Te quedas
ciego (...) no sé, yo lo interpreto asi, es una
crueldad que le pase a alguien. La tomo como
tengo que tomarla, que es un horror. Delante
de Juan no lo digo, pero él lo sabe» (Paula, 64
anos).

Otros entrevistados tienen una mirada de la
discapacidad que no se basa en el estigma

y logran elaborar otro relato en torno a su
viviencia. Andrea define a la discapacidad de la
siguiente forma:

«Es una limitacion en determinada parte del

cuerpo, nada mds. Que no te hace diferente,
porque potencids por otros lados. Es decir
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una persona no vidente tiene mejor olfato o
tacto. Es algo que no esta desarrollado o se
disminuy6 en el tiempo» (Andrea, 52 afos).

Estos cambios no estdn tan ligados a las
diferentes condiciones econémicas ni a la
posibilidad o no de sostener determinadas
condiciones de vida con la discapacidad, sino a
aspectos culturales y de socializacion respecto
de las situaciones de vulnerabilidad. Estos casos
donde se resignifica la discapacidad, mas alla
de su sentido predominante, se presentan, por
un lado, entre quienes desde la formacién de la
familia contaron con un integrante en situacioén
de discapacidad, y no necesariamente de
situacion de dependencia, de manera que aquello
considerado por otros extraordinario constituye
para ellos una situacién comun y corriente. Por
otro lado, esta actitud también es mas frecuente
entre las mujeres que han sido socializadas para
la atencion de otros, de modo que perciben de
una manera menos violenta los cambios de vida
necesarios para acompafiar a su familiar.

|
8. Conflictos ante la dependencia 'y
emociones en torno de la discapacidad

Ademas de los cambios sefialados, la llegada
de una persona con discapacidad suele tensar
aspectos emocionales en los miembros de

una familia. Esto es mds notorio entre los
familiares de personas con discapacidad que
se encuentran en situacion de dependencia.
Los relatos que se presentan a continuacion se
refieren a estos casos, puesto que son los que
retratan las situaciones mds criticas vinculadas a
la convivencia con la discapacidad (de quien la
encarna y su entorno).

Segtn Verdugo (2004), el estrés familiar
mantiene relacién con el nivel de bienestar e
integridad de la familia, tanto como con la salud
fisica y mental de cada uno de sus miembros.

En el caso de los familiares entrevistados se
revelan emociones de malestar asociadas a la
devaluacion de la identidad social de su familiar
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con discapacidad, con consecuencias tangibles
en el desarrollo de su vida personal, laboral y
econ6mica vy, por ello, en la de su familia. De
acuerdo con Flores Castillo (2012), una persona
en esta condicion esta atravesada por la pérdida
(de roles, de funciones, de la salud o de la vida),
lo cual implica sufrimiento, duelos, depresion,
desgaste. Esto no solo alcanza a la persona
afectada por la discapacidad, sino también

a quienes la rodean, por ejemplo, brindando
cuidados.

Los sentimientos que expresan los entrevistados
surgen en relacion a la exclusion social, el
aislamiento, la dependencia y los cambios en los
estilos de vida que se imponen a las personas
con discapacidad. En algunos casos se declaran
a partir de situaciones puntuales: las emociones
de bronca e impotencia se asocian con el trato
que sostienen con el familiar con discapacidad y
con las interacciones que ambos mantienen en la
calle con personas desconocidas.

Los duelos y pérdidas del familiar con
discapacidad lo son en términos de
reconocimiento social y potencialidad de
desarrollo de actividades. Estas inequidades
sociales, sumadas a los elementos culturales que
los encasillan en roles de carentes, favorecen un
comportamiento demandante y posesivo con
las personas mas allegadas. En este sentido, se
evidencia el funcionamiento de la “ideologia de
la caridad” que implica ubicar a las personas
con discapacidad en el lugar de la queja, el
reclamo y la pasividad que, interiorizado en
forma de habitus, se reproduce en sus practicas
y conductas (Silverkasten, 2006). De esta
forma, la hostilidad del entorno es motivo de
complicaciones en las relaciones intrafamiliares,
aunque no es su Unica causa, los aspectos
psicolégicos y las caracteristicas de cada vinculo
también influyen en ello.

En este sentido, Flores Castillo (2012) indica que
aquellos que ocupan el rol de cuidadores seran
objeto de enojos y demandas y se convertirin

en el blanco de agresiones que van dirigidas

a otros; el cuidador es el pretexto para que la
persona en duelo pueda expresarse. En efecto,
los entrevistados se refieren al cambio de humor,
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los malos tratos y la actitud demandante del
allegado con discapacidad que ademas se
encuentra en situacion de dependencia.

Otra clase de interacciones que genera
sentimientos de estrés se da en la calle y con
personas desconocidas. Asi, los problemas que
enfrenta la persona estigmatizada se expanden
hacia sus vinculos. Varios relatos expresan que
viven estos episodios con sentimientos exaltados
y les cuesta controlar sus emociones y reacciones
como si, efectivamente, fueran ellos los
receptores del agravio, asi como los depositarios
del estigma y la hexis corporal desacreditada.
Andrea relata su experiencia frente al trato que
recibe su esposo en la calle:

«En su momento me he enfrentado bien,
también. Tenia otra edad yo también y lo veia
de otra manera. Antes yo salia caminando
con él y se te dan vuelta asi. ;Qué te pasa?,
les decia yo. Patoteaba. O estamos en la cola
del supermercado en la fila de discapacidad

y adelante cualquiera. Le digo me permitis,
por favor, esta cola tiene prioridad. O el
estacionamiento, otro tema que también

tiene estacionado el auto cualquiera, sin
distintivo ni nada (...). Ahora ya lo tomo de
otra manera, trato de tener otra conducta, si
bien me molesta muchisimo, ¢no? Me molesta
que se lo hagan a él o a cualquier otro. En el
colectivo, ¢le podés dar el asiento? No, pero
(...) ¢Le podés dar el asiento? Y ya, viste (...)
y los bafios en el primer piso, por escalera,
uh. Hemos presentado quejas en el libro de
quejas» (Andrea, 52 afios).

Marisa expresa lo que le sucedia cuando
transitaba por lugares publicos con su madre
con discapacidad, usuaria de silla de ruedas:

“De chica me daba vergiienza, de mds grande
cuando me movia so6lo con ella, en recitales o
algo, habia gente que te ayudaba y gente que
pasaba por encima, ahi era ponerme como
loca. Yo soy re nerviosa, si les podia pegar les
pegaba” (Marisa, 32 afos).

La manera de vivir las situaciones de
menosprecio hacia sus familiares con
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discapacidad denota que sus conyuges e hijos
comparten el descrédito de estos por estar
unidos mediante una relacion cercana y afectiva
(Goffman, 2006).

|
9. Conclusiones

En este trabajo se analizaron, en primer
término, los recorridos laborales y familiares
de personas con discapacidad a fin de

conocer las singularidades de esta situacion,
que se manifiesta en su entorno social y sus
percepciones. En segundo lugar, se trataron
los principales aspectos en los que incide la
discapacidad en la reproduccion del hogar y en
la organizacion de la vida cotidiana desde la
mirada de los familiares ~hijos y conyuges— en
términos emocionales y materiales.

Los resultados indicaron una conjugacién

de elementos que posibilitan diferentes
atenuantes o profundizadores de la condicion
de discapacidad en tanto restriccion social

de derechos. La edad en que acontece la
discapacidad, el nivel socioeconémico y la
situacion de dependencia de las personas son
determinantes para poder sortear, en mayor o
menor medida, la marginacién econémica y el
descrédito simbolico que las perjudica. En este
proceso, el juego entre los capitales econdémico,
simbdlico y cultural que portan las personas
con discapacidad incide en el modo de convivir
con esta condicion. En efecto, las personas

con menores recursos economicos y culturales
son las mds perjudicadas por el deterioro de

las oportunidades laborales que supone la
discapacidad. Asimismo, la construccién de
vinculos de reconocimiento afectivo también
configura una suerte de “capital” que funciona
como un atenuante ante el descrédito simbolico
que la discapacidad conlleva. El género
constituye otro de los aspectos culturales

que diferencian unos recorridos de otros;

por ejemplo, las mujeres son descalificadas al
cuestionar su posible desempefio en los ambitos
tradicionalmente consignados como femeninos
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(Lopez Gonzilez, 2008; Cruz Pérez, 2004;
Hanna y Rogovsky, 2008).

Dado que los familiares que cohabitan

se encuentran unidos al integrante

con discapacidad en una relacién de
interdependencia cotidiana, afectiva,
doméstica y econémica, los cambios en la

vida de uno necesariamente afectan al otro.
Las familias brindan intercambios afectivos

y apoyos materiales para la resolucion de la
vida diaria, mientras que la salud emocional

de sus integrantes, su reproduccion material

y proyectos, se ven modificados por las
dificultades que la sociedad impone a las
personas que relega al lugar de la anormalidad.
La estigmatizacion y el menosprecio de las
capacidades laborales de las personas con
discapacidad, que las confina a un lugar
desfavorecido en el orden social (Ferreira, 2007;
Joly, 2008), genera desventajas que alcanzan

a las relaciones familiares donde se dirimen

las formas de sobreponerse a los panoramas
adversos (Venturiello, 20125 Pantano, 2006).
Los efectos negativos de este descrédito llegan
a los familiares en una suerte de “contagio” del
estigma (Goffman, 2006). Asi, se resquebrajan
proyectos personales y familiares frente a las
actividades y consumos vedados al integrante
con discapacidad, cuyas necesidades pasan a
ser contempladas en las estrategias familiares
(Tobio Soler, 2002), ante la falta de respuestas
alternativas por parte de la comunidad y el
Estado. Esa transformacion conduce a un duelo
sobre el estilo de vida que ya no se lleva o no
se llevara, puesto que los proyectos familiares
han de amoldarse a las nuevas circunstancias
marcadas por las dificultades de accesibilidad.

El mayor capital cultural y econémico de

las familias también constituye un modo de
aminorar la desigualdad social y atenuar las
posibles situaciones de dependencia que puedan
desencadenarse. Asi, no puede hablarse de que
un alto nivel socioeconémico sea determinante
para contraponer de manera completa las
dificultades impuestas a las personas con
discapacidad, pero si que las desigualdades
socioecondmicas lo profundizan. En este
sentido, cuando la discapacidad lleva mas
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afos o preexiste a la conformacién familiar,
pueden haberse construido, con el tiempo,
estrategias para afrontar las consecuencias

de la marginacion social que conlleva. Por el
contrario, en los casos en que las familias no
llegan a dar sentido a este evento, incurren en
una reproduccion de los conceptos sociales
peyorativos en torno de esta condicién. Lo que
resulta mas disruptivo y dificil de asimilar es
el acontecimiento y devenir de la discapacidad
como algo inesperado, es decir, para lo cual no
existe ni planificacion ni proyectos colectivos.
Frente a ello, los recursos con los que cuentan
las familias con discapacidad posicionan a

las personas de una manera diferente para
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establecer estrategias de reproduccion cotidiana
ante la discapacidad como circunstancia
inesperada. Tal percepcion de lo inadvertido

o indeseable se vincula a la falta de una
planificacion social que contenga a personas
en sus diversas formas de existencia y en
situaciones de vulnerabilidad (Danel, 2010).
De hacerlo, la discapacidad no supondria

ni marginacion social ni descrédito. En este
sentido, se precisa de un compromiso colectivo
para revertir la produccion de exclusion social,
puesto que la discapacidad no es una cuestion
a resolver al interior de las familias, sino que
constituye una cuestion publica a dirimir en el
ambito estatal y la lucha por los derechos.
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Involucracion de personas
con discapacidad en proyectos
tecnologicos de I+D+i: el caso

de APSIS4all

Involvement of people with disabilities in
technological R&D&i: the case of APSIS4all
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Resumen

Este articulo presenta una descripcion
préctica de las cuestiones y
procedimientos necesarios para

la involucracién de personas

con discapacidad en proyectos
tecnolégicos de [+D+i. Se parte de

la justificacion de esta necesidad,
fundamentada en nuevos paradigmas
como la investigacién inclusiva o
emancipatoria. Se realiza un repaso
de aspectos practicos que afectan

a las fases y actividades en las

que la participaciéon de personas

con discapacidad es pertinente
(ideacion y planificacion, recogida

de requisitos, disefio y desarrollo

y experiencia piloto y validacion).
Asimismo, se utilizan datos y
resultados de un proyecto concreto
de I+D+i (APSIS4all) para ilustrar

los procedimientos a realizar en cada
una de las fases. En conjunto, el
articulo sugiere que la participacion
de personas con discapacidad en un
proyecto de estas caracteristicas no es
solo posible sino también deseable.
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Abstract

This paper presents a practical
description of the issues and
procedures required for the
involvement of disabled people in
R&D&i technological projects.

It justifies this need, based on

new paradigms as inclusive or
emancipatory research. A review

of practical issues that affect the
phases and activities in which

the participation of people with
disabilities is relevant (ideation and
planning, requirements gathering,
design and development and pilot
and validation) is performed. Also,
data and results of a particular
R&D&i project (APSIS4all) are
used to illustrate the procedures to
be performed in each of the named
phases. Overall, the article suggests
that the participation of people with
disabilities in a project like this is not
only possible but also desirable.
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1. Introduccion

1.1. Las personas con discapacidad y la
tecnologia

Las personas con discapacidad encuentran
frecuentemente diferentes barreras para el
desempeiio en su vida diaria, y mds en concreto
para su participacion social. En Espaia, los
resultados de la Encuesta de Integracion Social y
Salud (EISS) (INE, 2012) muestran que el 91%
de las personas con discapacidad encuentra
problemas para participar en actividades de
ocio y culturales, cerca del §8% para acceder

a un empleo adecuado y en torno al 62% para
acceder y moverse por los edificios. En relacion
con este ultimo problema, el de la accesibilidad
al entorno fisico, existen abundantes normativas
y regulaciones que persiguen que todas las
personas puedan llegar a todos los espacios sin
sobreesfuerzos y con autonomia (De Benito et
al., 2010).

Pero la EISS también muestra que un 28% de
las personas con discapacidad encuentra alguna
barrera en el uso de Internet. En este contexto,
los avances tecnoldgicos y de la sociedad de

la informacion se citan frecuentemente como
una gran oportunidad para las personas con
discapacidad y mayores (en el sentido de
oportunidades de participacion en la sociedad,
acceso a la informacién y mejora de la calidad
de vida en general), aunque también como un
riesgo (posibilidad de que una parte importante
de la poblacién pueda quedar excluida de estos
avances por falta de acceso, capacidad y/o
motivacion).

A dia de hoy existe abundante legislacion

y normativa técnica sobre accesibilidad
tecnolégica, lo que permite un aumento
paulatino de los niveles de acceso a la web

y otras tecnologias entre personas con
discapacidad (FVE, 2013; Technosite, 2011).
Sin embargo, el desarrollo tecnolégico parece
ir mas rapido que la eliminacién de barreras,
y es frecuente que tras la introduccion de cada
nueva tecnologia pasen algunos afios sin que
sus beneficios lleguen totalmente a las personas
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con discapacidad. Sirva como ejemplo el
desarrollo de la Television Digital en Espaia:
tras el apagon analdgico en el periodo 2009-
2010 no fue hasta el afio 2012 que los primeros
decodificadores DTV accesibles llegaron a los
hogares de las personas con discapacidad. El
problema estd lejos de quedar solucionado, ya
que la nueva generacion de television digital
interactiva y SmartTV nace con importantes
barreras de accesibilidad (Garcia Crespo, 2012;
Jiménez Lara, 2011).

Es cierto que los nuevos desarrollos legislativos
pueden paliar este desfase en un futuro. Por
ejemplo, la Convencién sobre los Derechos

de las Personas con Discapacidad de la ONU"
cuyo texto fue aprobado en 2006 y ratificado
por Espaiia en 2008, sefiala en su articulo 9
que los paises deberdn “promover el disefio,

el desarrollo, la produccién y la distribucion

de sistemas y tecnologias de la informacion

y las comunicaciones accesibles en una

etapa temprana, a fin de que estos sistemas y
tecnologias sean accesibles al menor costo”. Esto
tiene su reflejo en el Real Decreto Legislativo
1/2013, de 29 de noviembre, por el que se
aprueba el Texto Refundido de la Ley General
de derechos de las personas con discapacidad

y de su inclusion social, donde se explicita

que las administraciones publicas deberan
“facilitar y apoyar la innovacion y el desarrollo
de normativa técnica, asi como la revision

de la existente, de forma que asegure la no
discriminacion en procesos, disefios y desarrollos
de tecnologias, productos, servicios y bienes, en
colaboracién con las entidades y organizaciones
de normalizacién y certificacion y todos los
agentes implicados™.

Por todo lo anterior, es necesario que la
accesibilidad esté presente no solo a partir del
momento de comercializacion de las nuevas
tecnologias, sino también en las fases previas
de investigacion y desarrollo. Para ello no basta
con el sentido comun, sino que es necesaria la
aplicacion de metodologias que permitan la
participacion de las personas con discapacidad

1. Naciones Unidas ENABLE «www.un.org/spanish/disabili-
ties/default.asp?id=497>.
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en el proceso, aportando a los desarrollos
tecnoldgicos la necesaria perspectiva de
accesibilidad.

1.2. Participacion de personas con
discapacidad en I+D+i

La inversion en investigacion, desarrollo e
innovacion (I+D+i) es un pilar fundamental para
el progreso de las naciones, especialmente en
aquellos aspectos que inciden directamente sobre
el bienestar de los ciudadanos. Ciertamente, la
investigacion sobre cuestiones derivadas de la
discapacidad y el envejecimiento de la poblacion
es un reto al que debe dedicarse especial
atencion en el contexto actual.

Sin embargo, y aunque la participacion

activa de las personas con discapacidad y las
organizaciones que las representan se ha ido
incrementando y es cada vez mas visible en
todas las areas de la sociedad, su implicacion
en proyectos de I+D+i ha sido menos evidente,
a pesar de que las propias personas con
discapacidad reconocen esta necesidad de
desempefiar un rol mas activo como socios y
consultores en los proyectos y no solo como
meros sujetos de estudio (Kitchin, 2000). Es en
este contexto donde surgen nuevos paradigmas
de investigacion en discapacidad, como la
investigacion emancipatoria (Barnes, 2003;
Vines et al., 2013) o la investigacion inclusiva
(Gonzalez Luna, 2013; Walmsley & Johnson,
2003).

Con el objetivo de avanzar en esta direccion,

se desarroll6 el proyecto Euroade (European
Research Agendas for Disability Equality)

que explor6 como fomentar la colaboracion
entre las organizaciones de personas con
discapacidad y las instituciones académicas.
Los resultados mostraron que era necesaria una
mayor participacion activa de las organizaciones
en identificar y comunicar las prioridades

en investigacion desde la perspectiva de las
personas con discapacidad. Las necesidades

de las personas con discapacidad debian ser
incorporadas a los programas y convocatorias
de investigacion europeos (Priestly, 2010).
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En el presente articulo se desarrollan una serie
de recomendaciones y buenas précticas que se
extraen, por una parte, de la literatura relevante
sobre investigacion tecnoldgica y discapacidad

y, por otra, de la extensa experiencia de
Technosite*, empresa tecnoldgica de Fundacion
ONCE especializada en accesibilidad, en

el desarrollo de proyectos de I+D+i. Como
ejemplo concreto de esta investigacion se expone
informacién sobre APSIS4all, un proyecto de
I+D+i de ambito europeo orientado a facilitar la
interaccion con la tecnologia de las personas con
discapacidad y personas mayores.

1.3. Diseno centrado en el usuario, disefno
universal y disefio participativo

Existen tres enfoques que pueden ser de

interés para aportar metodologias, técnicas y
herramientas en la participacién de usuarios
con discapacidad dentro de proyectos de I+D+i
tecnolégicos: el disefio centrado en el usuario, el
disefio para todos o disefio universal y el disefio
participativo.

El disefio centrado en el usuario es un enfoque
surgido de la ingenieria del software que trata,
mediante diferentes técnicas, de implicar a los
usuarios y considerar sus necesidades dentro
del proceso de disefio de interfaces. Al disefio
centrado en el usuario se le atribuyen una serie
de caracteristicas, como la implicacion de un
equipo multidisciplinar, la evaluacion de los
resultados por parte de usuarios o el disefio a
través de ciclos iterativos de mejora continua
(Sanchez, 2011). El disefio centrado en el
usuario es un paso adelante hacia conseguir
soluciones mas usables, pero no asegura en si
mismo que estas lo sean para todas las personas.

El disefio para todos o disefio universal puede
definirse como aquel disefio que desarrolla
productos y construye espacios para ser
estéticamente idoneos a la vez que usables
por la mayoria de la poblacién, salvando

las diferencias y limitaciones que puedan
provenir de la edad, capacidades u otros

2. Actualmente ILUNION Consultoria.
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factores personales sin la necesidad de disefios
especializados o adaptaciones (Steinfeld

y Meisel, 2012). Para la adecuada puesta

en préctica de este enfoque es necesaria la
involucracion de los futuros usuarios de los
productos o servicios a desarrollar.

Por tltimo, en el disefio participativo

los usuarios potenciales son invitados a
colaborar con los disefiadores, investigadores

y desarrolladores de productos y servicios
tecnolégicos durante el proceso de innovacion.
Aunque la diferencia con los dos enfoques
anteriores es a menudo dificil de percibir, el rol
de los usuarios en el disefio participativo es mas
transversal. Asi, los usuarios pueden participar
en varias fases de un proyecto: durante la
exploracion inicial y la definicion del problema
ayudan a definirlo y enfocar las ideas hacia una
posible solucién, durante el desarrollo ayudan
a proponer soluciones, y durante las fases de
evaluacion validan la adecuacion del producto
(Muller, 2007; Vines et al., 2013).

A través de estos enfoques de disefio podemos
afirmar que se puede empoderar a las personas,
y especialmente a las personas con discapacidad,
para que sus opiniones sean representadas y
escuchadas en los proyectos de I+D+i, de forma
que los productos y servicios resultantes sean
accesibles (Vines et al., 2013).

Existen muchas formas de llevar a cabo
actividades de disefo y desarrollo participativo,
sobre todo en proyectos de I+D+i: participacién
en actividades de prueba y validacion, consultas,
actividades de colaboracién y co-disefio,
asesoramiento y grupos de enfoque.

Esta es la orientacion adoptada en el caso

de diferentes proyectos desarrollados por
Technosite, quien tiene el compromiso de que
todos los participantes colaboren igualmente
en la investigacion, en un intento de avanzar

en esta distribucion de responsabilidad: las
personas con discapacidad actdan como sujetos
en pruebas de usabilidad y accesibilidad, pero
también ofrecen su punto de vista sobre sus
necesidades y preferencias a través de encuestas,
cuestionarios y grupos de enfoque. Ademas, las
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oficinas de Technosite en Madrid son un Centro
Especial de Empleo, por lo que una parte de los
investigadores, disefiadores y desarrolladores
que participan en los proyectos de I+D+i son
también personas con discapacidad.

En los siguientes apartados se describen
diferentes aspectos practicos a la hora de
involucrar a usuarios con discapacidad

en proyectos de I+D+i, en relacion con el
reclutamiento, la ejecucion de actividades
participativas y la comunicacion y difusion de
resultados.

|
2. Antecedentes: ideacion y planificacion

Aunque muy frecuentemente tiende a

pensarse que la participacion de personas

con discapacidad se produce entre los limites
de inicio y fin de un proyecto, esta debe
comenzar mucho antes. Como se ha comentado
anteriormente, las ideas para nuevos proyectos
deben partir de las necesidades reales de

las propias personas con discapacidad y

ser canalizadas de la forma adecuada para

que puedan cristalizarse en un proyecto de
investigacion.

Sirva como referencia los siete principios que
expone el proyecto FORTUNE y que la Unién
Europea (UE) adopta en los programas de
investigacion del drea de e-inclusion (Biihler,
2001):

1.  Consorcio: La participacion de
organizaciones de personas con
discapacidad debe ser equitativa respecto al
resto de participantes.

2. Basado en organizaciones de usuarios: Los
usuarios pertenecen o son representantes
de las organizaciones de usuarios. Debe
contarse con el apoyo de las organizaciones
para establecer contacto con sus miembros.

3. Pago equitativo: La participacion de
los usuarios debe ser voluntaria, pero
también recompensada. La organizacién
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representante de personas con discapacidad
que participa en el proyecto recibe
financiacién como el resto de socios, y los
usuarios individuales reciben compensacion
por su tiempo y esfuerzo.

4. Accesibilidad: Los materiales,
comunicaciones e instalaciones deben ser
accesibles para todos los usuarios.

5. Equipo cualificado: Los socios de un
proyecto deben proveer equipos con
experiencia y una actitud correcta hacia la
discapacidad.

6. Planificacion adecuada: El plan de proyecto
contempla paquetes de trabajo y tareas
dedicados a la participacion de usuarios.

7. Involucracion temprana: Los usuarios son
socios del proyecto desde el principio:
identificando la idea de proyecto, creando el
consorcio y realizando la planificacion.

Por tanto, cualquier proyecto de I+D+i debe
comenzar desde una adecuada identificaciéon de
necesidades y una planificacion cuidada de las
tareas de involucracion de usuarios a realizar
para cumplir los objetivos del proyecto.

|
3. Reclutamiento de participantes

En este apartado se analizan cuestiones
relacionadas con la seleccion de participantes

y su representatividad, la necesidad de incluir
participantes (voluntarios) con discapacidad en los
proyectos de [+D+i, el acercamiento a este grupo
y el contacto con los potenciales participantes

y, finalmente, algunas consideraciones éticas y
legales a tener en cuenta.

3.1. Representatividad de la muestra y cuotas
de participacién

El problema de la representatividad en los
estudios de discapacidad no es solo propio de
los proyectos de I+D+i tecnoldgica, sino que
afecta también a la propia investigacion social
(Alaminos y Castejon, 2006). A menudo, la
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persona con discapacidad es definida como
poseedora de unas caracteristicas funcionales
estandar que rara vez representan el amplio
abanico de perfiles existentes. Este enfoque se
muestra poco eficaz desde la perspectiva del
disefio para todos, cuyo objetivo es dar respuesta
al mayor rango posible de necesidades existentes.
En este sentido, Toboso-Martin y Rogero-Garcia
(2012) sefialan como principales retos para
incorporar la filosofia del disefio para todos a la
investigacion social el aumento de la calidad de
los disefios metodologicos y la eliminacion de
barreras que pueden impedir la participacion de
determinados perfiles en las investigaciones.

En el disefio muestral de los proyectos de
I+D+i llevados a cabo en Technosite, la

técnica con mayor aplicabilidad es el muestreo
estratificado. Es necesario sefialar que aunque
no hay un criterio unico a la hora de establecer
subpoblaciones objetivo o variables definitorias
de la muestra de personas con discapacidad,

el disefio muestral parte de un conocimiento
profundo de las caracteristicas y variabilidad
de cada grupo. Por otra parte, los requisitos

de representatividad de la muestra y las cuotas
de participacion concretas dependen en gran
medida del alcance, objetivos y destinatarios de
cada proyecto. A continuacion se sefialan dos
ejemplos:

e En el proyecto INREDIS3, con un alcance
muy amplio en cuanto al analisis de
entornos, contextos de uso y tecnologias,
se tratd de ofrecer una clasificacion de
personas con discapacidad y mayores,

a partir de una serie de categorias
homogéneas y operativas a la hora de
comprender las dificultades de accesibilidad
de cada colectivo. Asi, las cuotas se
establecieron para cada uno de los
siguientes grupos: discapacidad visual,
discapacidad auditiva, discapacidad para
el desplazamiento, discapacidad para la
manipulacién, discapacidad intelectual y
autismo, enfermedad mental, mayores y
otras condiciones especiales.

3. INREDIS Interfaces de relacion entre el entorno y las perso-
nas con discapacidad «www.inredis.es>.


http://www.inredis.es/
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e Con un alcance més limitado, el proyecto
SAAPHO* analiz6 los requisitos de la
poblacién mayor en el uso de sistemas
de teleasistencia y domotica. Al estar
dirigido a una poblacién tan acotada, las
principales variables para establecer cuotas
de participacion fueron la edad, género
y experiencia previa con la tecnologia
(Domenech et al., 2013).

Es necesario asegurarse de que la muestra de la
poblacién contiene representacion de todos los
perfiles. Para ello es muy probable que se tenga
que hacer frente a varios obstaculos al tratar de
obtener la colaboracién de determinados grupos,
como se describe a continuacion.

3.2. Informacién del proyecto y acercamiento a
participantes

Aunque pueda parecer que los usuarios con
discapacidad estén dispuestos a participar

en cualquier investigacion que les beneficie
directamente, las cosas no son tan sencillas,
segln nuestra experiencia en diferentes
proyectos. La falta de tiempo, la disponibilidad
y la motivacién de los participantes asi como los
aspectos logisticos deben ser cuidadosamente
consideradas para valorar las posibilidades de
que una persona participe en las actividades de
investigacion. Una aparente falta de prop6sito
puede ser un elemento disuasorio para los
posibles voluntarios a la hora de participar

en los proyectos de I+D+i, por lo que la
presentacion a los usuarios de los posibles
beneficios derivados de su colaboracion puede
mejorar en gran medida las posibilidades de
establecimiento de un compromiso por su parte.

Por tanto, una vez definida la muestra, un paso
mas en el disefio del reclutamiento consiste en
la elaboracion de la documentacion sobre el
proyecto I+D+i que se quiere dar a conocer a
los potenciales participantes. Esta debe incluir
la informacién mas relevante sobre los objetivos
y el desarrollo del proyecto en cuestion, asi

4. SAAPHO Secure Active Aging: Participation and Health for
the Old <www.saapho-aal.ew.
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como los datos de contacto del responsable del
reclutamiento para que las personas interesadas
puedan ampliar la informacién. Lo habitual en
la préactica de Technosite es incluir los siguientes
datos:

e  La descripcion y objetivos del proyecto,
asi como los resultados esperados e
implicaciones para las personas con
discapacidad.

e Los requisitos de los participantes (sus
caracteristicas socio-demograficas).

e Las tareas de los participantes (qué tareas
deberan realizar para colaborar en el
proyecto, tales como participar en grupos
de discusion, rellenar cuestionarios, realizar
entrevistas o participar en pruebas de
tecnologia).

e Las compensaciones y costes (declarar
los costes asociados o la compensacion
econOmica o en especie que reciben los
participantes, o su ausencia en el caso de
que no se contemplen).

e Los beneficios potenciales, riesgos o
molestias asociadas a la participacion.

e  El destino de los datos y resultados del
proyecto.

Con la informacion del proyecto ya
definida, comienza la fase de acercamiento o
identificacion de los participantes concretos.
En este punto, la persona responsable

del reclutamiento recurre a los diferentes
contextos en los que puede acceder a los
perfiles establecidos en la muestra y difunde
la informacién del proyecto para conseguir
su colaboracion. Se exploran tres tipos de
contextos:

e  Fisico: Cuando el responsable del
reclutamiento hace acto de presencia en el
lugar o lugares en donde viven, trabajan
o desarrollan cualquier tipo de funcion
significativa los miembros de los colectivos
que forman parte del estudio. Por ejemplo, las
organizaciones de personas con discapacidad
o los centros especiales de empleo.

e  Social: Acercamiento y establecimiento
de algun tipo de relacion con las


http://www.saapho-aal.eu/
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organizaciones de las que forman parte los
individuos seleccionados, que en este caso
realizan funciones de actores intermediarios
en el reclutamiento. La comunicacién

con estos intermediarios puede hacerse
personalmente o a través de llamadas
telefonicas o correos electrénicos. En este
contexto, el responsable del reclutamiento
puede ayudarse de sus “redes personales”
o de la “activacion de redes sociales”

que pueda llevar a cabo todo el equipo

de investigacion. Esto es, hacer recuento
de conocidos que pudieran responder a
estos perfiles o que, al menos, pudieran
dar informacion para localizar a estos
participantes.

e  Virtual: Acercamiento a los colectivos a
través de la presencia en paginas web, redes
sociales, foros o chats en los que puedan
participar individuos con el perfil solicitado.
Para este contexto, en nuestra practica
habitual se elaboran noticias y banners
que se publican en el portal Discapnets,
en la pagina web del proyecto en cuestion
(si cuenta con ella), y/o en los portales
web de las organizaciones de personas con
discapacidad de los perfiles requeridos.

Aunque es deseable que las propias
organizaciones de personas con discapacidad
participen como socios de los proyectos de
I+D+i, hay ocasiones en las que no es asi o bien
las organizaciones que participan no cubren
todos los perfiles que es necesario involucrar. En
esos casos se suele acudir a las organizaciones
de usuarios en el papel de mediadoras entre el
proyecto y las personas con discapacidad, de
forma que puedan hacer llegar las informaciones
y facilitar el reclutamiento. Aqui debe
reconocerse que las organizaciones tienen un
papel muy importante en este acercamiento, y en
muchos casos pueden facilitar (también limitar)
la participacion. En cualquier caso, es la persona
como individuo quien tiene la dltima palabra
para participar en un proyecto (Stalker, 1998).

5. DISCAPNET El portal de las personas con discapacidad
www.discapnet.es>.
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Una préctica comun entre las organizaciones de
investigacion para la busqueda de participantes
es recurrir a bases de datos existentes (empresas
con paneles de usuarios y bases de datos de
instituciones). Desde 2007, el drea de Estudios
e Investigacion Social de Technosite cuenta con
una base de datos con el registro de personas
con discapacidad que han participado en
proyectos de investigacion y estan dispuestas

a seguir participando. Sin embargo, el uso

de bases de datos tiene también desventajas:
algunas personas participan frecuentemente en
actividades de investigacion, y con el tiempo
corren el riesgo de adquirir sesgos de respuesta
y/o mostrar desinterés por estas actividades. Es
por ello que este factor (el haber participado
previamente en actividades de investigacion o
no) suele considerarse para la conformacion

de las muestras de forma que siempre

haya personas con diferente experiencia de
participacion en proyectos de I+D+i.

3.3. Contacto, convocatoria y consentimiento
informado

Una vez que el responsable del reclutamiento
se ha acercado al “lugar” o al “grupo” de
referencia de las “unidades muestrales”, llega
el momento de contactar directamente con
estas personas, es decir, dirigirse personalmente
al candidato a participar en la investigacion

y asegurarse de que cumple las condiciones
para formar parte de la muestra y tiene toda la
informacién que necesita.

Como se ha reflejado en el apartado anterior, los
candidatos pueden provenir de diferentes fuentes
de seleccion:

1. De la basqueda activa de participantes,
contando incluso con la presencia fisica del
reclutador en el entorno de las personas con
discapacidad.

2. De la difusion de la informacion del
proyecto a través de portales web y otros
medios.

3. De una seleccion de la organizacion
de referencia, que ha actuado como
intermediario.


http://www.discapnet.es
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4. De bases de datos de participantes en
actividades de investigacion previas.

Independientemente de como se haya iniciado
el acercamiento, a la hora de dirigirnos
personalmente a un candidato/a pueden
utilizarse varios canales:

e Contacto cara a cara
e Contacto telefénico
e Contacto por correo electronico

La accesibilidad de las comunicaciones debe ser
tenida en cuenta en este paso. Por ejemplo, en
el caso de personas con discapacidad auditiva
es preferible ponerse en contacto a través del
correo electronico, programas de mensajeria o
SMS.

Una vez que se ha establecido el primer
contacto, se deben realizar algunas preguntas
para confirmar que el candidato en cuestion
cumple con los requisitos del perfil que se ha
solicitado. Ademas, en caso de que se hubieran
solicitado varios perfiles, se le hardn unas
preguntas adicionales para confirmar a cual de
los distintos perfiles solicitados responde mejor
el individuo.

Esto suele hacerse a través de un cuestionario
de captacién o reclutamiento, mas o menos
estructurado o informal, escrito u oral.

Si la persona cumple con los requisitos, llega

el momento de lanzar la convocatoria. Aunque
la persona ya conocera informacion genérica
sobre el proyecto y el tipo de actividades que se
realizan, es necesario recordar esta informacién
y describir las actividades concretas en las que
va a participar. El texto de la convocatoria debe
incluir los siguientes puntos:

e Proporcionar informacién sobre la
investigacion y la entidad que la lleva a
cabo, sin desvelar el objetivo explicito de
la misma (ello podria orientar respuestas
posteriores).

e  Explicar brevemente en qué consiste la
participacion.

e Indicar la fecha, la hora y el lugar de
realizacion de la reunion, la entrevista, etc.
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e Informar de la duracién de la reunion.

e Transmitir la importancia y valor de
participar.

e Informar de la gratificacion y/o
compensacion de costes.

e  Se aconseja incluir indicaciones para llegar
al punto de reunién o prueba, como un
mapa o transportes cercanos.

e  Preguntar nombre y teléfono o e-mail a los
convocados para confirmar su asistencia
horas antes de la sesiéon o comunicar
imprevistos.

Generalmente, es aconsejable hacer llegar estas
condiciones por escrito, por ejemplo, a través
del correo electronico. Debe asegurarse que la
documentacion electronica que se envie (por
ejemplo documentos Word o PDF) es accesible,
utilizando un lenguaje sencillo y evitando el uso
de terminologia técnica.

En el caso de las personas con discapacidad,
es importante preguntar por necesidades
especificas de apoyo. En algunos casos, serd
necesario apoyar la movilidad abonando el
desplazamiento a través, por ejemplo, de un
servicio de Eurotaxi o taxi convencional, o
acompanando a la persona hasta un punto de
encuentro conocido o estacion de transporte
publico de facil acceso.

Para las personas con discapacidad intelectual,
suele ser necesario contactar previamente con
el tutor o con un profesional cercano a la
persona que ofrezca apoyo sobre su posible
participacion. En todo caso, los mensajes que
transmitamos a estos candidatos han de ser
sencillos y, si fuera necesario, en formato de
Lectura Facil.

Para la correcta gestion de participantes en

un proyecto, es necesario tener en cuenta
determinados aspectos éticos y legales (Sainz
de Salces y Bustamante, 2014). Una cuestion
imprescindible es la elaboracion y recogida

de los consentimientos informados. Estos
deberan describir los derechos que asisten a los
voluntarios, los objetivos de cada actividad,

el papel de los participantes en la misma y

el tratamiento que se hara con los datos que
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se recojan. Desde el punto de vista legal y
considerando la Ley Orgdnica de Proteccion de
Datos, se entiende que a partir de la informacion
que recibe la persona antes de participar en

un proyecto, el afectado es consciente y toma
conocimiento de la existencia del tratamiento de
datos que se realizard. El consentimiento debe
ser firmado por el interesado, por su tutor legal
o un familiar en caso de que la persona necesite
de este apoyo.

|
4. Participacion en actividades de
investigacion

Una vez superadas las barreras de comunicacion
y acceso de las personas con discapacidad a los
proyectos, es igualmente necesario facilitar la
participacion en determinadas actividades de
investigacion.

4.1. Modalidades de participacion. Técnicas y
herramientas

Como se ha indicado previamente (Vines et al.,
2013), la aplicacion de un enfoque participativo
para involucrar a personas con discapacidad

en los proyectos de [+D+i puede requerir

cierto grado de innovacién metodologica y/o
cuestionar los diferentes papeles desempefiados
por los investigadores y los participantes.

Por otra parte, la intensidad y contenido de la
participacion depende en cierta medida de la
fase del proyecto en la que esta se encuadre. La
mayoria de los proyectos de I+D+i se pueden
estructurar en las siguientes fases:

1. Fase de recogida de requisitos: El
objetivo es frecuentemente ‘descubrir’
las necesidades y preferencias de uno o
varios colectivos de usuarios respecto a la
tecnologia. Las técnicas mads empleadas en
esta fase son las encuestas, los focus groups
o grupos focales y las entrevistas a usuarios
e informantes clave.
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2. Fase de disefio y desarrollo: El disefio
y desarrollo de productos y servicios
tecnoldgicos desde una perspectiva de disefio
centrado en el usuario se realiza a partir de
ciclos iterativos, en los que la participacion
de las personas con discapacidad es
imprescindible para detectar errores y
barreras y en definitiva para incorporar
mejoras en el producto final. En este punto
es frecuente la participacion en pruebas
de usuario de los prototipos que estan
siendo desarrollados, donde se recogen
datos objetivos y subjetivos en una serie de
dimensiones de usabilidad y accesibilidad
que afectan a la experiencia de usuario
(Tullis & Albert, 2008).

3. Fase de experiencia piloto y validacion:
Finalmente, es necesario analizar la
experiencia de los usuarios en un entorno
real (como contraposicion a las pruebas
realizadas en laboratorio en la fase
anterior). Aqui las técnicas de investigacion
se dirigen a la validacion de la solucion
tecnolégica, empledndose técnicas como las
encuestas o las entrevistas en profundidad.

4.2. Comunicacion con los participantes y
recogida de datos

Como se ha comentado, una de las principales
barreras para la participacion de personas

con discapacidad en las actividades de
investigacion se encuentra en la comunicacién
con determinados perfiles. Es necesario tener en
cuenta que el desarrollo de la prueba, entrevista
o grupo de discusion requiere ser adaptado para
producir la mayor cantidad de informacién
posible atendiendo a las necesidades del
interlocutor. El criterio fundamental es
comprender la disposicion, las limitaciones

o diferencias en los funcionamientos de los
usuarios que tenemos delante para que la
obtencion de los datos sea lo mas provechosa
posible.

Por ejemplo, para el caso de grupos de discusion
o co-disefio y en las entrevistas donde participen
personas de diferentes perfiles:
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e Enla conversacion cara a cara, es probable
que las personas con discapacidad auditiva
nos lean los labios, de manera que debemos
evitar taparnos la boca o mirar a otra parte
mientras les hablamos. No obstante, no
se debe dar por hecho que un participante
sordo va a saber leer los labios, sino que
en la fase de contacto debemos haberle
preguntado cudl es su principal sistema de
comunicacion y si necesita intérprete de
lengua de signos o cualquier otro apoyo
a la comunicacién. En este tultimo caso, el
intérprete debera también estar presente en
la sesion o entrevista.

e  En las sesiones donde se muestran
imdgenes, videos o graficos es necesaria una
correcta audiodescripcion de los contenidos
para personas con discapacidad visual.

e En el caso de las personas con discapacidad
cognitiva, la formulacién de las
preguntas y la conversacion (sugerencias
y provocaciones) deben adaptarse a su
capacidad de abstraccion. El uso de
fotografias ha demostrado ser muy util en
este caso: permiten situar al participante
en el contexto de la investigacién y pueden
servir para orientar sus respuestas de
manera mas precisa (Young, 2006).

e  Enlo relativo a las personas con
discapacidades fisicas, debe asegurarse
que las instalaciones son accesibles. En el
caso de grupos de discusion, el mobiliario
permitird a la persona participar en
igualdad de condiciones que el resto de
asistentes.

En relacion con el uso de cuestionarios, muy
utilizados en las pruebas de usabilidad y
accesibilidad de tecnologia, requieren de una
adaptacion para ser usados por personas con
diferentes perfiles:

e En caso de personas con discapacidad
cognitiva, se debe simplificar al mdximo
las preguntas y las categorias de respuesta.
Se recomienda apoyar las opciones de
respuesta, en la medida de lo posible,
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con referentes visuales. Esto puede ser
especialmente util cuando hay mds de dos
categorias. Al entrevistado se le ofrecen,
ademads de las categorias escritas, iconos
que aluden a cada una de ellas, de modo
que puede ser més facil identificar la
respuesta deseada.

e En el caso de las personas ciegas, el
cuestionario debe estar escrito en braille, o
bien ofrecerlo en formato electrénico junto
a un lector de pantalla que le permita leer
los enunciados y opciones de respuesta.

e  Para personas con discapacidad auditiva,
una buena opcion puede ser aplicar
el cuestionario a través del correo
electrénico o de una web disefiada para
ello. Si se opta por la via del cuestionario
heteroadministrado, los administradores de
la prueba o entrevistadores deben conocer
el lenguaje de signos o contar con la ayuda
de un intérprete y haber recibido una
formacion especifica para administrar el
cuestionario.

e Para las personas familiarizadas con
las tecnologias de la comunicacion y
que dispongan de hardware y software
adaptados, la web o el correo electrénico
puede ser un buen mecanismo de recogida
de informacion. Sin embargo, esta via
no es aconsejable si el objetivo es captar
informacién que represente a todo el
colectivo estudiado, ya que el porcentaje
de personas con discapacidad que no usan
Internet con destreza suficiente es mds
elevado que en el resto de la poblacion.

Respecto a la duracion de las sesiones de
recogida de datos, en el caso de personas que
se fatigan con facilidad, los entrevistadores/
administradores deben ser flexibles y ofrecer
descansos o incluso cancelar la entrevista, en
caso necesario (Harris y Roberts, 2003). Ese
posible cansancio podria provocar a su vez
sesgos en la informacién recogida.

En suma, los investigadores, especialmente
aquellos en contacto directo con los participantes
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con discapacidad, tienen que ser flexibles y
habiles para extraer la informacion adecuando

el proceso a las necesidades de estos participantes.

4.3. Dificultades frecuentes

El reclutamiento de participantes y su
involucracion en la investigacion consume
bastante tiempo y recursos. Lo primero a
destacar en este sentido, es que el trabajo con
personas con discapacidad requiere tiempo

y recursos adicionales a los requeridos con
poblacién sin discapacidad, especialmente

si se trata de actividades con personas con
discapacidad cognitiva (Stalker, 1998).

Por otro lado, aunque los beneficios del

disefio participativo estén bien establecidos, es
probable que durante el desarrollo de proyectos
y actividades de investigacion participativa
surjan conflictos de interés entre las partes
interesadas (participantes, voluntarios,
patrocinadores, clientes, asesores, etc.) (Safayeni
et al., 2008). Estos conflictos se producen no
s6lo entre los participantes y moderadores,

sino también a menudo entre las diferentes
partes del conglomerado investigador: entre las
organizaciones de usuarios y otros miembros del
consorcio del proyecto, entre investigadores y
grupos politicos, entre investigadores y gestores
de la investigacion, y otras combinaciones
posibles. También se dan situaciones éticas
complejas en la relacion entre los investigadores
e investigados que deben ser tenidas en cuenta
(Aldred, 2008).

Durante el reclutamiento de los participantes
con discapacidad nos encontramos con
diferentes obstaculos, entre los que pueden
citarse:

e La cuota de determinados perfiles
especificos puede ser dificil de alcanzar, ya
que en algunos casos tienen dificultades
evidentes para desplazarse o comunicarse.

e La logistica es una preocupacion
importante, especialmente para personas
ciegas, con vision parcial y aquellas con
movilidad reducida.
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e  El consentimiento informado levanta
a veces suspicacias o se prevé como un
posible problema, especialmente cuando es
necesario involucrar a personas con tutor
legal o menores de edad.

e En ocasiones, hay dificultad para concertar
citas debido al tiempo limitado por ambas
partes (investigadores y participantes).

e Personas no familiarizadas con la tecnologia
son reacias a participar, por miedo a que su
competencia sea evaluada.

e Es frecuente la cancelacion de las citas,
que implican un retraso y la posibilidad de
dejar de contar con la participacion de esa
persona en el proyecto.

En relacién con este tltimo punto, sefialar que
las cancelaciones pueden tener su origen en
diferentes agentes del proyecto (la tecnologia
puede haber fallado y no estar lista para ser
mostrada, los investigadores pueden haber
sufrido algun contratiempo que retrase el
trabajo o las personas participantes pueden tener
algin imprevisto). En estos casos es importante
comunicar los retrasos con la antelacion
suficiente, y dar diferentes opciones para poder
retomar su participacion en el futuro.

|
5. Comunicacion y difusion de resultados

Las actividades de difusion son esenciales para
garantizar el impacto esperado de los resultados
de la investigacion. El publico objetivo, al que
se dirigen las actividades de comunicacion

y difusion de los proyectos de investigacion
tecnoldgica, suele estar compuesto por:

e Los usuarios finales (sociedad en general y
el colectivo de personas con discapacidad
en particular).

e Los profesionales y las organizaciones de
usuarios (por ejemplo, asociaciones de
personas con discapacidad).

e Los centros de investigacion, universidades
y organismos de normalizacion.

e Organismos publicos.
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e Las organizaciones de la industria y los
proveedores de servicios.
e  Las organizaciones tecnologicas.

Las actividades de difusion estdn destinadas
a mantener a estos actores comprometidos e
informados de los resultados del proyecto en
funcion de la naturaleza e intereses de cada

grupo.

Pero frecuentemente, los resultados de los
proyectos de I+D+i se difunden tnicamente
entre expertos, en congresos y/o a través de
articulos cientificos, y esta informacion no llega
a los destinatarios finales. Los participantes se
pueden decepcionar por no ver los resultados
del proceso y de su aportacion. Por ello, se

debe hacer hincapié en que la transferencia de
conocimiento llegue a este grupo y a su entorno.

Una razoén adicional para mantener informados
a los participantes en un proyecto es que es
necesario que las personas con discapacidad
participen no solo en una actividad concreta,
sino durante un periodo mas largo, cubriendo
la duracién de un proyecto. Por ello, es
imprescindible informar de los avances y
resultados, para lo cual se cuenta con la ayuda
de herramientas de difusién como las redes
sociales, listas de correo, foros, etc.

El sitio web del proyecto debe ser la principal
referencia para consultar la informacién y
resultados. Es imprescindible que el disefio y
contenidos se adecuen a todos los publicos y que
la web sea accesible para que cualquier persona
pueda consultar y entender la informacion. Para
ello, se ha de aplicar el estindar internacional

de referencia: Pautas de Accesibilidad para el
Contenido en la Web 2.0, definidas por el W3C¢.

Ademas es importante que los principales
resultados y eventos del proyecto se comuniquen
a través de noticias para poder difundirlas en
portales web o redes sociales relacionadas con

la tematica del proyecto y de referencia para el
publico objetivo. Por ejemplo, para los usuarios

6. Web Content Accessibility Guidelines (WCAG) 2.0: «www.
w3.0rg/TR/2008/REC-WCAG20-20081211/.
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finales con discapacidad en los proyectos
desarrollados desde Technosite se suelen
publicar estas noticias en el portal Discapnet,
un portal que ofrece contenidos y servicios
especificos para las personas con discapacidad,
con mas de 12 millones de visitas al afio.

|
6. El proyecto APSIS4all: un caso practico
de involucracién de personas con
discapacidad en proyectos I+D-+i:

6.1. Descripcion del proyecto

El proyecto APSIS4all” es un proyecto dirigido
a superar barreras de accesibilidad a través

de la personalizacion de terminales de acceso
publico como los cajeros automaticos y las
maquinas expendedoras de titulos de transporte.
Se trata de que estos dispositivos se adapten a
las necesidades y preferencias de cada usuario,
permitiendo nuevas formas de interaccién

con estos dispositivos a través de tarjetas
contactless o teléfonos moviles inteligentes. Este
proyecto se ejecuta a nivel europeo y desarrolla
dos experiencias piloto a gran escala: una
relacionada con las maquinas expendedoras de
titulos de transporte en la ciudad de Paderborn
(Alemania), y la otra con el uso de cajeros
automaticos accesibles, en el que ‘la Caixa’ ha
desplegado mas de 1000 cajeros automaticos en
Madrid y Barcelona desde finales de 2013.

El funcionamiento en el piloto espafiol es el
siguiente. El primer lugar, el usuario accede

a una aplicacion web donde especifica sus
necesidades y preferencias respecto al uso de

la tecnologia®. En esta aplicacion es posible
cambiar el tamafio del texto, la combinacién

de colores de la pantalla, activar un lector de
pantalla, incluir contenido en lenguaje de signos
o simplificar la interaccion con el terminal,

7. APSIS4all Accessible Personalised Services in Public Digital
Terminals for all «www.apsisgall.ew.

Proyecto liderado por Technosite y financiado por la Unién
Europea a través del programa ICT-PSP como parte del Pro-
grama Marco de Competitividad e Innovacién. GA 270977
8. <http://cajerofacil.apsisgall.ew.


http://www.w3.org/TR/2008/REC-WCAG20-20081211/
http://www.w3.org/TR/2008/REC-WCAG20-20081211/
http://www.apsis4all.eu
http://cajerofacil.apsis4all.eu

Involucracion de personas con discapacidad en proyectos tecnolégicos de I+D+i: el caso de 133

APSIS4all

entre otras caracteristicas. La informacion

se almacena posteriormente en una tarjeta
contactless, la cual permite acceder al cajero
acercando la tarjeta a un lector y sin necesidad
de introducirla en una ranura (lo cual elimina
ya algunas barreras de accesibilidad para, por
ejemplo, personas con problemas de destreza).
Estas opciones de personalizacion estan
disponibles para todos los clientes, que pueden
elegir el tipo y formato de la informacién que
reciben a través del cajero automatico. Sin
embargo, APSIS4all serd especialmente util para
las personas con algun tipo de discapacidad,
aquellas de edad avanzada, las no familiarizadas
con la tecnologia, las que tengan algin problema
transitorio de movilidad o los extranjeros con
diferencias culturales importantes.

6.2. Reclutamiento de participantes

El punto de partida para establecer la muestra
de participantes con discapacidad es delimitar
los distintos perfiles que reflejen la realidad

y los diversos puntos de vista de los usuarios
ante la tecnologia o dispositivos que se

estan investigando. Para este proyecto, se
establecieron los perfiles de acuerdo con los
resultados de un estudio previo sobre usos,
aceptabilidad y preferencias respecto a los
cajeros automaticos (Fundacion ONCE, 2009).

Los perfiles de participantes considerados para
APSIS4all, de acuerdo con este estudio, fueron:

e Personas con ceguera

e  Personas con baja vision

e  Personas sordas

e Personas con hipoacusia

e  Personas con discapacidades fisicas

e  Personas con discapacidades cognitivas

e  Personas sin discapacidad de mas de 65
afios (personas mayores)

e Personas sin discapacidad de menos de 65
anos

Ademas de los perfiles de discapacidad, se
tuvieron en cuenta otras variables para la
definicién de la muestra, como son el género, la
edad y el nivel educativo.
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El siguiente paso tras definir los perfiles a los
que el proyecto se dirige, es informar sobre el
mismo tratando de incidir especialmente en

los perfiles objetivo. En muchas ocasiones los
proyectos I+D+i generan informacién donde
abundan los términos técnicos, lo cual supone
una barrera para la comprension de muchas
personas. Por ello, un primer paso para dar

a conocer el proyecto y contactar a posibles
usuarios de APSIS4all fue la redacciéon de una
hoja informativa con los principales objetivos y
caracteristicas del proyecto para su distribucion.

Esta hoja, que ademads de presentar el proyecto
inclufa un enlace para rellenar una encuesta
online, se distribuy6 a través de diferentes
medios:

e Publicaciéon de nota de prensa en el portal
Discapnet? y difusion a través de redes
sociales (Twitter, Facebook, Blogs, etc.)

e Contacto telefonico o electronico
con organizaciones de personas con
discapacidad y mayores en Madrid
y Barcelona (por ejemplo FESOCA,
COCEMEFE, COCARMI, ONCE,
Associaci6 Lectura Facil, etc.)

e Por correo electronico, a través de bases
de datos de personas que han participado
en proyectos previos del drea de Estudios e
Investigacion Social de Technosite.

El uso de diferentes medios de distribucion de
la encuestra trata de paliar algunos sesgos que
podian afectar a la muestra, como pueden ser
la pertenencia o no a diferentes asociaciones,
el uso activo de internet y otras tecnologias

o la experiencia previa como participante en
proyectos de investigacion.

Esta primera Fase de recogida de requisitos tuvo
como resultado la participacién de un total de
22§ personas (166 en encuestas, 36 entrevistas
en profundidad y 23 tests de usuario). La
muestra de personas con discapacidad supuso el
80% del total. En la siguiente tabla se muestra la

9. Un ejemplo de nota de prensa puede verse aqui www.dis-
capnet.es/Castellano/Actualidad/Discapacidad/Paginas/detalle.
aspx?Noticia=273622.
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distribucion por perfiles de los participantes en

o o Perfil N° de
la actividad con mayor nimero de participantes, Cindl participantes
una encuesta on-line.

Ceguera 16
Baja vision 16
. N° de
Perfil participantes Personas sordas 15
Ceguera 18 Personas con hipoacusia 7
Personas con discapacidades 14
Baja vision 29 fisicas
Personas con discapacidades 13
Personas sordas 14 cognitivas
Personas sin discapacidad 10
Personas con hipoacusia 11 (mayores de 65 afos)
. . Personas sin discapacidad
Ffersonas con discapacidades 33 (menores de 65 afios) 9
fisicas
Personas con discapacidades 16 Total 100
cognitivas
Personas sin discapacidad 13
(mayores de 65 afios) En la Fase de experiencia piloto y validacion
Personas sin discapacidad final del proyecto se espera la participacion de
(menores de 65 afios) 43 una cuota de usuarios similar para cada perfil.
Total® 166

Esta primera encuesta facilité enormemente

el trabajo para actividades de investigacion
posteriores. En ella participaron un total de 166
personas, la mayoria de las cuales accedieron

a seguir colaborando con APSIS4all, siendo
posible seleccionar aquellos perfiles necesarios
para actividades posteriores en funcion de su
perfil sociodemografico.

Por ejemplo, para la Fase de diseiio y desarrollo
de la herramienta de personalizacion y de las
distintas interfaces del cajero automatico, se
seleccionaron un total de Too personas. La
siguiente tabla muestra su distribucién por
perfiles:

10. La suma es algo inferior a la suma del total de perfiles, ya
que algunos usuarios manifestaron presentar mds de un tipo
de discapacidad (por ejemplo, discapacidad fisica y cognitiva,
o0 baja vision e hipoacusia).
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En este punto es necesario sefialar la
importancia de la gestion de aspectos éticos en
el proyecto. Para cada una de las actividades,
el supervisor explico previamente las
caracteristicas del proyecto y de la prueba, y
el participante debia firmar un consentimiento
informado (ver ejemplo en Anexo).

6.3. Actividades con participacion de usuarios y
resultados

Diferentes métodos de investigacion cuantitativa
y cualitativa fueron empleados a lo largo del
proyecto, seleccionando aquellas técnicas de
participacion mas adecuadas para cada fase.
Como norma, en todas ellas se utilizaron
cuestionarios de evaluacién de la experiencia

de usuario construidos a partir de escalas tipo
Likert, que permiten evaluar y comparar la
satisfaccion con la tecnologia en una escala de o
a 1oo puntos. Una descripcion detallada de este
proceso, las técnicas y materiales y los resultados
de las evaluaciones, puede encontrarse en
Madrid et al. (20133 2014).
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Fase de recogida de requisitos

En las primeras etapas del proyecto se realizaron
diferentes actividades para la recogida de
informacion sobre las necesidades y preferencias
de las personas con discapacidad y otros
usuarios respecto a los cajeros automaticos.

1. Encuesta online: La encuesta consistia en
29 preguntas referidas a cinco secciones:
perfil de discapacidad, informacion
sociodemografica general, informacion
sobre familiaridad con la tecnologia,
informacion sobre la experiencia con el
uso de cajeros y, mas en concreto, con los
cajeros de ‘la Caixa’.

2. Entrevistas en profundidad: Del
conjunto de personas que participaron
en la encuesta, un grupo de 36 personas
fueron entrevistadas para obtener un
conocimiento mas profundo de la razon de
sus respuestas. Las preguntas se centraban
en la frecuencia de uso de los cajeros, las
barreras que encontraban y sus necesidades
y preferencias de uso.

3. Test de usuario: Un grupo mds reducido (23
personas) participd en el test de usuario,
realizando tareas comunes con los cajeros
automaticos como sacar dinero, consultar
movimientos de cuenta o imprimir los
recibos.

Los resultados ofrecieron informacion muy
valiosa sobre como personas con diferentes
capacidades acceden a los cajeros automaticos,
los problemas que encuentran, las barreras de
accesibilidad potenciales y las estrategias que
usan para superarlas.

La Figura 1 muestra resultados de la encuesta
online referidos a la experiencia de usuario con los
cajeros automaticos existentes, y su comparacion
con las expectativas de los usuarios sobre los
futuros cajeros APSIS4all. Puede observarse que
la puntuacion media para todos los participantes
(All users) para los cajeros existentes es de 57
puntos sobre 100, lo cual puede considerarse muy
modesto. Ademds, un analisis por perfiles muestra
peores resultados para determinados grupos de
usuarios, como es el caso de las personas con

Figura 1. Evaluacion de cajeros actuales vs. expectativas
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discapacidad motriz (MI) o las personas ciegas (B)
que no alcanzan los 50 puntos. Una vez explicadas
las funcionalidades que aportardn los nuevos
cajeros de APSIS4all, las expectativas de todos

los grupos de usuarios sobre estos nuevos cajeros
se incrementaron por encima de los 70 puntos,

lo cual es un indicio de que la aproximacion
adoptada en el proyecto es adecuada.

En general, puede decirse que las personas con
discapacidad se enfrentan a algunas dificultades
cuando usan los cajeros automdticos, que se
vuelven barreras severas para perfiles de usuario
especificos (por ejemplo, mds de la mitad de

los participantes con baja vision declararon
experimentar problemas con el contraste de la
pantalla cuando usaban un cajero).

Fase de disefio y desarrollo iterativo

La técnica de investigacion seleccionada en esta
fase fueron los test de usuario, en los que junto
a la observacion de la ejecucion de diferentes
tareas se utilizaron diferentes cuestionarios de
evaluacion de experiencia de usuario.

Un primer prototipo de la herramienta de
recogida de informacion sobre necesidades y

preferencias de usuario se desarroll6 de acuerdo
con los requisitos recogidos en la fase anterior.
A partir de ahi, tres iteraciones de disefio fueron
mejorando los prototipos con la participacion
de usuarios. Asi, los participantes de diferentes
perfiles fueron testeando las aplicaciones,
valorando la usabilidad y accesibilidad de las
mismas y sefialando barreras aun existentes para
su eliminacion.

Como resumen que ilustra la importancia
de contar con personas con discapacidad en
un proyecto de [+D+i pueden mostrarse los
siguientes graficos de resultados:

La Figura 2 muestra los resultados de la
evaluacion de la experiencia de usuario de los
prototipos de interfaces de cajero personalizados
en sus primeras etapas, utilizando para ello una
serie de escalas de o a 100 puntos. Puede verse
como, si tenemos en cuenta los resultados de
todas las personas (All users), la puntuacion
otorgada por los participantes supera los 8o
puntos. Esto podria considerarse un resultado
excelente segtin el baremo de la escala utilizada.
Sin embargo, un analisis detallado de la
valoracion aportada por los diferentes perfiles
muestra diferencias importantes entre grupos
de usuarios (por ejemplo las personas sin

Figura 2. Evaluacion de prototipo de cajero automatico
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Figura 3. Resultados en experiencia de usuario. Todos los participantes
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discapacidad (ND) alcanzan los Too puntos,
mientras que las personas con discapacidad
cognitiva (CI) superan por poco los 50 puntos,
que es una puntuaciéon muy baja que denota
barreras importantes). Esto confirma la
importancia de tener en cuenta la perspectiva
del disefio para todos, involucrando a diferentes
perfiles de personas con discapacidad para
conseguir que la tecnologia sea usable para el
mayor ndmero de personas posible.

La Figura 3 muestra la mejora de la percepcion
de los participantes sobre la herramienta de
recogida de necesidades y preferencias de
usuarios a lo largo de sucesivas iteraciones.

Lo primero a destacar es que ya los primeros
prototipos tuvieron una aceptacion considerable
(70 puntos en la primera iteracion). Este buen
resultado dificilmente se hubiese producido sin
la participacién de personas con discapacidad
en la Fase de recogida de requisitos. Por otra
parte, cada evaluacion realizada ha permitido
ir refinando el sistema, a partir de las barreras
encontradas y las sugerencias de los usuarios,
de forma que en la iteracion III la puntuacion
superaba los 8o puntos.

Fase de experiencia piloto y validacion

El proyecto finaliza con una experiencia piloto,
en la que las herramientas desarrolladas se
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despliegan para su uso normal en un contexto
real, aunque controlado. En concreto, para este
proyecto I+D+i ‘la Caixa’ ha desplegado 1000
cajeros automadticos con la solucién APSIS4all
en Madrid y Barcelona. Cualquier cliente de

‘la Caixa’ puede determinar sus necesidades y
preferencias haciendo uso de la herramienta
online™ y solicitar una nueva tarjeta en la que
vendran determinadas sus preferencias para

el uso de los cajeros (por ejemplo uso de un
lector de pantalla o de un interfaz simplificado).
Con esta tarjeta, la persona podrd operar
normalmente en estos cajeros.

En esta fase las personas con discapacidad
participan de varias formas:

1. Encuesta de satisfaccion y experiencia de
usuario: Los usuarios que se registran en la
herramienta online reciben una invitacién
para participar en una evaluacion de los
sistemas mediante cuestionarios. El objetivo
del proyecto es que en esta experiencia
piloto se registren 500 personas, y que entre
un 10 y un 20% pueda participar en la
encuesta de satisfaccion.

2. Monitorizacién de uso: Los datos de uso
de las herramientas y tarjetas APSIS4all
son monitorizados de forma an6nima en
el periodo del piloto. De esta forma, se

11. <http://cajerofacil.apsisgall.ew.
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podran extraer datos para caracterizar este
uso, compararlo con el uso de los cajeros
estandar e idear mecanismos de mejora para
el futuro. La explotacion de estos datos
permitira ademds obtener informacién del
total de la muestra y no solo de aquellos
que aceptan participar en la encuesta de
satisfaccion, lo cual frecuentemente supone
una limitacion en este tipo de estudios.

3. Soporte y atencion al cliente: Las personas
con discapacidad participantes en el
proyecto pueden contactar con el soporte
del proyecto a través de correo electronico.
Las consultas recibidas permiten conocer
nuevas necesidades y aclarar la informacion
de cara a un futuro despliegue universal de
la solucion.

6.4. Comunicacion y difusion de resultados

La comunicacién y difusion de los resultados
del proyecto de I+D+i es al mismo tiempo
una obligacion y una necesidad. Como

se ha comentado antes, comunicar los
resultados del proyecto a medida que se van
produciendo ayuda a mantener la motivacién
y la involucracién de los participantes

con discapacidad. Por otra parte, es una
responsabilidad ética el tener informados a
los voluntarios de los resultados obtenidos en
actividades en las que han participado.

En el caso de APSIS4all, algunas de las acciones
realizadas para difundir los resultados del
proyecto son:

1. A nivel cientifico-técnico, difusién del proyecto
y sus resultados en diferentes congresos
cientificos y eventos (Bailey y Madrid, 2014;
Madrid et al., 2013; Murtro, 2013).

2. A nivel de organizaciones de personas con
discapacidad, se realizan diferentes acciones
como charlas informativas, envios de correos
electronicos, contacto telefonico, etc.

3. A nivel de difusion a las personas con

discapacidad, de forma mds amplia, algunas
de las acciones incluyen:
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— Publicacion de diferentes noticias en el
portal Discapnet.

— Aparicion del proyecto APSIS4all en
el programa “Piensa en positivo” de
RTVE™.

— Contacto por email con participantes
en fases anteriores del proyecto.

Todas estas acciones buscan no solo informar

a los participantes individuales del proyecto
I+D+i, sino también difundir los avances del
proyecto hacia la poblacion general que puede
ser beneficiada por el mismo, y hacia la industria
que puede aprender de esta experiencia y aplicar
los resultados a iniciativas similares.

|
7. Conclusiones

A lo largo de este articulo se han abordado

las principales cuestiones practicas para la
involucracién de personas con discapacidad

en proyectos de [+D+i tecnoldgica. El

enfoque que se describe, inspirado por nuevas
aproximaciones como la investigacion inclusiva
o emancipadora, toma metodologias fundadas
en el disefio para todos, el disefio centrado en el
usuario y el disefio participativo, con el objetivo
de que las personas con discapacidad tengan un
papel mds activo en la investigacion y no solo
COMO Mmeros sujetos pasivos.

Las personas con discapacidad pueden y deben
participar en todas las fases de un proyecto:
ideacion y planificacion, recogida de requisitos,
disefio y desarrollo de tecnologia y experiencia
piloto y validacién. Sin embargo, el camino
para permitir la participacion de las personas
con discapacidad en la investigacion no esta
exento de dificultades, contando con barreras
procedimentales y de comunicaciéon que deben
ser salvadas para que ningin colectivo quede
excluido de los proyectos. A lo largo de este
articulo se han repasado algunas estrategias

12. www.rtve.es/alacarta/videos/piensa-en-positivo/piensa-
POsitivo-30-11-13/2184148).
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comunes basadas en nuestra experiencia en el
area de Tecnologias accesibles de Technosite.

En concreto, y mostrando como ejemplo el caso
del proyecto europeo APSIS4all, se ha ilustrado
coémo puede reclutarse e involucrarse a
personas con diferentes perfiles de discapacidad
en un proyecto de I+D+i tecnoldgica. Los
positivos resultados del proyecto sirven para
ilustrar como la participacién de personas con
discapacidad permite el desarrollo tecnologias
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que, ademas de ser funcionales y accesibles,
sean aceptadas y bien valoradas por sus
futuros usuarios. Es importante sensibilizar a
los investigadores y a aquellos responsables
de desarrollos tecnologicos acerca de las
ventajas de incluir a colectivos desfavorecidos
en la participacion de proyectos desde su
conceptualizacién hasta la conclusion de los
mismos, incluyendo en este proceso inclusivo
y participativo las fases de experimentacion y
validacion.
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Anexo. Proyecto APSIS4all. Hoja de consentimiento informado

Proyecto APSIS4all: Pruebas de usuario con herramienta web y cajeros automaticos
Gracias por tomar parte en este estudio.

e | a persona coordinadora del proyecto me ha explicado el proyecto y estoy de acuerdo en
participar en él.

e Entiendo que si tengo alguna pregunta de la Hoja de Informacién o de su explicacion, puedo
preguntar al investigador antes de que aceptar participar en el proyecto. Se me entregara
una copia de esta Hoja de Consentimiento para guardarla.

e Entiendo que si decido, en cualquier momento de la investigaciéon, que no deseo participar
mas en el proyecto, puedo hacerlo sin tener que dar explicacién alguna. Mas aun, entiendo
que puedo retirar mis datos hasta tres semanas después de la fecha de la entrevista.

e Consiento el procesamiento de la informacion personal para las propuestas que me han
explicado. Entiendo que tal informacién sera tratada en concordancia con los términos de
la Ley de Proteccion de Datos.

Detalles de Contacto del participante:

Nombre y Apellidos (en mayusculas):

Género:
Edad:
Correo electrénico:
Teléfono:
Tipo de discapacidad (para participantes con discapacidad):

Detalles de Contacto del tutor legal (puede ser un testigo, cuidador, etc.): [lo siguiente
sera completado por el tutor legal del participante, si es aplicable]:

Nombre y Apellidos (en mayusculas):
Relacion con el participante:
Experiencia (si hay alguna; por ejemplo, cuidador, etc.):

DECLARACION DEL PARTICIPANTE:

Yo estoy de acuerdo en que se me ha facilitado
toda la informacién del proyecto de investigacion y en qué consiste mi participacion, y estoy de
acuerdo en formar parte del estudio. He leido la Hoja de Informacion del proyecto arriba incluida
y entiendo lo que el estudio de investigacion implica.

Fecha:
Lugar: Technosite — C/ Albacete, 3 22 planta 28027 - Madrid.
Firma del participante:
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DECLARACION DE LOS TUTORES LEGALES/TESTIGOS [cuando procedal:

Confirmo que el participante es incapaz de firmar el formulario de consentimiento pero ha
aceptado participar en el proyecto. Los organizadores han explicado las notas escritas arriba
y la Hoja de Informacion sobre el proyecto y entiende lo que el estudio de investigacion
implica.

Fecha:
Lugar: Technosite — C/ Albacete, 3 2° planta 28027 - Madrid.
Firma del tutor/testigos:

Relacién con el participante:

DECLARACION DEL INVESTIGADOR:

Yo, confirmo que he facilitado la informacion
al participante de la investigacién sobre el estudio, lo que en mi opinion es adecuado y suficiente
para que el participante entienda por completo la naturaleza, riesgos y beneficios del estudio, y
los derechos del participante en la investigacion. No ha existido coercién o influencia indebida.
He sido testigo de la firma de este documento por parte del participante (y/o el tutor).

Fecha:

Lugar: Technosite — C/ Albacete, 3 2° planta 28027 - Madrid.
Firma del investigador:
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HOJA DE CONSENTIMIENTO ADICIONAL PARA LOS CASOS DE PARTICIPANTES
CON DISCAPACIDAD COGNITIVA O PERSONAS ILETRADAS
(ADEMAS DE LA QUE SE HA FIRMADO MAS ARRIBA)

Firmando mas abajo acuerdo voluntariamente participar en este estudio de investigacion. El
estudio y la hoja de consentimiento me han sido explicados verbalmente en un idioma que
comprendo. He tenido la oportunidad de preguntar todas mis dudas acerca de este estudio. He
recibido respuesta a todas mis preguntas.

Fecha:
Lugar: Technosite — C/ Albacete, 3 2° planta 28027 - Madrid.

Nombre del participante (en letras mayusculas):

Firma del participante:

Nombre del tutor (en letras mayusculas):

Firma del tutor:

Nombre del investigador/supervisor (en letras mayusculas):

Firma del investigador/supervisor:
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Museums for all: evaluation of an audio
descriptive guide for visually impaired
visitors at the science museum

|
Resumen

La traduccion y la interpretacion

son una valiosa herramienta de
accesibilidad museistica, al facilitar

la comunicacién entre el museo y
visitantes con diversas capacidades.
En este articulo se exponen los
resultados de un estudio llevado

a cabo en el marco del proyecto
TACTO, en el que se ha creado y
evaluado una guia audiodescriptiva
para visitantes con discapacidad
visual para el Parque de las Ciencias
de Granada. El proyecto se centrd

en los aspectos lingiiisticos de los
contenidos de la guia y su evaluacion,
que aund técnicas de observacion
participante, de encuesta y de
entrevista. Los resultados indican que
el disefio propuesto mejora el acceso
de las personas con discapacidad
visual al museo. Sin embargo, las
expectativas y necesidades de cada
visitante varian considerablemente

en funcion de sus caracteristicas
individuales, relacionadas con el nivel
de discapacidad y los hédbitos de visita
a museos.

|
Palabras clave

Discapacidad visual, accesibilidad,
audiodescripcion, museografia,
estudios de visitantes.

|
Abstract

Translation and interpreting are
valuable tools to improve accessibility
at museums. Theese tools permit the
museumn communicate with visitors
with different capabilities. The aim

of this article is to show the results

of a study carried out within the
TACTO project, aimed at creating
and evaluating an audio descriptive
guide for visually impaired visitors

at the Science Museum of Granada.
The project focused on the linguistic
aspects of the guide’s contents and

its evaluation, which combined the
participatory observation with a
survey and interview. The results from
this study allow us to conclude that
the proposed design improves visually
impaired visitors’ access to the
museum. However, the expectations
and specific needs of each visitor
change considerably depending on
individual factors such as their level
of disability and museum visiting

habits.

|
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|
1. Introduccion

El estudio que aqui se presenta se enmarca

en el proyecto Traduccién y Accesibilidad.
Ciencia para todos (TACTO), financiado por
la Universidad de Granada. En este proyecto
participaron la Universidad de Granada (a
través de los Departamentos de Traduccién e
Interpretacion, Trabajo Social y Anatomia), el
Parque de las Ciencias de Granada, empresas
de accesibilidad a los medios de comunicacién
y tecnologia social (Aristia Producciones

y Espectaculos S.L. y Gizerbitek S.L.),
asociaciones de personas con discapacidad
sensorial (delegacion territorial de la ONCE

de Granada y FAAS), la titulacién de Técnico
Superior en Interpretacion de la Lengua de
Signos del LE.S. Alhambra y el grupo Mediacion
Equipo Delta de mediacién en conflictos. La
accion de todos ellos ha estado coordinada

por el grupo de investigacion TRACCE:®
(Traduccion y Accesibilidad) del Departamento
de Traduccién e Interpretacion de la Universidad
de Granada, dirigido por Catalina Jiménez
Hurtado.

En concreto, este estudio estd relacionado

con el primero de los objetivos del proyecto:
contribuir a la divulgacion accesible de la
ciencia mediante la elaboracion de una guia
multimedia accesible para el Parque de las
Ciencias de Granada. El fin que se perseguia
era ilustrar la aplicacion de una serie de
modalidades de traduccion e interpretacion

en la implantacién de un hipotético plan
integral de accesibilidad para el museo. Para
ello, se elaboré una guia audiodescriptiva para
visitantes con discapacidad visual, una videoguia
con subtitulado para personas sordas y una
signoguia en lengua de signos espafiola (LSE)
para visitantes con discapacidad auditiva, para
una seleccion del espacio expositivo del museo.
Dada la funcidn ilustrativa de estos contenidos,

1. Los miembros del grupo Tracce que han participado en este
proyecto son, por orden alfabético: Cristina Alvarez, Laura
Carlucci, Antonio Javier Chica Nufiez, Catalina Jiménez,
Christiane Limbach, Maria Olalla Luque, Silvia Martinez, Ana
Rodriguez, Gala Rodriguez, Claudia Seibel y Silvia Soler.
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no se llegaron a poner a disposicion del publico.
El proyecto no se centr6 en los aspectos
tecnologicos de la guia multimedia, sino en el
proceso de desarrollo de los contenidos, que se
compuso de dos fases fundamentales: una fase
de creacion y otra de evaluacion formativa.

El presente articulo tiene como objetivo
presentar los resultados de la evaluacion de

la guia audiodescriptiva para visitantes con
discapacidad visual. Con ello, se pretende
impulsar la implantacion de la audiodescripcion
como recurso de accesibilidad museistica y

la realizacion de estudios de visitantes que
permitan evaluar los recursos existentes.

En lo que sigue, el apartado segundo hace un
breve repaso de la evolucion del museo hasta su
concepcidn actual y ofrece una vision general
del estado actual de la accesibilidad museistica,
haciendo hincapié en la guia audiodescriptiva.
El apartado tercero revisa los antecedentes en el
area de los estudios de visitantes relacionados
con la museografia accesible. En el apartado
cuarto se describen las caracteristicas del disefio
de la guia audiodescriptiva creada para este
proyecto y en el apartado quinto se detalla el
proceso de evaluacion, para terminar, en el
apartado sexto, con las conclusiones del estudio.

|
2. El museo del s. XXI: panorama actual de
la accesibilidad museistica

Los profundos cambios econémicos, politicos y
sociales de la década de los setenta provocaron
un giro en la concepcion del museo que marcod
el inicio de la denominada Nueva museologia
(Desvallées, 1992/1994; Riviére, 1993), en

la que el museo pasa a ser una herramienta

de educacion al servicio de la sociedad. El
museo actual se concibe como un espacio de
comunicacién: sus exposiciones constituyen

el mensaje o discurso museistico (Serrat

y Font, 2005: 255) y el objeto expositivo

“[...] se convierte en documento portador de
informacién conceptual” (Garcia, 1999: 20). En
los ultimos afios y siguiendo el pensamiento de
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la Museologia critica (Santacana y Hernandez,
2006) el museo ha trascendido el paradigma
comunicativo de la Nueva museologia para
convertirse, ademas, en foro de negociacion,
participacion e inclusion social (Florez, 2006:
232). En este ambito, la Museologia confluye
con los estudios sobre Discapacidad, que
paralelamente experimentaron un cambio
paradigmatico que desemboc6 en el Modelo
social de la discapacidad y la teoria-metodologia
de la Investigacion emancipadora de la
discapacidad (Barnes, 2003; Oliver, 1990 y
1992; Hollins, 2010).

A dia de hoy, son numerosos los museos del
panorama internacional que ofrecen recursos de
accesibilidad. Sin embargo, en la practica estos
suelen reducirse a la supresion de barreras fisicas
para los visitantes con discapacidad motora,
dispositivos de audicion asistida para visitantes
con discapacidad auditiva y sefializacion y
folletos en Braille y macrocaracteres para
visitantes con discapacidad visual. Los museos
con planes de accesibilidad mds integrales,

que ofrecen una mayor variedad de recursos
interpretativos dirigidos a publicos con diversas
capacidades, son aun escasos, aunque su
ndmero va en aumento. Entre estos recursos se
encuentran las guias moéviles (guia multimedia,
guia audiodescriptiva, signoguia, videoguia),
los talleres y las visitas guiadas adaptados a
diferentes publicos, las colecciones en linea

y los recursos tictiles (diagramas, maquetas,
modelos), y algunos de los museos que los
ofrecen son Thyssen-Bornemisza, Museo
Arqueoldgico Nacional, Museo Nacional

del Prado, MNCARS y Guggenheim Bilbao
(Espaiia); Tate Modern, British Museum y

The National Gallery (Reino Unido); Louvre,
Cité de Sciences et de Industrie y Centre
Pompidou (Francia); NY MoMA, Guggenheim
NY, Metropolitan Museum of Art (EUA); y
Melbourne Museum y National Gallery Victoria
(Australia) (Soler, 2012: 39-41).
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2.1. La traduccioén y la interpretacién como
recursos de accesibilidad museistica

La traduccion y la interpretacion tienen como
objeto y funcién primordial que la comunicacion
fluya entre dos emisores entre los que se

eleva una barrera que impide o limita dicha
comunicacion, ya sea su desconocimiento del
idioma, una discapacidad psiquica, intelectual
o sensorial, o un nivel de desarrollo cognitivo

y conocimiento previo inadecuados. De esta
manera, constituyen un recurso de accesibilidad
fundamental, al posibilitar el acceso a la
informacion y el conocimiento de personas

con capacidades diversas. En la actualidad, los
museos mas comprometidos con la accesibilidad
ofrecen recursos y actividades especificos para
visitantes con discapacidad visual, auditiva,
psiquica e intelectual, para nifios y jovenes, y
para hablantes de otras lenguas. Entre otros
recursos, estos museos emplean una serie de
modalidades de traduccion e interpretacion
para mejorar el acceso de estos grupos:

la interpretacion en lengua de signos y el
subtitulado para personas sordas para visitantes
con discapacidad auditiva, la descripcion

verbal para visitantes con discapacidad visual,
la traduccion interlingiiistica para hablantes

de otras lenguas y la adaptacion textual para
visitantes con capacidades cognitivas, niveles de
competencia lingliistica y conocimiento previo
diversos (visitantes con discapacidad auditiva o
intelectual, nifios, jovenes).

La descripcion verbal es una forma de traduccién
intersemiotica (Jakobson, 1959; Gottlieb, 2005)
de imagenes a palabras cuya funcion es ayudar a
las personas con discapacidad visual a construir
una imagen mental de aquello que no pueden
ver (Salzhauer et al., 2003: 229). La descripcion
verbal puede estar impresa en macrocaracteres

0 Braille, o transmitirse por medio del

canal acustico, en cuyo caso se denomina
audiodescripcion. Dentro de esta podemos
distinguir dos modalidades: audiodescripcion
grabada y audiodescripcion en directo. En el
museo, la primera se emplea para componer una
guia audiodescriptiva o para integrarse en un
Talking Tactile Pen o un Talking Tactile Exhibit
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Panel, y la segunda es la que se realiza durante
una visita guiada audiodescriptiva. La descripcion
verbal se complementa, en el contexto museistico,
con la exploracion tactil bien del objeto expositivo
original o de reproducciones, maquetas y
diagramas tactiles. De esta manera, se produce
una complementariedad semidtica entre el modo
auditivo-verbal y el modo tactil (y el visual, en
aquellas personas con resto de vision), que da
lugar a un discurso multimodal. La combinacion
de la descripcion verbal y la exploracion tactil
tiene como resultado varias modalidades de visita
y de recurso para el publico con discapacidad
visual, que se han recogido en la Tabla 1 junto con
algunos de los museos que las ofrecen.
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En el caso espafol, no cabe duda de que la
accesibilidad museistica ha experimentado una
evolucion notable en el dltimo lustro gracias a
las leyes (Espaiia, 2011) y estrategias nacionales
(Estrategia Espanola sobre Discapacidad 20712-

2020, Estrategia integral espariola de cultura
para todos. Accesibilidad a la cultura para las
personas con discapacidad+) en materia de

discapacidad y accesibilidad universal, asi como
al esfuerzo conjunto de los profesionales de

museos, empresas, organizaciones y asociaciones

especializadas en accesibilidad. La Tabla 2

recoge una relacion de museos espafioles que
ofrecen recursos de accesibilidad para visitantes
con discapacidad visual en la actualidad.

Tabla 1. Modalidades de visita con descripcién verbal y exploracion tactil

Recurso Museo
e MNCARS
e Guggenheim
Audiodescripcién (AD) en directo : gtye ssB?ir;;I;ornemlsza
+ objeto expositivo e The Metropolitan Museum of Art
e Whitney Museum of American Art
Visita e Victoria & Albert Museum
guiada e Museo Sorolla
. ) . e Thyssen-Bornemisza
AD en directo + diagrama tactil e MNCARS
e Museo CajaGranada
AD en directo + reproduccién/ e Museo tiflolégico (Madrid)
magqueta e  Museo Omero (Ancona)
. . e Guggenheim (Bilbao)
AD grabada + diagrama tactil e Museo de Bellas Artes (Bilbao)®
gts;gtdg::oigﬁscnptlva * e Musee du Louvre
e Museum of Fine Arts (Boston), Beyond the screen tour,
- L Art Cards
v's'ta Desclzrlpmon verbal e The Metropolitan Museum of Art, In touch with Ancient
auténoma | (Braille, macrocaracteres) Egypt
+reproduccion/diagrama tactil e The National Gallery (Londres), Description folders
e The Jewish Museum (Nueva York)
Talking Tactile Pen (TTP) + e Obra Social La Caixa, El Artico se rompe
diagrama tactil e Boston Museum of Fine Arts, Teapots Book
Talking Tactile Exhibit Panel e San Diego Museum of Art

Fuente: Elaboracion propia.

2. Véase <http://www.touchgraphicseurope.com/>.
3. Diagrama tactil elaborado por Estudios Durero con la
técnica didii.
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Tabla 2. Museos espanoles con recursos de
audiodescripcion

Tipo de recurso Museo

MNCARS
Guggenheim
Thyssen-Bornemisza
Museu d’Art
Contemporani de
Barcelona

e Museo Sorolla

* Museo CajaGranada

Visita guiada
audiodescriptiva

e Museo de la Cuchilleria
de Albacete

e Guggenheim

Museo de Bellas Artes

(Bilbao)

MNCARS

Museo Romantico

Museo Cerralbo

Museo de Artes

Decorativas

Museo Lazaro Galdiano

e Museo Julio Romero de
Torres

e Museo Sorolla

e Museo Arqueoldgico
Nacional

e Museo Nacional de
Arqueologia Subacuatica
Arqua

Guia
audiodescriptiva

Fuente: Elaboracion propia.

2.2. La guia audiodescriptiva

La guia audiodescriptiva es un tipo de guia
movil y un recurso de accesibilidad empleado
por un numero creciente de museos para
facilitar la visita auténoma de los visitantes
con discapacidad visual a sus colecciones.
Consiste en un conjunto de audiodescripciones
de objetos expositivos que son locutadas o bien
producidas mediante aplicaciones de sintesis
de voz, que el visitante con discapacidad visual
reproduce por medio de un dispositivo movil
(teléfono inteligente, reproductor de audio

o multimedia portétil, PDA o tableta). La
descripcion de los objetos expuestos se puede
complementar con una introduccién al museo
(sus servicios, instalaciones y coleccion); una
descripcion del espacio arquitectonico del
museo y las exposiciones; indicaciones para

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 145-167

realizar el recorrido de la visita; locuciones de
textos impresos (carteles, paneles de texto);
instrucciones para utilizar el dispositivo; y
segmentos de la audioguia general del museo,
con comentarios explicativos de la coleccion
(Soler y Jiménez, 2013: 188).

El disefio de una guia audiodescriptiva va
desde algo tan sencillo como un unico archivo
de audio o una coleccion de archivos de

audio, como es el caso de la guia del Natural
Science Museum de Londres’, hasta complejas
aplicaciones moviles, como la del Museum

of Fine Arts de Boston (Fleming et al., 2011)

y las creadas por la empresa GVAMS para el
Museo Sorolla de Madrid, el Museo Lazaro
Galdiano y el Museo Arqueoldgico Nacional,
entre otros. El incesante desarrollo en la dltima
década de la informatica moévil ha permitido la
creacion de sistemas cada vez mas sofisticados
de guias moviles que no sélo ofrecen al usuario
una gran variedad de contenidos multimedia,
sino también funciones de geolocalizacion,
adaptacion al usuario, experiencia aumentada
e interaccion social con otros usuarios (Brelot
et al., 2005; Giusti y Landau, 2004; Hatala &
Wakkary, 2005; Matyjarvi et al., 2006; Tsai et
al., 2010).

La guia audiodescriptiva, ya tenga un disefio u
otro, puede ponerse a disposicion del pablico en
dispositivos méviles que el museo presta a sus
visitantes o bien a través de la web, de manera
que el usuario pueda descargar la guia en su
dispositivo desde el sitio web institucional, como
es el caso del Victoria and Albert Museum de
Londres’, o tiendas en linea como Google Play,
iTunes y iTunes U. Esta ultima, utilizada por

el Rubin Museum de Nueva York®, permite

la distribucion gratuita de podcasts, por lo

que es especialmente adecuada al primer tipo

de guia audiodescriptiva. Algunos museos,
como el MoMA de Nueva York y el Museo
Sorolla, combinan las dos opciones al ofrecer

5. Véase <http://www.nhm.ac.uk/visit-us/access-guide/>.

6. Véase <http://www.gvam.esh.

7. Véase <http://www.vam.ac.uk/content/articles/a/audio-des-
criptions-of-the-furniture-gallerys-touch-object-displays/>.

8. Véase <https://itunes.apple.com/us/itunes-u/gateway-to-
himalayan-art-verbal/ids3 5603865 2mt=2.
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guias moéviles en préstamo y a la vez publicar
los contenidos en la web. Cuando la guia
audiodescriptiva esta disponible en la web,
presenta la ventaja de que puede emplearse no
solo durante la visita al museo, sino también
antes y después, bien para preparar la visita o
para volver a escuchar cierta informacién una
vez finalizada.

Las guias moviles para museos se pueden
agrupar en aquellas dirigidas a un tipo de
publico particular, como la ya mencionada

guia audiodescriptiva del Natural Science
Museum, y las que intentan ofrecer una solucién
universalmente accesible (Santoro et al., 2007;
Ruiz et al., 2011). El sistema GVAM (Guias
Virtuales Accesibles para Museos), desarrollado
en el marco de la Estrategia integral espaiola

de cultura para todos?, se halla en este segundo
grupo, pues permite gestionar y publicar
contenidos para la creacion de guias moviles
multimedia universalmente accesibles para
espacios expositivos. Para acceder a dichos
contenidos se puede emplear una guia GVAM,
consistente en una tableta con una aplicacién

de visita con funciones de accesibilidad para
distintos tipos de visitante, o descargarlos en
forma de aplicacion mévil multiplataforma
(Pajares y Solano, 2013: 126). Este sistema

ha sido desarrollado dentro del paradigma de
disefio de Guias Multimedia Accesibles (Ruiz et
al., 2011: 1408), que promueve el desarrollo de
contenidos moéviles accesibles adaptados a todo
tipo de usuario y utiles, por tanto, para personas
con y sin discapacidad. Dentro de este paradigma,
para que una guia movil sea accesible para
personas con discapacidad sensorial debe incluir
tres mecanismos de accesibilidad fundamentales:
audiodescripcion, Subtitulado para Personas
Sordas y Lengua de Signos. Sin embargo, se
recomienda elaborar locuciones para todos,
aquellas que incluyen descripciones de los objetos
de la exposicion lo suficientemente detalladas
para mejorar el acceso a la misma de las personas
con discapacidad visual, pero sin llegar a un nivel
de especificidad tal que las haga inadecuadas para
otros tipos de visitante (Ruiz et al., 2008: 33).

9. Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad y Ministe-
rio de Cultura, 2011.
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Si bien el numero de instituciones

museograficas que apuestan por el uso de guias
audiodescriptivas es cada vez mayor, su uso

es notablemente limitado en los museos de
ciencias y preponderante en los museos de arte y
arqueologia (Soler y Jiménez, 2013: 186).

Esta tendencia podria deberse a que la
descripcion verbal para personas con
discapacidad visual como tipo textual tiene

un antecedente claro en el andlisis formal de

la obra artistica propio de la Historia del Arte

y, quizds por ello, se ha adoptado con mayor
naturalidad como recurso de accesibilidad en este
contexto. Ahora bien, esta tendencia parece estar
cambiando y prueba de ello es que en los tltimos
afios el Science Museum vy el Natural History
Museum de Londres han creado, junto con la
empresa VocalEyes, guias audiodescriptivas para
varias de sus exposiciones.

|
3. Los estudios de visitantes y la
museografia accesible

Los estudios sobre discapacidad y museografia
han dado un giro importante al adoptar los
principios del modelo social de la discapacidad
y de la teoria-metodologia de la investigacion
emancipadora de la discapacidad (cf. Moore et
al., 1998; Oliver y Sapey, 2006; Shakespeare,
2010). Sin embargo, las investigaciones llevadas
a cabo se han centrado fundamentalmente en
tres aspectos: (1) el papel de los museos como
agentes de inclusion social, (2) la percepcion
de la accesibilidad y la inclusién social y su
incorporacién en los planes museograficos,

y (3) la representacion de la discapacidad

en las exposiciones museograficas. Como
consecuencia, sigue habiendo una escasez de
estudios en los que se dé voz a los visitantes
con discapacidad y sean estos los encargados
de evaluar la accesibilidad de las instituciones
museograficas (Moussouri, 2007: 94).

Las investigaciones relacionadas con la
discapacidad visual y el acceso a los museos
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han puesto de relieve que hay dos factores

que influyen de manera determinante en la
experiencia de las personas ciegas y con baja
visién en su visita a un museo: la posibilidad de
realizar exploraciones tactiles y la actitud del
personal (Reich ez al., 2011: 7). Estas cuestiones
han sido el foco de varias investigaciones (cf.
Buyurgan, 2009; Chin y Lindgren-Streicher,
2007; y Asensio y Simén, 1996 —sobre los
beneficios de la experiencia tactil—; y Candlin,
2003; Kusayama, 2005; y Poria, Reichel y
Brandt, 2009 —sobre la relacién entre el personal
y los visitantes con discapacidad visual-). A
estos estudios se suman otros mds generales que
se han ocupado de recoger las experiencias y
opiniones de visitantes con discapacidad visual
acerca de aspectos diversos de la accesibilidad
museistica, con el fin de ofrecer una serie de
recomendaciones que ayuden a mejorar las
practicas existentes. Uno de estos es el titulado
Speaking Out on Art and Museums: Study on
the Needs and Preferences off Adults who Are
Blind or Have Low Vision, del que deriva el
White Paper on Museums and Visitors who Are
Blind or Have Low Vision. Este estudio, que es
la primera fase de un proyecto denominado The
Multi-site Museum Accessibility Study, recoge
las experiencias de personas con discapacidad
visual en su visita a una serie de museos
estadounidenses (Reich et al., 2o011). Otro
estudio de estas caracteristicas es el realizado
por el RNIB (Royal National Institute of Blind
People) y la empresa de audiodescripcion
VocalEyes, en el que un grupo de personas

con discapacidad visual evalué la calidad de

los recursos de accesibilidad en una serie de
museos y lugares del patrimonio histérico del
Reino Unido. A partir de los resultados de dicha
evaluacion, se elaboré un manual de buenas
practicas (RNIB y VocalEyes, 2003a y 2003b).

En el campo de las guias moviles, en los tltimos
afos ha visto la luz un ntimero creciente de
estudios de visitantes que evaluan las utilizadas
por museos como el Whitney Museum of
American Art (Helal ez al., 2013), el British
Museum (Filippini-Fantoni et al., 2011), el

10. Véase <ttp://www.artbeyondsight.org/new/multi-site-
museum-study.shtmb.
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Museum of Fine Arts de Boston (Fleming et al.,
2011) y el Indianapolis Museum of Art (Stein,
2010), entre otros. Sin embargo, se aprecia en
el panorama actual una carencia de estudios
que recojan las necesidades y experiencias de las
personas con discapacidad en el uso de este tipo
de recurso (cf. Proctor, 2005).

En el caso particular de las guias
audiodescriptivas para museos, normalmente

se lleva a cabo un estudio diagnéstico para
recopilar las necesidades y preferencias de

los usuarios potenciales, que se tendrdn en
consideracion en el disefio de la guia. En
algunos casos, la empresa contratada para
producir la guia hace el estudio, pero por lo
general esta tarea recae en el propio museo.
Durante el proceso de creacion de la guia se
llevan a cabo estudios formativos, en los que
grupos de asesores compuestos por personas
con discapacidad visual evaluan la guia v,
seguidamente, ésta se revisa a partir de los
resultados. Sin embargo, se aprecia una carencia
de estudios formales del recurso una vez
terminado y puesto a disposicion del pablico que
evalden su recepcion por parte de los usuarios
(estudios sumativos) e identifiquen aquellos
elementos del disefio que deben mejorarse
(estudios correctivos) (Soler, 2012: 76). Puesto
que la guia audiodescriptiva desarrollada en el
marco del proyecto TACTO no llegb a ponerse
a disposicion del visitante, los estudios que se
llevaron a cabo fueron de dos clases: diagnéstico
y formativo.

|
4. Desarrollo una guia audiodescriptiva para
el museo de ciencias

Toda guia movil para un museo o exposicion
consta de dos elementos fundamentales:

(1) los contenidos, y (2) el tipo de medio y
dispositivo empleado para su reproduccion.
Dado que el objetivo del proyecto era ilustrar las
modalidades de traduccion e interpretacién que
pueden emplearse para mejorar el acceso de las
personas con discapacidad sensorial al museo, se
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centré en la creacion y evaluacion formativa de
los contenidos siguientes: guia audiodescriptiva,
videoguia y signoguia. Los contenidos
elaborados son archivos multimedia (de audio y
video) para una seleccion del espacio expositivo
del Parque de las Ciencias de Granada. Una

vez evaluados y revisados, estos contenidos
podrian ponerse a disposicion del visitante como
archivos independientes o bien integrados en
una aplicacién movil, publicados en la web o
incluidos en un dispositivo en préstamo en el
museo.

En lo que a los contenidos de la guia
audiodescriptiva se refiere, se seleccion6 la
exposicion permanente del museo Viaje al
cuerpo bumano. Esta se compone de varias salas
dedicadas a tematicas particulares: Diversidad
humana, Origen y evolucion, Aparato
locomotor, etc. Cada sala se compone de varios
modulos expositivos identificados por un titulo
y con una estructura recurrente formada por

un panel de texto explicativo y uno o varios
objetos expositivos de diferente clase (objeto
real, video, video interactivo, objeto interactivo,
diagrama, ilustracion, modelo a escala, ser vivo).
El primer paso fue la seleccion de las unidades
informativas que se incluirian en la guia (Pajares
y Solano, 2013: 49). Dado que el disefio de
cada sala implica una progresion temdtica
asociada a un recorrido determinado, se decidid
elaborar una visita lineal para cada sala que
incluyera todos los objetos expuestos. Debido

a las limitaciones temporales del proyecto y

su cardcter ilustrativo, se escogieron dos salas:
Aparato reproductor y Sistema nervioso. De
acuerdo con lo estipulado en las directrices

para la elaboracién de guias audiodescriptivas
(AENOR, 2005: 6-9), el desarrollo de los
contenidos sigui6 el siguiente protocolo: (1)
andlisis y documentacion, (2) elaboracion del
guion, (3) revision y correccion del guion, y (4)
locucion.

En lo que respecta al tipo de informacion

de la guia audiodescriptiva, se siguieron las
directrices existentes (ADC, 2009; AENOR,
2005; RNIB y VocalEyes, 2003; Snyder,
2010), que recomiendan incluir indicaciones
de desplazamiento, locuciones de los textos
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impresos y descripciones de los objetos

de la exposicion. Ademds, se elaboraron
instrucciones, como la que sigue, para utilizar
los objetos interactivos de la exposicion:

«Si coloca la nariz cerca del agujero y
presiona un pulsador, percibird un olor. Un
botén iluminado en la mesa frente a cada
cilindro indica en la pantalla el olor pulsado:
mar, menta, rosa y tubo de escape. Intente
identificar los olores».

Dado el caracter ilustrativo de la guia, no se
incluy6 una descripcion general del espacio

del museo, su coleccion y sus servicios, como

se recomienda en las directrices mencionadas.
No obstante, esta es una informacion esencial
que debiera incluirse en toda guia que se ponga
a disposicion del publico. Estas directrices
recomiendan asimismo informar de la existencia
de objetos que el visitante puede tocar, pero esta
informacién no se ofrecié de manera explicita en
la guia elaborada en este proyecto. La exposicion
Viaje al cuerpo humano es el pilar central del
museo y esta dirigida fundamentalmente a
familias y grupos escolares. La interaccion es un
recurso interpretativo y educativo fundamental
de esta exposicion y, como consecuencia, todos
los objetos que la componen se pueden explorar
con el tacto. El primer segmento textual funcional
o movimiento retérico (Biber et al., 2007) en la
descripcion verbal de un objeto expositivo es

su identificaciéon (es El Guernica de Picasso, es
El beso de Rodin) o su categorizacion (es una
pintura, es un modelo, es un diagrama, es un
panel de texto, es una vitrina con objetos, es

un objeto interactivo, es un video, etc.) (Soler,
2013: 288). En el caso de la guia elaborada, al
tratarse de un recorrido lineal, la descripcion
comienza con la ubicacién del objeto seguida de
su categorizacion:

«En el panel hay dibujada una neurona que
pasa neurotransmisores hacia tres hendiduras
sinapticas».

«A continuacién, hay una mesa que sobresale

de la pared unos cuarenta centimetros con
cuatro cilindros de olor».

«En el centro de la mesa hay un cerebro a
medio metro de altura».
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A partir de esta informacién y de su
conocimiento del contexto comunicativo (qué
tipo de objeto puede tocarse en un museo segun
las normas que rigen el comportamiento del
visitante), el visitante con discapacidad visual
adulto podria inferir qué objetos puede tocar

y si ello puede aportarle alguna informacion
util. Basindonos en esta hipdtesis y teniendo

en consideracion las caracteristicas de la
exposicion, se decidié que no era necesario
indicar de manera explicita qué objetos

podian tocarse. De esta manera, se conferia

mds autonomia al visitante y se evitaba que la
guia resultara excesivamente repetitiva en la
provision de este tipo de informacion. En el caso
de los objetos interactivos, las instrucciones para
su uso indican implicitamente al visitante la
posibilidad de explorarlos con el tacto.

4.1. Indicaciones de desplazamiento

Las directrices mencionadas destacan la
importancia de ofrecer indicaciones de
desplazamiento, pero no especifican la
frecuencia ni la precisiéon con que debe hacerse.
En el desarrollo de la guia adoptamos un
enfoque que pretende facilitar la movilidad

del visitante al tiempo que fomenta su
exploracion auténoma del espacio expositivo.
Por ello, se ofrece inicamente una indicacion
de desplazamiento general al inicio de la visita
a la sala: “El recorrido se efectta en el sentido
de las agujas del reloj”. Esta indicacién emplea
el marco de referencia egocéntrico, en el que la
ubicacion de los objetos se describe en relacion
con la del visitante (Schmidt et al., 2013: 43),
por lo que el visitante puede inferir que la visita
comienza en la pared situada a su izquierda.
En el resto del recorrido, se indica la ubicacion
de los objetos expositivos de cada médulo, de
manera que el visitante puede inferir la direccion
en la que debe desplazarse para continuar el
recorrido: “A un metro del cartel hay una urna
cilindrica”, “A continuacién, hay un panel

con unos auriculares colgados en el centro”.

El objetivo que se persigue es conferir mas
autonomia al visitante, guiarle lo suficiente
pero no en exceso, confiando en que pondra en
practica las técnicas de orientacion y movilidad
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que emplea en su vida cotidiana, como la técnica
de seguimiento de superficies con la mano y el
baston (Long y Giudice, 2010: 48-49). De esta
manera, la audioguia no se ve interrumpida
constantemente por segmentos de audioguiado
que restan dinamismo a la visita y podrian
interpretarse como una infravaloracion de las
capacidades de cognicion espacial del visitante.

4.2. Locucion de los textos impresos

La principal decision de disefio que atafie a

la locucion de los textos impresos es si debe
integrarse con la descripcion de los objetos o
bien diferenciarse de ésta. Entre las directrices
existentes no parece haber un consenso: unas
defienden la integracion de los segmentos
textuales explicativos, correspondientes a

la locucion de los paneles de texto, con los
segmentos descriptivos (ADC, 2009), mientras
que otras consideran mds adecuado separar estos
dos tipos de informacién (Snyder, 2010). En la
practica, encontramos muestras de ambas: la guia
audiodescriptiva del Natural Science Museum

de Londres integra ambos elementos, pero la

del National Museum of American History de
Washington las diferencia mediante la frase
“Text reads”. Consideramos que la distincion de
estos dos tipos de informacion podria facilitar su
procesamiento por parte del receptor, quien sabe
qué tipo textual viene a continuacién y puede
anticipar las caracteristicas de cada uno de ellos,
lo cual facilitaria el proceso de comprension.
Como se ilustra en el fragmento siguiente, las
pistas dedicadas a los paneles estan precedidas del
segmento “Un cartel dice” y se emplean dos voces
distintas: una femenina para los paneles y una
masculina para el resto de los contenidos. Esta

es una practica comun en la audiodescripcion
filmica para distinguir la locucién de textos
(titulos de crédito, intertitulos, subtitulos) de la
audiodescripcion del contenido visual no verbal.

«[VOZ MASCULINA]

Cuestion de neuroquimica

Un cartel dice:

[VOZ FEMENINA]

En la unién neuronal, sinapsis, las neuronas
que llevan el estimulo vierten unas sustancias
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quimicas (neurotransmisores) en la hendidura
sindptica, para que se unan a los receptores
correspondientes de la siguiente neurona

y produzcan un determinado estimulo. La
falta de algunos de estos neurotransmisores
puede provocar una enfermedad mental. En
algunos casos, pueden ser resueltas con la
administracion de estos neurotransmisores en
forma de medicamentos.

[VOZ MASCULINA]

En el panel hay dibujada una neurona que
pasa neurotransmisores hacia tres hendiduras
sinapticas [...]»

4.3. Descripcion de los objetos

En el proceso de elaboracion de toda descripcion
verbal para personas con discapacidad visual
hay dos cuestiones fundamentales que el
descriptor debe abordar: qué describir y

como describir. Las normas seguidas en la
descripcion de los objetos expositivos para la
guia audiodescriptiva, recogidas en las diversas
fuentes de directrices existentes (ADC, 2009;
AENOR, 2005; RNIB y VocalEyes, 2003;
Snyder, 2010), son las siguientes:

¢Qué se audiodescribe?

1. Describir el espacio expositivo.

2. Describir los objetos més significativos.

3. Describir los elementos visuales de los
objetos. En el caso de la exposicion que nos
ocupa, los mds pertinentes son: ubicacion,
tamarnio, forma, color y material. Otros
elementos visuales, como el estilo y la
técnica, estan relacionados con las artes
visuales y no son relevantes en el contexto
de esta exposicion.

¢Coémo se audiodescribe?

4. Emplear el punto de vista del observador.

5. Ofrecer una descripcion general del espacio
al inicio.

6. Utilizar el mismo orden en la descripcion de
los diferentes elementos.

7. Describir de arriba abajo y de izquierda
a derecha, de no haber una razén para
modificar este orden.
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8. Dar tiempo suficiente para que el usuario
pueda asimilar la informacion.

9. Utilizar un lenguaje claro, especifico y
adecuado al expositivo y el receptor.

En la guia audiodescriptiva, la descripcion del
espacio de la exposicion se describe de manera
general al comienzo de la guia: “La sala del
sistema nervioso es un espacio abierto con forma
circular. Hay una mesa redonda en el centro

y paneles sobre la pared”. Posteriormente, se
indica la ubicacion de cada objeto expositivo
por medio de conectores discursivos espaciales
al inicio del segmento textual, normalmente
antepuestos al verbo principal. Estos conectores
se corresponden con el uso de un marco de
referencia relativo (Levinson, 1999: 138),

en el que la ubicacién de un elemento se
describe en relacién con otro elemento del
entorno: “a continuaciéon”, “en el interior de
una vitrina”, “en el panel”, “debajo”, “a la
derecha del dibujo”, “a un metro del cartel”.
Estos contribuyen a dar cohesion al discurso y
facilitan que el visitante localice los objetos que
forman la exposicion.

El orden de la informacién en la descripcion de
los médulos es constante. Se sigue el orden de
aparicion en el recorrido de la visita y, dentro

de cada modulo, se describen los objetos que lo
forman de arriba abajo y de izquierda a derecha:
titulo del modulo, panel de texto y objetos
expositivos:

«A Santiago Ramoén y Cajal.

Un cartel dice: [...]

A continuacién, hay un dibujo hecho

por Ramén y Cajal que representa la
circunvolucion frontal ascendente del cerebro
de un nifio pequefio.

A la derecha del dibujo hay una maqueta de
varias neuronas entrelazadas de color gris
azulado.

Debajo, un audiovisual representa cémo un
laser cerca de una neurona de ratén consigue
que en unas tres horas crezca un axo6n en la
direccion del haz de luz».

Respecto al tipo de informacion, las
directrices de audiodescripcion (Snyder, 2010)
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especifican que no solo es necesario describir
los componentes visuales de la exposicion,
sino también los sonoros que puedan ser
relevantes para la experiencia del visitante con
discapacidad visual y cuya procedencia no
pueda deducir facilmente, como en el siguiente
fragmento de la guia:

«En el centro hay una mesa redonda que
contiene un experimento de destreza motora
que emite sonidos. Si alguien estuviera
realizando dicha actividad se podria oir dicho
sonido».

Las descripciones son concisas, a fin de
trasladar al visitante los elementos visuales
fundamentales de cada objeto expositivo y, al
mismo tiempo, mantener su interés y atencion
en la exposicion. Como se puede observar en
los siguientes fragmentos de la guia, la sintaxis
es sencilla y destaca el uso de oraciones breves.
Los elementos visuales descritos son la ubicaciéon
(“pegadas a la pared”), el tamafio (“un
centimetro”, “del tamafio del pufio”), la forma
(“cubicas”, “arrugado”, “forma de larva”),el
color (“transparentes”, “morado”) y el material
(“metalicas”™).

«En esta seccion hay cinco vitrinas ctbicas
transparentes de diez centimetros de lado
pegadas a la pared de forma escalonada.
Cada una contiene el cerebro de un animal:
capibara, btho real, merluza, serpiente y rana
hoja. El cerebro mayor y mds arrugado es el de
la capibara, del tamafio del pufio de un nifio.
Los demds disminuyen en tamafio y rugosidad
hasta el de la rana hoja. Este tiene forma de
larva de un centimetro de longitud.

A continuacién, hay un panel de unos cinco
centimetros de grosor con forma de silueta
humana a tamafio natural con el sistema
nervioso dibujado en color morado.

Sobre la mesa hay una estructura metélica de
35 centimetros de altura. En los extremos de
la estructura hay una hendidura provista de
biosensores para poner la frente».

Las directrices no parecen llegar a un consenso

sobre la utilidad y conveniencia del uso de
similes para describir el tamafio (Snyder, 20105
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ADC, 2009), de modo que se decidié combinar
este recurso y el uso de unidades de medida. En
general, se empled un lenguaje claro y especifico,
con el fin de evitar ambigiiedades. Desde un
punto de vista léxico-semantico, se mantuvo

el nivel de especializacion de los textos de los
paneles. Asi, se emplearon términos propios

del drea de conocimiento (“neurona”, “axén”,
“sinapsis”, “cerebelo”, “neurotransmisor”),
pero adecuados a un receptor lego o semilego en
la materia. Se empleé la andfora como recurso
de cohesion léxico-semantica, pero a fin de
evitar ambigtiedades, se prefirié el mecanismo de
repeticion de la misma palabra a la elipsis y la
sustitucion:

«Hay un panel rectangular que tiene ocho
huecos semicirculares, distribuidos por pares,
con diferentes texturas en su interior. Al
introducir las manos en cada hueco se perciben

las texturas».

«A continuacién, hay una mesa que sobresale
de la pared unos cuarenta centimetros con
cuatro cilindros de olor. Los cilindros son
metalicos y llevan un agujero en la parte
superior y un pulsador frontal».

Con el fin de facilitar el procesamiento de

la informaci6n por parte del visitante y su
navegacion en la guia audiodescriptiva, esta se
segmento en varias pistas de audio. La duracién
de cada pista no fue en ningun caso superior a
dos minutos y medio (Pajares y Solano, 2013: 52)
y los criterios de segmentacion fueron el inicio
de un nuevo médulo vy, dentro de cada médulo,
la transicion entre el panel de texto y los objetos
expositivos. Otro elemento del disefio de los
contenidos que no se aborda en las directrices es
el uso de sefiales sonoras. En la guia elaborada,
el final de cada pista estd indicado por una
campanilla cuya funcion es informar al visitante
de que ese segmento ha concluido.

Con el fin de comprobar la adecuacién del
diseio de los contenidos, se sometieron a

una evaluacion formativa. Como se dijo
anteriormente, el objetivo de este proyecto no
era desarrollar una aplicaciéon mévil ni una guia
movil con componentes especificos de hardware
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y software, sino que se centraba exclusivamente
en el desarrollo de los contenidos de
audiodescripcion, subtitulado para personas
sordas y LS. No obstante, para llevar a cabo la
evaluacion era necesario emplear un dispositivo
de reproduccion y se opt6 por el iPod Touch

y el iPhone, ambos de Apple. Estos ofrecen

una elevada funcionalidad a las personas con
discapacidad sensorial gracias a las siguientes
caracteristicas de accesibilidad, que son comunes
a las diferentes versiones de hardware y software
de estos dispositivos: pantalla tactil con lector
de pantalla (VoiceOver), rotor, control por

voz, magnificador, blanco sobre negro, leer
texto automatico y macrocaracteres. Ademas,
son los dispositivos empleados por el MoMA

de Nueva York y el Museum of Fine Arts de
Boston para su guia multimedia, la cual incluye
una guia audiodescriptiva para visitantes con
discapacidad visual.

|
5. Evaluacién formativa de la guia
audiodescriptiva

El objetivo de la evaluacion formativa fue
evaluar la calidad de la guia audiodescriptiva
en términos de su adecuacion a las necesidades
y expectativas de sus usuarios finales. Debido
a restricciones de tipo temporal, el estudio se
limit6 a una de las dos salas: la del Sistema
nervioso. Este estudio fue realizado con la
colaboracion de la Delegacion territorial de la
ONCE de Granada™.

5.1. Material y método

En la evaluacion formativa de la guia
audiodescriptiva participaron tres personas
con discapacidad visual afiliados de la ONCE
de Granada. Este namero es reducido y no

11. Gracias a Juan de Dios Maldonado Bautista (Jefe de Ser-
vicios Sociales) y Miguel Angel Martinez Merchante (Técnico
de Rehabilitacion, Departamento de Autonomia Personal y
Accesibilidad) por su valiosa ayuda, asi como a los afiliados
por su colaboracién.
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constituye una muestra representativa de la
poblacion total, pero dado que la guia creada
tenfa una funcién ilustrativa y no constituia

un producto terminado y puesto a disposicion
del publico, consideramos que este ndmero de
participantes era suficiente para realizar una
evaluacion formativa del disefio propuesto. Si la
elaboracion de la guia se completara y esta fuera
puesta a disposicion del publico, seria necesario
llevar a cabo una evaluacién con una muestra
mas representativa y equilibrada, a fin de poder
extraer conclusiones generalizables.

Respecto a las caracteristicas de los
participantes, los tres son adultos y se
encuentran en el rango de edad de 40-50 afios.
En lo que respecta a su discapacidad visual,
cada uno presenta una situacion particular:

el Evaluador 1 (E1) tiene una deficiencia

grave adquirida recientemente (un afio antes
de la realizacion del estudio), el Evaluador

2 (E2) tiene ceguera total adquirida hace
aproximadamente veinte afios, y el Evaluador
3 (E3) tiene una deficiencia visual moderada
adquirida recientemente y disfruta de un resto
de vision considerable. En lo que concierne a
su pericia en el uso de las nuevas tecnologias,
los tres participantes estan familiarizados con
dispositivos tactiles como el empleado en la
visita, si bien el E2 es especialmente habil en su
manejo de esta y otras tecnologias informadticas
debido a su profesion y sus habitos individuales.
En lo que a los habitos de visita a museos se
refiere, el E1 visitaba museos con frecuencia
antes de comenzar a perder vision, pero esta era
su primera visita en esta nueva condicion. En
cambio, el E2 y el E3 son visitantes asiduos de
museos y exposiciones.

Al igual que en estudios anteriores de evaluacion
de guias moviles en museos (Filippini-Fantoni et
al., 2011), el método de evaluacion fue mixto,
pues auno técnicas de observacion participante

y de autoinforme: la encuesta y la entrevista. La
observacion participante se centré en los aspectos
siguientes: (1) dificultad en el uso del dispositivo
movil; (2) dificultad para localizar los objetos
expositivos descritos en la guia, (3) dificultad para
seguir el recorrido de la exposicion; y (4) objetos
expositivos con el mayor y el menor tiempo de
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permanencia del evaluador. La encuesta permite
medir las variables siguientes (Castellanos 2008:
185): variables sociodemograficas, de habitos
de visita a museos y uso de dispositivos médviles
(P1-P13), por un lado, y variables de puntuacién
(P14-P18) y opinion (P19) relacionadas con el
uso del dispositivo, los contenidos de la guia

y el grado de accesibilidad de la exposicion,

por otro (véase el Anexo 1). Por ultimo, la
entrevista se emple para preguntar acerca de
aspectos particulares de la guia audiodescriptiva
y generales de la accesibilidad museistica que
requerian poder profundizar en las respuestas
(véase el Anexo 2).

La evaluacién se dividi6 en cuatro fases:

1. Sesion informativa. Se informo a los
evaluadores de los objetivos del proyecto y
se les explicé el protocolo del estudio en el
que iban a participar.

2. Uso del dispositivo. Antes de la visita,
los investigadores entrenaron a los
evaluadores en el manejo del dispositivo
movil y en concreto en el uso de la interfaz
de reproduccién de audio con la funciéon
VoiceOver activada.

3. Visita con observacion participante.

Los evaluadores realizaron la visita a la
exposicion con la guia audiodescriptiva
acompaiiados de los investigadores, quienes
tomaron nota de su comportamiento
durante la visita y preguntaron por su
experiencia en momentos concretos del
recorrido.

4. Encuesta y entrevista. Una vez finalizada la
visita, se procedio a realizar la encuesta y la
entrevista.

Se cit6 a los evaluadores en el Parque de las
Ciencias de Granada en el horario de visita
normal, con el fin de que pudieran evaluar

la guia en su contexto real. Se condujo a los
evaluadores y el técnico de rehabilitacion de la
ONCE que los acompaifiaba a una sala fuera del
area expositiva del museo donde se realizaron
las fases primera y segunda del estudio.
Seguidamente, el grupo de investigadores y los
evaluadores se trasladaron a la sala del Sistema
nervioso, en la exposicion Viaje al cuerpo
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humano, donde se desarroll6 la fase tercera del
estudio. Se ubicé a los evaluadores en la entrada
a la sala y se les entreg6 el dispositivo con la
funcién VoiceOver activada y los contenidos de
la guia audiodescriptiva integrados en una lista
de reproduccion. Una vez concluido el recorrido,
se regresé a la sala inicial para realizar la
encuesta y la entrevista.

5.2. Resultados

Este articulo se centra exclusivamente

en la evaluacion de los contenidos de la

guia audiodescriptiva para visitantes con
discapacidad visual, dejando a un lado los
resultados relativos al uso del dispositivo, la
accesibilidad de la exposicion y otras cuestiones
generales relacionadas con la accesibilidad
museistica. El presente apartado recoge los
resultados agrupados en varios apartados
correspondientes a las caracteristicas principales
del disefio de la guia descritas anteriormente y
las preguntas de la evaluacion.

e Valoracion general: Dos evaluadores
(E2 y E3) hicieron una valoracion global
positiva de la guia audiodescriptiva y
afirmaron que mejor6 notablemente su
acceso a la exposicién, mientras que un
tercero (Ex) la valor6 negativamente. En
esta diferencia podrian haber influido dos
factores que distinguen al E1 de los otros
dos evaluadores: (1) sus capacidades de
orientacién y movilidad son mds limitadas
debido a la gravedad de su pérdida visual
y el escaso tiempo transcurrido desde
que se iniciara, y (2) no tiene experiencia
de visita a museos desde que perdiera la
vision. La evaluacion mds positiva es la
del participante E2. Este presenta una
ceguera total adquirida hace veinte afios
aproximadamente, tiene una gran pericia
en el uso de tecnologias méviles, es asiduo
de exposiciones y museos y sus capacidades
de orientaciéon y movilidad estan muy
desarrolladas.

e Descripcion del espacio: Los evaluadores
con ceguera total y deficiencia visual
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grave (E1 y E2) calificaron positivamente
la descripcion de la sala, a diferencia

de la participante con resto de vision

(E3), que la evalu6 negativamente. Esta
persona tiene un resto visual considerable
y bastante autonomia en cuestion de
movilidad y orientacién en entornos bien
iluminados, por lo que quiza no esta
habituada a recurrir al sentido del tacto
para conocer el espacio tanto como los
otros dos evaluadores. A esto se suma que
la iluminacién de la sala es muy tenue

y predomina el color negro en suelos y
paredes, elementos que la participante
critico reiteradamente. Todo esto apunta
a que si queremos adaptar la descripcion
espacial a los diferentes grados de pérdida
visual, quiza sea preferible ofrecer
descripciones mas detalladas y profusas,
en lugar de presuponer que el visitante con
discapacidad visual explorara y reconocera
el entorno de la exposicion sirviéndose del
tacto.

Localizacion del visitante e indicaciones
para hacer el recorrido: Uno de los
evaluadores (E1) valor6 negativamente la
informacion relativa a la localizacion del
visitante respecto a los objetos expositivos
y tuvo dificultad durante la visita para
localizar en la exposicion los objetos
descritos en la guia. Aunque valoré
positivamente las indicaciones para realizar
el recorrido, se desorientd con frecuencia
debido a que la velocidad de locucién de

la guia audiodescriptiva no le permitia
disponer de tiempo suficiente para localizar
los objetos expositivos. La velocidad fue
asimismo criticada por el E3, quien tuvo
que retroceder en la visita repetidas veces
para a volver a escuchar un fragmento de
la guia. Los otros dos evaluadores (E2 y
E3) realizaron el recorrido correctamente y
valoraron positivamente la localizacion del
visitante en la sala y respecto de los objetos
de la exposicién, asi como las indicaciones
para realizar el recorrido.

Una vez mds, comprobamos como el nivel
de pérdida visual y el tiempo transcurrido
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desde su inicio son determinantes en la
adecuacion de los contenidos de la guia
audiodescriptiva al usuario. La informacioén
relativa a la localizacion del visitante y

la ubicacion de los objetos incluida en

la guia parece ser adecuada a visitantes
con resto visual (E2) y ceguera total con
capacidades de orientacion y movilidad
muy desarrolladas (E3). Sin embargo, en
el caso de los visitantes con una deficiencia
visual grave y menos dominio de las
técnicas de orientacion y movilidad, seria
necesario incluir descripciones espaciales

e indicaciones de desplazamiento mas
precisas. Asimismo, seria conveniente
disminuir la velocidad de locucion e
introducir mds pausas para dar tiempo al
visitante a asimilar la informacion y que
este pueda seguir el ritmo de la visita.

Informacion sobre los objetos que se
pueden tocar. Un participante (E1) valoré
negativamente este aspecto de la guia
audiodescriptiva y los otros dos (E2 y E3)
ofrecieron una valoracion positiva. Esto
nos lleva a pensar que el método propuesto,
basado en la inferencia, pudiera no ser
adecuado a cierto tipo de visitante. Cabe
suponer que el evaluador con resto visual
(E3) se apoy6 en la vision para valorar la
posibilidad y utilidad de tocar los objetos
de la exposicion, y el evaluador con
ceguera total (E2) se bas6 en su amplia
experiencia como visitante ciego de museos
y exposiciones para proceder, de manera
que ninguno requirié indicaciones explicitas
sobre qué elementos tocar. En cambio, es
posible que la deficiencia visual grave del
E1, unida al escaso tiempo transcurrido
desde que perdiera la vista y su falta de
experiencia en visitas a museos, hicieran
que este visitante no infiriera la informacion
de la guia y, por ello, demandé aclaraciones
mas explicitas. A fin de adaptar la guia a
las diferentes situaciones personales, quiza
sea recomendable informar del disefio
interactivo de la exposicion y la posibilidad
de tocar sus elementos al comienzo de la
visita y avisar al visitante cuando se halle
ante un objeto que es particularmente
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adecuado e interesante desde el punto de
vista de la exploracién tictil.

e Descripcion de las dimensiones de los
objetos: Dos evaluadores (E1 y E3)
calificaron negativamente la descripcion de
las dimensiones de los objetos y el tercero
(E2), en cambio, hizo una valoracién muy
positiva de este elemento. No obstante,
por los resultados del estudio no es posible
saber si la valoracion negativa se debi6 al
método utilizado o a la frecuencia de este
tipo de informacién en la guia.

e Voces: Un evaluador (E1) considerd que el
uso de las voces no era adecuado, frente a la
valoracion positiva de los otros dos (E2 y E3).

¢ Dificultad de la audiodescripcion y los
paneles de texto: Unicamente uno de los
evaluadores (E3) considerd que el nivel
de dificultad de los contenidos de la guia
audiodescriptiva y los paneles de texto
no era adecuado por ser demasiado bajo
respecto a su nivel de conocimiento previo.
Este es un factor que no estd directamente
relacionado con la discapacidad visual,
sino con el nivel educativo y los intereses
personales del visitante, pero nos recuerda la
importancia de tener en consideracion, para
el disefio de la guia audiodescriptiva, que
el colectivo de personas con discapacidad
visual, asi como otros colectivos de personas
con discapacidad, no es ni mucho menos un
grupo homogéneo, al igual que sucede con el
publico sin discapacidad. Es necesario, por
tanto, desarrollar contenidos que se adecien
mejor a la diversidad de visitantes en cuanto
a conocimiento previo.

e Uso de un sonido distintivo para indicar el
final de la pista: Dos evaluadores (E2 y E3)
calificaron como ttil el sonido empleado
para marcar el final de cada una de las
secciones de la guia audiodescriptiva. El
tercero (E1) no se percatd de este sonido
debido al ruido ambiental en la sala.

e Duracion de los comentarios de cada objeto
expositivo: Dos evaluadores (E2 y E3)
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valoraron positivamente la cantidad de
informacién ofrecida para cada objeto de

la exposicion y un tercero (Ex) la valord
negativamente, pues consider6 que la
descripcion de algunos objetos interactivos
no era completa y, por ello, no habia sabido
cémo proceder.

e Distincion de los tipos de informacion:
Todos los evaluadores evaluaron
positivamente la diferenciacion
de la locucion de los paneles de la
audiodescripcion mediante el cambio de voz
y la frase: “Un cartel dice”. Afirmaron que
este sistema, al seguir una pauta fija, mejora
la orientacién del visitante en la exposicion.

5.3. Discusion

Los resultados de la evaluacion indican que la
guia audiodescriptiva elaborada puede mejorar
notablemente el acceso de las personas con
discapacidad visual al museo y constituye, por
tanto, un recurso fundamental para favorecer
la inclusion social de este colectivo. Ahora bien,
la percepcion de su calidad varia notablemente
en funcién de las caracteristicas particulares del
usuario relacionadas con su nivel de pérdida
visual, sus capacidades de orientacion y
movilidad y sus habitos de visita a museos.

Hay varios elementos del disefio de la guia
creada en este proyecto que deberian revisarse en
pos de una mayor adecuacion a las necesidades
de la diversidad de usuarios con discapacidad
visual. Uno de ellos es la localizacion del
visitante y las indicaciones de desplazamiento.
Pese a que las directrices de audiodescripcion
para museos y exposiciones recomiendan ofrecer
este tipo de informacién (RNIB y VocalEyes,
2003b; Snyder, 2010), en la practica no siempre
se hace. Algunos museos alegan que se debe a
que la ubicacién de los objetos expuestos en el
espacio del museo varia, lo que haria necesaria
la actualizacion constante de la guia. Esta
situacion se da en las guias audiodescriptivas
para las exposiciones permanentes de museos
con grandes colecciones como el MoMA de
Nueva York, donde la capacidad del visitante
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con discapacidad visual para desplazarse de
forma auténoma es mds limitada. En cambio,
el panorama parece ser diferente en el caso de
las guias audiodescriptivas para exposiciones
concretas, donde hay una tendencia a ofrecer
indicaciones de desplazamiento y proponer un
recorrido lineal (Soler, 2012: 59-60).

A este respecto, cabe preguntarse si es
recomendable elaborar guias que respondan

a las necesidades de aquellos visitantes con
menos capacidades de orientacion y movilidad
y un nivel de pérdida visual mas elevado, o

bien fomentar la autonomia del visitante por
medio de guias que ofrezcan informacién menos
detallada o implicita, como se ha propuesto

en este estudio. Por otra parte, el afan por
ofrecer una experiencia de visita completamente
auténoma a las personas con discapacidad
visual puede no responder a sus necesidades
reales. En un estudio llevado a cabo en el Reino
Unido (Pereira, 2009), el 93% de las personas
con discapacidad visual entrevistadas coincidio
en la importancia de tener un acompafante para
realizar la visita a un museo. Quizd la guia ideal
sea entonces aquella en la que: “There will be
detailed orientation information but it will not
assume that you will be on your own” (RNIB y
VocalEyes, 2003b: 29). Para poder responder a
estas preguntas es imprescindible llevar a cabo
estudios que evalten las diferentes opciones con
muestras mds representativa de usuarios.

Otro elemento que podria mejorarse es el nivel
de dificultad de los contenidos, un factor que
afecta no solo a la guia audiodescriptiva, sino
también a la exposicién en la que se basa.

Es un hecho que cada visitante tiene unas
necesidades informativas concretas y que

las exposiciones se disefian para un visitante
prototipico, pero las guias moviles ofrecen la
posibilidad de ampliar la informacién de la
exposicion con diferentes niveles de contenidos
que el visitante puede seleccionar en funcion
de sus necesidades e intereses: “Since there is
no such thing as one-size-fits-all interpretation,
stops should be layered, and ideally enable
access to a variety of types of content to satisfy
different kinds of questions and learning styles”
(Proctor, 2010).
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Entre los visitantes con discapacidad visual la
situacion no es diferente. De hecho, en el estudio
realizado por el RNIB y VocalEyes sobre las
preferencias de personas con discapacidad visual
en su acceso a museos, una de las conclusiones
fue que: “The ideal guide was seen as being an
integrated guide that has information for blind
and partially sighted visitors on a mainstream
guide. This information should be layered

so that those who wish to access additional
description or orientation information can
access it” (2003b: 29). Asi pues, parece
recomendable que la guia audiodescriptiva se
integre con la audioguia general del museo,
como sucede en la Tate Modern de Londres

y otros museos. Otra opcidn seria crear guias
audiodescriptivas independientes para diferentes
publicos segun el nivel de conocimiento previo

y capacidad cognitiva (infantil, joven, adulto y
experto), de la misma manera que museos como
el Louvre, el Museo Nacional del Prado y el
MoMA de Nueva York disponen de audioguias
y guias multimedia para su publico mds joven.
Y siempre y cuando fuera posible, toda esta
informacién deberia integrarse en una tnica guia
movil universalmente accesible, optimizada para
ser utilizada por diferentes tipos de publico, con
y sin discapacidad.

|
6. Conclusiones

El presente estudio, a pesar de sus evidentes
limitaciones, ha arrojado cierta luz sobre la
adecuacion de una serie de elementos del disefio
de contenidos para guias audiodescriptivas.
Asimismo, ha propuesto un método de
evaluacion que puede servir de referencia a
estudios similares que evalten la calidad del
creciente numero de guias audiodescriptivas

en museos y otros entornos culturales. Por
ello, si bien los resultados del estudio aqui
presentado distan aun de ser representativos de
las necesidades y preferencias de las personas
con discapacidad visual en su acceso a las
instituciones museograficas, consideramos

que constituyen una valiosa aportacion al
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desarrollo de la accesibilidad museistica en
general y, en particular, a las investigaciones
en torno al disefio de guias audiodescriptivas.
Ademais, contribuye al avance de una linea de
investigacioén adn incipiente en los Estudios de
Traduccién, que lidia con la audiodescripcion
museistica y que, en vista de los avances
recientes en las politicas de accesibilidad
nacionales e internacionales (Jiménez, 2012:
353), podria adquirir mas importancia en los
proximos afos y contribuir positivamente al
desarrollo de contenidos audiodescriptivos de
calidad. La accesibilidad museistica es un campo
que llama a la cooperacion interdisciplinar y
la Traductologia puede ayudar al avance de la
audiodescripcion museistica tanto como lo ha
hecho en el cine y las artes escénicas durante la
ultima década.

En este proceso tienen asimismo un papel
fundamental las personas con discapacidad.
Tanto la implementacion de un plan de
accesibilidad museistica como la investigacién
en torno a ella deberian concebirse como un
proyecto global de investigacion en la accion, en
el que un equipo multidisciplinar de expertos y
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usuarios intervienen en el proceso e interactian
entre si. En los estudios sobre discapacidad,

este papel activo de los beneficiarios de la
investigacion es reclamado por la teoria-
metodologia de la investigacion emancipadora
de la discapacidad (Hollins, 2010: 228). En el
marco de este proyecto, hemos tratado de seguir
esta senda, implicando a los usuarios potenciales
de la guia audiodescriptiva en su evaluacion.

Sin embargo, tnicamente se ha alcanzado el
segundo de los niveles de acceso de las personas
con discapacidad al proceso investigador, es
decir, el del acceso a consultas. En este nivel

se establecen relaciones a corto plazo que se
disuelven una vez el asunto en cuestion ha sido
abordado. Es un paso importante, pero dista
aun de un modelo de investigacion y gestion de
la accesibilidad museistica realmente inclusivo
(Hollins, ibid.: 236). Por avanzar en este sentido,
es necesario crear en el seno de las instituciones
museograficas comités de evaluacion y asesoria
de caricter mds permanente, compuestos por
personas con discapacidad que colaboren con el
museo, las empresas y los investigadores en la
implantacion y mejora de sus planes y recursos

de accesibilidad.
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Anexos

Anexo 1: Encuesta

Preguntas de evaluacion general de la guia

P14. El uso de la guia ha mejorado mi acceso a la exposicion:

| Mucho | Bastante | Algo | Muy poco | Nada |

P15. Puntla en la siguiente escala los contenidos de la guia:

| Excelente | Notable | Aprobado | Suspenso | Muy deficiente |

P16. Puntla en la siguiente escala los aspectos tecnologicos de la guia:

| Excelente | Notable | Aprobado | Suspenso | Muy deficiente |

P17. ¢ Hay algo que te gustaria que la guia tuviera?
a. Sistema de localizacion de las obras y el visitante
b. Introduccién general al museo (arquitectura del edificio, filosofia, historia)
c. Otros:

P18. ¢Hay algo que te gustaria que la guia no tuviera?

Preguntas de evaluacion de los contenidos de la guia

P19. Valora la adecuacién de los elementos de la guia que se presentan a continuacién segun la siguiente
escala:

Muy adecuada Adecuada Poco adecuada Inadecuada Muy inadecuada
1 2 3 4 5

Descripcion general del espacio de la sala 1 2 3 4 5
Localizacién del visitante en el espacio de la sala 1 2 3 4 5
Localizacién del visitante respecto a cada objeto descrito 1 2 3 4 5
Indicaciones para seguir el recorrido de la exposicion 1 2 3 4 5
Informacion de qué elementos de la exposicion se pueden tocar 1 2 3 4 5
Descripcion de las dimensiones de los objetos 1 2 3 4 5
Voces 1 2 3 4 5
Nivel de dificultad de los paneles de texto 1 2 3 4 5
Nivel de dificultad de los textos audiodescriptivos 1 2 3 4 5
Uso de un sonido distintivo para indicar el final de la pista 1 2 3 4 5
Duracion de los comentarios de cada objeto expositivo 1 2 3 4 5
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Anexo 2: Entrevista

P1. {Qué opinas del sistema empleado para nombrar las pistas? ¢ Preferirias otro sistema? ;Cual?

P2. {Qué opinas del sonido empleado para marcar el final de cada pista? ¢ Preferirias otro sistema?
¢ Cual?

P3. ¢Qué opinas de la diferenciacion entre la locucion de los textos explicativos de la exposicion y la
audiodescripcion? ¢ Preferirias que los textos estuviesen integrados con la audiodescripciéon? ¢Por
qué?

P4. ; Qué es lo que mas te ha gustado? ;Y lo que menos? ;Qué te ha sorprendido?

P5. ¢ Te parece importante que los usuarios de los museos participen en actividades como esta para dar a
conocer sus necesidades y opiniones?

P6. ;Qué te ha aportado esta experiencia? ¢ Participarias en otras similares si otros museos pidieran tu
colaboracion?
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Derechos de participacion en igualdad de
condiciones de las personas con discapacidad
en la sociedad del conocimiento: una revision

a la politica publica venezolana

Participation rights and equal status of persons with disabilities in the
knowledge society: a review of the Venezuelan public policy

|
Resumen

Se presenta un acercamiento a la
realidad de la participacion en
igualdad de condiciones de las
personas con discapacidad en la
sociedad del conocimiento a las
personas con discapacidad y muy
especialmente a la regulacion

que a tal fin ofrece Venezuela. La
metodologia empleada es de tipo
documental, referenciando el marco
legal relacionado con la temdtica de
la discapacidad que ofrece el pais. Se
pudo constatar que el marco legal y
especificamente las politicas publicas
implementadas a la fecha en Venezuela
para el cumplimiento de este derecho
siguen siendo insuficientes, a pesar
de los importantes pasos dados

al respecto; no cuenta con solidas
estructuras legales que potencien
esta iniciativa en pro del desarrollo
humano de este grupo social y, por
consiguiente, de la nacion. No se
aprovecha el importante papel que
ofrece la participacion dentro de

los entornos propios de la sociedad
del conocimiento en el marco de

la equiparacién de oportunidades

y la inclusion de grupos sociales
vulnerables como éste.

|
Palabras clave

Personas con discapacidad,
discapacidad, politicas publicas,
sociedad del conocimiento, Venezuela.

|
Abstract

We present a realistic approach

in order to determine if the

current knowledge society provide
participation on equal terms for
people with disabilities, taking special
regard to the regulations of this
matter in Venezuela. A documentary
research method is used and reference
is made to the legal framework related
to disability issues in that country.
We found that the legal framework,
and in particular, the public policies
implemented to date in Venezuela

for the fulfillment of this right are
still inadequate. Despite significant
steps taken in this regard there are

no solid legal structures that enhance
this initiative aiming at the human
development of this social group,
useful as well for the rest of the
nation. Participation could serve as a
tool to promote equal opportunities
and inclusion of vulnerable groups

in the knowledge society but it’s
potential is not fully exploited.

|
Keywords

People with disabilities, disability,
public policy, knowledge society,
Venezuela.
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1. Introduccion

Para muchos autores las Tecnologias de
Informacién y Comunicacion (TIC) han
contribuido de manera significativa al desarrollo
de la actual sociedad; un supuesto antagénico al
sostenido por otros quienes aseguran que, por
el contrario, lo han entorpecido. Una realidad
innegable es la transformacion que éstas han
gestado en los sistemas de relaciones humanas.

Una colectividad signada como sociedad de la
informacién, concebida como esa capacidad
humana de procesar informacion a través

del uso de las TIC (Castells, 2001); conocida
también como aquella capacidad de los

medios de comunicacion actuales, redefinidos
gracias a los adelantos suscitados con las TIC

y en especial por Internet, que posibilitan una
infinita red humana (Trejo Delarbre, 20071).
Bajo esta acepcion se promueven mds los
principios de la capacidad tecnoldgica y de
conexion, reduciendo los significativos aportes
que Internet como soporte tecnoldgico ha
propiciado para la construccion de sélidas
sociedades del conocimiento, entendidas como
esos entornos con ilimitada capacidad para
identificar, producir, tratar, transformar, difundir
y utilizar la informacion, con la intencién de
crear y aplicar los conocimientos, como fuentes
de desarrollo humano, sobre las bases de la
autonomia, pluralidad, integracién, solidaridad
y participacion (UNESCO, 2005). Esta ultima
serd la que se asumira en el presente estudio.

Toda esta revolucion que las nuevas tecnologias
y en especial Internet han generado en las
estructuras sociales, ha posibilitado el acceso
publico y masificado al conocimiento; “nos
plantea el reto de velar para que nadie quede
excluido de las nuevas formas de comunicacién
y acceso a la informacién” (Blanco Egido

y Sanchez Salcedo, 2006:43). Tal como lo
afirma la UNESCO (2005), en la sociedad del
conocimiento no deben existir excluidos, ésta
debe posibilitar la participacion de cada uno de
sus miembros, puesto que es un bien publico
que ha de estar a disposicion de todos. Acceder
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a este valioso recurso, de naturaleza e interés
publico, hara posible significativos cambios en
la sociedad del futuro. Ante esto es ineludible
que el Estado disefie politicas publicas donde se
establezca el marco legal necesario para hacer
posible esta realidad.

|
2. Metodologia utilizada

El estudio es de tipo documental, donde

el conocimiento se produce sobre la base

de investigaciones realizadas y publicadas

con anterioridad. Se parte del andlisis y la
interpretacion de la informacion recolectada,
proveniente de tesis doctorales, libros,
documentos albergados en sitios web, articulos
cientificos, revistas, materiales audiovisuales y
toda aquella informacién que sirva de insumo
para la construccion del analisis teérico a
realizar.

Para la presente investigacion, las principales
fuentes documentales estan constituidas

por la normativa venezolana en materia de
discapacidad, la cual serd analizada partiendo de
los planteamientos expuestos en sus estatutos,
para posteriormente precisar como ésta influye
en la realidad de las personas con discapacidad
en lo que respecta a su participacion en la actual
sociedad del conocimiento.

|
3. Las politicas publicas. Una posibilidad de
transformaciones sociales

Las politicas publicas las entendemos como las
iniciativas nacidas de situaciones problema para

la colectividad, las cuales el Estado y la sociedad
civil deben identificar y evaluar para tratar de
resolver o minimizar. En tal sentido es necesaria la
participacion de todos los actores o grupos sociales
en quienes la problemadtica incide, a fin de definir
las acciones a seguir para su oportuna solucién.
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Estas politicas son producto de un proceso que
emerge de las necesidades reales de la poblacion,
donde se define el comportamiento de los actores
sociales vinculados con dicha problematica, para
proponer las normativas traducidas en acciones
y objetivos que pretendan responder a dichas
carencias. Surgen de la intervencién armoniosa
del tridngulo conformado por: Estado, grupos
sociales y organismos publicos y privados (Avila
Rendén et al., 2011), basadas en un principio
colectivista, en el que se fijan lineamientos con el
proposito de mejorar las condiciones de vida de
un determinado grupo social.

Ante estos planteamientos se espera que la
ciudadania sea activa y que redireccione

las acciones del Estado hacia la concrecion

de politicas publicas que respondan a las
necesidades colectivas de grupos como el de las
personas con discapacidad, en el que dichos
lineamientos trasciendan las frontera del

papel para hacer posible la materializacion de
transformaciones sociales tangibles en pro de la
equiparacién de oportunidades (Avila Rendén et
al., 2011).

Tienen el nombre de publicas no por la
referencia estatal, sino por su principio
colectivista; representan un conjunto de
lineamientos y planes con el propésito de
mejorar las condiciones de vida de un grupo
social. En este trabajo las personas con
discapacidad, grupo que histéricamente no
ha estado presente en los debates publicos de
la nacién, pero que en los recientes afios ha
incrementado el protagonismo que se merece,
si bien los resultados atin han sido insuficientes
para solventar la deuda que el Estado
venezolano tiene al respecto.

|
4. El derecho a la participacion de las
personas con discapacidad en la sociedad
del conocimiento

Un problema latente en la actualidad es la
condicion de exclusion a la que se enfrentan
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algunos grupos sociales dentro de la sociedad del
conocimiento. Esto les imposibilita el disfrute
pleno de los beneficios que ésta representa,
acarreando consecuencias negativas en su
calidad de vida, siendo vulnerado su derecho

al goce pleno y en igualdad de condiciones

de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales consagrados internacionalmente
(ONU, 2006a).

Dentro de este orden de ideas, resulta necesario
definir normativas y lineamientos de accion
claros, que propicien una participacion
equitativa de grupos sociales desfavorecidos

en los entornos digitales de la sociedad del
conocimiento, grupos que se encuentran

en riesgo de exclusion social-digital y son
vulnerables por razones de género, sexo, edad,
lengua, ubicacion, desocupacién y discapacidad
(Prado Lima, Salinas y Pérez G., 2005). Este
ultimo grupo es el colectivo sobre el cual versa
la presente investigacion.

El concepto de discapacidad ha evolucionado
con el paso de los afios, tratando de definirlo
mas como una condicién entre la persona y su
entorno y no como un término que califica al
individuo en si.

La Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) define la discapacidad como los
aspectos negativos de la interaccién entre un
individuo con una condicién de salud dada y
los factores contextuales, tanto ambientales
como personales (OMS, 2001). Asimismo, la
Organizacion de Estados Americanos precisa
esta condicién como aquella “deficiencia

fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza
permanente o temporal, que limita la capacidad
de ejercer una o mas actividades esenciales de la
vida diaria, que puede ser causada o agravada
por el entorno” (OEA, 2006:1). En el mismo
orden de ideas, las Naciones Unidas delimitan la
discapacidad como una condicién resultante de
la interaccion entre las personas con deficiencias
y las barreras presentes en el entorno, que
imposibilitan su participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones que el
resto de ciudadanos (ONU, 2006a).
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Por su parte, la Comisién Econémica

para América Latina y el Caribe define

la discapacidad “como el resultado de la
interaccion entre personas con diferentes
niveles de funcionamiento y un entorno social
que no toma en cuenta esas diferencias (...) se
asume que la discapacidad se produce en esa
interaccion” (CEPAL, 2or1:11).

Dentro de las fronteras venezolanas, desde el
instrumento legal que regula esta materia: la
Ley para las personas con discapacidad (LPD),
la concepcion de discapacidad se detalla en el
articulo 5 de la siguiente manera:

“Se entiende por discapacidad la condicion
compleja del ser humano constituida por
factores biopsicosociales, que evidencia

una disminucién o supresién temporal o
permanente, de alguna de sus capacidades
sensoriales, motrices o intelectuales que
puede manifestarse en ausencias, anomalias,
defectos, pérdidas o dificultades para
percibir, desplazarse sin apoyo, ver u ofr,
comunicarse con otros, o integrarse a las
actividades de educacion o trabajo, en la
familia con la comunidad, que limitan el
ejercicio de derechos, la participacién social y
el disfrute de una buena calidad de vida, (...)”
(Venezuela, 2007:2).

Con notable preocupacion precisamos como en
la LPD (2007) la discapacidad es una condicion
del individuo, y no producto de la relacion de
éste con su entorno, aspecto clave al momento
de disefiar normativas que velen por la igualdad
de condiciones para los mismos, lo cual podria
ser una de las causas de la no concreciéon de
buenas practicas al respecto.

Por tal motivo, en la presente investigacion nos
apegaremos a lo expuesto por OMS (2001),
OEFEA (2006) y ONU (2006a), con aseveraciones
que evidencian como la condicion fisica del
individuo no es necesariamente la que le impide
desenvolverse con facilidad dentro de sus
actividades cotidianas; por el contrario, son los
factores ambientales y sociales los que causan
dicha condicién discapacitante.
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Una realidad dentro del panorama de la
discapacidad es la carencia de cifras exactas
producto de estudios estadisticos, censos o
investigaciones poblacionales de campo, cuestion
que dificulta el disefio de politicas y programas
para la equiparacion de oportunidades de estos.
En el plano internacional se manejan cifras
aproximadas; por lo cual la ONU (2006b)
estima que existen alrededor de 650 millones de
personas con discapacidad, aproximadamente el
10 % de la poblacién mundial; cifra que en los
ultimos afos ha aumentado por el crecimiento
poblacional, desastres naturales, el proceso
natural de envejecimiento o la pobreza, por
mencionar solo algunas condicionantes.

Por su parte el Banco Mundial (World

Bank, 2009) apunta que en América Latina

y el Caribe existen al menos 50 millones de
personas con esta condicion. En Venezuela, las
cifras preliminares del Censo Nacional 2011
reflejan que en el pais un 6,1 % de personas
declar6 poseer algtn tipo de discapacidad
(INE, 2012). En lo que respecta a su condicion
socioeconémica, el Programa de las Naciones
Unidas para el Desarrollo (PNUD) en el afio
2008 estima que el 80 % de las personas con
discapacidad vive en los paises en vias de
desarrollo, mientras que el Banco Mundial
(2004) apunta que el 20 % de los pobres del
mundo tiene discapacidad, y son considerados
como personas en desventaja dentro de sus
propias comunidades (ONU, 2006Db).

Por lo anteriormente expuesto e independien-
temente de su cuantia, este colectivo representa un
elemento clave para el desarrollo de los paises, por
tanto alcanzar su igualdad de derechos y de acceso
repercutira positivamente en la realidad social y
economica de los paises de todo el mundo.

|
5. Una sociedad del conocimiento para el
desarrollo humano

Es necesario realzar la importancia de
aprovechar los beneficios que ofrece la sociedad
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del conocimiento en general y especificamente
las TIC para las personas con discapacidad,

lo cual potenciaria su desarrollo humano

y transformaria las sociedades a las que
pertenecen, tal como lo expone Pimienta (2005)
en su propuesta de capas progresivas para
alcanzar el desarrollo humano a través de las
TIC. Para el autor, acceso y uso representan los
primeros niveles para el cumplimiento de esta
meta; seguidos por la apropiacion tecnoldgica,
el uso con sentido, la apropiacion social, el
empoderamiento, la innovacion, para finalmente
alcanzar la meta deseada: el desarrollo humano.

El primer paso para viabilizar este desarrollo,
condicién establecida como dimension explicita
en instrumentos legales de derechos humanos
como la Convencion sobre los Derechos de
las personas con discapacidad y su Protocolo
Facultativo (ONU, 2006a), es la concepcion
de politicas publicas claras, consonas, que
posibiliten la equiparacién de oportunidades,
restableciendo la equidad a través de la
eliminacion de barreras discriminatorias. Esto
debido a que las personas con discapacidad
suelen verse excluidas de la vida social,
econdmica y politica, bien sea por la cultura
estigmatizada a la que son sometidas o a la
no contemplacion de sus necesidades reales en
el disefio de politicas, programas y servicios
(World Bank, 2009).

Organismos internacionales desde hace algunos
afios han vuelto la mirada hacia el logro del
desarrollo humano de los grupos sociales
vulnerables, partiendo de la necesidad de ofrecer
igualdad de condiciones a todos los ciudadanos.
Ante esto, existe una serie de normativas
especificamente a favor del colectivo en situacion
de discapacidad, un vasto marco juridico que
establece la igualdad de derechos para todas

las personas, sin ningtn tipo de discriminacion,
en el que se afirma la obligatoriedad de los
Estados por garantizar el acceso en igualdad de
condiciones de las personas con discapacidad en
todos los ambitos de la vida social.
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6. Marco normativo de la discapacidad. Una
mirada desde el plano internacional

El tema de la discapacidad comenz6 a ganar
protagonismo a partir de la Segunda Guerra
Mundial, la cual trajo consigo el aumento del
nimero de personas con esta condicién y una
sociedad en general afectada por violaciones de
los derechos humanos (Blanco Egido y Sanchez
Salcedo, 2006).

Esto, aunado a la creciente preocupacion que a
nivel internacional se dio por el incremento del
numero de personas de la tercera edad, cuyas
circunstancias los condiciona de presentar en

un futuro cercano de algin estado fisico que
comprometa su normal desenvolvimiento dentro
de la sociedad, si ésta no estd preparada para tal
situacion, confirma lo imperioso de pensar en un
entorno social preparado para la diversidad.

A tal fin se generaron acuerdos internacionales
que persiguen el desarrollo humano partiendo
de la igualdad de condiciones de todos los
ciudadanos, para lo cual se han promulgado
normas a favor del colectivo en situacion de
discapacidad; por tanto, toda politica publica en
cuestion tiene basamentos importante en lo que
a legislaciones se refiere.

El marco juridico internacional establece la
igualdad de derechos para todas las personas,
sin ningun tipo de discriminacion, en el

que se afirma sobre la obligatoriedad de los
Estados por garantizar el acceso e igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad
en todos los ambitos de la vida social. Ejemplo
de esto es la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos en 1948, que expresa en su
articulo primero que todos los seres humanos
nacen libres e iguales en dignidad y derechos;
ésta busca desde su concepcion defender los
derechos humanos y garantizar el Estado para
tal fin (ONU, 1948).

Con aportes en esta materia, el Consejo de
Europa a través del Convenio Europeo de
Derechos Humanos (1950) y la Carta Social
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Europea (1961) refieren que todas las personas
con discapacidad deben ejercer sus derechos

en igualdad de condiciones; estos instrumentos
representaron importantes avances al asistir

a los Gobiernos miembros en la prevencién y
rehabilitacion de la discapacidad, a través de la
transmision de informacion para promover los
cuidados de este colectivo, con especial interés
en mejorar los procesos de educacion, formacion
profesional y empleo (Blanco Egido y Sanchez
Salcedo, 2006).

De igual modo la ONU a través de la
Declaracién de los Derechos de los Impedidos
(1975) proclamé la igualdad de derechos de las
personas con discapacidad, estableciendo que
los Estados deben garantizar el acceso igualitario
a los servicios que potencien su integracion
ciudadana. Posteriormente, la década de los
afios 8o representd importantes avances en
materia legal sobre la problematica objeto de
estudio.

Ejemplo de esto es la Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CDDM) propuesta por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) en el afio 19871,
donde a pesar de lo discriminatorio de

su nombre, y de ubicar el problema de la
discapacidad en mayor grado en el individuo
que en el entorno, ayudé a comprender y a
unificar el concepto de discapacidad a nivel
internacional. De igual modo la Organizacién
Internacional del Trabajo de la ONU en 1983
aprueba un convenio para la readaptacion
profesional y empleo de las personas con
discapacidad.

Otros importantes acontecimientos dentro

de este periodo son la declaracion del A7io
Internacional sobre personas con discapacidad
(1981), o la de la Década de las personas con
discapacidad (1983-1992), las mas significativas
aportaciones la busqueda de la integracion social
de las personas con discapacidad, manifestando
de la importante relacion entre: prevencion,
rehabilitacion e igualdad de oportunidades;

lo més significativo de este periodo es el inicio
de la concepcion de la discapacidad como una
condicién entre el individuo y su entorno, por lo

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 169-183

174

que se dan los primeros pasos para el surgimiento
del modelo social de la discapacidad.

Importantes aportaciones igualmente da el
Consejo Europeo con los Programas de Accion
Comunitaria HELIOS (1988 - 1992) y HELIOS
II (1993-1996) a través de los cuales se fomenta
el intercambio de experiencia en esta materia a
través del establecimiento de redes; de especial
mencion resulta el proyecto Handynet, el cual
constituye una base de datos sobre los productos
y servicios disponibles para las personas con
discapacidad. Con estos programas se motivo

el desarrollo de proyectos en esta materia, a
través del financiamiento econémico, y colocd
en la palestra temas como la accesibilidad y
soluciones tecnoldgicas para la comunicacion y
la autonomia.

La Asamblea General de las Naciones Unidas
aprobé en el afio 1993 las Normas Uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las
personas con discapacidad; “las primeras cuatro
normas estan referidas al conjunto de acciones
que se deben llevar a cabo para despertar la
conciencia, procurar los cuidados médicos,

la prevencién de la discapacidad, propiciar la
rehabilitacion e integracion y ofrecer servicios de
apoyo que faciliten el desarrollo y equiparacion
de oportunidades a las personas con
discapacidad” (MPPES, 2007:7). Estas normas
constituyen una base importante para el disefio
de politicas publicas a través de la incorporacion
de la perspectiva basada en los derechos
humanos y la igualdad de oportunidades.

Durante estos afios noventa, el Consejo
Europeo aprueba la Resolucion para la
Igualdad de Oportunidades de las personas con
discapacidad (1996), con un enfoque basado
en la eliminacion de las barreras presentes en
el entorno, y el Tratado de Amsterdam (1997),
donde se promulga la obligacion de eliminar
las desigualdades producto de la condicion

de discapacidad, definiendo la lucha contra la
discriminacién que por tal motivo se hace en el
empleo.

En 1999 se creé en Guatemala la Convencion
Interamericana para la Eliminacion de todas
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las formas de Discriminacion contra este grupo
social, en la que los paises presentes, entre

ellos Venezuela, reafirmaron que “las personas
con discapacidad tienen los mismos derechos
humanos y libertades fundamentales que otras
personas (...), y que estos derechos, incluido

el de no verse sometido a discriminacion
fundamentada en la discapacidad, dimanan de
la dignidad y de la igualdad que son inherentes a
todo ser humano” (citado en MPPES, 2007:9).

La década de los afios 90 se encargd entonces
de reafirmar el importante papel que juega la
sociedad y el entorno en definir la condicién
de discapacidad, por lo que los organismos
internacionales enfocaron todas sus propuestas
en declarar este problema como una condicion
entre el individuo y su contexto, con
legislaciones que buscaban la eliminacién de
las barreras que éste pudiera generarles para su
oportuna integracion.

Las aportaciones que los organismos
internacionales dieron a la tematica de la
discapacidad durante los primeros afios del
siglo XXT se evidencian en la Resolucion
§6/168 aprobada por las Naciones Unidas en
el afio 2001, la Convencién de Derechos de las
personas con discapacidad (2001-2006) y la
Carta de los Derechos Fundamentales aprobada
en el aflo 2000 por la Unién Europea, todas
enmarcadas en reconocer, promover y proteger
los derechos de las personas con discapacidad,
garantizando los derechos plenos establecidos
en anteriores acuerdos y convenciones, como la
autonomia, la integracion social y profesional y
la participacion en los entornos en lo que estos
estan insertos.

En el mismo orden de ideas, en el afio 2001

la OMS aprueba la Clasificacion Internacional
para el Funcionamiento (CIF) donde se unifica
a nivel internacional la clasificacion de las
discapacidades y se establecen las dificultades
para el funcionamiento y la participacion

que de esta condicion se desprende. Esta
propuesta sent6 las bases para la concepcion
de esta condicion como producto de la
relacion negativa de la persona con su
entorno.
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Otra importante aportacion al respecto fue el
Plan de Accién del Consejo de Europa para la
promocién de derechos vy la plena participacion
de las personas con discapacidad en la sociedad
(2006-2015), donde se evidencia el cambio

de enfoque y de modelo al considerar a la
personas con discapacidad no como un paciente
sino como un ciudadano, establece una clara
lucha en contra la discriminacion y el respeto

a la diversidad, definiendo 15 importantes
lineas de accion entre las que se puede citar la
participacion en la informacién y comunicacion,
la accesibilidad y la inclusion.

El afio 2007 fue declarado el “Afio Europeo

de la Igualdad de Oportunidades”, donde la
discapacidad se concibe como un factor mas de
la diversidad humana, confirmando la necesidad
de la no discriminacion, y el pleno respeto de
los derechos humanos de este colectivo, como
ciudadanos de plenos derechos.

En lo que respecta a la accesibilidad de las
personas con discapacidad a la sociedad del
conocimiento, en Espafa existe un rico marco
juridico en este sentido, con documentos

tales como: la Ley de servicios de la sociedad
de la informacion y de comercio electrénico
(2002), el Reglamento sobre las condiciones
bdsicas para el acceso de las personas con
discapacidad a las tecnologias, productos y
servicios relacionados con la sociedad de la
informacion y medios de comunicacion social
(2007), la Carta de Derechos del Usuario de
los Servicios de Comunicaciones Electronicas
(2009), la norma espafiola UNE 139803 sobre
los Requisitos de accesibilidad para contenidos
en la Web (2012), cuyas disposiciones han

sido incorporadas en el documento legal mas
reciente y de mayor trascendencia para ese pais
en materia de discapacidad: Texto Refundido de
la Ley General de Derechos de las personas con
discapacidad y su inclusion social (2013).

Documentos que declaran de manera explicita la
obligatoriedad del Estado por garantizar el acceso
efectivo y el disfrute pleno de los beneficios que
ofrece la sociedad del conocimiento para grupos
sociales vulnerables e igualmente importantes
para el desarrollo de los paises.
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7. Marco legal venezolano en materia de
discapacidad. Una mirada desde el plano
nacional

La Constitucion de la Repiblica Bolivariana de
Venezuela de 1999 desde su preambulo sefiala
que este instrumento servird para asegurar el
derecho pleno a la vida, al trabajo, la educacion,
a la justicia social y a la igualdad; resalta que
para alcanzar esta ultima se debe superar

la discriminacién como barrera social para
alcanzar la equidad e igualdad de oportunidades
de los ciudadanos. En su articulo 19 sefiala que
el Estado garantizara a toda persona el goce

de los derechos humanos, sin discriminacion
alguna.

De igual modo anuncia en su articulo 21 que
todas las personas son iguales ante la ley, y

que por tal motivo no se permitird ningun tipo
de discriminacién, destacando que el Estado
“adoptara medidas positivas a favor de personas
o grupos que puedan ser discriminados,
marginados o vulnerables” (Venezuela, 1999:4).
Por otra parte, en el articulo 81 de la Carta
Magna se consagra que:

“Toda persona con discapacidad o necesidades
especiales tiene derecho al ejercicio pleno

y auténomo de sus capacidades y a su
integracion familiar y comunitaria. El Estado
(...) le garantizara el respeto a su dignidad
humana, la equiparacién de oportunidades,
condiciones laborales satisfactorias, y
promovera su formacion, capacitacion y
acceso al empleo acorde a sus condiciones
(...)” (Venezuela, 1999:14).

Deja explicita ademads la concepcion de
“persona con discapacidad”, como un individuo
con derechos y deberes, libre de participar
activamente, tomar sus propias decisiones y ser
actor protagdnico en las actividades propias de
la nacion.

Adicionalmente, existen en Venezuela una serie

de leyes que han establecido los derechos de
las personas con discapacidad a la inclusion y
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participacion en los ambitos sociales. Muestra
de ello fue la Ley para la Integracion de las
Personas Incapacitadas promulgada en 1993, la
cual, pese a lo excluyente de su titulo, constituy6
el punto de partida para la consideracion de

los derechos de las personas con discapacidad
en nuestro pais. Derivado de esta ley se cred

el CONAPI —actual CONAPDIS (Consejo
Nacional para la Integracion de personas con
discapacidad)-, el cual se concibe como un
organismo para la direccion, coordinacion,
supervision y evaluacion de todos los asuntos
relativos a la integracion de las personas con
discapacidad.

De igual modo, en diferentes estados de
Venezuela se han formulado leyes que velan por
el respeto e igualdad de oportunidades de este
grupo de ciudadanos, a partir del cumplimiento
de los derechos de este colectivo; ejemplo de
esto es la Ley para la Integracion de las personas
discapacitadas en el Estado Zulia del afio 2001,
La Ley de Asistencia e Integracion de personas
con discapacidad del Estado Mérida en el afio
2003, vy la Ley para la Proteccion e Insercion
Social de las personas con discapacidad del
Estado Anzodtegui promulgada en el afo 2005.

En ese mismo afio se promulgd en Venezuela

la Ley Aprobatoria de la Convencion
interamericana para la Eliminacion de todas

las formas de discriminacion contra las
personas con discapacidad aprobada por la
Organizacion de Estados Americanos (OEA)

en julio del afio 1999, en la cual se reafirma

que las personas con discapacidad poseen los
mismos derechos y libertades fundamentales que
el resto de ciudadanos, y que tiene por objeto la
“prevencion y eliminacion de todas las formas
de discriminacion contra las personas con
discapacidad y propiciar su plena integracién en
la sociedad” (Venezuela, 2005: 3).

En la referida Convencién se hace mencion a
que los estados se comprometen a tomar las
medidas necesarias para eliminar los obstdculos
arquitecténicos, de transporte y comunicaciones
que existan, para facilitar el acceso y uso de

los mismos por parte de las personas con
discapacidad.
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Seguidamente, en el afio 2006, se promulgo la
Ley para personas con discapacidad (LPD),
publicada en Gaceta Oficial en enero del afio
2007, sustituyendo asi a la ley de 1993, la
cual tiene por objeto: “regular los medios

y mecanismos, que garanticen el desarrollo
integral de las personas con discapacidad de
manera plena y auténoma, de acuerdo con sus
capacidades, el disfrute de los derechos humanos
y lograr la integracion a la vida familiar y
comunitaria (...)” (Venezuela, 2007:1).

Esta ley constituye uno de los mds importantes
instrumentos legales del pais en la temdtica
objeto de estudio, lo cual evidencia el
reconocimiento de los derechos en pro de la
integracion de las personas con discapacidad

en la vida social del pais. Dicho instrumento
expone los principios bajo los cuales se rige,
siendo los mds significativos: igualdad, equidad,
integracion, no discriminacion, participacion,
respeto por la diferencia y aceptacion de la
diversidad humana, accesibilidad y equiparacién
de oportunidades.

De igual modo, la LPD concibe la discapacidad
como una:

“(...) condicion compleja del ser humano
constituida por factores biopsicosociales,

que evidencia una disminucién o supresion
temporal o permanente, de alguna de

sus capacidades sensoriales, motrices o
intelectuales (...) que limitan el ejercicio de
derechos, la participacion social y el disfrute
de una buena calidad de vida (...)” (Venezuela,
2007:2).

Seguidamente, en su articulo 5, define a las
personas con discapacidad como:

“(...) todas aquellas personas que por causas
congénitas o adquiridas presenten alguna
disfuncién o ausencia de sus capacidades de
orden fisico, mental, intelectual, sensorial o
combinaciones de ellas; de cardcter temporal,
permanente o intermitente, que al interactuar
con diversas barreras le impliquen desventajas
que dificultan o impidan su participacion,
inclusién e integracion a la vida familiar
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y social, asi como el ejercicio pleno de sus
derechos humanos en igualdad de condiciones
con los demds” (Venezuela, 2007:2).

Con estas definiciones se deja claro como el
instrumento legal mas representativo en esta
materia, tiene una postura que no corresponde
con los postulados bajo los cuales se concibe en
la actualidad la discapacidad, puesto que ubica
el problema en el individuo, y no en la sociedad
o el entorno. De igual modo expresa que esta
condicién le impide al individuo el disfrute
pleno de los derechos humanos en igualdad de
condiciones como el resto de ciudadanos, muy
a pesar de lo consagrado en los instrumentos
emanados por los organismos internacionales,
donde se deja caro que los Estados deben
garantizar el disfrute de los mismos.

En el mismo orden de ideas, en la seccion de
dicha ley referida a los Derechos y Garantias de
las personas con discapacidad, en el capitulo que
hace mencion al Transporte y Comunicaciones,
no se promulga en ningtn apartado sobre la
obligatoriedad de garantizar las condiciones
necesarias para la participacion de las personas
con discapacidad en la sociedad del conocimiento,
donde se garantice el acceso de este grupo social
a la informacion alojada en los entornos digitales,
especificamente a través de Internet.

No se deja claro ademads el compromiso del
Estado de exigir a las instituciones tanto
publicas como privadas el disefio de sitios web
usables y accesibles para la presentacion de
sus contenidos en Internet, lo cual potenciaria
la posibilidad de participacion en igualdad de
condiciones y de disfrutar de los beneficios que
ofrece la actual sociedad, que les permitiria de
igual modo el disfrute pleno del derecho a la
educacion, por mencionar algunos beneficios.
Dicha ley, a pesar de ser promulgada en el
presente siglo, no reconoce la importancia

de las TIC para la comunicacion y el
desarrollo humano a través de la sociedad del
conocimiento.

Otra normativa referida a la temdtica de la
discapacidad es la Resolucién sobre el derecho
de las personas con discapacidad a una
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Educacion Superior de calidad aprobada en el
afno 2007, donde se promulgan las condiciones
apropiadas para el ingreso, prosecucion y egreso
de los estudiantes con discapacidad a este nivel
educativo en igualdad de condiciones.

Se afirma de igual modo, en su articulo primero,
“que la produccion de los materiales educativos
y software que produzca el Ministerio del Poder
Popular para la Educacién Superior cumpla con
las normas de accesibilidad y los principios de
disefio universal. En un lapso de tres meses a
partir de la entrada en vigencia de la presente
resolucion, deberdan adecuarse los portales del
Ministerio a tales normas y principios” (MPPES,
2007:3).

Hace mencioén ademads a que cada Instituto de
Educacion Superior debera crear programas

y/o cursos de educacion a distancia aplicando

los criterios de accesibilidad y disefio universal,
asi como realizar la adaptacion a tales criterios
de los ya existentes. También hace referencia a
que se deberd cumplir con tales criterios en la
produccién de materiales educativos, asi como
en sus portales web. En dicha Resolucion se deja
de manifiesto ademads la necesidad de aprovechar
las potencialidades que ofrecen las TIC para la
produccién de materiales y entornos educativos
accesibles, a fin de que las bibliotecas y centros de
informacion incorporen los recursos necesarios
para favorecer el acceso de las personas con
discapacidad a la informacién y el estudio.

En el afio 2009 el Estado venezolano aprueba
un instrumento mds que garantiza la inclusion
social de las personas con discapacidad: la
Ley Aprobatoria de la Convencion sobre los
Derechos de las personas con discapacidad

y su Protocolo Facultativo de las Naciones
Unidas, instrumento internacional de Derechos
Humanos con una dimension positiva en el
desarrollo social, donde se reafirma que las
personas con discapacidad deben poder gozar
de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales (Venezuela, 2009).

Con la aprobacién de este documento se

reafirma que el pais esta obligado legalmente
a tratar a las personas con discapacidad como
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sujetos de derecho claramente definidos al

igual que cualquier otra persona, para lo cual
tendra que adaptar su legislacion a las normas
internacionales planteadas en el tratado. En lo
que respecta a la accesibilidad, la Convencion
en su articulo 9 obliga a los Estados a identificar
y eliminar obstdculos y barreras que las
personas con discapacidad puedan encontrar
para acceder a su entorno fisico, a los medios
de transporte, a las instalaciones y servicios
publicos, y a las tecnologias de la informacion y
las comunicaciones (Venezuela, 2009).

Para tal efecto, los Estados estardn en la
obligacion de adoptar medidas pertinentes

para promover el acceso de las personas con
discapacidad a los nuevos sistemas y tecnologias
de informacion y las comunicaciones, entre

ellas Internet, al igual que promover el disefio y
desarrollo de sistemas y tecnologias accesibles
(ONU, 2006).

De igual manera, en el mencionado
instrumento se deja expreso en el articulo 21
que los Gobiernos promoveran el acceso a

la informacién proporcionando la misma en
formatos accesibles, alentando de igual manera
a los medios de comunicacion y proveedores
del servicio de internet a proveer la informacion
disponible en linea en formatos accesibles,
facilmente de interpretar a través de las ayudas
técnicas segun el tipo de discapacidad.

Por otra parte, la Ley Orgdnica del Trabajo, los
Trabajadores vy las Trabajadoras, publicada en
Gaceta Oficial en el mes de abril del afio 2012,
deja claro en su articulo 21 la prohibicion de
toda practica discriminatoria por motivos de
discapacidad, reafirmando en su articulo 26

que las personas con discapacidad tienen igual
derecho y deber al trabajo, que les posibilite una
existencia digna y decorosa.

Este instrumento legal tiene un titulo que

hace mencién a las Modalidades Especiales de
Condiciones de Trabajo, en el que el Capitulo
VIII esta dedicado al trabajo de las personas

con discapacidad; al respecto se hace mencion
en el articulo 289 a que el Estado promovera,
adoptara y disefiara politicas publicas orientadas
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al desarrollo de las condiciones necesarias para
alcanzar la plena inclusion de los trabajadores
con discapacidad. Se deja expreso ademas como
esta Ley protegera a este colectivo.

De igual modo se hace mencién a que todo
patrono estd en la obligacion de incorporar al
menos el § % de su némina total a trabajadores
con discapacidad, en labores de acuerdo con sus
capacidades, recibiendo un trato digno, con las
mismas garantias que el resto de trabajadores
(Venezuela, 2012).

Con todo lo anteriormente expuesto, se evidencia
cémo Venezuela ha dado pasos significativos en el
ambito legislativo en lo referente a discapacidad,
pero el problema, expresado en condiciones
desiguales y discriminatorias, no se soluciona

con la simple promulgacion de leyes, sino en su
aplicacion y cumplimiento, y que éstas lleguen a
ser parte comun y natural de la cultura y accionar
de la sociedad.

En lo que respecta a las TIC, en el ambito
internacional se han promulgado leyes en pro
de la eliminacion de las barreras que pudieran
existir para las personas con discapacidad,
garantizando la accesibilidad en diferentes
entornos como el arquitectonico, el transporte
y la comunicacion, en especial a los contenidos
alojados en las paginas web; al respecto,

paises como Espaiia y Estados Unidos se
encuentran aventajados, al mostrar un interés
marcado dentro de este ambito. Estados

Unidos con el Acta de Rehabilitacién Seccion
508 y legislaciones similares que expresan la
obligatoriedad de cumplir con los criterios de
accesibilidad al contenido digital, y Espana

con leyes como la de Servicios de la Sociedad

de la Informacién y Comercio Electrénico
aprobada en el afio 2002 y con la Resoluciéon del
Parlamento Europeo sobre la comunicacién de
la Comision Europea: accesibilidad de los sitios
web publicos y su contenido del afio 2002, en el
que se apuesta por el desarrollo de una Internet
accesible, en igualdad de condiciones para todos
los ciudadanos (Ferrer, M., 2009).

Venezuela presenta un vacio al respecto, pues
no existen normativas especificas que definan
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la obligatoriedad de desarrollar tecnologias
con contenidos accesibles, si bien se pudo
constatar que en muchas de las legislaciones
vigentes en el pais este aspecto se anuncia, pero
su cumplimiento aun no forma parte de nuestra

realidad.

Sumado a las legislaciones previamente citadas,
vale la pena mencionar el Decreto 825 de la
presidencia de la Republica de Venezuela,
promulgado en el afio 2000, donde se afirma
que por ser Internet una fuente inagotable de
oportunidades, se declara el acceso y el uso de
este como politica prioritaria para el desarrollo
cultural, econémico, social y politico de la
nacion.

En el Plan-TIC 2007-2013 se expone que las
telecomunicaciones y la informatica constituyen
una herramienta estratégica fundamental para
apalancar el proceso de transformacion social
que se gesta en Venezuela. De igual modo,

la Ley de Telecomunicaciones aprobada en

el afo 2000, en el articulo 12 expresa que

toda persona, como usuario de un servicio de
telecomunicaciones, tiene derecho de acceder en
condiciones de igualdad a todos estos servicios.

En el Proyecto Nacional Simén Bolivar
2007-2013 se contemplan dos directrices
claves para la problemadtica expuesta: Suprema
Felicidad Social y Democracia Protagdnica
Revolucionaria. La primera directriz parte
del enfoque hacia la construcciéon de una
nueva estructura social incluyente, donde
todos vivamos en similares condiciones; se
explicita como estrategia la necesidad de
brindar atencion integral a la poblacién con
discapacidad. En la directriz referida a la
Democracia Protagénica Revolucionaria se
menciona la necesidad de universalizar el
acceso a los diferentes tipos de comunicaciéon
y la obligatoriedad de la utilizacién de codigos
especiales de comunicacion para las personas
con discapacidad y apunta como estrategia
el acceso de la poblacién excluida a los
medios de comunicacion y el estimulo a la
participacion ciudadana en defensa de sus
derechos y cumplimento de sus deberes
comunicacionales.
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Con estas amplias referencias legales se
evidencia que el Estado Venezolano no ha

hecho caso omiso de la realidad social de las
personas con discapacidad y del importante
papel que juegan las TIC para la equiparacion
de oportunidades de este colectivo, posibilitando
su verdadera inclusién social, pero los resultados
demuestran que estas buenas intenciones aun
son insuficientes, puesto que la situacion que
viven las personas con discapacidad en cuanto a
su nivel de integracion a las actividades sociales
propias de los entornos digitales siguen siendo
cuestionables, comprometiendo gravemente

su desarrollo individual y colectivo, ya que el
problema de la discapacidad es una realidad que
atafie a todos los entramados sociales.

Es por ello que la diversidad de leyes y los
escasos resultados que a la fecha se han
evidenciado, demuestran que son estrategias
aisladas, que exponen la falta de consenso del
sector gubernamental, privado y comunitario;
una realidad en la que es posible evidenciar
“multiples situaciones excluyentes a pesar de la
existencia de las normativas que no alcanzan

a traspasar el limite de lo discursivo en gran
medida” (Avila Rendén et al., 2011:467).

|
8. Consideraciones finales

La discapacidad, tal como se expuso en el
cuerpo de la investigacion, es una condicion
dada mas por el entorno que por las condiciones
fisicas del individuo; con el paso de los afos se
ha promulgado una serie de legislaciones a nivel
internacional y nacional que han posibilitado
tener una concepcién mas inclusiva para con
este grupo de personas.

Venezuela en los tltimos afios ha dejado

de manifiesto su interés por equiparar las
oportunidades de los grupos sociales que por
historia han sido excluidos de la vida social

y politica de la nacién, como por ejemplo las
personas con discapacidad; iniciativas que
tienen como antecedentes los adelantos que en
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esta materia se han dado en paises hermanos de
Latinoamérica y otros continentes.

Desde la CRBV (1999) hasta la LPD (2007),
pasando por los Proyectos de Nacion definidos
por el actual gobierno, se deja muy en claro la
obligatoriedad del Estado y de las instituciones
en general por crear un ambiente fisico y
emocional propicio para que este colectivo logre
una participacion cénsona con las solicitudes de
la Sociedad Actual, todo esto enmarcado en la
igualdad de derechos expuesto en la Convencion
Internacional de Derecho de las personas con
discapacidad, y reafirmado a través de la Ley
Aprobatoria de la misma en el afio 2009.

Pese a esto, miramos con especial preocupacion
que, en el marco juridico revisado para el
presente, no se contemplen o se expliciten las
posibilidades que para la inclusion social de las
personas con discapacidad pudieran aportar

las TIC, entornos virtuales que pudieran crear
un ambiente propicio para la comunicacion e
interaccion, sin necesidad de superar las barreras
fisicas que muchas veces se les ofrece a estas
personas. Unas tecnologias que sin limitante de
espacio y tiempo les podria poner en igualdad de
condiciones para estar a la par de los adelantos
y beneficios que ofrece la actual sociedad del
conocimiento.

Dejamos claro que la solucion no estd en dotar
a estas personas o a las instituciones que las
representan de equipos tecnologicos, apostamos
por el contrario a crear una estructura

legal solida donde se deje de manifiesto la
obligatoriedad de concebir y disefar los
entornos tecnolégicos pensando en la diversidad
humana, espacios o dispositivos que tendran
una interaccion igualmente diversa; recursos por
lo tanto que deben ser concebidos y disefiados
desde la perspectiva del disefio universal o para
todos, bajo la premisa de responder y de ofrecer
recursos adaptados a las necesidades de un
amplio colectivo, en especial de las personas con
discapacidad.

Miramos con especial preocupacion como el
instrumento legal mds importante en materia
de discapacidad en Venezuela no contempla en
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ninguno de sus espacios los beneficios que para las
personas con discapacidad pudieran representar
las nuevas tecnologias, un medio que en mucho
podria equiparar las condiciones actuales en las
que se desenvuelve este colectivo, medio que le
posibilitaria disfrutar en condiciones iguales de
educacion, cultura, comunicacion, por mencionar
solo algunas piezas del amplio abanico de
oportunidades que éstas ofrecen.

Explicitar entonces la necesidad de crear
entornos y tecnologias que contemplen la
interaccion con personas con discapacidad, y
declararlo en términos de obligatoriedad, son
algunas de las premisas bajo la cual debe partir
cualquier politica publica en la materia.

Desde este articulo se deja claro que la
declaracion de las normativas no implican
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su aplicabilidad y traduccién en resultados
positivos para este colectivo, pero si
consideramos que es el primer paso para
garantizar los derechos humanos de grupos
vulnerables como éste. De igual modo

dejamos abierta la necesidad de crear
investigaciones que midan la relacion de

estas normativas con el grado de inclusion
social digital que estas propenden, resultando
pertinente hacer una comparacién de lo que
dentro de las fronteras venezolanas se precisa,
con la realidad que en este sentido se da en
paises con normativas mds bastas y ricas, como
por ejemplo Espana, permitiendo con esto
confirmar la relaciéon que existe con lo expuesto
en los instrumentos legales y la realidad que
éstas representan en cuanto a la participacion
de las personas con discapacidad en la sociedad
del conocimiento.
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|
1. Introduccion’

En un momento de indole estructural cambiante
en donde se habla de crisis por doquier,

las optimistas vertientes la traducen como
oportunidad —obviando su peligroso yang—*. Se
nos suele presentar la realidad con dos caras, mas
¢cudl de ellas se califica como buena y cudl como
mala? ¢Quién pierde con esta crisis y quién gana?

Ante una realidad partida en dos, se intentard
aportar elementos suficientes para reflexionar
acerca de los cimientos que sostienen una
realidad llena de ficciones a la que llamaremos
juego simboélico: a mas polaridad, mas
desigualdad. El recorrido metodolégico se
ampara en la creencia de que “la raiz” del
asunto provoca el sentido del producto. Y,
para no caer en lo mismo que se pretende
dudar y cambiar, hemos optado por un analisis
hermenéutico: “Las ciencias sociales conciben
su mundo desde la variabilidad inherente de la
naturaleza humana sometida a las tensiones y
subjetividades propias de la construccién social
de la realidad” (Mordn, 2006:283-284).

Hablamos de una manera de hacer ciencia critica
sin caer en lo que critica. “En el caso de las
deducciones l6gicas existe una regla de la que,
dado un caso, se infiere un resultado” (...) En el
caso de la induccion, dado un caso y un resultado,
de ellos se infiere la regla (...) En el caso de la
abduccion, hay inferencia de un caso a partir de
una regla y de un resultado” (Eco, 1985).

No proponemos traducir ni concluir un proceso
sino abrir nuevos pensamientos: transducir: “La
induccion es el dominio de la generalidad, la
deduccion es el dominio de la universalidad, la
transduccion es el dominio de la singularidad”
(Ibafiez, 1985).

1. Agradecimiento especial a la Prof* Antonia Corona Aguilar

y a la Dra Rosa M* Diaz Jiménez. Sin ellas, quizds, no hubiera

sido posible.

2. La palabra crisis en japonés (f&##=kiki) esta compuesta por
los caracteres f&=“peligro” y #= “oportunidad”, por lo que
conforman una dicotomia como los complementarios taoistas

yin y yang.
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En este sentido, en una tendente sociedad
posmoderna de anclaje neoliberal, surge un
proceso que aboga por la particularidad, como
lo es la “diversidad funcional” (Palacios y
Romafiach, 2006). Por ello, desde un intento
de enfrentar posibles perversiones desde el
sistema, y partiendo de una base en la que
“los individuos sociales son relaciones y su
conocimiento implica (como relacion, a su
vez, social) una perturbacién de su proceso
propio” (Ferreira, 2009:19), proponemos
este enfoque para cuestionar el momento del
concepto denominado generalmente como
“discapacidad”.

Para ello, ofreceremos un recorrido histérico en
donde se muestren los espacios, protagonistas y
antihéroes que jugaron este papel diverso, para
asi mostrar una herencia sociocultural y politica
que serd traida al hoy para actualizar y, valga la
paradoja, discapacitar a quien discapacita:

“El punto de vista define el objeto (...) la mirada
inscribe lo real en una red significante” (Almeida
et al., 2010:37).

|
2. De ayer a hoy: una historia paradigmatica

Se calla y Milada dice: -No tiene sentido que
les cuentes todo eso. Hasta hace bien poco

la gente se peleaba por probar quién habia
padecido mds en el antiguo régimen. Si, todo
el mundo queria ser reconocido como victima.
Por suerte esa carrera por saber quién ha
padecido mds ya se ha acabado. Hoy la gente
se jacta de tener éxito, no de padecer. Si la
gente estd dispuesta ahora a respetarte no es
porque tu vida haya sido dificil, sino porque te
ve al lado de un hombre rico-.

La Ignorancia (Kundera, 2000:46)

Es frecuente e incluso necesario, entre
quienes estudian e investigan el ambito de
la discapacidad, vertebrarse en una comun
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aceptacion (cientifica) y referencia (heuristica),
denominado paradigma (Kuhn, 2002), al cual
recurriremos en aras de situar los periodos

y conflictos descritos como guia del presente
texto. A su vez, nos fijaremos en la vertiente
pragmatica, los modelos, los cuales dan
coherencia y uniformidad a una préctica en un
muestrario de situaciones (Payne, 1995: 80).

Es importante tener en cuenta que los
paradigmas o modelos no se organizan en
compartimentos estancos. No finaliza uno y
comienza otro, no hay un momento clave en
que se destierra una ideologia o pensamiento

y se adopta un nuevo esquema mental. De
hecho, esta coexistencia suele generar conflictos
y confrontaciones (Aguado, 1993: 25; Diaz
Jiménez, 2003; Egea y Sarabia, 2004: 22).

Delimitados los conceptos del analisis,
abordaremos la fragmentacion paradigmatica.
Es habitual que quienes trabajan sobre
paradigmas los agrupen en tres bloques
diferenciados, como por ejemplo es el caso de
Jiménez y Huete (2010:138), quienes siguiendo
a varios autores, distinguen entre: “Paradigma
tradicional, del sometimiento o de la
marginacién”, seguido del “Paradigma médico
o de la rehabilitaciéon” y concluyendo con el
“Paradigma Social, de la autonomia personal o
de la vida independiente”.

Nuestro punto de partida es que no es la
conciencia humana la que determina su
copulativo natural o artificial ser, estar o parecer
—igual o diferente-, sino, por el contrario, el ser
social es lo que determina su conciencia (Marx,
1980). Intentaremos proyectar aqui la manera
en que una superestructura puede determinar

su infraestructura desigualitaria con la cultura
como medio (Oliver, 1994:13; 2008:299-314),
con un “Dios” como todo, sin nada para
muchos. Si algo es seguro es que pecaremos de
etnocéntricos al partir desde la cultura en la

que estamos inmersos y, desde ella, no desde la
sumision y si desde la subversion, pretenderemos
defender “nuestra historia”.

El abanico del “principio de los tiempos” es
muy amplio. Siempre se ha intentado explicar
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nuestro presente con el lastre del pasados,
nuestros origenes, con mas 0 menos suerte y
mds o menos fantasia. Si algo es coincidente en
cualquier explicacién mitica o mistica son dos
grandes paralelismos entre si dignos de mencion:
provenimos de un primigenio desorden; y,
segundo, desde el primer momento se sugiere

la existencia dicotomica (Corbett, 1991, citado
en Fulcher, 1998: 194) y contrapuesta (Aguado,
1993: 25) del Bien/Mal, Dios/Demonio, Titan/
Monstruo, Hermoso/Funesto, Animal/Humano,
Normal/Raro, etc.

Nos remontamos a un comienzo, un recorrido

y un futuro marcado por una concepcion tan
antigua como latente. La diferencia de los
diferentes ha sido tratada y entendida de formas
diversas a lo largo de la historia. Siempre en
oposicion hacia una minoria (Barton, 1998: 62),
destacan los infanticidios cometidos contra nifios
deformes en épocas arcaicas (Tooley, 1983),

el extravagante gusto de reyes y emperadores

por divertidisimos bufones* (Douglas, 19971;
Shakespeare, 1994), las persecuciones
eclesidsticas contra embrujados (Scheerenberger,
1984:45), las torturas morales y fisicas (Simon,
1984), etc. Podemos observar todo un mundo de
ideas, prejuicios y juicios, concepciones religiosas,
vericuetos legales, paradigmas tedricos y modelos
que intentan justificar o explicar, con mds o
menos suerte, la interaccion de estas personas en
un mundo que los recibi6 de formas diversas pero
siempre desiguales (Scheerenberger, 1984; Puig
de la Bellacasa, 1990; Casado, 1991; Aguado,
1993; Barnes, 1998; Diaz Jiménez, 2003; Egea y
Sarabia, 2004).

Previamente al disefio de diferentes tratamientos
curativos (primero benéficos, luego médicos)
aplicados a quienes manifestaban alguna
anomalia fisica o psiquica, el remedio fue
singularmente genérico: el apartamiento,

la represion y supresion e incluso la satiras.

3. “Esta ampliamente aceptado que fueron los antiguos
griegos quienes pusieron los cimientos de la «civilizacién»
occidental” (Barnes, 1998: 59-76).

4. Claro ejemplo de esto podemos observarlo en el cuadro
“Las Meninas” (163 5) de Diego de Silva y Velazquez.

5. Un ejemplo puede ser el manual de como tratar a los ciegos
“jAsi no! Asi si” que ilustré Forges con ONCE.
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Pasiva y animistamente la diferencia humana
fue expandida desde los persas, persistiendo
en la actualidad de maneras sutiles varias
(Scheerenberger, 1984; Freud, 1988; Aguado,
1993:26: 37; Egea y Sarabia, 2001: 17; Diaz
Jiménez, 2003; Palacios, 2008)¢. Parecia
“imposible que en medio de este temporal
pudiera surgir una nueva forma de concebir
la vida, pero con sus virtudes y sus defectos,
surgi6” (Palacios, 2008).

Podemos decir que en un contexto en el que
dominan las concepciones negativo-pasivas de
la demonologia, se instauran unas instituciones
y unas practicas plenamente activo-optimistas
(Aguado, 1993: 85; Palacios, 2008: 78). Para
llegar a las versiones Coniecturalem artem esse
medicinam’ de Celso® o al Hipocratico? primum
non nocere'®, y sin restar importancia a sus
demas trasgresores (desde Galeno™ y Sorano de
Efeso™, pasando por Averroes o Maiménides™,
hasta las de “San” Luis IX'#) debemos delimitar
un punto de inflexién en términos significativos
de cambio, siendo imperativo quedarse con

el pensamiento homocéntrico. Con él no se
desterré a Dios, no era ni imaginable tal cosa,
pero en cierto modo cambi6 su lugar dentro

de la ecuacioén y con menos pena que gloria
apareci6 el Humanismo.

6. “Pocas etapas en la historia de la humanidad mas desco-
razonadoras y tristes que la fandtica, aunque dinamica, Edad
Media”. Extracto de Evolucién histérica del concepto de dis-
capacitado ante la sociedad de ASCLEPIO, Vol. XVII, 1965.

7. “La medicina es el arte de suponer”.

8. Enciclopedista romano del siglo I d. c. que abordd
extensamente la disciplina médica en su obra “Tratado de
Medicina”.

9. Es considerado por muchos autores padre de la Medicina y
la psiquiatria clinica.

10. “Primero no hacer dafio”.

11. Junto con Hipdcrates, traté de curar la epilepsia, a la
que consideraba un problema psicolégico mds que metafisico
(Thomas, 1982).

12. Es interesante destacar que: “En la segunda centuria d.C.,
este médico griego asentado en Roma, padre de la ginecologia
y la pediatria, en su propio hospital atiende enfermos mentales
y deficientes, probablemente. Sus tratamientos incluyen reposo,
lectura y participacion en representaciones teatrales” (Aguado,
1993: 52).

13. Destacados de la tradicion drabe (Scheerenberger, 1984).
14. Se hace referencia a él en la pagina 468 de “Historia de las
Cruzadas” Michaud (1815).
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Comenzamos a abandonar la Edad Media, una
época sombria que temia tanto la diferencia y

la anormalidad que sélo necesit6 la chispa del
Santo Oficio para que prendieran las acusaciones
de brujeria, posesion demoniaca y tantas otras
mas. Todo, para bien y para mal, se ligaba a las
fuerzas divinas que premiaban y, sobre todo,
castigaban. Parece ser que la reforma protestante
no trajo mayor fortuna a estas personas pues
esta aprension no iba a ser una exclusiva del
catolicismo (Aguado, 1993:59-63).

Dentro de los nuevos pensamientos que pronto
invitarian a pensar, deteniéndonos en uno de los
escritos, y siguiendo con el halo de “vitalidad”

y provocacion, el mas social, completo y
enciclopédico (Matheeussen, 1993:45) lo tenemos
en el valenciano Juan Luis Vives™. Por un lado,
“se afirmaba que la obligacion del pobre y del
desvalido era aceptar voluntaria y alegremente

su indigencia y sus dolorosas privaciones™ y, por
otro, que “la pobreza se consideraba antisocial,
peligrosa y reprochable, y por lo tanto existia
obligacion de eliminarla, o al menos de reducirla a
sus minimas proporciones” (Palacios, 2008:75-76).
Este dpice generd permutaciones y perturbaciones
dadoras de la posibilidad de cambio residente

en el desdichado de cuerpo presente™ gracias al
rico prestante, es decir, un primer paso hacia una
especie de legitimidad utilitaria.

Se propone, pues, uno de los avances —en su
tiempo y forma— de mayor magnitud por sus
anodinas y convulsas pretensiones y dictados

en el seno religioso y social, que afectaba a

la mirada para con aquellas personas hasta
entonces sin opciones para integrarse desde y en
la sociedad. Entre la calle y el cobijo, el oficio

y el desquicio (Barton 1998: 44) y sin ocio™”
que hiciera de alivio, oscilaba la miseria del que
fuera mendigo y ahora atendido o recluido.

15. Junto a su coetaneo Erasmo de Rotterdam, como con
posteriores (René Descartes o Thomas Hobbes), algunas de
sus obras fueron incluidas en el Index librorum probibitorum.
16. “La pereza y flojedad y no el defecto del cuerpo, es el
motivo para decir que nada pueden. (...) Ninguno hay tan
invédlido que le falten del todo las fuerzas para hacer algo” (De
subventione pauperum).

17. El control era tal que “habia que procurarles pequefios
trabajos para evitar que descubrieran el placer del ocio”
(Palacios, 2008).
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A su vez, llegados a este punto, podemos
elucidar que las vicisitudes en el seno catdlico
no fueron tan solo las presentes. Tanto a

nivel discursivo como practicante (el Malleus
Maleficarum™ de los monjes dominico alemanes
Sprenger y Kraemer por el primero y el Decreto
de Graciano® por lo segundo), se puso de
manifiesto la original e incipiente duplicidad

de direcciones ante la alteridad, pobreza y
opresion generada en la Iglesia. En cuanto a

las escisiones del catolicismo, con Lutero y
Calvino como mdximos exponentes, tampoco
fueron mas acogedoras (Lain Entralgo, 1988;
Scheerenberger, 1984).

Probablemente por haber puesto el foco de
atencion en el hombre, en el ser humano,
comienza a observarse mas su padecimiento;

lo cual es un salto mas que resenable para

las mentalidades de la época, que denota por
primera vez empatia. No es ya tanto un maldito
como un enfermo, aunque en la mayor parte

de los casos sus opciones de subsistencia pasan
por la mendicidad, los asilos y la beneficencia
catoblica. Las mutilaciones a causa de las
frecuentes guerras, las enfermedades y epidemias
debido a la insalubridad de la época, propician
patologias sobrevenidas con explicaciones algo
mas razonables que la imposicién de una deidad
superior o el castigo divino. A causa de todo
esto, se producen grandes avances médicos,
quirurgicos y ortopédicos. Se comienzan a
practicar tratamientos muy novedosos e incluso
comienza a ser mas frecuente un rudimentario
concepto de educacion especial (Aguado, 1993;
Diaz Jiménez, 2003).

La utilidad social atisba futuros pensamientos=°.
El profesional de referencia no llevaria toga,
sino bata, ya que su cura pas6 de ser espiritual

18. Merece resefia: “Cuando el paciente no encuentra alivio en
los medicamentos, antes bien, empeora con ellos, la enfermedad
es producto del demonio” (Scheerenberger, 1984:45).

19. El Decreto de Graciano (1150) era aceptado extraoficial-
mente por la Iglesia y declaraba que toda persona concebida
fuera del matrimonio nacia con el pecado original y era
considerado “hijo de la ira”(Scheerenberger, 1984:45).

20. Como, por ejemplo: “la esencia del mundo moderno: la
soberania de un sujeto prometeico que se relaciona con la
naturaleza desde una actitud exclusivamente instrumental,
utilitaria y productiva” (Benavides, 2013: 32).
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a cientificamente testada. Pese al desarrollo
de multiples remedios —atendiendo a si fuera
meritorio de tal rédito (Barton, 1998:37)-,

la culpa seguia residiendo en el paciente

que no tenia asegurada una solucién para
volver a ser una persona sana, eximiendo de
responsabilidad al profesional que lo atiende
(Barnes, 1990, citado en Oliver, 1998:37).
Seguimos acentuando la individualidad del
problema (Oliver, 1986:16) desde un enfoque
paternalista y discriminatorio (Oliver, 1990;
Aguado, 1993:65; 153-154; Palacios, 2008:90;
Benavides, 2013).

Es natural, por tanto, que la fe se traslade del
juicio hierdtico al hipotético hipocratico. Todo
se construye en base al déficit; se establece un
modelo de individuo estandar y el detrimento del
derecho comienza cuando un individuo se aleja
del parametro establecido. Como contrasentido,
este modelo pretende ser universal e integrar a
las personas con discapacidad, aunque por su
propia naturaleza, solo admitira a aquellas que
se acercan a lo preestablecido como normal,

las que sean capaces de “ocultar” o reducir sus
limitaciones; normalizarse para integrarse.

En este sentido, destaca Aguado (1993: 76-79)
el curioso caso espanol del Siglo de Oro, donde,
por una vez, podemos encontrar ejemplos menos
negativos que en el resto del mundo occidental,
de cierto adelanto en cuanto a visibilizacion de
la diferencia. Destacan quienes poseen alguna
discapacidad sensorial y, sobre todo, fisica.

La literatura y la pintura estan plagadas de
representaciones de lo diferente. Un personaje
real que ejemplifica esto podria ser el universal
Miguel de Cervantes Saavedra, que a su vez
posee una historia comun a la de muchas
personas con discapacidad de aquel tiempo, el
mutilado de guerra: “el Manco de Lepanto”. Era
comun la pérdida de algiin miembro o sentido

a causa de la defensa de la patria, el rey o la
“verdadera religion”, y esto convertia a aquellos
héroes en dignos tullidos, no exentos de ser
bastante pobres también.

La alternativa a este modelo de “integracion
relativa” fue la institucionalizacion. Desde el
siglo XVI al XIX comenz6 a desarrollarse una
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nueva tecnologia del control, la cual organizaba,
dividia, vigilaba, imponia tareas, clasificaba,
controlaba, etc. (Foucault, 2002: 5) Segtn este
autor, la Tlustraciéon no s6lo implicé el avance
de la ciencia o el pensamiento, sino que estos
elementos a su vez espolearon el mecanismo
para crear seres dociles y ttiles. De este modo se
homogeneizan comportamientos, se controlan
multiplicidades humanas. Este proceder se
propaga en diversas instituciones: hospitales,
ejérceitos, talleres, sanatorios, etc. Por esto,
concluye Foucault (2002) que el siglo XIX no
solo nos regal6 las libertades, también nos lego
la sociedad disciplinaria. Descriptiva e incluso
prescriptiva es esa frase de este autor francés
que afirmaba que no era casual que un colegio,
una carcel y un psiquidtrico guardasen tanta
semejanza arquitectonica entre si.

En lo concerniente a la discapacidad, ya hemos
comentado que esta opcion, la del internamiento
en instituciones, era la reservada a quienes no
“podian integrarse” en la sociedad. Se trataba
de un sistema paternalista, con pretensiones
universales pero que privaba de derechos a estas
personas (Benavides, 2013). Y como una accién
siempre implica una reaccion, el paternalismo
provoco la emancipacion.

Como ya hemos visto en la etapa anterior,

se produce la paradoja del impulso que los
conflictos bélicos suponen para las personas

con discapacidad. En este caso, las Guerras
Mundiales implicaron un importante avance pues
“esta situacion estimul6 el desarrollo cientifico
de las practicas de rehabilitacion, asi como el
movimiento en defensa de los derechos de las
minorias” (Brogna, 2009:146). Es decir, comienza
a tomarse conciencia de que no sélo es necesaria
una rehabilitacién médica para las personas con
discapacidad, y con mds o menos acierto surgen
terapias psicoldgicas, farmacoldgicas y de otra
indole para estas personas. Ademds empieza

a cobrar fuerza el movimiento asociativo de
familiares o afectados. La educacion especial

se populariza, asi como el acceso al empleo,
desarrollando mediante estas dos dreas no solo
el conocimiento académico sino también de
habilidades personales y sociales (Diaz Jiménez,
2003, Egea y Sarabia, 2004:24-25).
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Por otra parte, las primeras décadas del siglo
XX nos brindan otro elemento decisivo para
nuestra historia: la configuracion del Estado de
Bienestar. El sector publico hace su aparicion
en la economia y muchos estados comienzan a
considerar oportuno garantizar ciertos servicios
minimos a sus ciudadanos, lo que a su vez
repercute positivamente en la produccion y el
crecimiento econémico (Salazar, 2005:127). En
siglos anteriores, los estados habian procurado
mediante leyes y disposiciones benéficas ciertos
auxilios a los colectivos mas desfavorecidos,
pero es en este punto cuando el Estado de
Bienestar comienza a consolidarse como piedra
angular de la democracia y el crecimiento
econémico. Su “consolidacion” llega tras la
crisis de los afios treinta y, sobre todo, tras la
Segunda Guerra Mundial, cuando se afianzan
sus dos objetivos basicos: el pleno empleo y

el crecimiento econémico, unificando a la vez
algo que parecia imposible, la democracia y

la libertad econémica, logrando asi el sistema
capitalista gran estabilidad. Las ramificaciones
de esta concepcion serdn variadas en funcién
del sistema politico y sobre todo econdémico que
impere en cada pais, pero, con mayor o menor
presencia, comienzan a aparecer conceptos
como la universalidad de los servicios sociales,
derechos sociales y la articulacion de estos
como la obligacion de satisfacer las necesidades
individuales de la ciudadania (Salazar, 2005:

138-139).

En cuanto a las personas con discapacidad, las
cuales se veian en la delgada linea entre quedar
“dentro o fuera” de la sociedad, fueron diversas
las manifestaciones al respecto, si bien todas
coincidian en varios puntos: la dificultad para
adaptarse a las condiciones de la sociedad,
dentro de sus aspiraciones e intereses, como por
ejemplo, en el mercado laboral (Oliver, 1998:
44). Una de las formas para poder mejorar

su situacion fue la unién de fuerza y discurso
con referentes y lemas. Se debate entre la
construccion (version funcionalista de inevitable
aparicion) y creacion (vision materialista que
enfoca el origen en el capitalismo industrial) del
problema, matices que pretenden ser mediados
buscando el punto comin de los mismos,
reconociendo que las limitaciones se encuentran
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tanto en la propia discapacidad como en lo
ajeno (Barnes, 1998:60). Se acepta la existencia
tanto de la situacion como de la condicion de
discapacidad, en calidad de interaccién como
explicacion etioldgica (Pantano, 2009:79-92).

Un momento fundamental a nivel historico,
que puede ejemplificar varios aspectos a

nivel practico, se encuentra en la publicacion
por parte de la Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS), en 1980, de la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM). Si bien esta clasificacion
pretendia aportar un nuevo esquema, enfocado
en la experiencia vivencial de la persona con
déficit, su naturaleza era puramente medicalista,
pues trataba la experiencia de la discapacidad
siempre poniendo el énfasis en la enfermedad

o la condicion de salud en desventaja, frente

a un ideal de salud y funcionalidad plenas
(Egea y Sarabia, 2001:16). Por este motivo,
esta clasificacion recibi6 criticas, ademas de
episodios de disconformidad con las revisiones
y traducciones (Egea y Sarabia, 2001:17-19).
En 20071 finalmente aparece una nueva version
de esta clasificacién, ahora con el nombre de
Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF).
Simplemente el cambio de titulo ya nos da

una impresion de lo que se pretende con el
cambio: generar un abanico de concepciones,
términos, escalas y rangos mds sociales, que se
alejen mas de la deficiencia y se acerquen mds

a una vivencia real del sujeto (Egea y Sarabia,
2001:19-21). En definitiva, se observa el cambio
de una concepcion medicalista hacia una mads
“social”.

Y asi, poco a poco, se fueron abriendo las
agendas politicas a temas que no se habian
planteado y la sociedad, su mente, construida,
creada, condicionada y situada en un entramado
que parecia dar una nueva paradoxa, o
paradogma, mejor digamos paradigma. Bajo
este enfoque entenderemos que la primera

etapa esta teflida como tradicional (Puig de la
Bellacasa, 1990) y denominada como modelo de
prescindencia (Palacios, 2008:37-66), aludiendo
a los elementos miticos (los castigos divinos)
relacionando lo que se sale de la “normalidad”
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establecida con algo no deseable que se debe
intentar suprimir o al menos ocultar. A su vez,
existen dos submodelos, el eugenésico y el de
marginacion (Palacios, 2008:30); de este modo
se genera una colectividad de personas aisladas,
apartadas de la vida comunitaria que viviran
entre la invisibilidad y el rechazo (Casado,
19971; Diaz Jiménez, 2003). Suele situarse esta
delimitacion conceptual en un periodo histérico
comprendido entre la Prehistoria y la Edad
Media.

El segundo paradigma, denominado como
paternalista a nivel juridico (Benavides, 2013;
Puig de la Bellacasa, 1990; Palacios, 2008),
despierta cierta controversia a la hora de su
situacion historica. Si bien por cronologia

debe ir a continuacion del anterior, esto es,
desde el Renacimiento hasta alcanzar casi

la mitad del siglo XX, no son pocos quienes
consideran que es precisamente esa mitad del
pasado siglo donde debemos ubicarlo. Para
nosotros es tan significativo el hecho de que “el
maldito” pase a ser “el enfermo” que optamos
por la primera delimitacion, coincidiendo

con el paso del pensamiento teocéntrico al
homocéntrico. Las principales caracteristicas
distintivas son la medicalizacion y las terapias
(relativizadas éstas en el contexto de la época

y la institucionalizacion. Persiste el caracter
benéfico, asistencialista e invisibilizador, aunque
empezamos a encontrar figuras mas o menos
publicas con discapacidades fisicas y sensoriales,
en parte a causa de las mutilaciones provocadas
por las guerras (Aguado, 1993; 76-79).

El dltimo de ellos, paradigma social, de la
autonomia personal o de la vida independiente
(Jiménez y Huete, 2010:138), comprende

desde el siglo XX hasta nuestros dias. El
énfasis de este cambio estd en el hecho de que
ya no se trata de ser una persona maldita o
enferma, sino en la reivindicacion de ser sujeto
de pleno derecho. Esta evolucion conceptual
parte de una concepcion social, entendiendo
ésta desde la mds basica semantica; es decir,

ya no son las creencias condenatorias o los
meédicos y las instituciones quienes deciden,
ordenan y etiquetan, es esa parte de la sociedad
considerada diferente y sus familiares quienes se
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plantean cémo quieren organizar su existencia
en todos los dmbitos de ésta (Diaz Jiménez,
2003 ). El paradigma social implicara un cambio
de mentalidad mayor atn que el que se habia
hecho con las otras dos concepciones. La
sociedad es la que pone barreras, no el destino
o la biologia, y estas personas reivindican un
espacio que tenga la capacidad real de recibir a
todos los individuos.

Una vez examinado a grosso modo el desarrollo
histérico y paradigmatico, nos preguntaremos:
¢Cuales son las nuevas tendencias? ¢;Donde

nos situamos en este momento? ¢Hacia

dénde nos dirigimos? ¢Hemos logrado llegar

a esa alternativa sofiada? ¢Es posible seguir
respondiendo? ¢Nos falta alguna pregunta?

|
3. Del hoy a la postmodernidad: un juego
simboélico

Partiremos de la base de que cuando se narra,
describe y cristaliza una teoria, un discurso

o una historia, la representacion, raciocinio

y posicionamiento que se hace de ellos son
supuestos, imaginarios y ficticios. No existe una
unica subjetividad que versione unilateralmente
lo objetivado. Cada cual tendra su objecion
subjetiva. Por ello, proponemos a continuacion
“una aproximacion critica a la realidad social,
que constituye un axioma para la imaginacion
sociologica” (Barton, 1998:19). Pese a que
nuestro conocimiento sobre lo que nos rodea
serda “siempre provisional e incompleto”,
apostamos por “no ser un empeifio intelectual
neutral e indiferente” (Giddens, 1997).

Cada lectura comprenderd e interpretara
nuestros argumentos de forma particular y, por
ende, igual de subjetiva que otra. ¢O no? Ciertas
ficciones perviven a lo largo de los siglos, y otras
desfallecen en el camino; motivo, entre tantos
otros, que determina el paradero actual. ¢Hay
elementos, reglas o estructuras mas relativas

que otras? ¢Cudles son? ¢Por qué? ;Para qué?
¢Como? Y, sobre todo, ¢qué se dice desde la
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investigacion y pensamiento critico por ello?
Para acercarnos a tales respuestas necesitamos
aproximarnos a un ejercicio de abstraccion que
primero empiece en la teorfa y mds tarde en la
practica: la hermenéutica.

Propondremos tres bloques en los que
radicaremos nuestra tesis. El primero sera el
del altimo desplazamiento de la nocién de
reglas del juego, nuestra “meta-ficcién”>", para
poder razonar la l6gica del sistema-juego que
nos rodea en nombre de la libertad individual.
Por reglas entenderemos las variables que
determinan el funcionamiento de la estructura
social que nos estructura y que pasé de ser una
concepcidn tradicional de verdad-realidad,
articulacion, construccion, modulacion y
verificacion transcendental-religiosa a una
técnica semidtico-cientifica que, en estos
momentos, cual metamorfosis, se asienta como
“credo neoliberal” (Ferreira y Garcia Martinez,
2014:9). Este serd el primer nivel de anilisis, el
reglamento comun a la sociedad occidental®>.

El segundo operara en torno a la discapacitacion
y con formacién de las personas jugadoras “con
discapacidad”, cuestion de reflexion, por la

que abogamos, acerca de su etiologia, por sus
intolerables consecuencias.

Por dltimo, se propondra converger entre ambos
niveles creando un tercero: la contingente puesta
en juego en los equipos del paradigma social
donde se formularan diversas “estrategias”

que fueron desarrollandose para ganar y que
ayudaran a reflexionar sobre sus logros y metas
por conseguir.

21. “La idea de una ciencia neutra es una ficcién, y es una
ficcion interesada, que permite considerar cientifica una vision
neutralizada y eufemistica (y por lo tanto particularmente
eficaz simbolicamente porque es particularmente desconocible)
de la representaciéon dominante del mundo social” (Bourdieu,
2008: 47, en Ferreira, 2010: 46).

22. Barnes (2010) sefiala las diferencias a escala global que
supone la discapacidad segun las tradiciones alternativas a

la Occidental. Lo referenciamos, y hacemos hincapié en tal
matiz, ya que hay que partir de tal cerco para poder adaptar el
discurso propuesto.
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3.1. Reglas

Hablamos de una nueva fe (Zizek, 1998) “un
nuevo despotismo que se cernia, silencioso,
sobre el Mundo Moderno” (Béjar, 1987:69). De
la espiritualidad cristiana al pacto humanista

de cohesionante conservadurismo se dio el salto
al vacio del tejido social en base a las reglas del
juego capitalista (Alemén, 2004) invocando

una ideologizacién de lo piblico en detrimento
propio en cuanto a espacio de relaciones sociales
(Sennett, 2011).

Se produce asi una “sacrosanta libertad
individual” (Garcia Manzano, 2010b: 244) que
confunde y relaciona libertad individual con
democracia, “fendmeno propio de los nuevos
tiempos que lleva a un particular desinterés y
eventual abandono de los asuntos ptblicos”
reforzado con la idea de que hay “lides politicas
(a quien) bien podian cederse la organizacion
de la comunidad y dedicarse plenamente a sus
quehaceres privados”. “El Estado invadiria,
con el tiempo, una esfera publica desierta”
(Béjar, 1987:69) que muestra la “confianza”

en el sistema “que los representa” (Hardt y
Negri, 2004) y convierte en ciudadanos de bien
(Ferreira y Garcia Martinez, 2014:9).

En este sentido, podriamos decir que existe una
plena participacion ciudadana en el sistema

de la manera que a éste le interesa y hace que

le interese a sus componentes. Es la paradoja

de hablar de la sociedad individualista. La
descomposicion es sencilla: “un conjunto de
reglas, una ideologia para justificarlas, y una
conciencia en el individuo que le haga esforzarse
por cumplirlas” (Robbins, 1964:18; citado en
Montoro, 1985:82)*. Se revierte asi la culpa
estructural por la individual: quien logra el éxito
o fracasa es uno mismo.

“Las ilusiones economicas y politicas de estos
tultimos cuarenta afos caen una tras otra”
(Lazzarato, 2013). El Bienestar Social resulté ser
un sefiuelo: “las politicas keynesianas pusieron
coto a la ficciéon de un mercado autorregulado”
que llevo “a una nueva crisis econémica”,

23. Citado a su vez en Ferreira (2012:5).
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resucitando “el ideario liberal, modificado con
ingredientes nuevos, que podemos rastrear
tanto en el ordoliberalismo alemdn como en la
Teoria del Capital Humano estadounidense”
(Ferreira, 2013b:8) —en Espana tendido a llamar
emprendimiento—. Una ciudadania en busca de
una autorrealizacion basada en la esperanza
del sueno americano, “imbuida de una cultura
narcisista que preconiza la practica universal
del egoismo™ (Lasch ,1979)*. Una ciudadania
que utiliza el arma de la ironia —como el juego
con sus reglas— pero cuya mimesis no es por
rebeldia sino por desapego (Lipovetsky, 2000)
de aspirar libremente a la sarcastica realidad de
la supervivencia individual diaria.

“La sociedad de consumo, que habia transitado
hacia una sociedad consumista, endeudando a
muchas familias por la expansion del crédito,
tocd a su fin” (Ferreira y Garcia Martinez, 2014:
7), polarizando (Castells, 1996) y globalizando
la mentalidad individual de la sociedad en su
maximo exponente. Esto supone una “fisura”
en la “que cada vez mas gente tiene menos
oportunidades objetivas de desarrollar un
proyecto vital motivado por sus directrices:
precarizacion laboral, desempleo, recortes...
pobreza y hambre” (Ferreira y Garcia Martinez,
2014: IT).

Llegados a este punto, podemos dilucidar*s

las consecuencias que provocan tales causas:
¢afectan estas reglas a su ciudadania por igual?
¢Se consume una sociedad que reparte desigual?
¢Son, realmente, las mismas reglas para todas
las personas? ¢Afectan, igualmente, a las
personas que estan asociadas al “colectivo de la
discapacidad”?

3.2. Equipos
Han quedado definidas las reglas estratégicas

normalizantes cuya regulacion procede de un
saber experto que se asume en un sistema de

24. Citado en Béjar (1987).

25. “Y es aqui donde se genera la promesa, la illusio, de la
salvacion y, con ella, el valor simbdlico del capital en juego: la
legitimidad” (Ferreira, 2010: 50).
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dominacién propiciado por el mismo. Esta
dis-construccion de un capital simbdlico que
propone una competicion social de mérito
individual pretende representar lo que estd en
juego: “el conjunto de representaciones que
motivan prioritariamente nuestras puestas en
escena” (Ferreira, 2010:50). Se postulan asi
ficciones reglamentadas que permiten hablar, por
tanto, del “discurso del poder, el cual al margen
de la abstraccion que supone nombrarlo de tal
manera, tiene una presencia efectiva en nuestras
existencias cotidianas” (Ibid., 50).

Una vez delimitado el énfasis heterogéneo-
individual, precisaremos sobre su interaccién
homogeneizante-social, es decir, como el
equipamiento de reglas posibilita el reglamento
de los equipos. Para ello, proponemos hablar

de la sociedad no como un “conglomerado de
culturas” sino mas bien como “una constelacion
de diferentes grupos de poder”.

En este contexto “se hace necesario generar

el consentimiento de los dominados a partir

de su adscripcion voluntaria a determinadas
formas de interpretar la realidad que aseguren

el mantenimiento del orden social” (Sumalla

et al., 2013: 10). Falta un matiz que Gramsci
estudiaria (Crehan, 2004; Rodriguez Prieto y
Seco Martinez, 2007): “A estas interpretaciones
ampliamente aceptadas como de sentido comun,
a estos sistemas de ideas y creencias a través

de los cuales el Mundo es representado, y que
establecen de hecho relaciones de dominacion
bajo el techo de un imaginario social compartido
(...) en términos de consenso acritico: (llamamos)
hegemonia” (Sumalla et al., 2013: 10).

Para llevar a cabo tal estratagema, se antoja
imprescindible la aplicacion de “mecanismos
de adoctrinamiento de naturaleza ideoldgica
que operan mediante discursos de racionalidad;
suministran buenas razones (...) que se sustentan
en la apelacion a dicotomias epistemologicas
que son, a la par que tales, éticas y estéticas
(nada mas platénico: la Verdad, la Bondad y

la Belleza van siempre de la mano)” (Ferreira,
2013a: 9). En este sentido, “el objetivo es la
homogeneizacién del pensamiento de los/as
ciudadanos/as apelando a valores de caracter
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universalista y de naturaleza humanista” (2013:
9) lo que nos hace recordar la coexistencia de
matrices de pensamientos pasados y ulteriores.

Siguiendo tales principios, ¢cémo se materializa
la asignacion de equipos —concretamente el
compuesto por personas “con discapacidad”-?

Situdndonos dentro de una logica de “de
convicciones y de realidades, nutrida de juegos
de poder” (Sossa, 2011), la siguiente gran ficcion
sera la de la genealogia y l6gica binaria: bueno/
malo, derecha/izquierda, hombre/mujer, normal/
discapacitado (Canguilhen, 1970; Rosato et al.,
2009:149). De esta manera, corremos el riesgo
de naturalizar lo cotidiano (Bourdieu, 1999;
Ferrante y Ferreira, 2010, 2011) y, por tanto,
los procesos de exclusion desigual*® que a partir
de ella operarian. Esto “implica echar abajo la
posibilidad misma de la problematica puesta

en acto, basada en el caricter social, historico,
relativo de la exclusion, y por tanto en su
solucion posible” (Karsz, 2004:188).

“La actitud de un grupo de atribuirse un puesto
central con respecto a los otros grupos, en
valorar positivamente sus propias realizaciones
y particularismos, lleva a un comportamiento
proyectivo frente a los exogrupos, que son
interpretados a través del modo de pensar

del endogrupo (Preiswerk y Perrot, 1979:49).
De nuevo, dos partes de una misma realidad,
siempre una por encima de otra.

Se causa asi una gran falacia: la inclusion
excluyente o, de otra manera, la creacion de las
zonas invisibles como exterior constitutivo y
distributivo (Barton, 2008:26) cuya expulsion
no refiere a un afuera sino a una diferencia
interna que sirve para circunscribir la esfera

de los incluidos. A la hora de organizarnos,

lo hacemos como “cultura de dngulos rectos”
(Preiswerk y Perrot, 1979).

26. “Debemos hablar de desigualdad por motivo de disca-
pacidad. Como sefiala Procacci (1999: 37), el concepto de
exclusion puede suponer una individualizacién de las situacio-
nes, como aisladas dentro de la sociedad, situandolas en los
margenes de la misma” (Diaz Veldzquez, 2011:160).
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En otras palabras, es posible que lo que
denominamos discapacidad no sea mas que una
posible categoria pensada en base a la capacidad
normativizada dentro de una jerarquia
producida e inventada —tildada de natural- en
términos de asimetria y desigualdad entre quien
etiqueta y quien es etiquetado, es decir, entre un
los tuyos y los demds. Lo normal y la otredad.
Una manera un tanto anormal de “con-formar
equipos”: elijo los que no elegiria en mi equipo.
“Todo valor tiene que ser ganado contra un
antivalor (...), lo normal sé6lo cobra sentido y
cabe ser entendido por contraposicion a lo no
normal, a lo a-normal” (Bachelard, 1984).

Y es que, pese a que el principio de
normalizacién (Nirje, 1970; Mikkelsen, 1975;
Warnock, 1978) pretendia una integracion /o
mds normal posible, a su vez provocaba una
diferenciacion entre quien era normal y quien no
lo era. Hemos llegado, por tanto, a la ideologia
de la normalidad -y no la normalidad como
ideologia— (Zizek, 1998; Palacios y Romanach,
2006; Palacios, 2008; Ferreira, 2008, 2010,
2011, 2013; Rosato y Angelino, 2009).

Al fin y al cabo, todas las ficciones que hemos
ido describiendo y conectando pueden s6lo
parecer eso, ideas y puntos de vista que
merodean por nuestras percepciones. Dejando
de lado el sentido comun —efecto ideologico

de la uni6n de cada ficcién que bajé de teoria
a practica (Vain y Rosato, 2005:51)—, a estas
alturas debemos llegar a la consideracion de que
“un saber no produce conocimientos sobre el
mundo, sino tan solo efectos de conocimiento”
(Rosato et al., 2009:139).

“El conjunto de esquemas generativos a partir de
los cuales los sujetos perciben el mundo y acttian
en é1” (Martin Criado, 2009) actiia “como un
sistema de disposiciones durables y transferibles
—estructuras estructuradas predispuestas a
funcionar como estructuras estructurantes—". Este
haibitus (Bourdieu, 1987; 1991; 1999; Ferrante

y Ferreira, 2007; Ferrante, 2008) trae consigo
una de las claves para dar sentido al presente
entramado: hablamos de la “hexis corporal
simbdlica”. Las ficciones pasan a ser una cualidad
tangible que pone en praxis el equipo.
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Es el cuerpo donde se encarnardn todas las
ficciones enumeradas: la economia visceral de
funcionamiento transversal; la politica decidida
a ser legitimadora del monopdlico capital;
nuestra logica dominante, bipolar y binaria

en base a la normalidad —o lo meritocritico,
bello, ideal-. Es decir, nuestro cuerpo sera
quien represente, se estereotipe, se discapacite,
se cambie, se compre, se venda como “ficciéon”
cultural (Jensen, 2001: 63, en Pfeilstetter, 2010)
y politica (Preciado, 2013) que logra imponerse
como “alineacién mental” (Foucault, 2002:
116). El cuerpo como agente materializador
(Butler, 2002: 19) de lo que hasta ahora era
ciencia-ficcion. Este “régimen sindptico del
poder” no se halla “por debajo del cuerpo
social, sino en él mismo”. Podemos decir que el
cuerpo es un contingente historico producto del
poder (Foucault, 2002), de ahi nuestra fijacion.

De todas las interpretaciones que existen acerca
de la influencia del cuerpo en torno a la creacién
de la discapacidad, la teoria de la invencibilidad
es de las mds transgresoras: el miedo a reconocer
nuestra condicion de paso en este mundo que
justificamos, escondemos y utilizamos contra

los que consideramos deficientes —de la cota

de normalidad occidentalmente impuesta—
(Shakespeare, 1994). Este “cuerpo defectuoso”
(Hevey, 1993) concede un holograma karmico
para el creador y catdrtico para el ostentador
(Fulcher, 1998:191), fenémenos que a su

vez inducen, entre otros dafnos colaterales,
invisibilidad (Werneck, 2005).

El jugador/a del “equipo de las personas dis-
capacitadas” acopla un rol de suplementariedad
(Campbell, 2005), de polo negativo (Rodriguez
Diaz y Ferreira, 2010:67) “mediante el cual la
discapacidad (aunque aparentemente excluida y
ausente) estd presente en los discursos sobre la
normalidad, la normalizacién y la humanidad”
(Vico, 2011:34). Su papel en el juego no es

otro que el de la misceldnea negativa: un
cuestionador-corroborador “implacable del
orden al que ingresa desde tierras ignotas

(cuya atribucion de) falta de confiabilidad

por lo errdtico de su rumbo (que representa)

el punto de reunién de riesgos y temores que
acompafan al espacio cognitivo, (es decir) el
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epitome del caos que el espacio social intenta
empefiosamente (...) sustituir por el orden”
(Vasquez Rocca, 2008).

Un jugador/a, por tanto, que haga de chivo
expiatorio. El nudo gordiano se desata mediante
un juego Girardiano en el que designa la

ilusién unanime de una victima culpable,
producida por un contagio mimético, por la
influencia espontdnea que los miembros de una
misma comunidad ejercen los unos sobre los
otros” cuya victima inocente es “el precio del
apaciguamiento general” (Moreno Fernandez,

2013:194-195).

Esta monstruosa seleccion concluye en un
equipamiento de “monstruos”, logrando asi que
salga a la luz lo que se quiere ocultar y negar.
Ademas, problematiza las categorias culturales,
en tanto que muestra lo que la sociedad reprime
(Cortés, 1997:19). “Por ello, el monstruo
deviene en el otro, diferente, proscrito, aberrante
y anémalo, entendiendo que su existencia

es rotundamente necesaria, ya que si no, las
identidades y los cuerpos considerados normales
no podrian ni definirse ni comprenderse”
(Platero y Rosén, 2012:130).

Asi, la con-formacién del “equipo de las
personas con “discapacidad” es el resultado
de “complejos procesos de naturalizacion o
encubrimiento de la desigualdad estructural
y la exclusion que esta produce” (Almeida et
al., 2010:39). Eso si, pese a que con mds pena
que gloria, durante la Historia, el equipo ha
ido aunando alianzas —el conjunto feminista
de Butler (1997; 2002) y Riddel (1998)-,
conquistas, lideres y discursos en torno a sus
injusticias, coherencias y reglas del juego.
¢Cuales son las dltimas tendencias?

3.3. Estrategias

Desde la aparicion en escena de Ed Roberts al
postulado encabezado por Javier Romafiach
(2006, 2008, 2009), hay apenas medio siglo.
Lo que puede ser mas dificil de cuantificar es
como calificar la relevancia de su transgresion
(Palacios, 2008:109-117) y su repercusion hasta
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el dia de hoy (Dejong, 1979; Shapiro, 1994;
Garcia Alonso, 2003). Se produce un antes y

un después ante la re-definicién del concepto de
independencia como el “control que una persona
tiene sobre su propia vida” (Palacios, 2008:113).
Desde este momento, surgen diferentes estrategias
de equipo que teorizan y practican en busqueda
del cambio del orden en el tablero bajo el
argumentario de la vida independiente.

En un primer momento, los dos modelos
estratégicos de referencia eran el funcionalista-
estadounidense, que explicaba la construccion
social del problema de la discapacidad como
“un resultado inevitable de la evolucion de la
sociedad contemporanea”, y, como adversario,
el sociopolitico-britanico, que inspirado en las
teorfas materialistas de Marx y Engels sugiere
que “la discapacidad y la dependencia son la
creacion social de un tipo particular de formacion
social; concretamente, el capitalismo industrial”
(Barnes, 1998: 60). El primero, heredero directo
del paradigma médico-rehabilitador, deja que
enfoquemos como eminentemente social y
radical al segundo, que pone sobre la mesa la
dualidad opresion-emancipacion politizando la
neutralizada cuestion del “equipo de personas
con discapacidad”, reclamando derechos de
indole social (Hevey, 1992; Morris, 1993, citado
en Abberley, 1998: 92; Oliver, 1986, 1994;
Darke, 1994; Shakespeare, 1996). Acontece

la sublimacién cuando, al dicotomizar por
priorizar sobre lo sociocultural, dejan la lucha
por el cuerpo, que pudo ser la bandera y quedé
olvidado en la consulta médica. Esta derrota fue
crucial ademds por su amnesia de lo sensorial,
las emociones (Corker, 1999, citado en Corker,
2008:131) y la identidad (Hughes y Patterson,
2008:121).

Frente a este “sujeto sin cuerpo, carente de
historia, influencia, significado y capacidad de
accion” (Hughes y Patterson, 2008:111), surgen
la esencialidad discursiva del postestructuralismo,
encarnada desde el biopoder foucaultiano, y la
corriente fenomenoldgica de la experiencia y
dolor cinestésico del “cuerpo vivido” en pro de
la de-construccion arque-tipica de los discursos

y practicas del momento (Hughes y Patterson,
2008:114-121).
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Sin un gran éxito ante sus espaldas, —ya

que ante estos simulacros discursivos de
significaciones no palpables (Shakespeare y
Watson, 1995), “lo real ya no es mas que lo que
solia ser, asumiendo la nostalgia el significado
absoluto” (Baudrillard, 1988: 67)-, surge lo
que parecia, por su origen, uno de los referentes
internacionales: el modelo integrador o bio-
psico-social (Diaz Veldzquez, 2009: 88-90).

Un modelo que se propone abarcar todos los
campos discutidos en la cuestion discapacitante.
La CIF pretende ser “su vehiculo integrador

de diferentes disciplinas y ciencias en todo el
mundo (OMS, 2001)”; sin embargo, en esencia,
“responde a una concepcién atn médica o
rehabilitadora de la discapacidad, pues a pesar
de tener en cuenta los factores sociales, sigue
centrando el nucleo de analisis y de intervencién
exclusivamente en el individuo, aunque asuman
la incidencia de los factores contextuales en la
emergencia y el desarrollo de la discapacidad”
(Diaz Veldzquez, 2009: 90).

Aunque también se desarrollan otros modelos
de estrategia como el de la accesibilidad,
relacionado con el concepto de “disefio para
todos/as” (De Lorenzo, 2003: 62-63) o el de
autonomia personal (Jiménez y Huete, 2010),
el que se sitta en alza —pese a seguir siendo una
denominacién de militancia— es el modelo de la

diversidad.

Desde este modelo se reclama “la plena
capacidad de eleccién como ser humano y
ciudadano en plenitud de condiciones, en
libertad, de modo individual, controlando
todos y cada uno de los aspectos de su vida”
(Marafia, 2004: 21); confia en una autonomia-
empoderamiento cuya individualidad sea moral
antes que funcional, es decir, que pese a cualquier
limitacion o ayuda que sea necesaria, impere la
autodeterminacion del que pasa a ser cliente-
consumidor (Iifez, 2009:67-70); la dignidad
—intrinseca/moral y extrinseca/juridica— como
el canto a la diversidad (Palacios y Romariach,
2006:190); defendiendo una Bioética que tenga
en cuenta la Convencion sobre los derechos

de las personas con discapacidad de la ONU.
Utilizaran para ello la expresion «mujeres

y hombres discriminados por su diversidad

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 185-206

197

funcional» (ONU, 2006: 34), distanciando asi a
quienes padecen la desigualdad relacional dentro
de la igualdad funcional.

Pese a que ofrece un nuevo imaginario que, en
primera instancia, asume un papel cercano a El
Dorado de las estrategias para el juego opresivo
y discapacitante con el que reflexionamos aqui,
“la bienintencionada voluntad de evitar un
etiquetaje negativo ha hecho perder de vista al
resto de la comunidad cultural que hasta ahora
se habia considerado eficaz designador de la
diferencia” (Garcia Manzano, 2010a).

Respecto de las dudas generadas por su figurada
sencillez: ¢Tendran todas las personas con
diversidad funcional los recursos materiales

y morales para ese cambio? “La experiencia
humana es demasiado compleja y diversa para
que quepa en cualquier explicacion unica”
(Lopez Gonzalez, 2009: 10). “Otorgar a

todos, pero de manera meramente formal, la
humanidad significa excluir, con apariencias de
humanismo, a todos aquellos que carecen de los
medios para realizarla” (Bourdieu, 1999:90).
Esta especie de “reduccion al absurdo” es,
paraddjicamente, “tan amplia que pierde
utilidad operativa” (Moscoso, 2011) para
aquellos afectados y, lo que es peor, “puede
resultar atractiva para los responsables politicos
que buscan soluciones baratas” (Soder, 1989).

Sefiala Riddel (1998:106) que “es asombroso
cudnto se parecen a (...) las férmulas de quienes
abogan por el mercado libre, cuya misién
durante décadas (...) se puede resumir como la
de hacer que los gobiernos dejen de molestar a
la gente”. Seria como pasar del “paternalismo
controlador que acosaba a las anteriores ideas
del Estado de Bienestar” (ibid., 1998:120) a una
especie de orfandad consentida.

“Este proceso podria ser mucho mas efectivo
si la mano muerta de cien afios de caridad no
les aplastara” (Oliver, 1994: 10). Esta ilusoria
desidia institucional (Moscoso, 2011) es
compatible con la creacién de nuevos términos
que gusten mds que el anterior: “Todos somos
diversos funcionales”. Aunque ¢es esa la mejor
solucion? ¢Es lo politicamente correcto —en
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lo que se refiere al concepto— una practica
politicamente incorrecta —en lo que ataiie al
hecho—? Quiza negar el orden de los factores si
altere el producto.

Perder de vista la individualidad-diversidad de

las personas puede ser resbaladizo, tanto como
hacerlo con las fuerzas de ficcion, econdmicas,
culturales y sociales, que intervienen sobre
nuestros cuerpos. “Deshacer los silencios y de-
construir las categorias, renegando incluso del
término es peligroso. (...) Producen abstracciones
que satisfacen a los intelectuales, pero que se
pierden en el contacto con las discriminaciones y
las desigualdades palpables” (Yates, 1993: 169).
Pese a que “es importante que los mitos negativos
se cuestionen a través de la investigacion”, (...)
“podria no ser mas que reemplazar un estereotipo
por otro” (Hamsley, 2008:368). Aunque la dltima
estrategia nos haga mirar hacia el futuro con
optimismo, “el arrastre de las herencias culturales
nos hace ver ese momento como algo lejanamente
incierto” (Ferreira, 2013a:15).

En resumidas cuentas, podemos decir que “de
lo que aqui se trata o se sigue tratando no es de
aprender a jugar para ganar, sino de aprender
a jugar para reconocer, ensayar y pensar lo que
realmente esta en juego” (Garcia Manzano,
2010b:247).

|
4. El ayer en el maihana

Tras analizar la historia, las concepciones
paradigmaticas y detenernos en la diseccion

del juego y sus reglas, nos encontramos con
varios ejes; el capitalismo global en que vivimos,
la sociedad conformada por lastres de toda
indole y un tejido normativo con pretensiones
universalistas. Estd puesto el tablero para esas
personas que, con su cuerpo fisico o simbdlico
(Bourdieu, 1986), intentan acceder a los espacios
ciudadanos (Diaz Velazquez, 2010:119).

En el apartado anterior hemos visto el modelo en
ciernes, la apelacion a la diversidad humana, la
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apuesta por considerar otras formas de funcionar:
la Diversidad Funcional (Toboso y Guzman,
2010: 79). Con este enfoque se alude a una
concepcion practicamente etnocultural (Moscoso,
2011:78) 0 multicultural (Almeida et al., 2010:28),
entendiendo que estas personas comparten una
identidad cultural comin que las identifica. A

SU vez Nos encontramos ante un movimiento
emancipatorio, casi revolucionario, que busca que
sean las propias personas con discapacidad quienes
se erijan como encargadas de defender y formular
las reivindicaciones del colectivo (Ferreira,
2010:63). Simultdneamente, este postulado

que busca la redefinicion nominal y social de

una colectividad, aboga por una singularidad
(Rodriguez Diaz y Ferreira, 2010a:305), pues

la experiencia y vivencia individual de cada
persona es la que originard una funcionalidad
diversa (Toboso y Guzman, 2010:79). En base

a esta idea, se compara esta forma de diversidad
humana con otras de origenes distintos; étnico,
artistico, ideolégico, etc. Pero, afinando el
concepto, se establece que la diversidad funcional
es inherente al ser humano, pues toda persona
aporta una manera distinta de funcionar. Que
esta caracterizacion sea extensiva induce a pensar
que entonces no existe un colectivo y que desde
luego éste no necesita una proteccion especial
(Toboso y Guzman, 2010:79-80). Advertimos la
paradoja y se nos plantean diversos interrogantes:
¢Hay entonces un colectivo o se aboga por la
experiencia individual del sujeto? ¢Se necesita una
proteccion social individual para cada persona o
es una proteccion social generalizada como la que
ya venia reivindicando el modelo social? Es mas,
si asumimos que dentro de la diversidad humana
hay notables variantes a la hora de funcionar, ¢no
estaremos volviendo al esquema de siempre? Es
decir, un colectivo en el que se agrupan personas
muy diferentes entre si, unidas por una similitud
que quienes teorizan han llamado de multiples
maneras; duelo, tragedia personal, etc. (Oliver,
1998:48-50) O en la linea del paradigma social,
sufren opresion por causas sociales (Abberley,
2008:37).

Sea como fuere, hay algo que lleva a pensar que
al final siempre hablamos de lo mismo; aunque
se intente renombrar o reenfocar, solo cambia la
forma, no el fondo. Es peligroso reunir en una
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cesta, una bolsa (Almeida et al., 2010:32), un
saco (Rodriguez Diaz y Ferreira, 2010b:155), a
las diversidades diversas, podemos no saber de
qué hablamos cuando hablamos de diferencias
(Almeida et al., 2010:31). Y, por otra parte, en el
ambito concreto de la discapacidad, la diversidad
funcional o como proceda llamarlo, esa
conformacion que ya existe en la actualidad, ese
saco de deficiencias multiples y variadas donde
se agrupan personas con unas necesidades muy
diferentes pero una misma etiqueta social, puede
conformar un colectivo administrativo, pero sera
raro que genere una colectividad en que todos
sus miembros se encuentren unidos por lazos de
reconocimiento y solidaridad. La conformacion
de esta masa a veces resulta menos homogénea
de lo que las teorias y las administraciones

han desarrollado en sus discursos, ocultando
diferencias de base que tienen significativa
repercusion en el modus vivendi de los sujetos
interesados en la cuestion, en parte condicionada
por el hecho de padecer una patologia de
nacimiento o una adquirida (Garcia Manzano,
2010a:246). En el segundo caso se produce

una particularidad en la experiencia vivencial,
puesto que el sujeto ha pertenecido previamente
a la parte normalizada de la sociedad (Garcia
Manzano, 2010a:247) y este destierro social
origina una situacion peculiar, cuanto menos. Por
ejemplos como este, si alcanzamos a entender

la reivindicacion de enfocar la discapacidad
como una vivencia individual y singular de la
persona propuesto por el modelo de la diversidad
funcional, pero es también este punto el que
vuelve a generarnos mas interrogantes: ¢es real

y plena la autodeterminacion del colectivo?

Es decir, dentro de la colectividad de diversos
acreditados existen personas cuyas capacidades
cognitivas no les permiten desarrollar una
conciencia de su situacion tal y como la sociedad
y este grupo concreto la entiende (Garcia
Manzano, 2010a:247-248). ¢Qué proponen

los movimientos autodeterministas de diversos
funcionales para quienes no pueden reivindicar
ni ejercer el derecho a la vida independiente?
¢Estamos segregando dentro de la segregacion en
base a sesgos cognitivos?

¢Y la sociedad que no pertenece a este sector?
¢Qué percibe? Responder a esto serfa materia de
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otro trabajo mucho mds extenso pero podemos
obtener respuestas significativas basandonos en
algunos elementos que la sociedad produce y
consume, donde las personas con discapacidad
aparecen de distintas formas. Los medios de
comunicacion, generadores y consumidores

de discursos publicos nos permiten observar
algunas percepciones sociales.

En el caso de la prensa escrita aun es

frecuente encontrar una polarizacién a nivel

de contenido, distinguiendo dos tipologias de
relato diferenciadas: los héroes y heroinas, y
quienes merecen compasion. Las historias de
“superacion personal”, basadas en hombres y
mujeres excepcionales en su carrera profesional,
sea ésta del tipo que sea, ocuparan reportajes

o noticias extensas en las que no faltaran
términos de admiracion, valoraciones positivas,
tratamiento de “historia ejemplificante” y un
largo etcétera. Las noticias sobre injusticias o
hechos negativos seran breves, paternalistas,
compasivas, etc. (Fernandez-Cid, 2010:110-
112). De igual manera veremos reflejadas a las
personas con discapacidad sin ser protagonistas
de sus noticias, pasando a ser personajes sin
voz, de los que se habla pero no hablan. Esto
suele ser mas frecuente en las informaciones
del segundo tipo. En una apreciacion inicial,
podemos observar que dentro de la masa social
con discapacidad, la cual no sabemos aun si la
sociedad percibe como diversos funcionales, el
sesgo no responde tanto a origenes patoldgicos
sino que la distincion se origina en otro punto.

La sociedad, constructora de espacios simbélicos
(Bourdieu, 1986), recompensa y premia el
trabajo de aquellos que con su cuerpo fisico, y
también simbélico, hacen el esfuerzo de ocupar
un lugar en ese espacio, por ponerse “a la
altura de los demds” y, a la vez, por pretender
cumplir las exigencias que en nuestra realidad
establece el capitalismo (Ferreira, 2010:48-52).
Estas piezas informativas que ensalzan valores
de superacion personal suelen pivotar sobre dos
ejes, el drama vy el logro. Para quienes ejercen

el periodismo, es muy tentador en incontables
ocasiones, dejarse llevar por el sensacionalismo,
la tragedia que puede haber tras la situacion

de discapacidad o el relato dramatico de
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como se llego a ella, si fue provocada por un
accidente y casos similares (Solves, 2012:44-
45). Desarrollan lo que se ha denominado como
“Sindrome Dickens”. Se llama asi a la tendencia
que los periodistas sienten cuando quieren que
el publico empatice con la historia, destacando
por encima del tema central aspectos dramadticos
que a la vez se transforman en logros, generando
un relato épico que transgrede lo periodistico y
contribuye a la construccién mitica de un héroe
(Rius, 2012:124-131). Este fendmeno no es
exclusivo de las informaciones que involucran

a personas con discapacidad, pero si es uno de
los colectivos donde mds frecuente y facilmente
lo encontramos. De hecho, nos preguntamos si
este sindrome también entra en juego cuando
los relatos provienen de los propios organismos
o entidades del colectivo de personas con
discapacidad. En este caso nos referimos a varios
ambitos del mundo de la informacién; desde

la produccion de noticias hasta la publicidad®”.
Obviamente entendemos la necesidad de utilizar
elementos positivos en todo lo que compone
cierto dmbito publico de la discapacidad. En este
sentido, se viene trabajando desde hace tiempo
en la busqueda de un tratamiento adecuado de
este colectivo en los medios de comunicacion,
desarrollando trabajos y guias que ofrezcan

un marco referencial en cuanto a lenguaje o
tratamiento de contenidos (Casado, 2001;
Sanchez de Amo y Marqués, 2003; Fernandez
Iglesias, 2006). Pero no podemos olvidar que

lo que se dice es tan importante como lo que

se omite. El otro grupo de noticias donde las
personas con discapacidad carecian de voz es
tanto o mds significativo a nivel conceptual.
Para ellos no hay sindrome porque no hay logro;
tienen que conformarse con la otra cara de la
moneda. Y atn asi, tomando las informaciones
de cardcter positivo, ¢son el reflejo de cambios
sociales o del pensamiento colectivo? ¢Esa vision
que destaca la discapacidad para construir el
logro no estigmatiza (Goffman, 2003) aunque
sea de forma “bienintencionada”?

27. Hay anuncios, como éste de Fundaciéon ONCE, que
ejemplifican esta tendencia: dttp://www.youtube.com/
watch?v=PsNBOCgbrPo.
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Pese a todo, a las distintas evoluciones que

ya hemos visto, no en materia de ciencias

de la informacidn, sino en 4mbitos macro,

en contextos culturales, sociopoliticos,
econdmicos, ¢chemos avanzado tanto como
cabria esperar? ;Hemos conseguido superar
concepciones e ideas del pasado en torno al
saco que aglutina a los que histéricamente
fueron diferentes? Ya hablamos en el apartado
destinado al desarrollo histérico y conceptual
de la coexistencia paradigmatica, la advertencia
de que los viejos pensamientos no han sido del
todo desterrados, pues persisten en muchas
ideas y practicas actuales (Diaz Jiménez, 2003);
tal vez camuflados, maquillados o reubicados
en los nuevos esquemas, pero presentes en
cualquier caso. Para muestra, un ejemplo.
Ferreira (2010:46-47) habla de la basqueda que
el colectivo de personas con discapacidad hace
para encontrar una sanciéon legitimadora por
parte del discurso médico. Pero sentirse menos
enfermo no lo es todo y hay un fuerte acento
en la importancia de sentirse mds aceptado
socialmente. Pero Ferreira (2010:51) tiene
réplica a esto y afirma que esa aceptacion, tanto
a nivel familiar como social, sigue siendo una
extension de la deslegitimacion médica: qué,
quién y por qué aparece, pues es esta ciencia
quien la ha originado, por lo que impera estar
sano o parecer que se estd poco enfermo,
logrando un buen nivel de aceptacion (Toboso
y Guzman, 2010:78) en los espacios simboélicos
(Bourdieu, 1986) que la sociedad ha construido.
El arcaico modelo médico maquillado y
revitalizado por el capitalismo actual.

El lastre que imponen los siglos parece igual de
pesado que el de los viejos discursos camuflados
en la cotidianidad actual. Existen nuevas formas
de “exclusion aniquiladora” o “integracion
utilitaria” (Casado, 1991) que de manera sutil
habitan en el pensamiento colectivo.

En los dltimos veinte afios hemos presenciado
avances legislativos y normativos en materia

de discapacidad, avances muy significativos
pero que no han tenido tanta repercusion
practica (Ferreira, 2010:63) ni a nivel general,
en la sociedad, ni a nivel mds concreto, en el
“saco” de los diferentes con certificado. Incluso
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contando con el reconocimiento de igualdad
extensivo a toda la ciudadania, este colectivo
tiene unas condiciones sociales particulares
que lo limita, es decir, lo excluye, de diferentes
formas en la vida publica (Diaz Veldazquez,
20T0:T32); esto es, las reglas del juego llegan a
impedirles jugarlo plenamente.

¢El nuevo enfoque de diversidad funcional podra
luchar contra todo esto? El saco de personas
diferentes sigue ahi, administrativamente
constituido, baremado en base a los criterios

de la CIF, aceptado por las personas, excluido
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por la sociedad. Como denominar a esta masa
es importante pero se cae en el riesgo de que
la retérica lleve al eufemismo (Almeida et al.,
2010:30), mds atin cuando la propuesta que
hay tras el nombre atn no tiene una estructura
consolidada, se apoya en pilares que en
ocasiones no son sélidos y que en otras estan
demasiado arraigados en el sistema como para
poder moverlos.

Hay personas —entre las que me cuento— que
detestan los finales felices.

(Vladimir Nabokov Pnin)
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Efectividad de las politicas publicas
y actitudes. Analisis a través de la
predisposicion a participar en programas

inclusivos en el entorno laboral

Effectiveness of public policies and attitudes. Analysis through the
willingness to participate in inclusive programs in the workplace

|
Resumen

Para lograr una plena inclusion

y desarrollo de las personas con
discapacidad es imprescindible que
participen en un entorno laboral
normalizado, lo que, ademas de
contribuir a mejorar su calidad de
vida, produce un incremento de

la cohesidn social y del bienestar
colectivo. A pesar de que el marco
legislativo es cada vez mds favorable

a la discriminacion positiva, existen
multiples factores que tienen lugar en
el dmbito laboral y que condicionan el
alcance y la efectividad de las politicas
publicas a través de las medidas
adoptadas. Un condicionante que se
ha mostrado como elemento clave son
las actitudes del entorno inmediato,
en concreto de los compaiieros y
compaiieras de trabajo, que son un
aspecto fundamental para conseguir
los objetivos propuestos. En esta
investigacion se analiza la intencion
que muestra el personal administrativo
de participar en programas de apoyo a
personas con discapacidad. Los datos
analizados se obtienen a partir de una
encuesta al personal de administracion
y servicios (PAS) de la Universidad

de A Coruna. Los resultados
demuestran que los valores sociales,
las actitudes y la autopercepcion de

la propia capacidad para apoyar a las
personas con discapacidad explican

en gran medida dicha intencion, lo
que condiciona la efectividad de las
politicas aplicadas.

|
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discapacidad, actitudes, inclusion.

Abstract

To achieve full inclusion and
personal development of people with
disabilities it is essential that they
participate in a normalized working
environment. This participation not
only helps to improve their quality of
life, but also produces an increase in
social cohesion and collective welfare.
Although the legislative framework is
increasingly favorable to affirmative
action, there are multiple factors

at the workplace that determine

the scope and effectiveness of the
public policies. The attitudes of the
coworkers has proven to be a key
condition for achieving the goal

of inclusion. The intention of the
administrative staff to participate in
programs that support people with a
disability is discussed in this research.
The data analyzed were obtained
from a survey made among workers
in administration and services (ASW)
at the University of A Corufia. The
results of the survey demonstrate
that social values, attitudes and self-
perception of one’s ability to support
people with a disability largely
explain this intention. Thus, the
intention determines the effectiveness
of the policies.
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|
1. Introduccion

La exclusion social es el proceso mediante el
cual los individuos son total o parcialmente
privados de una participacion plena en la
sociedad en la que viven (European Foundation,
1995). Las necesidades personales, sociales,
econOmicas, culturales y politicas se definen
como derechos, esto significa que la exclusion
debe definirse como la imposibilidad o
incapacidad de ciertas personas de acceder a
estos derechos a no ser que dispongan de algun
tipo de ayuda externa.

El acceso a un puesto de trabajo es un factor
clave para la inclusion laboral de las personas

y en consecuencia de su plena realizacion en

la sociedad, ya que no s6lo supone el acceso

a los recursos econdmicos, sino también al
establecimiento de redes sociales, de ahi que la
carencia de empleo pueda llevar a la exclusion
social. El desempleo es un componente clave que
incrementa en gran medida las posibilidades de
sufrir exclusion (Escarbajal e Izquierdo, 2013).
Este riesgo no es el mismo para toda la sociedad,
pues hay ciertos colectivos que pueden caer en

€l con mayor facilidad, precisamente porque

en ellos concurren varias posibles causas de
exclusion, lo que comtinmente se denomina
exclusion multiple. Tal es el caso de las personas
con discapacidad, ya que por el mero hecho

de tenerla carecen de las mismas facilidades de
socializacién que quienes no la tienen, aunque,
naturalmente, los grados varian en funcion de la
naturaleza e intensidad de la misma. El concepto
de discapacidad va evolucionando como
resultado de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno, que evitan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demds (ONU, 2006).

La discapacidad también resulta un
condicionante negativo en el acceso al empleo,
especialmente al normalizado, entendiendo
como tal el que se desempena en centros de
trabajo no especificos para personas con
discapacidad, aunque para el desarrollo

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 207-218

del trabajo sea necesario realizar algunas
adaptaciones en ciertos casos. En general, se
puede afirmar que la participacion en el mercado
de trabajo tiene importantes efectos en el nivel

y la calidad de vida de la poblacién en general

y, en particular, del colectivo de personas con
discapacidad (De Lorenzo, 2004).

La capacidad para integrar a personas con
condicionantes distintos, ofreciéndoles
oportunidades para realizar con éxito y en
igualdad un proyecto de vida digno y justo

es uno de los mejores indicadores del grado

de desarrollo alcanzado por una sociedad
(Pereda, De Prada y Actis, 2012). El colectivo
de personas con discapacidad constituye un eje
de actuacion prioritario en las politicas sociales
y uno de sus fines esenciales es la integracién
laboral de dichas personas. Actuaciones como
los Objetivos del Milenio o la Estrategia 2020
son llevadas a cabo para tratar de reducir las
desigualdades y aumentar el bienestar social.
La mayor parte de los paises desarrollados son
sensibles a esta cuestion y por tal motivo han
elaborado medidas para promover la inclusion
sociolaboral de las personas con discapacidad.
Como ejemplos de estas medidas cabe
mencionar la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad
y su Protocolo Facultativo aprobados el 13 de
diciembre de 2006 por la Asamblea General de
las Naciones Unidas (ONU, 2006), en la que
se recogen los derechos de las personas con
discapacidad asi como las obligaciones de los
Estados Parte de promover, proteger y asegurar
esos derechos. Espaiia la adapt6 y se publicé en
el Boletin Oficial del Estado de 21 de abril de
2008. La adaptacion y modificacion de diversas
normas para hacer efectivos los derechos que
la Convencion proclama y garantiza se hace
mediante el Real Decreto 1276/2011, de 16

de septiembre, de adaptacion normativa a la
Convencion Internacional sobre los derechos de
las personas con discapacidad.

Teniendo en cuenta la importancia del

entorno laboral para una exitosa inclusion

de las personas con discapacidad, nos hemos
centrado en analizar la intencién que tienen los
compaiieros de trabajadores con discapacidad
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en participar en programas de apoyo a la
inclusion; esta variable nos permite conocer

la predisposicion de la persona a trabajar con
compaifieros con discapacidad y su estudio

en profundidad nos muestra qué variables
pueden afectar de forma mds especifica en

ella; esto facilita el planteamiento de politicas
sociales y laborales concretas encaminadas

a la modificacién del comportamiento de

esas variables y en consecuencia que la
predisposicion del individuo a aceptar a ese
colectivo en su entorno laboral varie de forma
positiva. Se trata de una primera aproximacion
a través de la realizacion de una encuesta entre
110 trabajadoras y trabajadores administrativos
en la Universidad publica de A Coruia.

Inicialmente se realiza una breve revision de

la literatura académica relacionada con el

tema que nos ocupa, a continuacion se explica
la metodologia utilizada. En la seccién s se
presentan los resultados obtenidos, en la seccion
6 la discusion de los mismos y se finaliza con
unas breves conclusiones y recomendaciones de
posibles politicas de actuacion.

|
2. La discapacidad y su relacién con el
riesgo de exclusion

Sabemos que la inclusion social esta
estrechamente relacionada con la capacidad de
obtener recursos materiales (trabajo=dinero)
que evitan caer en la pobreza, ademas de que
con ella se establecen lazos sociales de relacion,
que van desde los mds cercanos con la familia
hasta las comunidades de vecinos, municipios,

y abarcan la intervencion en los mecanismos

de participacion individual en la toma de
decisiones colectivas, como puede ser a través de
la eleccion de representantes en distintos foros
(votaciones). Las personas con discapacidad
tienen dificultades especiales relacionadas con
su condicion que afectan a todas o alguna de las
esferas de su vida y por tanto corren el peligro
de un mayor riesgo de exclusién que quienes

no la tienen. Es frecuente que las personas
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con discapacidad accedan al mercado laboral
mediante centros especiales de empleo y no

a través del empleo ordinario®, que genera
un grado de inclusion social mucho mayor,
precisamente, porque en ese entorno laboral
participan gran diversidad de personas, que
pueden tener o no una discapacidad.

Pero existen dificultades afiadidas de acceso

al mercado de trabajoj; es habitual que la
discapacidad vaya ligada con la pertenencia a
grupos de mayor edad, lo que incrementa el
riesgo de exclusion laboral de ese colectivo.

Tal como seiiala el Instituto Nacional de
Estadistica de Espafia (INE), se ha comprobado
la existencia de una estrecha relacion entre edad
y discapacidad, de modo que a mayor edad
corresponde mayor porcentaje de personas con
discapacidad. Esto afecta a la estructura de la
poblacién con discapacidad en el mercado de
trabajo, que es de mayor edad que para las
personas que no tienen discapacidad (Tabla

1), y nos sitia en un marco de accion en el que
confluyen al menos dos factores que podrian ser
considerados como de riesgo de exclusion: la
discapacidad y la edad.

Tabla 1. Poblaciéon ocupada segun discapacidad
por grupo de edad (2012)

Personas sin Personas con
discapacidad discapacidad
Edad

Personas % Personas %

(Miles) ° (Miles) °

16-24 826,6 4,9 7,9 2,2
25-34 4.188,6 25,0 46,0 12,9
35-44 5.263,1 31,4 96,0 27,0
45-54 4.297 1 25,6 118,1 33,2
55-64 2.192,7 13,1 87,5 24,6

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos INE.

1. Cuando se habla de empleo ordinario se hace referencia al
empleo que tiene lugar en empresas que no son Centros Espe-
ciales de Empleo, aquellos en los que el porcentaje mayoritario
de trabajadores lo conforman personas con discapacidad
(INE, 2013).
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La inclusion social como meta importante para

la sociedad espafiola estd recogida en la Carta
Magna de 1978, que en su articulo 1.1 establece
la igualdad como uno de los valores superiores
del ordenamiento juridico del Estado social y
democritico de Derecho espafiol y que todos los
espaiioles son iguales ante la ley, sin que pueda
prevalecer discriminacién alguna por razén

de nacimiento, raza, sexo, religion, opinién

o cualquier otra condicién o circunstancia
personal o social (articulo 14). Por otra parte, la
Constitucion Espafiola hace patente la necesidad
de promover las condiciones para garantizar la
libertad y la igualdad real y efectiva del individuo
y de los grupos en que se integra, a través de la
eliminacién de los obstdculos que la impidan
(articulo 9.2), indicando que los poderes publicos
deberan realizar una politica de integracion social
para las personas con discapacidad que permita
“el disfrute de los derechos que este Titulo otorga
a todos los ciudadanos” (articulo 49), como el
derecho al trabajo, a la libre eleccion de profesion
u oficio, a la promocion a través del trabajo y a
una remuneracion suficiente para satisfacer sus
necesidades y las de su familia, sin que en ningin
caso pueda hacerse discriminacion por razén

de sexo (articulo 35.1), complementados en el
articulo 40, con la recomendacion de realizar
politicas orientadas al pleno empleo y de fomento
de la formacién profesionales.

Este tema resultd ya muy preocupante en el
pasado, tanto es asi que la Organizacion Mundial
de la Salud y el Grupo del Banco Mundial han
realizado conjuntamente un Informe mundial
sobre la discapacidad, para proporcionar datos
destinados a la formulacion de politicas y
programas innovadores que mejoraran las vidas
de las personas con discapacidades y facilitaran

la aplicacion de la Convencicn de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, que entr6 en vigor en mayo de 2008.

2.1. El nivel educativo como facilitador de
acceso al mercado laboral
El hecho de que las tasas de actividad y

empleo aumenten a medida que se incrementa
el nivel de formacion, pone de manifiesto
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que se trata de una variable integradora de
primera magnitud y de ahi que segtn el nivel
de estudios se encuentren notables diferencias
respecto a la poblacién sin discapacidad (para
los datos mostrados por el INE en 2012). En la
comparativa entre personas con discapacidad
y personas sin discapacidad, encontramos que
son los primeros los que acceden en mucha
menor medida a los estudios superiores: s6lo el
27,4% de las personas con discapacidad tiene
estudios superiores frente al 39,7% del resto
de la poblacion, pero, ademads, en los niveles
mas bajos también se detecta que el porcentaje
de personas con estudios primarios (18,8%)
casi duplica al de personas sin discapacidad
(9,5%), lo que pone también de manifiesto

el menor grado de formacién de las personas
con discapacidad, configurando una estructura
del mercado de trabajo diferente para ambos
colectivos. Ello nos hace recalcar nuevamente
el otro posible aspecto generador de riesgo de
exclusion senalado: educacion (Tabla 2).

Se ha comprobado que la tasa de actividad

de la poblacion de personas con discapacidad
aumenta con el nivel de formacion, lo que se
convierte en una herramienta imprescindible
para recortar diferencias respecto a las personas
sin discapacidad. Para datos de 2012 la tasa de
actividad de las personas con discapacidad con
estudios secundarios es del 56,2%, que es 36,2
puntos superior a la tasa de actividad de quienes
tienen estudios primarios. El nivel de estudios
influye, por tanto, de forma importante en la
empleabilidad de las personas con discapacidad.

2.2. Medidas para la promocién del empleo
especificas para personas con discapacidad

Un importante paso en cuanto a medidas
promotoras de empleo para las personas con
discapacidad fue la LISMI* en la que se puso de
manifiesto que la inclusion social de las personas
con discapacidad debe pasar necesariamente

2. Ley 13/1982, de integracion social de los minusvalidos.
Actualmente derogada por el Real Decreto Legislativo 1/2013,
por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion
social.
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Tabla 2. Poblacién segtin discapacidad y nivel estudios (2012)

Personas sin Personas con
i i discapacidad discapacidad
Nivel de Estudios

Personas % Personas %

(Miles) ° (Miles) °

Analfabetos 36,8 0,2 3,3 0,9
Primaria 1.597,7 9,5 66,8 18,8
Secundaria y programas de formacion e insercion laboral 8.472,2 50,5 187,8 52,8
Superiores, incluyendo doctorado 6.661,5 39,7 97,5 27,4

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos INE.

por la integracion en el mercado laboral; pero
en la actualidad se ha intentado aportar un
marco normativo mds dindmico que aporte
nuevas soluciones: en este sentido se redactd

la Estrategia global de accion para el empleo

de personas con discapacidad 2008-2012,
elaborado con la participacion de organizaciones
sindicales y empresariales y con las asociaciones
representativas del sector de la discapacidad y sus
familias, asi como con centros directivos del antes
denominado Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales y ahora integrados en el Ministerio de
Empleo y Seguridad Social, el Ministerio de
Educacion, Cultura y Deporte y el Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, diversos
departamentos ministeriales y las Comunidades
Auténomas. Esta actuacion nacié con vocacion
de accion continua y didlogo permanente y tuvo
como objetivo abordar la politica de empleo y la
legislacion laboral en un contexto amplio, en el
que se contemplan otros dmbitos relacionados
con ellas, como la educacion, la seguridad social,
la politica fiscal, etc.

Los resultados de las medidas de apoyo al empleo
de las personas con discapacidad se aprecian en
los datos de 2012, ya que los trabajadores con
discapacidad del sector privado pertenecientes a
empresas con mds de 5o trabajadores (afectadas
por la LISMI) suponen un 2% del total de
asalariados de dichas empresas, mientras que en
las de menos de 50 trabajadores s6lo suponen

el 1,5%. Pero estas medidas no s6lo han de
favorecer el empleo ordinario de este colectivo,
sino que deben tratar de favorecer la contratacion
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indefinida. Una de las medidas més extendida
es la de reducciones y bonificaciones en las
cuotas de cotizacion, tanto para trabajadores
asalariados como por cuenta propia o las
modalidades de contrato especifico o a través de
las cuotas de reserva. Otra medida de fomento
para el empleo ordinario en el caso de personas
asalariadas, es la modalidad de contrato
especifico para trabajadores con discapacidad en
el que se combina bonificaciones en las cuotas
de cotizacién a la Seguridad Social con ciertas
subvenciones (segun el INE, en el afio 2012

el 24,9% de los asalariados con discapacidad
tienen la modalidad de contrato especifico de
discapacidad).

Por lo que se refiere a la cuota de reserva como
medida de promocién del empleo ordinario,

las empresas publicas y privadas de mds de 50
trabajadores deben dar empleo al menos a un
2,0% de trabajadores con discapacidad, aunque
se contempla la posibilidad de realizaciéon de
algtin tipo de media alternativa al cumplimiento
de dicha cuota de reserva. En el caso de la
Administracion Publica, este porcentaje de cuota
de reserva es del 7,0%. El sector publico atrae
mas empleo de personas con discapacidad que el
privado, lo que apunta hacia posibles patrones
de comportamiento diferentes.

En este sentido, conviene reflexionar sobre

las actitudes y la influencia sobre esta medida
de promocion de empleo. Si bien en el sector
publico, se procede al establecimiento de la
cuota, en el sector privado no es infrecuente que
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las empresas opten por medidas alternativas,
que, si bien apoyan al empleo de las personas
con discapacidad, no generan efectos tan
inmediatos como la aplicacion de la cuota. La
pregunta pertinente en este momento es ¢Qué
lleva a los empresarios a optar por medidas
alternativas en lugar de cumplir la cuota de
reserva? En nuestra opinion hay dos factores
principales. El primero es relativamente facil

de detectar e incluso de cuantificar: los costes
de adecuacion del puesto de trabajo, que en
muchas ocasiones es necesaria para poder
adaptarse a las necesidades especificas que
presente el trabajador. El otro factor permanece
oculto y radica en los temores de las posibles
distorsiones que una persona con discapacidad
puede introducir en el ambiente laboral, ya que,
como persona singular y diferente, podria alterar
los comportamientos o relaciones habituales
entre compafieros: estamos en el terreno de

los valores, las normas sociales y las actitudes
individuales, junto con la autopercepcion del
control de la situacion, que consideramos claves
para comprender la intencién de apoyo (o no)

a los compaiieros con discapacidad, por parte
de sus colegas; estos elementos estan recogidos
por la “Teoria del Comportamiento Planeado”
(Ajzen, 1991). En este sentido, existe evidencia
empirica contrastada en trabajos como Mufloz-
Cantero, Novo-Corti y Rebollo Quintela (2013)
que han aplicado esta teoria al entorno laboral
privado y han comprobado que las actitudes
son un punto débil que debera ser reforzado
para conseguir entornos laborables favorables
y, consecuentemente, evitar los temores a la
presencia de personas con discapacidad en los
entornos laborales ordinarios.

Son numerosas las diferencias existentes entre
el sector publico y el privado, por lo que
consideramos que los entornos laborales de
los mismos son dificilmente equiparables, y,
por ello, nos hemos preguntado si en el sector
publico ocurriria lo mismo que lo que ocurria
en el sector privado en la investigacion que
acabamos de mencionar. Para responder a
esta pregunta, hemos replicado el cuestionario
de Muiioz-Cantero et al. (2013) y lo hemos
aplicado en el entorno del personal funcionario
y laboral de la Universidad de A Coruna.
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3. El entorno laboral como factor clave para
la inclusién efectiva

La revision de la literatura cientifica, realizada
en la seccién 2, apunta hacia la importancia
del entorno laboral como factor clave para
una inclusiéon laboral normalizada exitosa. De
ahi el interés en evaluar los factores de que
dependen las actitudes y la intencién de apoyo
a las personas con discapacidad, empleadas

en el mismo centro de trabajo. Para ello se ha
tomado como variable a explicar la intencion
de participar en programas de apoyo a las
personas con discapacidad, formulada a través
de la afirmacion “Si en mi centro de trabajo se
propusiese programas de apoyo a las personas
con discapacidad, yo me apuntaria”. Esta ha
sido, por tanto, la variable dependiente en este
trabajo. Las hipétesis a contrastar han sido las
siguientes:

e  Hor: La intencidn positiva de apoyo a las
personas con discapacidad por parte de
sus companferos en el centro de trabajo
no influye en la intencion de participar en
programas de apoyo propuestos por la
Administracién Puablica.

e  Hoz2: El sentimiento de obligacion de
ayudar a otras que las necesitan no influye
en la intencién de participar en programas
de apoyo propuestos por la Administracion
Publica.

e  Hoj3: La percepcion de estar preparado
para ayudar o apoyar a una persona con
discapacidad no influye en la intencion
de participar en programas de apoyo
propuestos por la Administracién Publica.

e  Hoy: Sentirse gratificado al dedicar algo
de tiempo propio en ayudar a los demas
no influye en la intencion de participar en
programas de apoyo propuestos por la
Administracién Puablica.
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4. Metodologia

Se ha realizado un analisis de regresion por
minimos cuadrados ordinarios (MCO), si

bien conviene aclarar que aunque la variable
dependiente es ordinal, tipo Likert, se le ha
dado un tratamiento como variable cuantitativa;
de este modo se justifica la estimacion MCO
frente a otros modelos de analisis de regresion
como los logit o probit, especialmente indicados
para el tratamiento de las variables discretas,
que hacen posible la modelizacion de variables
cualitativas.

Los datos utilizados en la regresion provienen de
las respuestas del personal de administracion y
servicios (PAS), funcionario y contratado de la
Universidad de A Corufia (Espafa) a una encuesta
realizada en 2011. La recogida de datos ha sido
presencial, en papel, cumpliendo los requisitos

de confidencialidad y anonimato, aunque se
realizasen en presencia del responsable de la
recogida de la informacion. Se les explic6 a todos
los participantes el objetivo de la investigacion y se
pidieron respuestas de total sinceridad.

El cuestionario utilizado estd basado en Novo-
Corti, Mufioz-Cantero y Calvo-Porral (2011)
y ha sido adaptado para esta investigacion (se
seleccion6 un item como variable explicada

y dependiente a su vez de otros seis). Se ha
utilizado una escala tipo Likert en la que

las respuestas se valoraban de 1 al 5; los

items fueron valorados por los participantes
que indicaron su grado de conformidad o
disconformidad con lo que se exponia en cada
afirmacion (donde 1 representa total desacuerdo
y 5 completo acuerdo con la afirmacion
enunciada). Las variables de la regresion se
muestran en el siguiente esquema:

Variable dependiente: Si en mi centro de trabajo
se propusiesen programas de apoyo a las
personas con discapacidad, yo me apuntaria.

Variables independientes o explicativas:

1. Tengo intencion de ayudar a la inclusion de
las personas con discapacidad.
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2. Creo que la obligacion de cualquier persona
es ayudar a otra que lo necesite.

3. Me siento capacitado/a para apoyar
y ayudar a cualquier persona con
discapacidad.

4. Creo que es muy gratificante dedicar algo
de tiempo propio en ayudar a los demas.

La muestra se ha realizado a 110 trabajadores
de la Universidad de A Coruna, de una media
de edad de 43,45 afios y de las que un elevado
porcentaje (45 %), tenia alguna persona con
discapacidad en la familia, un dato a tener

en cuenta a la hora de analizar los resultados
(Tabla 3).

Tabla 3. Estructura de la muestra

NO
Variable %
personas

Hombres 39 35,5
Sexo

Mujeres 71 64,5

Si 7 6,4
Tiene discapacidad

No 103 93,6
Tiene algdn familiar | Si 45 40,9
con discapacidad No 65 59,1

Fuente: Elaboracion propia a partir de los resultados
obtenidos de la muestra.

De las cuestiones planteadas se seleccionan los
items objeto de estudio y se realiza un andlisis
de regresion cuyos resultados se recogen en

la Tabla 4, donde recordemos que la variable
dependiente (la que queremos explicar) es la
intencion de participar en los programas de
apoyo a las personas con discapacidad, valorada
a través de la pregunta “Si en mi centro de
trabajo se propusiesen programas de apoyo a las
personas con discapacidad, yo me apuntaria” y
las variables independientes/explicativas (son las
variables que explican la dependiente) recogen
las intenciones de los trabajadores a apoyar

la inclusién de las personas con discapacidad
(“Tengo intencion de ayudar a la inclusion de
las personas con discapacidad™), las actitudes

en general (“Creo que la obligacion de cualquier
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persona es ayudar a otra que la necesite” y
“Creo que es muy gratificante dedicar algo

de tiempo propio a la ayuda a los demds”) y
la autopercepcion de la capacidad de ayudar

a las personas con discapacidad (“Me siento
capacitada/o para apoyar y ayudar a cualquier
persona con discapacidad”).

|
5. Resultados

Del analisis de regresion se comprueba que
todas las variables son significativas (p<o0,05,
véase Tabla 4) y se refuerzan los resultados
obtenidos en el trabajo de Novo-Corti y Lopez
(presentado en el Congreso REPS, celebrado en
la Universidad de Alcald, Madrid, 2013). Las
autoras proponen la aplicacion del modelo de
TPB y comprueban que las variables latentes
norma social, actitud y control percibido

son claves para explicar la intencién de

apoyo a los compaiieros con discapacidad

en el entorno laboral de los funcionarios;

del mismo modo, en nuestra investigacion
queremos exponer cudles son los factores

que condicionan el compromiso del agente a
querer participar en programas que fomenten

la inclusion y las variables independientes se
muestran como elementos clave para ello, ya
que las intenciones, los valores personales

o actitudes y los valores sociales o normas
dominantes, junto con la autopercepcion

de la capacidad para acometer la accién
consiguen explicar el 50% de la variable
dependiente; y actuando sobre ellas se pueden
fomentar entornos laborales més inclusivos.
La capacidad explicativa de este modelo indica
que las variables sefialadas pueden predecir el
comportamiento de la variable “intencién de
participar en las actividades propuestas por la
empresa para apoyar la inclusion laborar de
personas con discapacidad” (medida a través
de la pregunta “Si en mi centro de trabajo se
propusiese programas de apoyo a las personas
con discapacidad, yo me apuntaria”) alcanza
un valor muy préximo al 50%, logrando que
las variables independientes expliquen cerca
de la mitad de la variable dependiente (valor
de R cuadrado ajustado = 0,446). El valor del
estadistico Durvin Watson es de 1,882 y el R
cuadrado de 0,466.

La relacién entre la variable dependiente y

las independientes se puede ver de forma
esquematica en los graficos 1 a 4, que recogen la
relacién entre la variable dependiente y cada una
de las variables independientes.

Tabla 4. Analisis de regresion lineal por MCO

. . Coeficientes no Coeficientes
Variable dependiente: estandarizados tipificados
Si en mi centro de trabajo se propusiese t si
programas de apoyo a las personas con ; 9-
discapacidad, yo me apuntaria B Error tip. Beta
Tengo |ntenC|on. de ayu('jar a lainclusién de las 0,290 0,083 0,297 3510 001
personas con discapacidad
Creo que la obligacion de 9ualqwer persona es 0,302 0,095 0,270 3171 0,002
ayudar a otra que la necesite
Me S|ento capacitada/o para apoyar y ayudar a 0,249 0,077 0,256 3.045 0,002
cualquier persona con discapacidad
(?reo que es muy gratificante dedIC?I’ algo de 0,137 0,088 0,122 1,561 0,121
tiempo propio en ayudar a los demas

Fuente: Elaboracion propia a partir de los resultados obtenidos de la regresion con SPSS.
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6. Discusion de resultados

Los resultados indican que para las tres primeras
variables explicativas se rechazan las hipdtesis
nulas de partida, por lo que el comportamiento
de esas variables si que influye en la dependiente
de forma significativa. Sin embargo, para el caso
de “Creo que es muy gratificante dedicar algo de
tiempo propio en ayudar a los demds™ se acepta
la hipétesis nula (Ho4: Sentirse gratificado al
dedicar algo de tiempo propio en ayudar a los
demads no influye en la intencién de participar
en programas de apoyo propuestos por la
Administracién Puablica) provocando que la
satisfaccion a la hora de ayudar a los demds se
muestre irrelevante para la variable dependiente.
Las personas ayudan a los demds movidos por
valores, creencias, etc., no por el mero hecho de
sentirse mejor al hacerlo.

Ademas, la variable que muestra un coeficiente
mas elevado es “Creo que la obligacién de
cualquier persona es ayudar a otra que la
necesite”, lo que pone de manifiesto la importancia
de los valores transmitidos por la sociedad, que

hace internalizar a las personas la obligacion de
ayudarse entre si. En el Gréfico 2 se representa

la relacion de esta variable con la intencién

de participar en los programas de apoyo a la
discapacidad propuestos en el centro de trabajo y
se aprecia una relacion claramente positiva.

La autopercepcion de la capacidad para ayudar
(o control percibido) se muestra como una
variable importante para el compromiso en

los programas de apoyo promovidos en la
empresa (en nuestra investigacion la medimos
a través de la variable “Me siento capacitado/a
para apoyar y ayudar a cualquier persona

con discapacidad”), tal como se refleja en el
Grifico 3, indicando con claridad que cuanto
mayor es la capacidad percibida, mayor es

la predisposicion a comprometerse en dichos
programas.

Por tltimo, el comportamiento de la variable
“Creo que es muy gratificante dedicar algo

de tiempo propio a la ayuda a los demds” es
importante para explicar la participacion en las
acciones inclusivas promovidas por la empresa,
con correlaciones positivas, tal como se muestra
en el Griéfico 4.

Grafico 1. Variable dependiente: Si en mi centro
de trabajo se propusiese programas de apoyo a
las personas con discapacidad, yo me apuntaria
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Grafico 3. Variable dependiente: Si en mi centro
de trabajo se propusiese programas de apoyo a
las personas con discapacidad, yo me apuntaria
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Grafico 4. Variable dependiente: Si en mi centro
de trabajo se propusiese programas de apoyo a
las personas con discapacidad, yo me apuntaria
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Finalmente, la intencién que tiene cada persona
de ayudar a personas con discapacidad es una
de las variables con coeficientes positivos mas
elevados (Grifico 1), como corresponde con
los propios intereses y deseos. En este punto
conviene recordar los resultados de los trabajos
citados anteriormente, de donde se comprueba,
mediante la “Teoria del Comportamiento
Planeado” (Ajzen, 1991), que las intenciones
(variable independiente en nuestro caso) estan
explicadas por las actitudes, control percibido
y normas sociales, que en esta investigacion se
expresan a través de las variables explicativas.

|
7. Conclusiones y recomendaciones

Las principales conclusiones, en concordancia
con la teoria, indican que la autopercepcion de
la capacidad es una variable clave para desear
participar en programas inclusivos en el entorno
laboral, por tanto se recomienda que se realicen
acciones formativas en dicho sentido, como paso
previo a programas concretos. Consideramos
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que si se incrementa la percepcion de control de
la situacién por parte del agente, esto repercutird
en su posible miedo a ayudar a una persona con
discapacidad y ese dominio le permitird aceptar
a este colectivo sin ningtn tipo de dificultad y de
modo totalmente normalizado.

Por otra parte, dado que las normas sociales,
las actitudes y las intenciones formadas a
partir de las mismas son, asimismo, variables
determinantes, sugerimos que se incorporen
de forma transversal en todas las acciones
que se realicen en la empresa, para generar,
impulsar o reforzar actitudes individuales y
colectivas favorables hacia las personas con
discapacidad. Asi, si se consigue generar una
conciencia positiva global en la empresa hacia
la discapacidad, el trabajador que presente
algtn tipo de dificultad sera ayudado por sus
compaiieros sin que lo puedan considerar
una carga o pérdida de tiempo. Se refuerza la
sensibilizacion y el trabajo en equipo.

Se sugiere acometer acciones tendentes a
promover actitudes mds positivas, aumentar el
control percibido, en cuanto a capacidades de
apoyo a las personas con discapacidad por parte
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participar en programas inclusivos en el entorno laboral

de quienes no la tienen y seguir reforzando las
normas sociales dominantes, concienciando a
la poblacion en general y a quienes estin mds
cercanos a las personas con discapacidad, en
particular, de la importancia de mantener una
sociedad cohesionada que ayude a aquellos
que necesitan apoyos. Sobre todo a los que

se encuentran en posicion de estar inmersos
en una espiral de factores que podrian ser
desencadenantes de exclusion maltiple.

Las politicas publicas deberian, en nuestra
opinién, incorporar la discapacidad como

elemento transversal y focalizarse en entornos
sociales y educativos desde las épocas mas
tempranas, pues se ha comprobado en

diversas investigaciones la gran influencia de
los aprendizajes en la escuela y en el entorno
familiar para generar actitudes positivas

hacia la discapacidad. Si la educacion y los
principios morales del agente van ligados a

una sensibilizacion hacia la discapacidad esto
fomentara que ese individuo promueva entornos
laborales inclusivos en su centro de trabajo
porque ya le viene condicionado y predispuesto
a ello.
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Promoviendo el sentido del
humor en las personas adultas
con discapacidad intelectual y

del desarrollo

Promoting humour in adults with intellectual
and developmental disabilities

|
Resumen

Diferentes investigaciones demuestran
la importancia del sentido del humor
en el bienestar personal y la salud.
En el presente trabajo se plantea
examinar la utilidad e idoneidad
para personas con discapacidad
intelectual de la visualizacion y
lectura de material humoristico

en soporte impreso destinado a la
poblacion general, con un nivel de
lectura caracteristico de las edades
comprendidas entre los 11y 12

afos; asi como analizar si el modelo
multidimensional del sentido del
humor de Garcia-Larrauri (2006) es
aplicable a la poblacion del presente
estudio; y descubrir las preferencias
de los participantes entre el material
en soporte impreso: “sélo texto” o
“texto con dibujos”.

Los resultados indican que las
personas con discapacidad intelectual
desarrollan experiencias de humor
que pueden aprovecharse para
aumentar su calidad de vida. Una
buena forma de promoverlo es
utilizando la literatura de humor
popular, adaptada en forma de textos
sencillos y/o acompafiados de dibujos.

|
Palabras clave

Discapacidad intelectual, sentido del
humor, literatura de humor, bienestar
personal.

|
Abstract

Lately researchers have shown the
importance of humour and its relation
to personal well-being and health.
The present work deals with the
humour of people with intellectual
and developmental. One of the
objectives of the article is to examine
to what extent the humorous reading
material intended for a general
population with an 11-12 year-old’s
reading level is appropriate and
useful for persons with intellectual
and developmental disabilities. The
second purpose of the article is to
analyze whether Garcia-Larrauri’s
Multidimensional Sense of Humor
Model (2006) can be applied to the
present investigation’s population and
to reveal their preferences between
two different reading materials: “only
text” or “text with illustrations”.

The results indicate that people

with intellectual disabilities develop
experiences of humour that can be
used to enhance their quality of life.
A good way to promote this process
is using the popular literature of
humour adapting it into simple

texts and / or accompanying it with
drawings.

|
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Intellectual disability, sense of
humour, humour literature, personal
wellbeing.
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1. Discapacidad intelectual y experiencia
emocional del sentido del humor

Las emociones positivas son necesarias para

las personas pues facilitan su adaptacion

social. Experimentarlas aportan considerables
beneficios psicoldgicos y bienestar emocional.
Por ejemplo, mejoran la fluidez del pensamiento,
motivan a seguir adelante frente a los avatares
negativos de la vida o facilitan las soluciones
creativas a los problemas (Avia, 1995, 1998;
Vecina, 2006).

El “sentido del humor” es considerado como
una emocion positiva y ha sido descrito como
un fendmeno que atafie a la capacidad humana
para experimentar y estimular unas reacciones
muy especificas; la sonrisa y la risa (observable
0 1n0), y de esta manera conseguir o mantener un
estado de dnimo positivo (Carbelo y Jauregui,
2006). Otros autores han constatado en sus
estudios los beneficios del sentido del humor

a nivel personal, como una mejora no sélo a
nivel de bienestar psicologico sino también a
nivel de la salud fisica (Kuiper et al., 2004).
Estos resultados son tan consensuados en la
comunidad cientifica que, como indican Moran
y Hughes (2006), el empleo de actividades que
generen humor es cada vez mas aceptado como
estrategia para hacer frente al estrés. Entre los
argumentos en que se basan estos autores se
puede determinar que la tendencia a usar el
humor de forma social ayuda a las personas a
obtener el apoyo social y a reducir estrés. Siendo
el apoyo social engendrado por el humor incluso
mas importante que el propio humor en si
(Moran y Hughes, 2006).

Los beneficios que a nivel de salud pueden
derivarse de la experimentacion estan en parte
originados por la risa y los cambios fisiologicos
que la acompafian, mds concretamente a

nivel muscular, cardiovascular, endocrino y
neuronal (Martin, 2004). Esta reacciéon de

risa que acompaiia al sentido del humor relaja
los musculos, mejorando la respiracion, la
funcién cardiovascular y sobre todo la funcion
endocrina, tendente a reducir el estrés. Pero
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como indica Martin (2004), el humor puede
ademas beneficiar la salud de forma indirecta,
debido a que las personas que tienden a
emplear el humor para reducir los conflictos
interpersonales aumentan los sentimientos
positivos y disfrutan en mayor medida las
consecuencias satisfactorias de las relaciones
sociales.

Riegery y Collage (2004) recogen la atribucion
que las familias de personas con discapacidad
intelectual llevan a cabo acerca de los beneficios
del humor en ellas, atribuyendo a éste la funcion
de liberar a la persona de experiencias de estrés,
servir de mecanismo de resolucion de problemas
y una forma de comunicacion, asi como un
medio para fomentar estilos de pensamiento mas
optimistas y adaptativos. Si bien es cierto que
los distintos componentes del sentido del humor
pueden generar efectos diferenciales respecto al
bienestar psicol6gico, sobre todo en personas con
discapacidad intelectual, algunos de estos pueden
ser beneficiosos para éstas y otros perjudiciales.
Los aspectos desadaptativos del humor son,
segun Kuiper, Grimshaw, Leite y Kirsh (2004),
los que no se centran en la propia persona, sino
que se proyectan hacia los demds generando

un caracter agresivo y grosero del humor. Los
componentes positivos, en cambio, generan una
buena adaptacion de la persona con discapacidad
intelectual y del desarrollo, y se asocian con

una mayor autoestima, niveles de ansiedad mas
bajos y juicios de autoconcepto mds positivos.
En esta linea, Martin, Puhlik-Doris, Larsen,
Gray y Weir (2003 ), a través de la validacion de
la escala de sentido del humor (HSQ), permiten
determinar los aspectos negativos y positivos

del mismo. En dicha herramienta se contemplan
cuatro dimensiones relativas a las diferencias
individuales en el uso del humor: para mejorar
aspectos psicolégicos propios de la persona
(dimensién de auto-mejora), para mejorar las
relaciones con los demas (dimensién afiliativa),
para mejorar la autoestima a consecuencia

de otros (humor agresivo) y para mejorar

las relaciones a consecuencia de uno mismo
(dimension autodestructiva). Estos autores

han obtenido evidencias acerca de como estas
dimensiones correlacionan de forma diferente con
el estado de 4nimo, la ansiedad, la autoestima,
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el optimismo, el bienestar y el apoyo social.
Siendo las dos primeras las mas positivas para la
persona.

Uno de los modelos que mejor explican

el constructo “sentido del humor”, por lo
coherente que se ha mostrado tras afios de
trabajos de investigacion empirica, es el
presentado por Garcia-Larrauri (2004, 2006)
y denominado modelo multidimensional del
sentido del humor.

Este se compone de cuatro dimensiones: una,
“creacion o generacion de humor”, abarca la
faceta mds externa y evidente del sentido del
humor y refiere directamente al conjunto de
estrategias y habilidades propias para percibir
la realidad de forma insélita y comunicarla

de modo que provoque risas o sonrisas en los
demas. Otra, “apreciacion del humor y disfrute
de la vida”, vendria a ser el tomarse la vida

en serio pero con toques de humor, pensando
en positivo, apreciando el sentido del humor

de los demas y riéndose de uno mismo o de

sus situaciones. Una tercera, “afrontamiento
optimista de problemas”, es el uso del sentido
del humor para hacer frente a los avatares, las
dificultades, los contratiempos y los fracasos de
la vida. Y, por altimo, la dimensiéon que hace
referencia al “establecimiento de relaciones

positivas”, supone la utilizaciéon del humor
como una herramienta para comunicarse y
relacionarse socialmente de manera mas eficaz.

Diferentes investigaciones vienen demostrando
la importancia del sentido del humor en la
poblacién general y su relacion con el bienestar
personal y con la salud. Sin embargo, son

muy pocas las que se centran en poblaciones
especificas como son las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo. Por
otro lado, existen evidencias claras de que el
sentido del humor es una experiencia emocional
presente en las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo (Paredes, 2008).

Sin embargo, algunos de los escasos estudios
existentes muestran determinados valores
diferenciales entre las muestras infantiles de
personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo con respecto a nifios de capacidades
ordinarias. Asi, Bruno, Johnson y Simon (1988)
mantienen que los nifios con discapacidad
intelectual tenfan tasas mdas bajas de humor que
los ordinarios. St. James y Tager-Flusberg (1994)
y Reddy Williams y Vaughan (2002) proponen
que los nifios con trastornos de espectro autista
tienen menos sentido del humor que nifios con
sindrome de Down. Por su parte, Degabriele

y Walsh (2010) proponen que el modo de

Figura 1. Modelo multidimensional del sentido del humor de Garcia-Larrauri (2004)

Creacion de humor
Percibir relaciones de forma insélita y divertida.

Gusta reir y no pierde ocasion.

Apreciacion de humor
Tomarse la vida en serio con toques de humor.
Sentido del juego. Reirse de uno/una misma.

/

SENTIDO DEL HUMOR

/

Utilizacion del humor
En el marco de las relaciones sociales.

\

Afrontamiento optimista de problemas
Utilizacion del humor en momentos malos.
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presentacion del humor es importante para
explicar qué encuentran divertido los nifios con
discapacidad intelectual.

Todos estos estudios hacen referencia a muestras
de poblacién infantil. Sobre el sentido del
humor en la edad adulta de las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo apenas
hay algin estudio. Por esto cabe preguntarse si
existirfan también diferencias en su sentido del
humor con respecto al del resto de la poblacion
y, por tanto, si el modelo explicativo al que se
viene haciendo referencia es aplicable también a
estas personas.

|
2. Literatura de humor y discapacidad
intelectual

Uno de los aspectos mds interesantes del sentido
del humor es la enorme oferta de presentaciones
que puede soportar. Asi, por ejemplo, en las
conversaciones cotidianas las personas suelen
hacer comentarios humoristicos sobre la realidad
mas inmediata, narrando anécdotas graciosas

o contando chistes. También los medios de
comunicacion de masas exponen creaciones
humoristicas en peliculas, series de television
que se basan en la comedia, en producciones de
dibujos animados, etc. La expresion del humor
y su consecuente recepcion también puede

tener una forma de representacion artistica en
vivo por medio de la representacion de obras
teatrales o, simbolicamente, a través de titeres y
marionetas.

Y como no podia ser de otra manera debe
mencionarse el soporte grifico e impreso en
papel: vifietas en los diarios y periddicos, comics
y tebeos y, por supuesto, obras literarias.

En cualquier caso, es evidente que las diferentes
formas de presentacion del humor exigen
diferentes niveles de lenguaje y de procesamiento
cognitivo por parte del oyente-lector-espectador.
Asi pues, las competencias en habilidades
verbales, visuales, auditivas y perceptivas

estan involucradas, de una u otra manera, en
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la decodificacion de cualquier caso particular
de presentacion humoristica. Ademads, otro
factor como es la preferencia por una forma de
presentacion sobre otra también juega un papel
clave en la decodificacion y la apreciacion del
humor pues implica al interés y a la motivacion.
Por tltimo, decir que no todos los soportes
mantienen la misma exigencia de atencion y
concentracion en el receptor, sin que esto ofrezca
mas o menos mérito a la calidad humoristica de
la obra.

La literatura de humor posiblemente sea uno

de los soportes mas exigentes para el receptor
del humor. Grandes literatos como Aristofanes,
Plauto, Terencio, Boccacio, Cervantes, Moliere,
Mark Twain, Dario Fo, Eduardo Mendoza,
Augusto Monterroso, etc. han hecho pasar
muchas horas de bienestar emocional a
muchisimas personas con sus obras. Y el interés
por ellos, mas que decrecer, parece impulsarles al
estrado humano de lo universal.

Es evidente que las limitaciones intelectuales

de la inmensa mayoria de las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo les
impiden aprovecharse de la gracia literaria de
estos y otros muchos autores. Pero ¢tal cuestion
significa obligatoriamente tener que resignar a
las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo a no sentir una experiencia similar?

Siendo la lectura una actividad muy
recomendable para el desarrollo y el
mantenimiento de las funciones cognitivas, y
teniendo en cuenta que a través de su practica
con respecto a la literatura de humor se pueden
experimentar emociones positivas, ¢podrian las
personas adultas con discapacidad intelectual

y del desarrollo aprovecharse de ella para que
les genere bienestar emocional y, en definitiva,

calidad de vida?

Y, por ultimo, ¢como podria hacerse mds
asequible y comprensible el soporte literario
para facilitar la experiencia de la emocion
humoristica a las personas adultas con
discapacidad intelectual y del desarrollo?
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3. Método

3.1. Naturaleza y objetivos del presente trabajo

A fin de intentar dar respuestas a las preguntas
anteriormente expresadas, se plante6 la
realizacion de un estudio exploratorio que
tuviera como método de andlisis un enfoque
predominantemente cualitativo; no despreciando
con ello la cuantificacion de algunos datos.

Dicho anilisis se fundamenta en asignar
opiniones recogidas en entrevistas estructuradas,
programadas, previamente disefiadas y
realizadas personalmente a cada participante

en el momento previsto en el programa. Las
opiniones expresadas, textuales y/o sometidas

a un escalamiento numérico elemental, se
clasifican y ordenan en distintos nucleos de
interés y agrupamiento de criterios para facilitar
su interpretacion.

De manera que se plantean los siguientes
objetivos:

e Analizar si el Modelo multidimensional del
sentido del humor propuesto por Garcia-
Larrauri (2006) es aplicable a la poblacion
del presente estudio.

e  Examinar la utilidad e idoneidad para
las personas adultas con discapacidad
intelectual y del desarrollo de la
visualizacion y lectura de material
humoristico en soporte impreso destinado a
la poblacion general, con un nivel de lectura
caracteristico de las edades comprendidas
entre los 11 y 12 aflos.

e Y descubrir las preferencias de los
participantes en el material humoristico
en soporte impreso: sea (a) sélo a través
del texto escrito y sea (b) texto escrito
acompanado de dibujos presentados en
forma de vifietas.

3.2. Muestra de participantes

Dado el caracter exploratorio del estudio, se
decidi6 utilizar una muestra de conveniencia
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eligiendo a los participantes entre los usuarios
y usuarias de un centro de apoyo a personas
adultas con discapacidad intelectual y del
desarrollo.

Los criterios de seleccion que se utilizaron
fueron los siguientes: (1) deseo expresado de
participacion voluntaria en la actividad, tras ser
convenientemente informado de su propdsito

y contenido; (2) poseer un nivel medio de
habilidades lectoras medidas a través del zest
TALE (Toro y Cervera-Rodon, 1984); (3) tener
un grado de discapacidad intelectual entre
moderado vy ligero/leve, medido con un test
estandarizado de inteligencia; (4) tener cierto
nivel de sentido del humor, medido a través

de dos items, observacionales, extraidos de la
escala ASPeCT-DD (Woodard, 2009); (5) poseer
un bajo o nulo nivel de aquiescencia, medido

a través de una lista de chequeo (Paredes,
2008); (6) tener una aptitud adecuada para

la eleccion graduada de opciones en escalas
tipo Likert, medida a través de una prueba no
estandarizada (Paredes, 2008); y (7) tener un
nivel de autoconocimiento personal al menos
de nivel medio, medido a través de la sub-escala
correspondiente de la prueba ARC (Wehmeyer
et al., 2006).

De manera que se realizé una propuesta inicial
de participacion en el programa a dieciséis
personas. Esta fue rechazada por cinco personas,
dos de ellas manifiestan su deseo de no
participar desde el inicio y tres de ellas no llegan
a leer el libro pese a que se lo llevan a casa.
Aceptan participar un total de once personas.
Uno de ellos primero rechaza participar y por fin
acepta.

El perfil de la muestra quedé como sigue: 11
participantes en total, de los cuales 4 eran
mujeres y 7 hombres, cuya edad media es de
36 afios (maximo 51 afnos y minimo 23 afos)
y CI medio de 67 puntos (maximo 70 puntos
y minimo 5o puntos). Todos tenfan aptitudes
para escoger al menos entre tres opciones en
escalas tipo Likert, poseian un bajo o muy
bajo nivel de aquiescencia y demostraron al
menos un nivel medio de comprensién lectora.
Asimismo, existia un buen nivel medio de
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autoconocimiento y se les reconocia la presencia
del sentido del humor en sus rasgos personales.

3.3. Procedimiento
a. Variable independiente

Se utilizaron como estimulos libros
recopilatorios de chistes populares, cuyo texto
fuese muy corto y su lenguaje muy sencillo.
Otros criterios de seleccion que se aplicaron
para la eleccion de los volumenes fueron su
facil adquisicion en el mercado, ser muy baratos
y que contuvieran textos apropiados para

ser entendidos por personas cuya estructura
de pensamiento fuese propia de la etapa

de operaciones concretas o que estuvieran

en el inicio de las operaciones formales;
correspondiendo aproximadamente a 11-12
anos en la poblacion ordinaria.

Se manejaron dos tipos de libros: (a) libros
exclusivamente con texto escrito (“solo texto”)
y (b) libros con texto escrito acompaiiado de
dibujos (“vifietas”). En total se manejaron
cuatro volumenes de “solo texto” (cuyos titulos
fueron: Los mejores chistes cortos, Chistes para
todos, Chistes para nifios; al borde de un ataque
de risa, y Chistes para nifios) y dos de “vifietas”
(cuyos titulos fueron: 365 Chistesy 365
Chistes... y mds). Cada participante tuvo acceso
a un solo volumen de cada tipo de libro.
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Para la medida del impacto de los estimulos

y la comprobacién del logro de los objetivos

de investigacion se disei6 una entrevista
estructurada que contenia 15 preguntas,
organizadas en dos formularios diferenciados, A
y B, que se aplicaron respectivamente al finalizar
cada tipo de libro. Ambas formas contenian
nueve preguntas comunes y tres exclusivas.

En la redaccion de las preguntas se tuvieron en
cuenta, por una parte, determinados puntos
de interés tales como la valoracion general del
libro y la descripcion de sus caracteristicas por
parte del lector; el supuesto efecto emocional
provocados; si fue bien comprendido el texto
escrito; si el llevar a cabo la actividad habia
generado un determinado provecho; la expresion
de la preferencia por uno de los dos soportes
graficos y otros aspectos similares. Con ello

se busco la consistencia en los resultados y el
control para la validez de los mismos.

Y por otra, la entrevista contenia preguntas
con referencias no exclusivas a las dimensiones
del modelo multidimensional del sentido

del humor de Garcia-Larrauri (2006), estas
fueron las siguientes: para “apreciacion del
humor y disfrute de la vida” se dedicaron tres
preguntas. Para “establecimiento de relaciones
positivas”, tres preguntas. Para “creacion y
generacion de humor”, cinco preguntas. Y para
“afrontamiento optimista de los problemas”,
dos preguntas.

Figura 2. Ejemplos de libros “solo texto” y de libros con “vinetas”

EJEMPLO DE LIBRO “SOLO TEXTO”

EJEMPLO DE LIBRO CON “VINETAS”
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Tabla 1. Estructura de la entrevista empleada en el estudio

el otro sin dibujos? ¢Por qué?

L . . Principal dimension Tipo de Presencia en
Descripcion de la pregunta Punto de interés . X .
implicada pregunta formulario
Valoracion general del
libro Ninguna
Validez
Py . S5
i e i 11707 | Dascrpoer
¢ 9 ) caracteristicas del libro 9 Y
Efecto emocional Apreciacion del humor y
provocado disfrute de la vida
¢Has comprendido bien los Comprensién lectora Ninguna é’lﬁgn(;c;n di Forma
chistes del libro? Valoracion del programa 9 P = AyB
eleccion
¢Has contado algun chiste del Estaplemmmntp ’ de SI/NO
g . i L . relaciones positivas Forma
libro?, por ejemplo a...Amigo- Relacion social L . (para cada
o f Creacion y generacion de P~ AyB
Familiar-Monito posibilidad)
humor
¢Has dicho a alguien que SI/NO
estabas leyendo este libro de L . Establecimiento de Forma
. . . Relacion social : e (para cada
chistes? a... Amigo-Familiar - relaciones positivas P~ AyB
3 posibilidad)
Monitor.
) . . . s . » L SI/NOy
¢ Te sabias ya algun chiste de los | Cognicion, Memoria Creacion o generacion de . Forma
3 y - abierta para la
que vienen en el libro? Valoracion del programa | humor ) . AyB
afirmativa
. . L . L L SI/NOy
¢ Te sabes algun chiste que no Cognicién, Memoria Creacién o generacion de . Forma
. . abierta para la
venga en el libro? Valoracion del programa | humor ) . AyB
afirmativa
¢Como te lo has pasado leyendo | Efecto emocional Apreciacion del humor y Abierta Forma
el libro? provocado disfrute de la vida AyB
Creacion o generacién de Likert 3
¢Crees que eres una persona Autoconocimiento humor opciones y Forma B
que sabes contar chistes? Establecimiento de abierta para 2 Vifietas
relaciones positivas de ellas.
¢Le diras a alguien que lea este Intgrgs suscitado por la . .SI/NO Y Forma
g . actividad Ninguna. abierta para la
libro de chistes? - ) . AyB
Valoracion del programa afirmativa
L L Likert con 3
) . - Creacion o generacioén de : Forma A
¢Eres una persona graciosa? Autoconocimiento opciones de
humor - Solo texto
eleccion
¢Crees que eres una persona Ap reciacion de_l humor'y Likert con 3
3 i - disfrute de la vida ] Forma A
que tienes buen sentido del Autoconocimiento . . opciones de
Afrontamiento optimista - Solo texto
humor? eleccion
de problemas
) . - SI/NOy
¢Eres una persona que sabes . Afrontamiento optimista . Forma B
“ . . Autoconocimiento abierta para la -
inventarte cosas divertidas? de los problemas . . Vifetas
afirmativa
¢Para qué crees que te ha
y , . - - . . . Forma
servido haber leido este libro de | Utilidad de la actividad Todas las dimensiones Abierta AvB
chistes? Y
¢Quieres que te preste otro libro Intgn_as suscitado por la . Dicotémica SI/ Forma A
. actividad Ninguna
parecido? ) NO Solo texto
Valoracion del programa
és;zggr;g:_ gs"tset?:i::e d’;:u i0s 0 Preferencia por soporte Ninquna Dicotémica Forma B
9 X ’ para lectura 9 UNO/OTRO Vifetas
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La entrevista contempl6 una estructura con
varios tipos de preguntas: abiertas, dicotomicas,
con una escala de eleccion graduada en

tres opciones y semi-abiertas con respuesta
secundaria.

c. Programa operativo

Tras una primera oferta verbal del responsable
del programa, el cual era sobradamente
conocido por los posibles participantes, se
ofertaba la lectura de un libro anunciando que
era divertido pues contenia chistes. De aceptar
se daba al participante un libro “sélo texto”.
A continuacion se supervisaba la realizacion
de la actividad y se hacia un seguimiento de

la misma. Si pasada una semana el sujeto no
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mostraba interés suficiente, por ejemplo decia no
haber empezado a leer el libro, se le excluia del
programa.

Si sucedia lo contrario, el sujeto habia
comenzado a leer el libro y mostraba interés

en él, se le reforzaba socialmente para

que continuase. Una vez que anunciaba la
finalizacion del libro se le aplicaba al sujeto

la entrevista en su forma A, siempre de

manera individualizada, personalmente por

el responsable del programa y en un espacio
adecuado; y se le ofertaba otro libro anunciando
que esta vez contenia dibujos; de rechazar el
nuevo libro, caso que no ocurrid, se le excluia
del programa. Al finalizar su lectura se le
aplicaba la entrevista en su forma B; en similares
condiciones que la anterior.

Figura 4. Proceso del programa operativo

Oferta libro “Sélo texto”

Aceptacion

Supervision de la tarea de lectura e

/

Negativa

Eliminacién del
participante

N

Positiva

I

Refuerzo social
de la actividad

Fin de la lectura del libro /

Aplicacion
Entrevista
forma A

Oferta libro “Vinetas”

Aceptacion

Repeticion del proceso de aplicacion
Entrevista forma B
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Los libros “s6lo texto” estuvieron una media
de 14 dias en manos de los lectores, con un
maximo de 50 dias y un minimo de 5. Por su
parte, los libros “vifietas” estuvieron en manos
de los lectores una media de 15 dias, con un
maximo de 45 y un minimo de 3 dias.

|
4. Resultados

Las respuestas registradas en los formularios
de la entrevista fueron analizadas por los
investigadores y agrupadas en los epigrafes
siguientes:

e Valoracion general de los soportes graficos.

e Generacion de bienestar y efectos
emocionales provocados.

e Deteccion de la presencia de las distintas
dimensiones del modelo multidimensional
del sentido del humor de Garcia-Larrauri
(2006).

e  Utilidad percibida de la actividad y
valoracion del programa por parte de los
participantes.

e  Preferencia por el tipo de soporte grafico.

Se obtuvieron los siguientes resultados:

e Valoracion general de los soportes
graficos: Las caracteristicas de los libros
han sido valoradas por los participantes
positivamente, en la gran mayoria de los
casos. Encontrandose similares respuestas
en los dos tipos de libro presentados.
Algunos ejemplos de comentarios
expresados son: “estuvo bien”, “me ha
gustado el libro”, “es gracioso“, “es
bonito“, “es un libro divertido®, “algunos
chistes eran poco graciosos”, entre otros.
No hubo ninguna respuesta totalmente
negativa.

e Generacion de bienestar y efectos
emocionales provocados: Los participantes
expresaron que la actividad les gener6 y
provocé emociones positivas. Dandose
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similares respuestas en ambos tipos de
libros. Algunos ejemplos de comentarios
expresados son: “me he divertido”, “me he
reido”, “me lo pasé regular, algunos chistes
no eran buenos”, “habia algunos chistes
raros”, “me lo he pasado estupendamente
leyendo el libro”, etcétera.

Deteccion de la presencia de las distintas
dimensiones del modelo multidimensional
del sentido del humor: Las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo
participantes, reconocieron como propia

la experiencia emocional humoristica
generada por la lectura de los libros de
chistes populares que se les presentaron, sea
en forma de texto exclusivo, sea en forma
de texto con dibujos; por tanto, aprecian el
humor y lo usan para disfrutar la vida.

Mas de dos tercios de los participantes se
autoestimaron como personas con buen
sentido del humor. La mayoria considerd
ser una persona “chistosa”. Mas del 80 %
de los participantes se considerd una
persona “algo graciosa” o “muy graciosa”,
dentro de una escala graduada de tres
opciones progresivas de menos a mas.
Declaran que saben sacarle chispa a la vida,
que a veces se inventan cosas graciosas y
que desean hacer reir a personas con las que
tienen una estrecha relacion afectiva, tales
como familiares y amigos. Por tanto una
gran mayoria de los sujetos participantes
consideran que crean humor, pero no
supieron detallar si esto les servia para
enfrentarse a los problemas cotidianos de
manera positiva.

El programa parece haber generado
relaciones sociales en los participantes

en forma de relaciones positivas. Si bien
hay algunas diferencias en cuanto al

tipo de libro. Asi, los libros “solo texto”
provocaron mas conductas de relacion
social, sobre todo para con los amigos a los
que fueron contados algunos chistes, segtin
los entrevistados, y familiares, siendo estos
los que recibieron mds informacién sobre
la actividad realizada. Los profesionales de
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apoyo quedaron al margen de la actividad,
no recibieron informacién de la realizacion
de la misma ni fueron objeto de recepcion
de chistes o anécdotas graciosas.

Por otra parte, casi la totalidad de los
participantes dijeron que recomendarian
ambos libros a alguien pero que éste
serfa un compaiiero, no un familiar o un
profesional de apoyo.

e Utilidad percibida de la actividad y
valoracion del programa por parte de los
participantes: A tenor de las respuestas
emitidas el programa parece haber sido
idéneo y ajustado a las caracteristicas de
los participantes. Los textos en forma de
chistes populares han sido asequibles a
la capacidad lectora de los participantes.
Todos dijeron que habian comprendido, al
menos, la mayoria de los chistes de ambos
tipos de libro.

® Y reconocieron que la actividad les resulto
de utilidad. Algunas respuestas significativas
fueron: “me he sentido mejor”, “para
aprender a leer mejor”, “para pensar”,
“para aprender a contar chistes”, “para
reirme mucho”, “para entretenerme”, “para
estar tranquilo y no pensar en las cosas que
me ponen nervioso”, etcétera.

e Preferencia por el tipo de soporte grafico:
Por tltimo, en cuanto al tipo de soporte
el libro tipo “vifietas” parece tener mas
peso como eleccion preferida con un
desequilibrio a su favor del 65 % de las
respuestas, frente a 35 % de las respuestas
que afirmaban la preferencia por el libro
tipo “s6lo texto”.

|
5. Discusion

En el presente estudio se corrobora, en primer
lugar, la evidencia de que las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo tienen
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experiencias emocionales de sentido del humor.
Y que esta competencia emocional puede y debe
ser aprovechada para aumentar sus niveles de
calidad de vida en tanto que genera bienestar
emocional.

En segundo lugar, cabe mencionar que una
buena forma de promover su sentido del
humor es utilizando, siempre que se ajuste a sus
aptitudes intelectuales y lectoras, la literatura
de humor popular, adaptada en forma de textos
sencillos y/o acompanados de dibujos.

Los resultados parecen arrojar bastante
consistencia interna a la idoneidad del
programa, en tanto que es significativo, por
ejemplo, que tras la lectura del primer libro
(“sélo texto”), que a priori puede parecer
mas arduo que el segundo (“vifietas”), todos
los participantes aceptaron continuar con

la actividad. O que el material utilizado
haya sido considerado valido en términos de
comprensibilidad.

Algunos participantes manifestaron que
conocian algun chiste, sobre todo de los

libros tipo “sélo texto”, pero esto mds que

un hdndicap puede ser considerado como un
valor positivo, pues si bien encontrar en el
texto chistes no conocidos puede generar una
idea de novedad que mantenga el interés por la
actividad, reconocer algunos segutn se lee puede
ser también reforzante.

Ademas, los estimulos, sean del tipo que
fuesen, se consideraron adecuados para generar
experiencias emocionales humoristicas. Esta
valoracion positiva lleva a la opinion de que los
resultados ofrecen consistencia interna.

Por otra parte, casi la totalidad de los
participantes dijeron que recomendarian ambos
libros a alguien, pero siempre a un compaiiero,
no a un familiar o a un profesional de apoyo.
Las respuestas, en cualquier caso, en forma

de intencién provocada por el entrevistador,
aseguran consistencia a los resultados, pues

la actividad fue creida no sé6lo gustosa para si
mismo sino también como adecuada para sus
iguales.
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Al ser un estudio exploratorio, cualitativo y con
una muestra de conveniencia muy reducida,
evidentemente deben reconocerse grandes
limitaciones para poder obtener resultados
concluyentes. Ademas, la falta de estudios

con los que establecer referencias afiade mas
dificultad al asunto. Pero en cualquier caso,
desde la consideracion de esta advertencia,
puede decirse que todas las dimensiones del
modelo multidimensional del sentido del humor
presentado por Garcia-Larrauri (2004, 2006)
parecen estar presentes también en las personas
con discapacidad intelectual y del desarrollo;
este dato apoya las evidencias encontradas por
Paredes (2008) acerca de que el sentido del
humor es una experiencia emocional presente
en las personas con discapacidad intelectual

y del desarrollo. Sin embargo, no todas estas
dimensiones aparecen con la misma claridad,
tienen la misma intensidad o poseen la misma

utilidad.

Estd claro que las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo generan y aprecian
el sentido del humor y que éste les sirve para
disfrutar de la vida. También que a través del
mismo mantienen relaciones sociales positivas,
con los beneficios que ello conlleva, segiin lo
propuesto por Moran y Hughes (2006). Pero
¢les es ttil para saber afrontar las dificultades
de la vida con optimismo? Con los datos
disponibles esta duda no ha podido ser resulta
en el presente estudio.

Por ultimo, se ha encontrado que los
participantes muestran mas preferencia por

el formato “vifietas” frente al formato “sélo
texto”. Sin embargo, el resultado tiene muchas
limitaciones en su interpretacion, por lo que
debe ser estimado como poco consistente en
razén de las dudas que genera. Este dato es
congruente con lo propuesto por Degabriele

y Walsh (2010) acerca de la importancia del
modo de presentacion del humor para explicar
qué encuentran mas divertido las personas con
discapacidad intelectual.

En primer lugar, siendo la fuente principal

de datos la respuesta a una anica pregunta
(¢Qué libro de chistes te ha gustado mds: éste
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con dibujos o el otro sin dibujos. Y por qué?),
y realizada al final de la segunda entrevista
¢pudiera haber interferido la fatiga psicologica
en algunos o en muchos de los entrevistados

y que ella condicionase a la baja la intensidad
argumental de la respuesta? De hecho, aparte
de la mera eleccion entre una u otra opcion, la
aportacion de razones resultd excesivamente
escueta en todos los participantes. Lo que
impidi6 un tratamiento mas pormenorizado de
las respuestas y la imposibilidad de obtencién de
conclusiones mas solidas.

En segundo lugar, ¢podria haber influido y

en qué medida el estilo del estimulo grafico
presentado? Frente a un estilo “solo texto” que
siempre es igual en todos los libros (variando
evidentemente el tipo y tamafio de la letra y

el volumen del libro en si mismo) el estilo del
formato “vifietas” puede variar enormemente
en su composicion, expresion o colorido. De
manera que solo se puede concluir que los
participantes optaron, frente al formato “solo
texto”, por el formato “vifetas”, referido éste
al libro estimulo concreto que le fue presentado
y no al concepto genérico de preferir siempre
textos unidos a dibujos ante otros sin ellos.

Por ultimo, alguna otra variable no controlada
(por la dificultad que entrafia) pudiera sesgar
también el resultado, como es la valoracion
subjetiva de la calidad de los chistes, expresada
en una sola opinidn a favor del formato “solo
texto” como “elijo este libro por que los chistes
son mejores”.

Pese a todo, el mero dato descriptivo que se
expone en los resultados ya es algo mds que
la ausencia de datos. Las dudas y las carencias
metodoldgicas expuestas deben prevenir
errores y orientar la estrategia en futuras
investigaciones.

Frente a todo lo dicho, se debe tener en cuenta
que la validez de contenido, buscada en una
estructura de entrevista determinada y con
determinados mecanismos de control de la
aquiescencia o de la aptitud para las escalas
Likert, puede no estar reflejada al completo
en los resultados. Por ejemplo, cabe la duda
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de ¢hasta qué punto son sinceras todas las
respuestas que ofrecen los participantes? Nada
hace sospechar que no lo sean pero tampoco hay
certeza de lo contrario.

En cualquier caso, esta investigacion, aun con
sus muchas limitaciones, muestra que hay
indicios cada vez mas sélidos de que el humor
puede ser utilizado para mejorar la calidad de
vida de las personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo, tanto en aspectos psicologicos
y emocionales como la mejora de la fluidez del
pensamiento, una mejora en el afrontamiento
de los eventos vitales adversos o una vision
mas creativa de cara a la solucién de problemas
cotidianos (Avia, 1995, 1998; Vecina, 2006),
asi como en los aspectos mas relacionados

con la salud fisica donde genera una mejora a
nivel cardiovascular, endocrino, respiratorio y
neuronal, como refiere Martin (2004).

Y aunque se necesita aumentar mucho el
conocimiento que se tiene sobre el tema,
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la aplicacion de programas como el aqui
presentado parece tener utilidad para el
proposito implicito perseguido: aumentar el
bienestar emocional, lograr habilidades para
mantenerlo y conseguir calidad de vida.

Pese a las evidencias expuestas o a las dudas
planteadas, el resultado que aparece mas
claramente didfano es que el programa ha
generado diversion, ha sido facil de aplicar y
resulté muy viable en cuanto a recursos.

Por dltimo, es necesario mencionar la necesidad
de seguir ampliando los conocimientos con
respecto al sentido del humor y las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo adultas.
Para saber, por ejemplo, cudles serian los disefios
de aprendizaje y entrenamiento mas apropiados
para que sepan apreciar mejor lo humoristico
de la vida, para que logren generar mejores
relaciones sociales positivas utilizando el gracejo
o para que afronten los problemas cotidianos de
sus vidas de una manera optimista.
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Partimos entonces de la premisa de reconsiderar
el arte como necesidad inalienable a todas las
personas y todos los sectores de la poblacion,
no de manera exclusiva a la comunidad artistica
o a instituciones de arte, sino como una
experiencia que debe estar al alcance de todos/
as para desarrollar la integridad de las personas
y comunicar al mundo de maneras distintas.
Canclini (1987:50) argumenta al respecto que
“(...) si estamos convencidos de la importancia
de los derechos culturales y del papel que la
democratizacion de los bienes simbdlicos cumple
en la democratizacion global de la sociedad, las
demandas en este campo debieran ocupar un
puesto central en las luchas politicas para lograr
cambios estructurales”.

En todos los ambitos de la sociedad, incluyendo
el teatro, las personas con discapacidad han sido
excluidas por el discurso hegemonico teatral.

Se ha hecho evidente la necesidad de garantizar
la igualdad de oportunidades de esta poblacion
y su inclusion plena a la sociedad. Es asi como
surge esta investigacion que pretende formar
parte del engrane en la construccion tedrica de
fenémenos emergentes como es el teatro desde
la discapacidad ¢Existe? ¢Podemos hablar de
un teatro, un arte desde la discapacidad? ¢Qué
epistemologias se ponen en juego al abordar
este tema? ¢Desde qué perspectiva me inserto
como investigadora en este campo de estudio?
No pretendo agotar todas las respuestas en este
trabajo, pero ojald pueda abrir caminos para

el debate y alguna infima plataforma para la
reflexion.

El surgimiento de experiencias y de transiciones
en cuanto a la participacién de la poblacion con
discapacidad en la cultura, va en concordancia
con la aparicion del tema comun de la
reivindicacion de sus derechos humanos y de la
plena ciudadania en vias de una sociedad que
aspira a ser democrdtica. Un evento relevante fue
la declaracion en 2006 de la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad
(en adelante CDPD), siendo el primer tratado
de Derechos Humanos del siglo XXI de la
ONU y el primero de caricter vinculante a nivel
internacional. En este importante documento

se declara que el arte debe ser un bien comun
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y forma parte de los derechos econémicos,
sociales y culturales, al reconocer el derecho

de las personas con discapacidad a participar
en igualdad de condiciones con las demas

y considera importante el desarrollo de su
“potencial creativo, artistico e intelectual, no
s6lo en su propio beneficio sino también en el
enriquecimiento de la sociedad”, en este caso
aplicable a la practica escénica contemporanea.

Meéxico ha seguido este proceso y eso ha

llevado al surgimiento de un mayor nimero de
experiencias teatrales que desde la discapacidad
en escena, crean a partir de sus formas de ser

y estar en el mundo, creyendo en su derecho

y capacidad para aportar y formar parte de la
cultura; no obstante, hace falta hablar de estas,
reflexionarlas, que los campos de conocimiento
se permitan provocar y cuestionar los paradigmas
arraigados por afos, en suma; colocar el tema en
la mesa central del juego social.

|
2. Teatro y discapacidad

A lo largo de la historia del teatro ha habido
diversas concepciones y aproximaciones al
fenémeno teatral. El teatro ha seguido el curso de
la evolucion de las sociedades con sus procesos
artisticos, ideologicos, econdémicos y politicos,
entre otros; no obstante, también tiene en su
acaecer una dindmica propia. “Desde sus formas
primigenias, en cualquier lugar donde ha nacido
0 ha vuelto a nacer, el teatro ha sido un fenémeno
que contribuye a articular la ética ciudadana”
(Obregdn 2011:26), las posibilidades del teatro
para interpelar y construir realidades sociales mas
armoénicas y dignas.

Generalmente se discurre el teatro de las
personas con discapacidad en un marco
“terapéutico” y “rehabilitador”, abordajes
aun derivados del enfoque médico, que
coexisten con el paradigma de la discapacidad
desde un enfoque de derechos. Conscientes

de la transicién paulatina en las maneras

de comprender y acercarse al tema de la
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discapacidad, es relevante que en materia

de acceso a la cultura también se visibilicen
aquellas experiencias que desde la discapacidad
interrogan a la “normalidad” en el arte.

Algunas aportaciones del escritor y ensayista
chileno Juan Villegas nos brindan elementos
para el estudio del discurso propio de este tipo
de teatro, lo que comunica, la manera en que
nos habla de su contexto y de su posicion en la
historia:

El concepto tradicional de “teatro” ha
contribuido a la exclusiéon de importantes
practicas escénicas, de discursos teatrales que no
coinciden con el canon y que, a la vez, ha sido
un factor importante en la exclusion de practicas
teatrales latinoamericanas de las historias

del teatro que aspiran a ser “mundiales” y
“transnacionales” (Villegas, 2005:15).

Desde los estudios de la teatralidad es necesario
dirigir la mirada a las discapacidades, porque a la
vez es mirarnos a nosotros mismos. Partiendo de
la filosofia del teatro, del derecho de toda persona
a ser artista; un teatro como acontecimiento
ontoldgico: “el poner un mundo/mundos a vivir
(mundo de la discapacidad), contemplar esos
mundos, co-crearlos” (Dubatti, 2011:29-31),
esos mundos que en apariencia son inexistentes.
El teatro en tanto producto cultural establece
una relacion dialégica con la sociedad
retroactuando y transformandose, aporta

al cambio cultural y al devenir histérico, ya

que como dice Domingo Adame (2004) el teatro
es un:

“Espacio donde la cultura confronta su
capacidad de permanencia y transformacion;
la teatralidad, el proceso de interaccion de
los coédigos teatrales definidos culturalmente
(personaje, actuacion, gesto, movimiento,
palabra, espacio, tiempo, objetos, sonidos,
etc.), estructurados o entramados por

un productor (dramaturgo, director,

actor, escendgrafo) que son percibidos e
interpretados por un receptor a partir de

su propia experiencia cultural, ponen de
manifiesto la alteridad y sentido de la realidad
representada”.
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El objeto de estudio de esta investigacion, fue

el teatro realizado en México durante 2013

y 2014 por personas con discapacidad visual

y poblacién con discapacidad auditiva, a la
cual, siguiendo sus fines reivindicativos, se

le denominard comunidad sorda. Al hacer el
mapeo de las experiencias que en este tenor
existian en nuestro pais, se identifico solo una
experiencia consolidada y planteada desde la
comunidad de sordos en este caso: Compaiiia
de teatro de sordos “Sefia y Verbo” y la obra
teatral La casa de los deseos, que esta planteada
para la discapacidad visual, con veinte y quince
afios respectivamente de trabajo ininterrumpido.
Se conocieron sus respectivos enfoques y

sus metodologias, se estudiaron a su vez las
aportaciones de este teatro para la exploracion
de nuevas teatralidades teatrales™ y por lo
tanto, poéticas. Existen otras experiencias que
sobre la marcha fui conociendo sobre teatro y
discapacidad y que se encuentran en proceso de
consolidacion, tales como: Obra teatral “Mira
lo que veo”: experiencia de teatro foro con
alumnos ciegos de la Uni6én de Minusvalidos de
Querétaro, direccion teatral de Andrea Ornelas;
Encuentro de teatro de discapacidad de San
Luis Potosi y compaiiia “Teatro Ciego”, bajo la
direccion de Juan Carlos Saavedra, quienes han
hecho varios montajes desde 2007 con un teatro
a oscuras.

|
3. Compaiiia teatral “Sena y Verbo”

Para hablar del teatro de la discapacidad

en México, es trascendental hablar de la
poblacién sorda y para hablar de teatro de
sordos es ineludible hablar de “Sefia y Verbo”.
A principios de 1993, Alberto Lomnitz y un

1. Nos referimos a teatralidades teatrales unido al de poética,
segtn lo distingue el tedrico de los estudios teatrales Argentino
Jorge Dubbati: “Llamamos poiesis o ente poético a aquella
zona posible de la teatralidad que define al teatro como tal, lo
diferencia de otras teatralidades 7o poiéticas, le otorga estatus
ontoldgico de arte” (2009:6). Pues como se abundard mds
adelante la teatralidad abarca una amplia variedad de eventos
en la cultura, es por ellos que se distingue la teatralidad teatral
en este caso.
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grupo de colaboradores comenzaron a trabajar
en la fundacion de una compaiia mexicana
profesional de teatro de sordos con apoyo

del Fideicomiso para la Cultura México/EUA
(FONCA, Fundacién Rockefeller, Bancomer). El
nombre hace alarde de su naturaleza bilingiie y
de la accion como centro del arte teatral “Sefa
y Verbo”.

Entre los afios 1992 y 1993 tras una experiencia
que como actor oyente de la National Theater
of the Deaf habia tenido Lomnitz, se sembro

la semilla “sefiiverbiana” como le he llamado

al impacto que ha tenido en nuestro pais y en
Latinoamérica. Reunieron a un grupo de 8o
sordos aproximadamente, realizando una suerte
de curso propedéutico a fin de seleccionar a los
posibles actores, quedando al final un grupo

de diez, de los que se dividieron en dos elencos
para montar sus dos primeras obras: “La fiesta
del silencio”, una puesta en escena de Enrique
Singer, para nifios y nifias, y “La representacion
o los peligros del juego” de Hugo Hiriart,

bajo la direccion de Alberto Lomnitz; ambas
presentadas en el teatro “Reforma” de la ciudad
de México. Desde aquel afio hasta el 2014, en
el cual celebran sus veintitin afios, han montado
casi una veintena de obras dirigidas en su
mayoria por Alberto Lomnitz, pero donde han
participado destacados creadores escénicos de
México.

La compaiiia presenta durante todo el afio obras
para adultos y nifios, en las cuales la lengua de
sefias mexicana (LSM) se combina en escena
con el espafiol hablado, para crear especticulos
que gozan sordos y oyentes por igual; es por

ello que se asume como una compaiiia bilingtie
y bicultural. “Sefia y Verbo” esta integrada por
actores sordos y algunos actores oyentes que son
invitados en cada proyecto.

Gana su primer premio en 1995 con el premio
Especial “Maria Tereza Montoya”, otorgado
por la Unién de Cronistas y Criticos de Teatro,
A.C. (UCCT): “A producciones caracterizadas
por alcanzar niveles de calidad en todos sus
rubros y que son una aportacion al quehacer
teatral mexicano”.
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Obtienen el Reconocimiento Especial
otorgado por el I Congreso Internacional de

la Discapacidad en el afio 2000, por la labor
realizada en favor de la comunidad sorda

de México. También reciben la invitaciéon a
presentar la obra “El Codice” dentro del marco
del IIT Congreso de la Federacion Mundial de
Sordos, que se llevé a cabo en Viena, Austria

y una invitacién a Alberto Lomnitz para
presentar una ponencia acerca de Sesia y Verbo
en el I Deaf Theatre Conference (Conferencia
de Teatro de Sordos), organizada por National
Theatre of the Deaf de Estados Unidos, en

el estado de Connecticut, EU. A partir de

estos reconocimientos, sus obras han sido
premiadas y la compaiia becada de manera
ininterrumpida por el programa “México en
escena” del Fondo Nacional para la Cultura y
las Artes desde 2007 a la fecha.

En 2008 con el apoyo del FONCA: México

en escena se inicia el proyecto “Manos a los
estados”. Un proyecto de teatro comunitario,
que involucra a la comunidad de sordos, las
instituciones culturales, la comunidad artistica

y el publico de la regién en el interior de la
Repuiblica Mexicana para el desarrollo de la
comunidad de sordos mediante el teatro. Hasta
la fecha se han creado cinco compaiiias en
Culiacdn, Torre6n, Guadalajara, Aguascalientes
y San Luis Potosi. Tras esto se pudo organizar el
Primer Festival de Teatro de Sordos en 2012 con
su segunda emision en este 2014.

Sobre una de las multiples funciones de “Sefa y

Verbo” en esta red de teatro recién fundada, esta
la de “(...) ayudar en la seleccion de directores y
actores de los grupos que la forman asi como en
la relacion con las instituciones y empresas a fin

de obtener subsidios”.

Cabe decir que cuando fue fundada la compaiiia
la situacion en el pais era muy rispida, asi lo
describe Lomnitz:

“(...) de veras es creo que es dificil para
alguien de tu edad, realmente saber lo que
era el mundo de la disca o sea la palabra
discapacidad y la discapacidad hace veinte
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afios (...) el gobierno de Zedillo lo empez6

a querer volver de moda (...) dentro del
gobierno de Zedillo empez6 a salir mucho
como a hablar de personas con discapacidad
y (...) meter rampas y (...) como ahi fue

un cambio muy notorio (...) pero previo a
Zedillo era un tema del que no se hablaba
(...) es como si no existiera (...) como si no
existiera de verdad (...), no habia nada nada,
no habia ningun interés (...) era una cosa
completamente olvidada, descuidada (...)
entonces cuando nosotros empezamos, cuando
empecé con “Sefia y Verbo” era asi, la gente
volteaba y decia, ¢Qué? ¢Teatro con sordos?
¢Qué es eso?” (Lomnitz, 2013b).

A pesar de ello, lo que llamo la atencién y que
salvaba a esta singular compaifiia era su trabajo,
que inauguraba una “veta original”, como

lo califica el mismo Lomnitz. Estaban en un
campo virgen haciendo algo que nadie estaba
haciendo, pero ademads en donde se descubrid
una necesidad que cada vez ha ido creciendo,
un interés cada vez mds latente por grupos
minoritarios, por sectores tradicionalmente
excluidos. Esto, aunado a que desde el principio
se esmeraron muchisimo por cuidar la calidad
de las obras, hizo que la compaiiia creciera
paulatinamente y de manera constante en
nuestro pais y con el reconocimiento en la region
latinoamericana también.

Cuenta Lomnitz sus reservas por mucho tiempo
para abordar tematicas de la misma comunidad
sorda ante su temor de no ser tomados en serio
como agrupacion profesional, pues queria
ganarse al publico de teatro (Lomnitz, 2013: 87).
La prensa los calificaba como teatro de sordos,
ademas de recibir todo el tiempo comentarios

de felicitacion “por su gran labor altruista”;

esto les molestaba en gran manera y fue un

largo recorrido dejar atrds esas adjetivaciones
asistencialistas con las que se valoraba la
compaiiia, pues Lomnitz enfatiza “jNadie

quiere asistir al teatro por lastima!”. Fue asi
como en 1999, a peticion de los mismos actores
sordos que querian hablar de su comunidad y
problemdtica, se hizo el montaje Ecos y Sombras,
logrando al contrario a lo que se esperaba, un
gran reconocimiento y prestigio.
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“Sefia y Verbo” surgié motivada por intereses
exclusivamente estéticos:

“(...) explorar las posibilidades escénicas de
un idioma visual; mds aun, las posibilidades
de un teatro bilingiie en el que podrian
interactuar de manera simultidnea un idioma
visual (manifestaciéon del cuerpo humano en
movimiento) y un idioma oral (inmerso a su
vez en el universo de los sonidos y la musica).
Un teatro literalmente audiovisual” (Lomnitz,
2011: 38).

No se imaginaban, segin Lomnitz, el vuelco
del que formaria parte su trabajo dadas las
condiciones y las luchas de la poblacién sorda
en nuestro pais.

|
4. Puesta en escena La casa de los deseos
de la compaiiia teatral “Carlos Ancira”

La casa de los deseos, obra de teatro de

la compaiiia teatral “Carlos Ancira” fue
montada originalmente para un publico ciego,
presentandose por primera vez en Puebla, Pue.,
México en 1999. Dirigida por el Maestro Pablo
Moreno Viveros, La casa de los deseos es un
melodrama que estimula todos los sentidos
(gusto, tacto, olfato, oido y propiocepcion). Con
duracion de 6o minutos aproximadamente, con
15 minutos de recibimiento y explicacién antes
de entrar al espacio y otros 1§ minutos para

la retroalimentacién que se realiza al final con
todos los asistentes.

Tras las primeras presentaciones tnicamente con
poblacion ciega, decidieron ampliar el publico

a personas sin discapacidad visual, quienes la
apreciarian con ojos vendados, a pesar de no ser
la misma vivencia; el objetivo es sensibilizar y
colocarlas al menos por un momento en la misma
situacion de una persona ciega. “(...) Es unica
por sus caracteristicas, pionera en el pais y en

la region latinoamericana pues su acomedido”,
segun palabras escritas por el Maestro Moreno,
es “contar una historia, como corresponde al
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teatro y donde ninguno de los asistentes cuenta
con su vista, sean ciegos 0 no”.

“¢Pero como se logra esta obra si el teatro ha
sido hasta ahora bdsicamente visual?” pregunta
inicialmente el Maestro Pablo Moreno. La
palabra teatro deviene etimolégicamente, segun
la Real Academia de la Lengua Espaiiola,

del latin theatrum y éste a su vez del griego
B¢atpov, de BeGobal, que significa: mirar. Desde
este punto de vista, el teatro tradicionalmente
ha sido para ser mirado, observado, visto;

sin embargo, parece relevante no restringir el
término “ver” reduciéndolo a los ojos.

Ante lo anterior se puede decir que la
discapacidad s6lo se manifiesta cuando existen
barreras para poder acceder a manifestaciones
artisticas como las producciones teatrales;

no obstante, cuando se plantean creaciones
artisticas utilizando otros sentidos, como en este
caso, la discapacidad desaparece al menos en
ese contexto y momento. Es ahi cuando el teatro
puede aportar a la inclusion social.

4.1. Un poco de historia

Pablo Moreno no planeaba hacer algo sobre
teatro para ciegos, mds bien lo encontré en el
camino casualmente: se encontraba realizando
un montaje infantil basado en canciones de
Cri-Cri para su hijo que recién habia nacido. La
obra fue llevada a un asilo y en él se encontraron
a gente ciega por catarata senil y edad; entonces
este publico comenzé a opinar que la obra

les habia gustado, que les recordaba cuando

no habia tele y se escuchaba mucho la radio,
con Cri-Cri que contaba cuentos y cantaba las
canciones. Fue ahi como se le ocurrié hacer algo
dirigido a ellos en especifico.

“(...) en toda mi carrera y en todo el tiempo
que llevaba yo nunca habia visto un ciego en
el teatro, por ejemplo (...) o sea nunca me
habia tocado ver a una persona ciega que fuera
al teatro... entonces dije ¢Por qué no van al
teatro? Porque no hay una obra para ellos. Es
como la tele para ellos, todo queda mads lejos
(...) el teatro es lio, es espectaculo de contacto,
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de energia, de un montén de cosas que fluyen
entre el publico y el actor, el escenario y donde
estd el publico (...) entonces igual les queda
muy al margen, por eso no van, por €so se
aburren(...)” (Moreno, 2014).

Hasta ese momento qued6 como una idea
tnicamente, hasta que comenzaron a sacar
los apoyos de FONCA, el FOESCA, etc.; se
armo el proyecto y la idea, fue asi como se fue
aterrizando; a la tercera vez que el proyecto
fue propuesto para financiamiento se logré y
fue entonces cuando con este recurso, en un
afo, se hizo todo el planteamiento, montaje y
produccion en general.

Comenzando la investigacion, se percataron

de que el montaje debia partir de dos o tres
hipétesis e intentaron demostrarlas o hacerlas
falsas. Se hizo un grupo multidisciplinario de
trabajo con psicologos, médicos oftalmologos

y con ciegos, comenzando a involucrarse con
ellos, conocer sus problematicas. Los psicologos
ayudaron a la realizacion y aplicacion de un
cuestionario con preguntas clave como: ¢Qué
sentimientos te despierta la musica cldsica? o
¢Qué siente cuando escuchas esto o cuando
hueles esto?, entre otras. Intentaron incluir
todos los sentidos; a partir de estos resultados
entender los diferentes niveles de percepcion en
funcion de la ceguera total, la baja vision o la
ceguera legal, una serie de términos que marcan
diferencias en las apreciaciones de la obra.

Al inicio de los acercamientos con las personas
con discapacidad visual, encontraron muchas
resistencias y actitudes a la defensiva, debidas
al trato de manipulacion y abuso a la que la
poblacién ha sido objeto por muchos afios.
Tomaron un grupo de aproximadamente
noventa ciegos de Puebla y de Tlaxcala para
hacer el muestreo, tras la aplicacion de dos o
tres cuestionarios se entregaron los resultados
sobre sus preferencias, rechazos y necesidades.
Pablo Moreno describe toda esta parte y
sobre todo el montaje como muy complicado,
llena de momentos de frustracién al no saber
cémo abordar la obra de la mejor manera,
pues su intencién era “lograr un texto y
orientar el montaje para que, sin recurrir a la
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narrativa, los espectadores perciban las acciones
y emociones de la obra, que transcurre en un
circo venido a menos, antes de una funcién”
(Moreno, 2014).

Las primeras representaciones de La casa

de los deseos fueron exclusivamente para
ciegos. Una vez evaluados los cuestionarios
con psicélogos y el equipo de investigacion

se ampli6 la propuesta para el publico en
general. A los siete meses del estreno, la actriz
Ofelia Medina devel6 la placa conmemorativa
de las 150 representaciones, junto con el
secretario de Cultura de Puebla Pedro Angel
Palou. Posteriormente realizaron una gira

por 24 estados de la Republica, a través de
CONACULTA vy los Institutos de Cultura de
cada estado. En 2002 el actor Roberto Sosa

y la Mtra. Esther Hernandez Palacios, de
animacion cultural de CONACULTA, devel6 la
placa por las 550 representaciones de La casa
de los deseos. Posteriormente realizaron una
temporada en el Centro Cultural del Bosque,
dentro del Programa de Teatro Escolar del
INBA y en Puebla realizaron presentaciones
con la beca del programa Educacion por el Arte
2002-2003 (CONACULTA-INBA-CENART).

En junio de 2004 la obra se present6 en el VSA
Internacional Arts Festival de Washington, D.C.,
en 2005 en el 100% Art Festival de Israel y

en Colombia en el Encuentro Internacional de
Teatro Joven. En 2006 se presenta en Festival
Latinoamericano de Teatro Ouvalle, Chile, en el
6th Sense in performance Art de Taiwan y en
Cuba en la primavera teatral, en agosto en el
festival AITA IATA en la Habana, invitados al
Festival de Praga Apostrof 2006,y en Octubre
de ese afio en la Muestra Internacional de Teatro
de Paysandit Uruguay y Argentina. En el 2007
se present6 en Ovalle, la Serena, Copiapo,
Valdivia, Santiago de Chile.

Finalmente en 2012 se presentaron en Valencia
(Espana), en el 3er Festival de Teatro Social
“ReACT” y en 2013 en el Festival Internacional
Sheati de Perti y el Festival Internacional de teatro
de Crespo en Entre Rios Argentina, acudiendo

a esté ultimo de nueva cuenta en la emision

2014. A la actualidad prosiguen con funcién
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permanente los sabados en la ciudad de Puebla
y en otros estados de la reptblica mexicana,
superando ya las 1.500 representaciones.

4.2. Puesta en escena

Caminando por la calle 7 oriente, N° 9, en el
Centro Histérico de la Ciudad de Puebla se
encuentra un plotter en el que se puede leer:
“Teatro Ciego: La casa de los deseos, jAsiste

a ojos vendados!”. Conforme la gente va
comprando sus boletos se va formando el grupo
que entrard al mismo tiempo a la puesta en
escena.

Se forma una fila, aun sin los ojos vendados
una actriz ciega se coloca al frente del grupo

y nos lee el programa de mano plasmado en
una regleta en braille que dice: “Bienvenido

al circo La casa de los Deseos, donde lo mas
importante eres ti”. A continuacién se nos dan
las indicaciones generales, entre ellas, que se
nos colocard un antifaz, por lo cual no veremos
con los ojos en toda la obra; la recomendacion
de ir en fila al entrar al espacio donde se llevara
a caboj; indicaciones generales de orientacion

y movilidad para ciegos y débiles visuales,

asi como el énfasis en la importancia de la
seguridad y confianza en nuestro guia.

Una vez colocados los antifaces comenzamos a
avanzar, primero en piso plano y luego vinieron
los escalones. subimos aproximadamente 15
escalones para acceder al espacio donde se
llevaria a cabo la obra. Llegando al lugar,

a indicacion de los actores comenzamos a
desplazarnos por el espacio, caminando en fila
y tomandonos de los hombros, marchando,
trotando y dando media vuelta para caminar
hacia la direccion contraria; mientras
caminabamos nos pasaban cuerdas por debajo
de las pies para brincarlas.

Al concluir esta familiarizacion con el espacio,
nos dieron la bienvenida a la obra y nos
indicaron el asiento guidndonos a él, recreando
un circulo, tal como en el espacio circense. Ya
en nuestros asientos comenzé todo el mitote de
un circo: silbatos por todos lados, vendedores
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que vociferaban algodones de azucar, refrescos,
besos de chocolate, fotos y narices de payaso.
Nos dieron palomitas en las manos y nos
invitaron a compartirle a la persona de junto;
era una sensacion deliciosa e indescriptible de
sabores y olores peculiares que evocan nuestras
vivencias en circos y cines, olor a aserrin, a
palomitas de mantequilla, a caramelo, etc.

Al terminar este barullo se comenzaron a
distinguir los personajes: Santiago o Edipo;
Campanita: la enana; el payaso: Carcajada;
Super Macho, etc., en ocasiones incluyen a
musicos en escena, pero esta vez s6lo se utilizo
musica grabada. Se escuchaban los pasos de los
trabajadores del circo corriendo de un lugar a
otro a punto de empezar. Después de un rato
de este clima festivo, la puesta nos regresa a un
momento anterior al comienzo de la funcién
de circo. Los personajes se alistan para dar la
funcién y en este momento se desenvuelve el
resto de la trama vy las historias de los personajes
entremezclados unos con otros.

El personaje de “Campanita”, al ser enana;

se lamenta constantemente de su condicién

y de la discriminacion social a la que ha sido
expuesta, este personaje pasé a tomarnos de la
mano a todos/as, ahi sentimos que efectivamente
su mano era pequefa y propia de quien

presenta acondroplasia. Ella estd enamorada
perdidamente del duefio del circo, de “Super
Macho”.

A continuacion se va entrelazando la historia

de un nifo huérfano y abandonado en el circo
de nombre “Santiago”, llamado por su apodo

o nombre artistico “Edipo”. Funge como
equilibrista, huérfano y abandonado a los cinco
anos en el circo, criado por “Carcajadas” y a

la que se refiere como su gran amor “Irasema”.
Aparece en las escenas ensayando, pretende
hacer su acto sobre el trapecio a ojos vendados y
sin red con el afan de ser reconocido y aplaudido
por el publico por tal osadia.

“Super Macho?, el duefio del circo, por su
voz, se imagina fornido y joven. Es quien da
trabajo a estos personajes y se siente con la
responsabilidad sobre ellos; sin embargo, se
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lamenta de no poder aspirar a un circo de mejor
calidad por las condiciones de sus trabajadores.

“Carcajadas”, payaso alcohdlico, siempre
dolido, pedante y renegando chuscamente de la
vida, abandonado por Irasema. Obstinado en
menospreciar y herir a “Edipo”. La constante

en las historias de vida de los personajes
mencionados es la discriminacion, la pobreza,

el abandono; combinado a la vez con una fuerte
aspiracion a la esperanza y a la vision disfrutable
de la vida.

La epigrafe de la obra “Solo con el corazén se
ve bien, lo esencial es invisible para los 0jos” a
proposito de la frase de El principito, retomada
dos o tres veces en escena por el personaje

de “Edipo”, al hacer alusion a la esperanza

de un cambio de vida, y para defender ante
“Super Macho” su deseos de hacer sus actos de
equilibrista a ojos vendados y sin red.

Todas estas historias se ven casi interrumpidas
por un accidente tras una discusion entre el
payaso “Carcajadas” y “Edipo”, al hacerle

ver su soledad en la vida e intentar golpearlo
una vez mds. Tras esta pelea cuerpo a cuerpo,
las velas que Campanita habia encendido para
atraer el amor de Stper macho cayeron sobre las
cortinas y éstas a su vez empezaron a incendiar
el resto del inmueble. Edipo sufre quemaduras y
el payaso Carcajadas también tiene un desenlace
tragico, se desconoce exactamente qué, pues
solo se enuncia que le caen vigas en los pies y

se va hablando mientras lo trasladan en una
camilla al hospital. Este incidente estuvo a punto
de costarle la vida a todos los miembros de esta
compaiia.

La obra concluye en la misma escena del
comienzo, en la carpa del circo, llamando

la atencion del publico con un altavoz y
presentando a los personajes, al tiempo que
nosotros como publico aplaudiamos ante esto.
Es aqui cuando los personajes dicen cada quien
sus propias palabras, frases e historias juntas y
resalta “Edipo”, quien repetidamente dice: “Lo
esencial es invisible para los ojos”.
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4.3. Los personajes

El publico identifica a cada uno de los
personajes por olores especificos y por la voz de
esta manera: El payaso “Carcajadas” con aroma
a talco, a fuerte aliento a pulque o a vomito
posteriormente, seglin la escena representada.
“Campanita” y “Edipo” con olor suave a
caramelo.

Al abrir los ojos, observamos que los vestuarios
de los actores son los caracteristicos de
equilibristas y payasos en los circos, solo con una
ausencia de colores llamativos, como estos suelen
ser: el vestuario de nuestros cirqueros es blanco,
negro y gris, pues dado el caso en escena, el
publico querra conocer el vestuario de los actores
y si hay publico ciego en esa funcion, permiten
que reconozcan a los personajes tocandolos.

Al finalizar todas las presentaciones se hace

una retroalimentacion con el publico en donde

se conocen sus apreciaciones, sugerencias, los
actores se motivan con preguntas como ¢Coémo
te imaginabas el lugar? ¢Se imaginaban asi a

los personajes? ¢Qué colores llegaron a recrear?
El publico suele preguntar de qué manera se
obtienen los olores, sus opiniones respecto a la
funcién social de la obra, descubrimientos sobre
sus propias percepciones, etc.

Para el director Pablo Moreno «es un proyecto
filantrépico de labor social para con los ciegos y
de sensibilizacion y concientizacion para la gente
vidente. Independientemente del valor artistico,
a través de estas representaciones teatrales, el
publico estard mds consciente de la situacién con
distintas discapacidades, valorando sus propias
habilidades y cuidando su cuerpo y sus sentidos»
(Moreno, 2004), pero para mi, va mas alla de
eso, es incluirlas al mundo artistico y estético y
con ellas incluirnos todas/os en nuestro vivir; y
en aquellas ocasiones, cuando también hemos
sido excluidos por otras razones de algtin
espacio en la sociedad. Este es el valor artistico y
social de la obra La casa de los deseos; esta es su
relevancia en la escena contemporanea.
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5. Perspectivas en acceso a la cultura de la
poblacién con discapacidad

Ante el contexto actual se ha puesto en relieve
la necesidad de garantizar todos los derechos
(...), todos los espacios, incluyendo el arte. En
el articulo treinta de la CDPD, en el punto dos
referido a los Estados Parte como en el caso

de México, que ha firmado y ratificado dicha
Convencion, a la letra dice: “Los Estados Partes
adoptaran las medidas pertinentes para que las
personas con discapacidad puedan desarrollar

y utilizar su potencial creativo, artistico e
intelectual, no sélo en su propio beneficio sino
también para el enriquecimiento de la sociedad”
(ONU, 2006).

Hablamos entonces de que en la esfera del

arte también es preciso instrumentar ajustes
razonables que permitan a la poblacion

con distintas discapacidades formar parte

de ella. Aun nos sorprende que, tras el
reconocimiento de estos derechos en nuestros
paises latinoamericanos, exista una brecha
considerable en el tema del acceso a los
espacios de profesionalizacion en arte de

la poblacién con discapacidad. Por las
caracteristicas del medio artistico, que atn sigue
siendo cerrado y con rigurosas evaluaciones
para el acceso a las facultades de arte, esta
poblacién tiene vetada la entrada desde los
requisitos establecidos en las convocatorias.
Esto es a todas luces acto de discriminacion,

si nos atenemos a la propia definicion de
discriminacion por motivos de discapacidad que
se describe en la CDPD como:

“(...) cualquier distincion, exclusion o
restriccion por motivos de discapacidad que
tenga el propdsito o efecto de obstaculizar
o dejar sin efecto el reconocimiento, goce

o ejercicio, en igualdad de condiciones, de
todos los derechos humanos y libertades
fundamentales en los ambitos politico,
econdmico, social, cultural, civil o de

otro tipo. Incluye todas las formas de
discriminacion, entre ellas, la de negacion de
ajustes razonables” (ONU, 2006:6).
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Sin espacios para profesionalizar las inquietudes
artisticas de la cada vez mayor poblacion que

se interesa por la danza, la musica, las artes
plésticas, el teatro, etc., las compaiiias y grupos
se dan a la tarea de preparar a sus actores

y de configurarse en escuelas-compaiifa. A
pesar de que esta es una manera con la que se
ha podido abrir paso esta poblacién, resulta
insuficiente y nos habla de las deficiencias en

el sector educativo en todos sus niveles. Las
escuelas superiores de arte no se pueden excusar
en su falta de informacion para responder
adecuadamente a las discapacidades, al menos
no lo puede dar como razén para negarle el
acceso a estos individuos.

En relacion estrecha con esto, se puede

hacer una distincion muy valiosa que Maria
José Castelazo (2013) en su tesis Teatro y
discapacidad: el teatro integrado vy el teatro
inclusivo, un acercamiento por la practica
aplicada en México y Francia, hace con respecto
a lo que consideramos la integracion en el arte
y el arte inclusivo. Esta diferenciacion deviene
del campo educativo, en el que han sido mas
comunes los debates entre la integracion
educativa y la educacién inclusiva; se relacionan,
segun destaca la misma Castelazo, de acuerdo

a tres elementos determinantes: al movimiento
social que les ha inspirado al inicio de estas
experiencias, la composicion del grupo y

las propuestas de insercion, los requisitos

y los cambios o metas que persiguen como
compafias:

“(...) decimos que cuando hablamos de teatro
integrado, hablamos de un grupo minoritario
que trabaja en un grupo mayoritario, es decir,
las compaiiias que trabajan con discapacidades
en el mundo del teatro. El grupo estd bien
definido. Solo hay actores con discapacidad
que hacen representaciones. Son parte de un
grupo con necesidades especiales para los que
hemos tenido que preparar un entrenamiento
especial. (...) En cuanto al teatro inclusivo,

es una practica profesional realizada por las
personas con discapacidad y las personas
“normales”, con el objetivo de tener un
espacio comun para crear juntos. Para hablar
de teatro inclusivo, no es suficiente decir que
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las personas con discapacidad y las personas
que no la tienen se encuentran en la misma
habitacién. Es la forma en que interacttian
que indica si la actividad es inclusiva. La
actividad de las personas neurotipicas

no es la de acompaiiar a la persona con
discapacidad, ni para mostrar las capacidades
“extraordinarias” de las personas con
discapacidad, de lo contrario estamos en el
marco de la integracion (y puede caer incluso

EEPS

en la segregacion)”* (Castelazo 2013: 25).

De acuerdo a esa distincion se puede notar

que La casa de los deseos y “Sena y Verbo”
surgieron en el periodo historico en que

la integracion era la aspiracion cultural y
educativa; la declaracion de Salamanca derivada
de la Conferencia Mundial sobre Necesidades
Educativas Especial es de 1994 da cuenta de
ello: lo prioritario era garantizar el acceso de

la poblacién con discapacidad dentro y fuera

de la escuela, una poblacion minoritaria que se
integra a la mayoritaria con sus implicaciones no
resueltas del todo.

No obstante, en el caso de “Seia y Verbo”, la
influencia en Lomnitz de los movimientos sociales
de las personas con discapacidad en EEUU que
comenzaron de manera intensa en la década de
los sesenta, permitié que los preceptos y objetivos
de la compaiiia desde su fundacion fuera més
cercanos a los planteamientos de la inclusion
social. Lo anterior, aunado a las caracteristicas y
reivindicaciones de la cultura sorda.

Cada vez avanzaremos mads en la fundacion de
espacios inclusivos, no de espacios especiales,
que no tengan que ser hechos exclusivamente
para la poblacion con discapacidad o que no
sean integrados artificialmente a las puestas en
escena, endiosando sus capacidades, pues de
esta manera se prosigue con las distinciones.
Entonces serdn sociedades cuyos espacios

son capaces de responder a las necesidades.
No olvidemos que hablando en cuestion de
discapacidades no nos podemos olvidar de los
sistemas de apoyo en todos los niveles sociales.

2. Traduccion del Francés al Espafiol hecha por la autora, 2014.
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6. Conclusiones

Con o sin discapacidad, todas las personas han
de tener la oportunidad de ser protagonistas

en el arte teatral, teniendo algo que decir

y poseyendo la preparacion necesaria, las
adecuaciones y los espacios para hacerlo. La
discapacidad no impide expresarse con alta
calidad artistica. De esta manera y a través

del teatro se contribuye a la inclusion de las
personas con discapacidad, coadyuvando a
transformar las representaciones sociales hacia
la discapacidad, ofreciendo la posibilidad de
deconstruir estereotipos desde un arte tan
convivencial como lo es el teatro. Por otro lado,
replantea los paradigmas hegemonicos teatrales,
ya que interpela en cuanto a la significacion

de codigos, lenguajes y sensibilidades estéticas
utilizadas en escena por el teatro desde la
discapacidad visual y la comunidad sorda.

Me parece que no basta tampoco con tener la
intencién de respetar y hacer valer sus derechos
de acceso al arte, teatral en este caso, ya que en
repetidas ocasiones lo que se hace es “insertar” a
las personas con discapacidad en los espacios del
arte; incluirlas requiere atender a que se eliminen
las barreras fisicas e ideoldgicas que limitan su
participacion, realizando las medidas pertinentes
para hacer vélido este derecho.

Tras la elaboracion del estado del arte de
la discapacidad y el teatro en México, la
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perspectiva para continuar el trabajo es prestar
atencion en las aportaciones que este teatro
inclusivo esta teniendo en la escena teatral
contemporanea, como es el caso de la compaiiia
“Sefia y Verbo”, quienes se han posicionado

en este campo, transformando desde la escena
los estereotipos sociales y la discriminacién
hacia la comunidad sorda, estableciendo nuevos
lenguajes y estéticas.

En México se esta gestando, desde mi punto
de vista, un posible movimiento del teatro
desde la discapacidad como parte de la
transformacion social en el cambio de
perspectiva en torno a ésta. Es asi como se ha
llevado a cabo en 2014 el segundo Festival
Nacional de Teatro de Sordos, en Leén
Guanajuato, a iniciativa del propio «Sefia

y Verbo”. Asi también la IV emision del
Encuentro de Teatro de Discapacidad en San
Luis Potosi, tendiente a reunir en este 2014 a
todos los grupos de diversas partes del pais que
trabajen esta vinculacion.

La importancia de investigar en estos temas,
cada vez mas, es aportar a las investigaciones
en el estudio de las artes escénicas desde y para
las distintas discapacidades, asi como de las
ciencias humanas y sociales, a fin de dar pie a
otras indagaciones que exploren a largo plazo
otros topicos, tales como: disefio, promocion

e implementacién de programas de educaciéon
artistica y formacion en las artes escénicas desde
y para la discapacidad; poéticas teatrales desde
la discapacidad u otras.
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1. Introduccion

El voluntariado corporativo (en
adelante, VC) es una modalidad
especifica de voluntariado que

se desarrolla en la empresa. Es

el resultado de la combinacion

del voluntariado tradicional, que
muestra el deseo individual de las
personas de colaborar a favor de
aspectos sociales 0 medioambientales,
con la creciente demanda de una
mayor responsabilidad por parte

de las empresas en el contexto en

el que lleven a cabo su actividad

(VV. AA., 2006:37-38; Garcia,
2012:295; Actualidad Econdmica,
2011). El VC es, pues, una faceta

de la responsabilidad social en la
empresa. E1 VC debe entenderse como
un importante factor de creacion

de reputacién externa positiva,

ya que da una imagen de empresa
responsable y, asimismo, mejora la
percepcion de la empresa a nivel
interno al permitir mejorar el clima
de trabajo, reforzar la cohesion de
los empleados y el trabajo en equipo.
De ello “se desprende que la mayoria
de las empresas utiliza el VC como
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una herramienta de recursos humanos” (Gémez
et al., 2012:11-12), pudiéndose concluir que

la accion social de las empresas ha pasado de

la solidaridad a convertirse en una cuestion
estratégica dentro de la gestion de personas de
todas las empresas, sobre todo de las que tienen
un tamafio medio o grande.

Como se sabe, en el VC existen tres actores
principales: los empleados que realizan el
voluntariado, la empresa que organiza tal
actividad y una organizacién no lucrativa (ONL,
que puede ser una ONG o una fundacion). La
esencia del VC es que sean practicas en las que
todas las partes implicadas recibirdn beneficios
por su realizacion. Dicho en la jerga tipica del
marketing, el VC es capaz de conseguir un win-
win-win (Gallardo et al., 2010:58).

La contribucién del presente trabajo radica

en analizar el VC desde la perspectiva de la
organizacion no lucrativa; en nuestro caso,
exponiendo la experiencia de la Fundacion
Manantial, entidad creada en 1995 dedicada

a la atencioén integral de las personas con
trastorno mental grave, que en la actualidad
presta atencion a cerca de 2.000 personas, con
una plantilla de 285 trabajadores y habiendo
constituido varios centros especiales de empleo
en los que trabajan cerca de 200 trabajadores,
mas del 9o % de ellos con trastorno mental
grave.

Cudles son los motivos por los que esta
fundacion comienza a implantar practicas

de VC con las empresas, la gestion de dicho
proyecto y los resultados obtenidos tanto

para la propia entidad como para el colectivo
atendido, es el objeto de estas paginas. Existen
numerosos trabajos que tratan la cuestion
desde el ambito de la empresa, pero son pocos
los que lo analizan desde el prisma de la
organizacion social (Comunidad de Madrid,
2008; FEVOCAM, 2012), de ahi nuestro interés
en aportar esta vision y experiencia.

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 247-253
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2. Voluntariado corporativo con personas
con trastorno mental. Justificacion del
proyecto

Tal como explica Alicia Molina, coordinadora

de la Plataforma Antiestigma “UNO+” de la
Fundacién Manantial®, los estereotipos mads
frecuentes expresados sobre las personas con
enfermedades mentales son: peligrosidad,
extrafieza, impredecibilidad, incapacidad para
manejar su vida, incurabilidad, sentimiento de
culpa, responsabilidad sobre lo que les ocurre, etc.

Las creencias anteriores pueden dar lugar a
prejuicios o actitudes que reflejan la disposicion
de las personas para actuar de una forma
negativa hacia el objeto del prejuicio y conllevan
una conducta discriminatoria que tiene como
consecuencia la privacion de los derechos y la
aparicion de situaciones de especial dificultad
para encontrar trabajo o vivienda, limitacién en
las relaciones personales, etc.

Desde Fundaciéon Manantial compartimos la
vision de Diego Lejarazu por la cual en el VC
“los proyectos acometidos persigan cambios
sociales, no solo la realizacion de actividades
puntuales” (Lejarazu, 2012:27); en nuestro
caso, en relacion con las personas con trastorno
mental grave, el verdadero y necesario cambio
social es la lucha contra el estigma que sufre este
colectivo.

Este es, pues, el principal motivo para la

puesta en marcha del proyecto de VC dentro

de la Fundacién Manantial. Se considera la
responsabilidad social en la empresa en general

y el VC en particular como medios idoneos

para la lucha contra el estigma de las personas
con trastorno mental grave y para la insercion
laboral del colectivo, dado que las actividades se
realizan con el apoyo del tejido empresarial. Si las
empresas cambian su percepcion en relacion con
los trabajadores que padecen un Trastorno Mental

1. Sobre esta plataforma, ver la informacién disponible en
Internet en: <http://www.fundacionmanantial.org/uno_mas.
php>, acceso 25 de junio de 2014.
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y les conocen a través de actuaciones de VC,
aumentan las posibilidades de que alguno de ellos
pueda pasar a ser seleccionado en alguna empresa
0 que la empresa esté abierta a poder contratarles
en un futuro. De hecho, eso ha ocurrido ya en la
experiencia de nuestra fundacion.

La causa principal del estigma hacia las
personas con trastorno mental grave es la

falta de informacio6n y la falta de experiencias
personales que nos ayuden a tener otra imagen
del colectivo. El VC es un vehiculo idéneo para
tener estas experiencias directas de contacto
con personas con trastorno mental grave y
cambiar la imagen negativa hacia el colectivo.
Por este motivo colaboramos con las entidades
con responsabilidad social en la empresa y los
medios de comunicacion, para que nos ayuden
en nuestra misioén y ademads difundir una imagen
mds objetiva y positiva de las personas con
trastorno mental grave. Fundacién Manantial
facilita a entidades que lo soliciten los medios
y las actividades necesarios para desarrollar
practicas de VC.

|
3. La planificacion del voluntariado
corporativo en Fundacion Manantial

Siguiendo el trabajo de la Consejeria de Familia
y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid
(Comunidad de Madrid, 2008:16) en Fundacién
Manantial comenzamos a planificar nuestro
proyecto de VC analizando tres variables: por
un lado, qué nos interesa hacer con la empresa;
en segundo término, con qué empresas nos
queremos relacionar y, en tercer lugar, con qué
periodicidad podemos hacerlo y cuéles son las
formulas de colaboracion mas idoneas. Veamos
cada uno de estos aspectos con un poco mds de
detenimiento.

3.1. Qué hacer con la empresa

Este es, sin duda, el aspecto clave del proyecto.
Lo verdaderamente importante es que aquello

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 247-253

que se haga tenga un valor afiadido para las
personas atendidas en Fundacién Manantial.

Posibilidades de colaboracion:
a. Actividades de un dia de duracién

—  Una jornada laboral en un Centro de
Rebabilitacién Laboral (CRL). Un
grupo de empleados voluntarios de
empresa comparte un dia trabajando
codo con codo con personas con
discapacidad por trastorno mental
que se estan preparando para acceder
a un empleo. Es una experiencia que
no deja indiferente y lleva a conocer
al colectivo de una manera integral.
Para las personas atendidas del CRL es
una oportunidad para acercarse a una
empresa importante y le ayudaria en su
proceso de insercion laboral.

—  Charlas vitales, donde empleados de la
empresa puedan contar su experiencia
personal y su relacion con el empleo:
busqueda, formacién, desarrollo
profesional, etc. Seria especialmente
interesante si las charlas las pudieran
ofrecer personal de diferentes
departamentos (recursos humanos,
gestion, encargados, etc.).

—  Visita de nuestros candidatos a la
empresa.

- Visitas, excursiones o salidas culturales.

— Actividades deportivas conjuntas
(partidos de futbol, etc.).

- Actividades de educacion ambiental:
En colaboracién con la empresa y con
entidades de acciéon medioambiental se
busca generar sinergias que favorezcan
la sensibilizacion social, donde
usuarios y voluntarios tienen un fin
comun, cuidar de la naturaleza.

b. Actividades de mas de un dia de duracion

- Cursos especificos impartidos por
empleados de la empresa para
usuarios/as de los CRL. Por ejemplo,
Excel, Access, Word, maquetacion de
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documentos, jardineria, carpinteria,
limpieza u otras materias, a nivel
grupal o individual.

—  Quedamos: Proyecto de ocio y
actividades culturales, enfocado a que
las personas experimenten sentimientos
de bienestar a la vez que innovan en su
rutina habitual. Con cardcter periddico
se realizan salidas conjuntas. Los
voluntarios pueden incorporarse a la/s
salida/s que les resulten interesantes.

3.2. Cudles son las empresas potenciales para
realizar el VC

En un primer momento se apost6 por aquellas
que ya tenfan experiencia en este ambito y que
contasen con personal especificamente dedicado
a este cometido. De ahi que se seleccionaran las
empresas, normalmente medianas o grandes, con
un cierto bagaje y renombre en responsabilidad
social en la empresa. Tal es el caso de la primera
actuacion de VC en Fundacién Manantial,
llevada a cabo junto con los voluntarios de

“La Caixa” para realizar salidas de ocio con
personas atendidas en un Equipo de Apoyo
Social Comunitario de Leganés.

En un segundo momento, y tras tener

algunas experiencias practicas, se vio que
cualquier empresa podia realizar actuaciones

de responsabilidad social en la empresa
provechosas para las personas atendidas en
nuestra fundacion. Es el caso, por ejemplo, de
una pequeia productora de cine (La Pierna) con
la que se llevaron a cabo videos realizados por
las propias personas atendidas en un Centro de
Rehabilitacion Laboral del distrito madrilefio de
San Blas.
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3.3. Periodicidad y férmulas de colaboracién
con empresas

De las diferentes féormulas para promover la
participacion de los empleados en las actividades
de VC (Club de Excelencia en Sostenibilidad

y Fundacién Adecco, 2010:54-55; Sanz et al.,
2012:99-101), Fundaciéon Manantial opta por
aquellas que estdn ligadas a la continuidad y al
trabajo continuo entre empresa y organizacion
no lucrativa. Aunque se trate de actividades
puntuales, pensamos que es muy recomendable
que se repitan en el tiempo. En las experiencias de
VC de nuestra fundacion, varias actividades son
de un dia de duracion pero al repetirse todos los
afios se consigue una vinculacién muy importante
entre la empresa y nuestra entidad, repercutiendo
de forma directa y muy beneficiosa en las
personas con trastorno mental grave.

Tal como sefiala el estudio del Club de
Excelencia en Sostenibilidad y Fundacién
Adecco (2010:26), uno de los aspectos relevantes
que debe considerarse en los programas de

VC “es que la identificacién y seleccion de los
campos de actuacion y colectivos debe estar
alineada con las actividades de relacion con la
sociedad que ya realice la empresa”.

|
4. Experiencias practicas llevadas a cabo

Contamos en nuestro haber con un cierto
abanico de experiencias de voluntariado
corporativo que ya se ha llevado y se llevan a la
practica de forma satisfactoria. Las resumimos
en la Tabla 1.
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Tabla 1. Experiencias practicas

Acciones Formacién aciactidad: Pro-Bono Otros
carrera

Taller de pintura. |® Redes Sociales. |e Reparalia. Asesoria Minuto Lumiere.
Caixa. IBM. Lilly, Ivahoe juridica. Hogan La pierna
Actividades de e Gestidn recursos. Cambridge. Lovells. Audiovisual.
Ocio proyecto Infojobs. Gestion datos. Fnac: cesion
“Quedamos”. * Manantial Integra. Comillas espacio.
Caixa. Mahou - San Traduccion. Difusion
Actividades Miguel. Permondo demandas.
culturales. BBVA. Plan Fremap.
Jornadas de comunicacion. Fnac: cesién de
trabajo. AXA'y Esade Alumni. espacios.
Telefénica.

|
5. Los resultados del proyecto: beneficios

y logros para los agentes implicados en el
voluntariado corporativo con Fundacién
Manantial

Tras la experiencia de Fundacion Manantial
con diversas empresas podemos afirmar que
el trabajo de voluntariado corporativo genera
importantes beneficios en todos los entornos
participantes (organizacion no lucrativa,
beneficiarios de ONL, empresa, sociedad y
voluntarios). Tal y como indica la Direccion
General de Voluntariado y Promocion Social
(Comunidad de Madrid, 2008:10) “entre

las partes implicadas se producen relaciones
sinérgicas e interdependientes: las comunidades
mas saludables y activas atraen negocios y

a nuevos empleados; y ademds benefician a
quienes viven en ellas”.

En el caso que nos ocupa podemos describir
algunos de los beneficios a los que nos referimos:

Beneficios para la comunidad:

e Mayor nimero de personas se sensibilizan
con la problematica y las necesidades
sociales de las personas con trastorno
mental grave.

e Se facilita la difusion del trabajo que se
realiza en los recursos orientados a la
rehabilitacién de personas con trastorno
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mental grave, se desmitifica al colectivo y
facilita un mayor conocimiento entre la
poblacion general.

e Las empresas se convierten en nuevos
agentes que potencian el cambio social,
a ojos de la comunidad se convierten en
mds humanas, no ajenas a los problemas
sociales, lo que propicia un mejor clima
social y mayores oportunidades de
colaboracion.

Beneficios para la empresa:

e Facilita a las entidades un mayor
conocimiento sobre los trastornos mentales.

e Mejora del clima laboral de la empresa y
fomento del trabajo en equipo.

e Aprovechar conocimientos y vinculacién de
sus empleados reforzando valores internos.

e Mejora reputacion institucional e imagen
publica de la empresa.

Beneficios para los empleados/voluntarios:

e Se desarrolla un mayor respeto por la
diversidad funcional.

e Pueden disfrutar de vivir nuevas
experiencias, conocer a personas diferentes
y desenvolverse en situaciones distintas,
lo que produce una fuente de bienestar
personal y de desafio.
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e Sentimiento de bienestar con la actividad
compartida, no sélo entre los voluntarios
sino en conjunto con las personas atendidas
y profesionales que participan en la
actividad.

Beneficios para la Fundacion Manantial:

e Apoyo en costes para la puesta en marcha
de actividades.

e Mayor difusién de la ONL y problemadtica
con la que trabaja.

e Nueva fuente de voluntarios.

e La colaboraciéon entre ONL y empresa
puede facilitar a la postre otro tipo
de apoyos (donaciones, subvenciones,
contactos, etc.

Beneficios para las personas atendidas:

El fin dltimo de la puesta en marcha del VC son
las personas atendidas. El VC, al igual que otros
tipos de voluntariado, permite crear espacios

de encuentro y ocio muy similares a los que se
pueden establecer entre la poblacién general, lo
que llamamos entornos normalizados, un espacio
donde poder desprenderse del “rol de enfermo”.
Las acciones de VC permiten a las personas
atendidas vivir nuevas experiencias, conocer
nuevas personas y situaciones. Con ello, se
posibilita que puedan experimentar sentimientos
de bienestar y que deseen realizar actividades de
ocio. Este deseo les ayudara a sofiar y a recuperar
un sentido a su vida, que tras el advenimiento

de la enfermedad mental, se habia perdido para
muchas de las personas atendidas.

Cuando las personas con trastorno mental grave
se dan cuenta de que son capaces de hacer mas
cosas de las que creian que podian, cosas que
antes eran un limite, se sienten triunfadores y
protagonistas de su propia historia.
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6. Evaluacion de experiencias recientes

de voluntariado corporativo en Fundacién
Manantial

A partir de 2013, en el marco del Sistema de
Gestion de Calidad, se ha procedimentado un
sistema de evaluacion de las acciones de VC que
se realicen el marco de Fundacién Manantial,
concretado en valoraciones cuantitativas y
cualitativas. En este sentido se han pasado

tres tipos de cuestionarios: a los voluntarios,

a los responsables de empresa y a las personas
atendidas beneficiarias de la actividad.

La mejor manera de presentar el programa

de voluntariado es con la voz de los propios
voluntarios y quiza algunas de las expresiones
que nos hicieron llegar compafieros voluntarios
de Axa Todo Corazén tras una actividad
compartida con Fundacién Manantial:

“Hoy se me han roto todos los esquemas, tenia
algunos prejuicios respecto a las enfermedades
mentales y han caido tan pronto he conocido a
los compaiieros de la Fundacién Manantial”.

“Yo creo que todas las personas buscamos
lo mismo, pero no es facil si encima del
problema, les discriminamos. Los prejuicios
estdn y gracias a este dia hoy he roto uno”.

“El mero hecho de ir y disfrutar una mafana
trabajando juntos (...) hace que las reticencias
iniciales desaparezcan sin darte cuenta”.

A modo de conclusion, el VC enriquece la vida de
todas las personas y entidades que participan en él.

Tanto las personas atendidas como los
voluntarios tienen ahora algo importante

que contar, historias que merecen la pena ser
escuchadas, saben que son capaces de hacer
grandes cosas, que vale la pena implicarse en su
propia vida y en su entorno. Como fundacién
tenemos el orgullo de poder escucharles,
seguirles y apoyarles; de facilitar este escenario
que promueve el cambio, que empuja a este
mundo a caminar hacia la integridad.
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El pensamiento, la reflexion y

la comunicacién materializan la
esencia de la humanidad. Todas las
construcciones humanas a lo largo

de la historia parten de la libertad

de accién y desarrollo en estos tres
ambitos. Segun lo expuesto por Freire
(2005), al sacrificar la palabra de su

dimension activa, se sacrifica también,

automdticamente, la reflexion,
transformandose en palabrerio, que
termina siendo mero verbalismo. El
propésito de la educacion, o proceso
de adquisicion de aprendizajes, es la
practica de libertad de pensamiento,
reflexion y accién. Sin la debida
dialogicidad, tal practica se torna
lineal, regresando a las concepciones
obsoletas del estudiante como
‘depositario’. La bilateralidad en

la dialogicidad coloca al estudiante
como co-actor del proceso, siendo su
voz participe en la transformacién de
constructos y cambios de paradigmas.

El poder transformador que

posee la voz de los alumnos en

la educacién, como lo exponen
Rudduck y Flutter (2007), implica
un cambio esencial de percepcion y
de préctica en el contexto, y parte de
esta trasformacion se puede lograr
mediante una relacion participativa
y colaborativa entre docentes

y estudiantes en el proceso de
evaluacion. La escuela es el contexto
que reproduce aspectos sociales en
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un ambiente idéneo para la préictica; de los
aprendizajes que en ella se generen dependera el
tipo de participacion que los individuos tendran
al intervenir en los ambitos sociales regulares.
Una participacion activa en los procesos de
evaluacion genera un pensamiento critico y
transformador de la realidad educativa, lo cual
repercute en las habilidades de percepcion y
transformacion social.

En este sentido, teniendo en cuenta lo expuesto,
se pueden generar cambios en la realidad
educativa de las personas sordas en la medida
que se aumente su participacion y se preste
atencion a su voz, en especial en la evaluacion,
por ser el principal evento enjuiciador de la
escuela. Es decir, si se reconoce el protagonismo
de las personas sordas en su evaluacion
educativa, mediante la transformacion

de percepciones y practicas inclusivas en

la escuela, entonces la emancipacion y el
empoderamiento se reflejardn en la identidad de
cada sujeto, y por ende en la comunidad sorda
en general. Esto conduce a cuestionar qué es

lo tradicionalmente aceptado y los efectos en
los procesos educativos y, mds alla, cual es el
verdadero compromiso a realizar para lograr la
transformacion deseada en la educacion de las
personas sordas como un aspecto determinante
en la formacién y el reconocimiento de su

identidad.

La identidad de las personas sordas se presenta
de diversas formas: cultural, lingiiistica

y colectivamente; y todas ellas plantean

la pertenencia a una comunidad con una
cultura y lengua propia que se ha formado
generacionalmente y que posee una serie de
tradiciones que atraviesan la personalidad

de los sujetos. Los procesos pedagdgicos de
aprendizaje basados en el constructivismo
toman experiencias previas del estudiante, su
entorno y su cultura para ‘construir’ dichos
procesos. El estudiante sordo ha desarrollado
plenamente aspectos importantes de pertenencia
a su comunidad, lengua y cultura; significa

que tales aspectos son imprescindibles y deben
ser incluidos. Sin embargo, por lo general, el
docente es una persona oyente, por lo que la voz
del estudiante sordo, quien es —en el proceso-
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el sujeto con la perspectiva mas clara de sus
necesidades, debe ser tomada en cuenta.

También se da la identidad moral. En este caso
cada individuo asume una responsabilidad
moral como parte del colectivo y en relacién

a otros grupos sociales. Por consiguiente,

una composicion de las diversas identidades
repercute en la llamada identidad personal,
donde el sujeto se define como ser humano igual
y distinto a los otros y, segun Storch (2005),
esta es innata y se mantiene en el tiempo. En

tal sentido, la identidad permite reconocerse

a si mismo, y ser reconocido por otros como
miembro de una comunidad, desarrollandose el
sentido de pertenencia al grupo y la solidaridad
entre los miembros, buscando el fortalecimiento,
desarrollo y permanencia de su cultura.

Ahora bien, la educacion de las personas sordas
se ha caracterizado por ser una educacion
normalizadora donde todos estin obligados en
cierta medida a encajar dentro de los pardmetros
impuestos por las élites mediante politicas

de subjetivacion, llenas de silenciamientos,

bajo una relacién opresora con didlogos
unidireccionales y lo que se ha denominado
“colonialismo epistemol6gico”, que segun
Morales y Pérez (2010) implica la desigualdad
en el reconocimiento lingtistico y cultural,
considerando a la persona sorda un ser con

una patologia que se busca curar, lo que lleva

a inscribir dichas précticas en las instituciones
educativas, negando la importancia y el acceso a
su lengua y su cultura. Es decir, una dependencia
epistémica que reproduce pricticas no superadas
de la independencia.

En consecuencia, como se puede esperar,

esta educacion segregadora llevo a ver a las
personas sordas desde una mirada reduccionista
que implico centrarse en la deficiencia. En la
actualidad, las diferentes movilizaciones que

ha hecho la comunidad sorda hacen que se
posicionen desde la diferencia, comenzando

a dejar atrds la deficiencia, y se ha dado una
tendencia que encamina a entender a las
personas sordas no desde el paradigma médico-
asistencialista sino desde una perspectiva
socioantropoldgica de la sordera, es decir,
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las personas sordas

considerar al colectivo sordo como miembro

de una minoria étnico-lingtistica. Sin embargo,
la educacion, a pesar de llamarse inclusiva y
respetar la diversidad, atin no ha alcanzado su
fin: lograr la socializacion e inclusion real a la
sociedad y la emancipacion verdadera del sujeto.

Por otro lado, considerando la educacion
inclusiva bilingtie-bicultural de las personas
sordas, se evidencia que atn persisten algunas
practicas hegemonicas del oyente, donde la
identidad de la persona y del colectivo sordo atn
no tiene cabida, ya que se siguen reproduciendo
patrones, “reconstruyendo constantemente el
mundo al que estamos acostumbrados con el
fin de mantener las regularidades y las rutinas”
(Rudduck y Flutter, 2007: 132), por lo que se
propone centrarse en las perspectivas de los
alumnos y darles voz.

Asi bien, dado que la educacién de las personas
sordas ha sido definida e impuesta por los
oyentes, prevalecen en ella inconsistencias entre
lo que se teoriza y lo que se practica y aquellos
matices que implican la diversidad de ambas
visiones, aspiraciones y perspectivas de los
actores. Asi, existen diversos vacios y conflictos
de intereses, que solo se han ido superando
paulatinamente en la medida que las propias
personas sordas se apropian del problema,

y generan tensiones en torno a su educacion
asumiendo posturas como sujetos politicos y
epistemoldgicos.

Los procesos evaluativos unilaterales, donde el
docente es el unico que participa en los disefios,
levantan muros inexpugnables entre la opinion
de los estudiantes y su posibilidad de desarrollar
un amplio criterio. La unilateralidad del proceso
es opuesto al proposito de la educacion. Un
claro ejemplo es la planificacion de evaluaciones
escritas. Los estudiantes oyentes realizan
evaluaciones escritas en su lengua materna, las
personas sordas las hacen en una segunda lengua
al enfrentarse a la lengua escrita. Mds que
evaluar los aprendizajes del estudiante en el caso
especifico del contenido, se evalda su capacidad
de expresar tales conocimientos en una segunda
lengua, dejando atras la equiparacion de
oportunidades. En tal situacion ¢cudl seria
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la opinién del estudiante sordo? Desde su
cosmovision ¢cudl serfa el proceso evaluativo
justo de acuerdo a sus necesidades? Al darle
valor a su voz desde los procesos evaluativos, se
puede generar un pensamiento critico y reflexivo
que le permita juzgar su participacion en la
sociedad y lograr el empoderamiento necesario
para argumentar las transformaciones sociales
esperadas.

En este sentido, se requieren instituciones
educativas que propicien la reflexion critica
mediante la co-construccion por parte de

los actores, lo cual lleva a generar intereses
colectivos y a definir una responsabilidad
compartida (Rudduck y Flutter, 2007). Por ello,
se hace necesaria una evaluacion democratica,
donde se reconozca realmente la subjetividad
e identidad de la persona sorda, y se abran
espacios de participacion bidireccional, para
alcanzar el ejercicio efectivo de la ciudadania
logrando un despliegue de saberes-poderes.

La educacion inclusiva implica una educacion
para y desde todos, donde se aprovecha

la diversidad y heterogeneidad del aula,
reconociendo asi tanto el derecho a la educacion
como el derecho a la identidad personal y

a la identidad y sentido de pertenencia a
grupos. Esta educacion surge como un nuevo
paradigma, dejando atras los procesos de
“integracion”. Esta ultima se centraba en
superar las debilidades de la persona de manera
individualizada, fuera del aula, esperando un
cambio en el sujeto con el fin de que se adaptara
a los parametros. Mientras que la educacién
“inclusiva” se centra en las fortalezas de las
personas y cOmo con estas se pueden superar
las debilidades, con apoyo dentro del aula

-en igualdad de condiciones con los otros- y
aprovechando la diversidad con el fin de que
los cambios no vengan del individuo sino que
la escuela y sus miembros realicen cambios,

en especial de actitud, para lograr ofrecer un
proceso de ensefianza que garantice la igualdad
en la educacién para todos.

Asi la inclusion, en el caso de las personas
sordas, debe apostar por lograr el bilingtiismo
y el biculturalismo, rompiendo con los
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patrones oyentes impuestos y garantizando

las especificaciones lingtiisticas, culturales,
cognitivas y sociales propias de las personas
sordas en las aulas. Es decir, aulas que
evidencien un compromiso por parte de todos
los miembros de la comunidad educativa,
defendiendo no solo el derecho a la educacion,
sino un enfoque de derechos, amplio abarcando
derechos culturales, linglisticos, sociales,
identitarios y participativos.

Lucas y Schatz (2003) sostienen que debido a
que solo un 10% de los nifios sordos nacen de
padres sordos, se entiende que en su mayoria
estos se enfrentan a un contexto propio de

los oyentes. Por este motivo, es en el grupo de
pares donde se logra el despliegue de su lengua,
cultura e identidad, y dicho grupo pasa a tener
un rol primordial en la vida del sujeto, incluso
en mayor grado que el de su familia.

Frente a lo dado, se requiere actuar desde

otro modo y continuar la transformacioén

en la educacion de las personas sordas. Asi,

la participacion en el proceso de evaluacion
despliega una forma de accionar distinta, como
se ha expuesto, permitiendo el reconocimiento
de sus intereses e identidad, dando
protagonismo al sujeto y participacion activa a
sus pares. La barrera linglistica ya no es excusa
para que el maestro argumente deficiencias en
la conciencia del estudiante sordo, eso quedd
afortunadamente en el pasado. Se ha ganado
un vasto terreno al lograr el reconocimiento y
respeto de la lengua de signos, en especial para
el auto-reconocimiento de comunidades ya
existentes que solian permanecer en silencio. Sin
embargo, hay considerables campos que abordar
todavia. Se logré el reconocimiento de la lengua
de signos, pero falta abrir espacios donde se

le permita ser fructifera para y desde el nucleo
mismo de su razon de ser: sus hablantes.

En una actualidad donde la informacién no
estd oculta por barreras de espacio o tiempo,
los estudiantes tienen a su alcance infinidad de
herramientas que pueden ser de gran utilidad en
el aula. “Hay un desfase entre los saberes que
se producen en la escuela y los que se requieren
en un mundo competitivo, globalizado y cada
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vez mas fragmentado” (Morales, 2010: 1).
Dar participacion a los estudiantes es romper
las barreras de un tradicionalismo absurdo sin
cabida en el mundo moderno, es abordar los
requerimientos del exterior y transformarlos en
competencias de liderazgo. Este nuevo siglo se
caracteriza por la abundancia de opiniones y la
necesidad de consensuarlas de manera positiva.
Los procesos evaluativos no escapan de tal
necesidad.

Al respecto, Ibarra, Rodriguez y Gémez (2012)
proponen la evaluacion entre iguales que, por las
particularidades antes descritas de la comunidad
sorda, eleva los niveles de satisfaccion y

mejora los procesos y productos en relacion al
aprendizaje y las habilidades sociales, facilitando
la inclusién y la construccion de su identidad. La
mediacién con los pares aumenta la motivacién
en los estudiantes, lo cual se traduce en mayor
participacion y protagonismo en los procesos

de evaluacién, promoviendo aprendizajes
significativos.

Asi, el hecho de que en la comunidad sorda la
influencia de sus pares sea tan determinante
lleva a re-pensar sobre qué acciones se pueden
llevar a cabo en las politicas e instituciones
educativas para sacarle provecho. En las
instituciones educativas se hace necesario
promover el protagonismo de las personas
sordas como directivos, docentes y estudiantes,
debido a su gran impacto en el proceso de
ensefianza-aprendizaje. En la medida en que las
nuevas generaciones se vean reflejadas en lideres
mayores, quienes son miembros de su misma
comunidad, las relaciones se fortaleceran y las
acciones se afianzardn.

Recogiendo lo expuesto, para lograr alcanzar el
poder performativo de la educacién, mediante
la evaluacion, se puede comenzar con el
reconocimiento del otro como igualmente
diferente, como sujeto epistémico, en igualdad
de derechos, tratamiento y condiciones, y

no objetivizarlo, trabajando a favor de una
evaluacion democritica centrada en la reflexion
critica. Por consiguiente, se hace necesaria la
generacion de continuos cuestionamientos,
donde se evidencie un proceso con pluralidad
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las personas sordas

en los andlisis, comprendiendo las capacidades
de reflexion y de comunicacion de los actores,
respetando sus valores socioculturales,
prioridades, vulnerabilidades e inquietudes;
permitiendo y promoviendo la capacidad
dial6gica, deliberativa, comunicativa,
interpretativa, pensando en el contexto y las
particularidades de la comunidad sorda e
involucrdndola en su proceso evaluativo.

Por ello, existe la necesidad de que esta
evaluacion se centre en propuestas coherentes,
efectivas y ajustadas a la comunidad y esto es
posible de alcanzar dandoles la voz a los mismos
estudiantes sordos, y compartiendo la toma de
decisiones entre el sujeto, su grupo de pares

y la comunidad de oyentes. Esto requiere un
replanteamiento de la escuela y de la educacion
de las personas sordas, pensando en su
visibilizacion, participacién y empoderamiento
en los procesos educativos, en particular en

la evaluacion, ya que es donde se desarrolla y
afianza la capacidad de toma de decisiones y se
establecen juicios.

A pesar de que Brown y Glasner presentan la
importancia que tiene a nivel universitario la
evaluacion por los compaiieros, exponiendo
que fortalece las practicas profesionales y tiene
implicaciones pedagdgicas, en la medida que
el desarrollo de “una identidad profesional
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se genera mejor en un contexto compartido
comun” (Brown y Glasner, 1999: 156),

dicha afirmacion se presta a consideraciones
mas amplias. Ciertamente la evaluacion por
compafieros posee una gran importancia desde
temprana edad, donde el nifio en sus primeros
acercamientos a la escuela puede comenzar a
generar ese contexto compartido sintiéndose
reflejado en los otros, desarrollando su sentido
de pertenencia a grupos y adquiriendo desde
pequeiio una identidad comin, que luego se
traducird en aspectos mds amplios como puede
ser, entre otros, la identidad profesional.

En consecuencia, construyendo una comunidad
educativa inclusiva desde la educacion inicial
y a lo largo de todos los niveles educativos,
considerando los espacios, lugares y lenguajes,
se pueden transformar los significados de la
escuela mediante renovaciones en los intereses,
ideales, percepciones y practicas. Se rompe
con el individualismo, se comienza a trabajar
de manera colectiva respondiendo a intereses
propios y grupales y dando-aceptando juicios
valorativos de manera justa y constructiva.
Para ello, resulta indispensable cuestionar lo
obvio, cuestionar las practicas admitidas y
luego —a partir de los saberes propios de

la comunidad- lograr una evaluacién
democratica con miras a alcanzar un poder
transformador.
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1. {Qué vemos cuando vemos?

Vidrieras que exhiben maniquies con
cuerpos esbeltos, curvados, diminutos,
que responden a la actual logica del
mercado: vender un estereotipo de lo
que debe ser aunque eso contradiga

la real-realidad. Eso es lo que en
cualquier parte del mundo se repite en
cada tienda y se difunde a través de los
medios de comunicacién. No importa
la nacionalidad de los maniquies,
pareciera que todos son fabricados por
la misma mano; y en parte asi lo es.
Las leyes del capitalismo y los valores
que éstas instauran, producen en masa
mufiecos que presumen ser perfectos.
La belleza, en ese sentido, también
queda sujeta a las exigencias de la
oferta y solo se la evalia a partir de
una mirada exteriorcéntrica.

Sin embargo, es necesario
preguntarnos: ¢Quién tiene un cuerpo
perfecto? ¢Quién puede ser llamado
perfecto? ¢Quién determina los
parametros de perfeccion para saber
qué es lo que se debe ser, hacer, decir?
Estas preguntas se me presentaron

a partir de la campafia contra la
discriminacion que la organizacion
suiza Pro Infirmis “puso en vidriera”*.

1. Pro Infirmis “Because who is perfect?” dirigi-
do por Alain Gsponer <http://www.youtube.com/
watch?v=E8umFV69fNg>.

Ana Argento Nasser
aniargenas@gmail.com>

Fundadora de Por Igual Mas
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Con una accion clara y concreta evidencio el poco
pluralismo que existe en la moda: cre6 maniquies
inspirados en personas con discapacidad

que fueron realizados con las medidas reales

de personas con escoliosis y con miembros
amputados que accedieron voluntariamente a que
se replicara su figura, y los exhibi6 en una calle
principal del centro de Zurich, Suiza.

A pesar de la rapida lectura que podemos hacer
del video que Pro Infirmis subi6 a YouTube

(y que ya ha sido visitado por cerca de diez
millones de personas de diferentes partes del
mundo y subtitulado a diferentes idiomas), es
importante detenerse en la profundidad del
mensaje, en las imdgenes y en las interacciones
que se producen.

En primer lugar, la persona que lleva adelante
la campafia comparte un momento con los
protagonistas: las personas con discapacidad.
Les pregunta, les conoce. No es indiferente a lo
que desean, les da la posibilidad de tener voz
propia.

Al mismo tiempo, les devuelve la dignidad de
personas, de ser sujetos de derechos, de ser
visibles socialmente. Y asi les permite poder
ser también modelos de belleza y mirarse a si
mismos como los otros los miran o los podrian
mirar.

En ese sentido, el mensaje es una gran apuesta
a la diversidad e inclusion y permite observar
como cuesta aceptar la diversidad como una
necesidad social. Y en este punto, una de las
principales barreras son la comunicacién y la
educacion. Por ello no sorprende que quiénes
se detienen frente a la vidriera ante la sorpresa
de los nuevos modelos extrafios, expresen su
negacion a la diferencia exhibida. Todavia no
estamos sensibilizados socialmente para lograr
romper con el molde fordista de la perfeccion.

Asi, podemos ser transeuntes de la calle
Bahnhofstrasse de Ziirich o de la calle
Corrientes de la Cérdoba del pais “del fin

del mundo” -como llamé el Papa Francisco

a Argentina- y el impacto va a ser el mismo
porque nuestra forma de mirar al otro no esta
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educada en la diversidad y esa es una materia
social pendiente.

|
2. Del modelo social al comunicacional y de
reconocimiento legitimo de la discapacidad

Este fenomeno de exclusion ha sido analizado
por numerosos autores. Muchos de quienes se
especializaron en la discapacidad, investigaron
esta fragmentacion social a partir de diferentes
modelos. De esta manera, explicaron que la
discapacidad se fue construyendo a lo largo de la
historia a través del modelo de la prescindencia,
el rehabilitador y el social>.

Segtin el modelo de la prescindencia (Palacios y
Romaifach, 2006), la persona con discapacidad
debia ser “desechable” porque poseia un
castigo divino, el de ser diferente, el de ser
discapacitado. Se supone que las causas “de
ser discapacitado” tienen un motivo religioso,
en el que las mujeres y hombres con este tipo
de diferencias se consideran innecesarias por
diferentes razones: porque se estima que no
contribuyen a las necesidades de la comunidad,
porque albergan mensajes diabdlicos, porque
son la consecuencia del enojo de los dioses,

o porque sus vidas no valen la pena para ser
vividas. Como consecuencia de estas premisas,
la sociedad decide prescindir de las mujeres

y hombres con discapacidad ya sea a través

de la aplicacion de politicas eugenésicas o ya
sea situandolas en el espacio destinado para

los “anormales™ y las clases pobres. Ello

con un denominador comun marcado por

la dependencia y el sometimiento, en el que
asimismo son tratadas como objeto de caridad y
sujetos de asistencia.

Por su parte, el modelo rehabilitador entiende
a la discapacidad como una enfermedad que
se debe curar. Se termina, pricticamente,

2. Si bien pueden ser conocidos por gran parte de los lectores,
considero importante citar una breve sintesis de cada uno para
poder, al final, proponer una mirada diferente.
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medicalizando la vida y se pone énfasis en el
“déficit” de la persona, que es su discapacidad.
Esta es una vision asistencialista y excluyente ya
que entiende que la discapacidad es propia sélo
de la persona que la posee. Desde su filosofia,
se considera que las causas que originan la
discapacidad no son religiosas, sino cientificas.
Por ello, desde este modelo, las personas ya

no son consideradas inatiles en la medida en
que sean “rehabilitadas”. De esta manera, el

fin primordial que se persigue es “normalizar”

a las mujeres y hombres que “son diferentes”,
aunque ello implique forzar a la desaparicion o
al ocultamiento de la diferencia que representa
la discapacidad. Asi, el éxito es valorado

en relacion con la cantidad de destrezas y
habilidades que logre adquirir el individuo como
consecuencia de la rehabilitacién (Palacios y
Romanach, 2006).

Por ultimo, el modelo social entiende que la
discapacidad es una “construccion social”

ya que si, por ejemplo, se hubieran disefiado
las ciudades pensando en las personas

con discapacidad, éstas no se sentirian
impedidas para desarrollarse y desenvolverse
auténomamente. Al mismo tiempo, considera
que las causas que originan la discapacidad no
son ni religiosas, ni cientificas, sino que son
sociales; y que las personas que la poseen pueden
aportar a las necesidades de la comunidad en
igual medida que el resto de mujeres y hombres,
pero siempre desde la valoracion y el respeto
de su condicion de personas diferentes. Este
modelo se encuentra intimamente relacionado
con la incorporacion de ciertos valores
intrinsecos a los derechos humanos, y aspira a
potenciar el respeto por la dignidad humana, la
igualdad y la libertad personal, propiciando la
inclusion social y sentindose sobre la base de
determinados principios: vida independiente,
no discriminacién, accesibilidad universal,
normalizacién del entorno y dialogo civil,
entre otros. Ademas, se parte de la premisa de
que la discapacidad es una construccion y un
modo de opresion social y el resultado de una
sociedad que no considera ni tiene presente a
las mujeres y hombres con alguna limitacion
funcional. Asimismo, reivindica la autonomia
de estas personas para decidir sobre su propia
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vida y, para ello, se centra en la eliminacién de
cualquier tipo de barrera, con el fin de brindar
un adecuado equilibrio de oportunidades
(Palacios y Romaifiach, 2006).

Por lo tanto, el problema no es la discapacidad
presentada por la persona, sino que son las
estructuras, practicas y actitudes las que impiden
a las personas desarrollar su potencial. Mientras
que frecuentemente el modelo médico se ha
caracterizado por ubicar el llamado “problema”
dentro de la persona, el modelo social ubica el
problema de la discapacidad en el ambiente. Es
el ambiente, el entorno social, el que no logra
asegurar un espacio de accion y desarrollo

para las personas con discapacidad. (Palacios y
Romarnach, 2006)

Asi, el modelo social de la discapacidad apunta a
explicar, por ejemplo, que una persona sorda no
ve la television ni asiste a conferencias debido a
la falta de subtitulos o interpretacion en lenguaje
de signos, y no por su discapacidad auditiva.

He aqui que quiero proponer un modelo que
surge del modelo social y que considero que
puede contribuir a complementarlo. Si bien el
modelo social es, a mi criterio, superador de los
otros dos primeros y responde a las demandas
de las personas con discapacidad, sin embargo
es tan amplio que algunos puntos especificos, de
los cuales pueden realizarse practicas concretas,
podrian quedar relegados. Me refiero a poder
pensar el lenguaje como constructor de realidades
y, por lo tanto, a la comunicaciéon como
posibilitadora del reconocimiento del otro como
sujeto de derechos. En ese sentido, el modelo
comunicacional y de reconocimiento legitimo de
la discapacidad pretende dar un paso mas alla:
no sélo es necesario que la sociedad reconozca
los derechos de las personas con discapacidad,
es también importante que las mismas personas
reconozcan su situacion, se organicen y luchen
por su dignidad dentro de las sociedades
democriticas que —al menos discursivamente-
regulan mediante leyes lo que deberia ser
cumplido para lograr una sociedad mads justa.

Para fundamentar este viraje, es necesario
pensar en teorias sobre el reconocimiento de
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grupos vulnerados y sus luchas presentes a nivel
discursivo.

Axel Honneth? es quien mas ha profundizado,
con prop0sitos teoricos desde una reflexion
critica, en la cuestion de las formas de
reconocimiento a partir de la Teorfa Critica. Sus
planteamientos en la Teoria de la Lucha por el
Reconocimiento o Teoria del Reconocimiento
Reciproco (Honnett, 1997) son muy dtiles a

la hora de elaborar una interpretacion critica
de las formas de reconocimiento ideolégico
(“promesa evaluativa”, a nivel discursivo)

y de reconocimiento legitimo (“evaluacion
material”, la cristalizacion o materializacion
de esa promesa) que pueden socialmente
aparecer hacia las personas con discapacidad.
Esto es fundamental dentro de las sociedades
democraticas, reguladas por leyes que prometen
una mejor calidad de vida para los grupos
excluidos pero que —al menos en Argentina-
muchas de ellas quedan sélo en la promesa
discursiva y no en su aplicacion. Es el caso, por
ejemplo, de la Convencion Internacional de

los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006), en linea con las tesis del

modelo social, relegada por los Estados que

se adhirieron a ella al no materializar sus
correspondientes preceptos.

Por otra parte, la Teoria del Reconocimiento
postula que el reconocimiento implica no s6lo
la comunicacion lingiistica (una de las seis
dimensiones mas importantes por medio de la
cual los sujetos mantienen sus vinculos vitales
en su vida cotidiana), sino la comunicacién
desde un sentido racional y moral, la cual se
lleva a cabo en la interaccion intersubjetiva
orientada hacia un fin comun. Esta interaccion
seria decisiva en la lucha de los sujetos por

la emancipacion, dado que mediante la
comunicacion, las personas con discapacidad
pueden constituirse como una voz autbnoma por

3. Profesor, Doctor, filésofo y soci6logo aleman. Desde el afio
2001 es director del Instituto de Investigacion Social (Institut
fiir Sozialforschung) de la Universidad de Frankfurt. Desde el
afio 2007 es presidente de la Asociacién Internacional Hegel
(Internationale Hegel-Vereinigung). Es co-editor de la revistas
Deutschen Zeitschrift fiir Philosophie, European Journal of
Philosophy y Constelaciones.
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la que reclamen ser reconocidas legitimamente
como ciudadanos de derechos y valores en la
actual sociedad democratica. (Honneth, 1997).

De este modo, la comunicacion representa su
aspiracion de ser reconocidas socialmente, es
decir, sus luchas moralmente motivadas para ser
reconocidas ideologica y legitimamente como
ciudadanas dignas de derechos y valores. Esto
conduciria a generar una transformacion social
consensuada, lo que contribuiria a generar el
auto-respeto, la auto-estima y la auto-confianza
de estos grupos sociales.

.|
3. Por Igual Mas: sumando ecos de
inclusion y diversidad

Ante la necesidad de aproximarse, de acercarse
a aquellas personas que son excluidas por la
imposibilidad social de aceptar la diferencia,
ante la urgencia de darles voz y, en fin, de
reconocerlos no sélo discursivamente sino
también legitimamente, surgié Por Igual Mds.
Este suefio, que hoy ya es una Fundacién, naci6é
con otro nombre a fines del afio 2009: “Cultura
para Todos: Proyecto de Inclusion Social”. En
el afo 2008, cuando cursaba segundo afio de la
carrera de Comunicacion Social, ingresé como
pasante en el Museo Histérico del Colegio
Nacional de Monserrat. Un dia, unas estudiantes
de Turismo me preguntaron con qué recursos
contdbamos en materia de Turismo Accesible.
Yo ni siquiera sabia qué significaba eso y no

me gust6 responderles: “Nada”. Entonces
pensé “¢:Qué puedo hacer yo para cambiar esta
situacién?”. Asi, puse manos a la obra: escribi
un proyecto que fue aprobado por el Director
del museo y reuni a personas especializadas en
otras areas diferentes a la comunicacién para
que trabajaramos juntas. Antes de llevarlo a
cabo, contactamos con referentes de algunas
instituciones vinculadas a la discapacidad y

con personas con diferentes discapacidades,
para consultarles qué les parecia la propuesta

y como podriamos mejorarla. El intercambio
de conocimientos fue muy util y necesario para



Por Igual Mas: una vidriera para exhibir la diversidad

tener la certeza de que lo que ibamos a hacer
responderia realmente a las necesidades de
inclusién que tenfamos como meta.

A partir de ahi, hicimos videos subtitulados para
personas sordas, folletos con letra en macrotipo
para personas con dificultades visuales, se
instal6 una rampa mévil, las guias aprendimos
la lengua de signos y fuimos asesoradas para

el trato con personas con discapacidad por

el Equipo Técnico Accesible dependiente del
Ministerio de Desarrollo Social de la Provincia
de Cérdoba. Al mismo tiempo, el profesor

Aldo Ceballos, que es ciego, transcribi6 toda la
cartelera del museo al Braille, y él me ensefd ese
sistema de comunicacion.

Una vez que habiamos alcanzado el objetivo

de posibilitar que las diferentes personas con
discapacidad pudieran acceder a las muestras
del museo e interactuar con ellas, hicimos una
prueba piloto donde invitamos a diferentes
colegios de nifios y de jovenes con discapacidad.
La experiencia fue muy gratificante.

Posteriormente, mi intencién fue expandir el
trabajo. Entonces me presenté junto con un equipo
interdisciplinario a las becas de extension que la
Universidad otorgaba. Gracias a que obtuvimos
una, pudimos replicar el proyecto en tres museos*
mas de la Universidad Nacional de Cérdoba
(Argentina): el Museo Casa de la Reforma, el
Museo del Observatorio y el Museo Cientifico
Tecnoldgico. La propuesta se llamé “Cultura para
Todos: Proyecto de Inclusion Social”.

Al mismo tiempo, relevamos todos los otros
museos de la universidad que no habian
podido entrar dentro de la beca y elaboramos

4. Distintas Facultades de la Universidad Nacional de
Coérdoba y otros centros pertenecientes a ella han creado a lo
largo de la historia de la UNC dieciséis museos universitarios
que exhiben distintos tipos de muestras. Los Museos son:
Museo del Colegio Nacional del Monserrat, Museo Historico
de la Universidad Nacional de Cérdoba, Museo Histdrico

de la Facultad de Derecho, Museo de Botanica, Museo de
Mineralogia, Museo de Zoologia, Museo de Paleontologia,
Museo de la Casa de la Reforma, Museo de Anatomia
Patoldgica, Museo Anatémico “Pedro Ara”, Museo de
Antropologia, Museo Cientifico Tecnolégico, Museo del
Observatorio, Museo Virtual de Arquitectura, Museo en
Ciencias de la Salud.
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un diagnostico para cada uno, asi como la
descripcion de las acciones concretas que podrian
desarrollar con el fin de que contaran con las
herramientas necesarias para ejecutar un plan

de accesibilidad e inclusion. Este material fue
entregado a cada Director en formato digital.

Al finalizar el afio 2009, para compartir la
experiencia del proyecto en los museos, hice
un blog que fue sumando visitass. Con el
tiempo éste era visitado y recibia cada vez mds
consultas, por lo que entendi que era necesario
hacer un viraje. Asi, en el afio 2010 el blog
cambid de nombre (se comenzo a llamar “Por
Igual Mds”®) y, junto con ello, el disefio de la
pagina. La iniciativa tenia por motivo reflejar
no s6lo el proyecto en los museos, sino también
la accesibilidad e inclusién social en general.

A pesar de todos estos cambios, los objetivos
siguieron siendo los mismos: vehiculizar
informacién para dar visibilidad a las personas
con discapacidad.

Posteriormente, a mediados de 2012, inmersos
en un mundo interconectado y sensibles a la
importancia que las redes sociales tienen en

la creacion de “e-vinculos”, Por Igual Mds
cambi6 nuevamente su aspecto y junto con esa
transformacion, también ampli6 sus objetivos:
convertirse en un espacio de encuentro para

las personas con discapacidad, sus familias, las
instituciones vinculadas con la inclusién y la
accesibilidad y la sociedad en su conjunto. Para
ello, agregamos nuevas herramientas a la pagina
(encuestas, bloque de comentarios, la seccién
“Comunidad” que permitia enviar correos a una
direccion creada para tal fin, entre otros).

En enero de 2013, el proyecto fue reconocido
por la ONU-HABITAT como Good Practise’.

5. El dominio del blog era <www.culturaparatodosmuseosunc.
blogspot.com>.

6. Al mismo tiempo, se adopt6 un dominio diferente: cwww.
porigual.com.ar.

7. ONU HABITAT realiza anualmente una convocatoria sobre
Buenas Pricticas para elegir “The Best Practise”. La distincion
reconoce a las acciones o iniciativas que mejoran el entorno y
el modo de vida. Los siguientes links detallan el reconocimien-
to: <http://habitat.aq.upm.es/bpal/onu12/bp4368.html>
<http://www.porigual.com.ar/201 3/01/reconocimiento-por-
igual-y-cultura-para.htmb.


http://www.culturaparatodosmuseosunc.blogspot.com
http://www.culturaparatodosmuseosunc.blogspot.com
http://www.porigual.com.ar
http://www.porigual.com.ar
http://habitat.aq.upm.es/bpal/onu12/bp4368.html
http://www.porigual.com.ar/2013/01/reconocimiento-por-igual-y-cultura-para.html
http://www.porigual.com.ar/2013/01/reconocimiento-por-igual-y-cultura-para.html
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Ese reconocimiento fue el motor para seguir
trabajando y creando nuevos proyectos en pos

de la inclusion de las personas con discapacidad.

A partir de alli comencé la busqueda para

tejer alianzas estratégicas con fundaciones,
organizaciones y empresas, con el fin de poder
efectuar acciones concretas. La recomendacion
fue que Por Igual Mds tenia que dejar de ser
s6lo un proyecto para institucionalizarse en una
Fundacion.

A fines de 2013, cuando muchos estaban
cerrando el afio, Por Igual Mds estaba abriendo
caminos, empezando una nueva etapa y
moviéndose en pos de un suefio: ser un canal
util para la inclusion de las personas con
discapacidad.

En enero de 2014 tuvimos nuestra primera
reunion con las personas que conformarian

la Fundacion y desde entonces estamos dia

a dia trabajando para brindar servicios de
consultoria gratuita a las familias de las
personas con discapacidad. También nos hemos
comprometido con la produccion y realizacion
de micro radiales y audiovisuales que ayuden

a concienciar a toda la sociedad, asi como en

la constante vinculacién con la comunidad,
respondiendo a sus inquietudes y aportando a la
igualdad de oportunidades.

Otro de nuestros objetivos es realizar y
actualizar una base de datos con las diferentes
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instituciones que presten servicios en materia de
discapacidad en Argentina, para facilitar la tarea
de busqueda a las personas con discapacidad y a
sus familias. Por otro lado, estamos trabajando
en la confeccién de un glosario con las diferentes
discapacidades y algunas de las enfermedades
discapacitantes, y en la realizacion de una
agenda con las distintas instituciones educativas
(en sus diferentes niveles: inicial, primario y
secundario) que brinden educacién al alumnado
con discapacidad.

Al mismo tiempo, mudamos la plataforma web
del sitio para ofrecer una pagina accesible y
coherente con nuestra mision. Por ello, desde

el afo 2014, Por Igual Mds es una red social®.
Estamos convencidos de que dar voz es una
forma de reconocer los derechos y la dignidad
de cualquier persona. Por ello abrimos caminos
a esta forma de interrelacionarse en la web,
para que toda persona interesada en la temdtica
se pueda sumar al proyecto a través de las
distintas vias que la red social ofrece: compartir
contenidos, experiencias, reflexiones y consejos.

Asi, poco a poco pero con paso firme, desde Por
Igual Mds trabajamos para que cada vez sean
mas las vidrieras (las de moda, de productos,

de miradas, del lenguaje; en fin, de la cultura)
que exhiban la diversidad y la inclusion social
del otro, del diferente, del que s6lo necesita de
posibilidades reales de ser, estar y hacer para
tener un verdadero reconocimiento.

8. El dominio de la actual red social es «www.porigualmas.
org.


http://www.porigualmas.org
http://www.porigualmas.org
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ODISMET. La situacion de las personas
con discapacidad en el mercado laboral.

Informe Cero

OBSsERVATORIO SOBRE DiscapAcIDAD Y MERCADO DE TRABAJO EN

Espana — ODISMET (2014)
Madrid: Fundacion ONCE

SIIS Centro de Documentacién y Estudios

<documentacion@siis.net>

Fundacion Eguia-Careaga

El pasado 7 de noviembre de 2014

la Fundacion ONCE presentaba el
Observatorio sobre Discapacidad

y Mercado de Trabajo en Espania
(ODISMET), una herramienta que
tiene como principal objetivo analizar
la situacion de las personas con
discapacidad en el mercado de trabajo
en nuestro pais, desde una perspectiva
comparativa y longitudinal, haciendo
accesibles a publico general y
especializado los principales datos
sobre la materia obtenidos a través de
diferentes fuentes estadisticas oficiales
a nivel estatal e internacional.

ODISMET ha sido promovido por
Fundacion ONCE y FSC Inserta en

el marco del Programa Operativo de
Lucha contra la Discriminacién del
Fondo Social Europeo y desarrollado
por el SIIS — Centro de Documentacién
y Estudios de la Fundacion Eguia
Careaga. A través de su portal en
internet® el usuario tiene acceso a

toda la informacion disponible sobre
discapacidad y trabajo en Espaia. Esta
concentracion de datos estadisticos y
analisis de politicas pablicas en una
unica pagina web constituye uno de
los puntos fuertes del observatorio,
pues facilita la consulta y busqueda de
informacion tanto a un publico general
como a uno mas especializado, que se
encuentre investigando o trabajando
sobre esta materia.

1. www.odismet.es>.

Entre los contenidos disponibles en la
péagina web de ODISMET se encuentra
un banco de datos estadisticos que
muestra los indicadores analizados y
que puede consultarse tanto de forma
bédsica como interactiva; una base de
datos de politicas de inclusiéon laboral
que clasifica y describe las diferentes
medidas existentes en Espafia para

la inclusién laboral de las personas
con discapacidad y las presenta de
forma comparativa; una biblioteca
virtual con publicaciones en acceso
abierto relacionadas con esta tematica;
un boletin de noticias (de proxima
aparicion); y una seccion de informes
y publicaciones, los cuales tendran una
periodicidad anual.

En el presente afio 2014 se ha
publicado el primer informe de
ODISMET, con el titulo La situacién
de las personas con discapacidad en
el mercado laboral. Informe Cero,
que incluye a su vez tres documentos:
Informe ejecutivo, Anexo técnico de
indicadores y variables y un Resumen
ejecutivo con una infografia y los
principales resultados del informe.

Este Informe Cero se fundamenta en
diferentes preceptos internacionales,
como el articulo 31 de la Convencion
Internacional sobre los Derechos

de las Personas con Discapacidad

o la Estrategia Europea sobre
Discapacidad 2010-2020, y
nacionales, como la Estrategia

ODISMET
2014
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Espaiiola sobre Discapacidad 2012-
2020. El informe en su introduccién
muestra sus principales objetivos y
ejes de andlisis, asi como el publico
al que estd destinado el observatorio,
poniendo especial énfasis en el
cardcter comparativo, longitudinal
y desagregado de la informacion
que ofrece sobre inclusion laboral y
condiciones laborales de las personas
con discapacidad en nuestro pais.
En su apartado metodoldgico hace
una descripcion detallada tanto

de los criterios de seleccion de las
fuentes de informacién, como de la
sistematizacion de la informacién
estadistica analizada a través de

una estructura estandarizada para
cada uno de los indicadores y

su clasificacion en seis modulos
tematicos, que son: Integracion
laboral y tendencias del mercado de
trabajo; Condiciones de trabajo y
trayectorias profesionales; Educacion
y formacion profesional; Politicas de
empleo orientadas a las personas con
discapacidad; Prestaciones sociales;

y Acciones de la Fundaciéon ONCE
orientadas a la creacion de empleo,
la ocupacion y la formacion para el
empleo. Con respecto a las fuentes
estadisticas disponibles de las que se
nutre este primer informe, lo relevante
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es que las presenta, describe y analiza, haciendo
una reflexion de como se ha operativizado en
cada una de ellas el concepto de discapacidad

y cudles son sus potencialidades asi como

sus limitaciones, concluyendo que a pesar de

que el objeto de estudio, la discapacidad, es
operativizado de formas distintas, los datos entre
las diferentes fuentes son congruentes y permiten
dar una panordmica general de cudl es la posicion
de las personas con discapacidad en el mercado
de trabajo.

La tercera parte del informe profundiza en los
principales resultados obtenidos a partir de

los 55 indicadores analizados, distribuidos en
los seis modulos antes mencionados. En este
apartado se da una pormenorizada descripcion
de la situacion de las personas con discapacidad
en el mercado laboral en Espaiia, siempre de

un modo comparativo (entre poblaciéon con y
sin discapacidad, asi como a nivel autonémico

e internacional), exhaustivo (desagregando

por diferentes variables sociodemograficas) y
longitudinal (mostrando cémo han evolucionado
las cifras desde mediciones anteriores). Todo ello
acompafiado de graficos y mapas, asi como de
unos titulares que resumen la informacién mas
relevante para cada seccion.

A continuacién, y a modo de conclusiones y
cierre de este Informe Ejecutivo (documento
principal del Informe Cero), se presentan once
ideas bésicas acerca de la inclusion de mercado
laboral de las personas con discapacidad, en las
que se destacan las diferencias de actividad y
ocupacion entre personas con y sin discapacidad,
la diversidad existente en el acceso al empleo

y las condiciones laborales dentro del propio
colectivo, el impacto que tiene el nivel educativo
en su inclusion, la sectorizacion y segmentacion
ocupacional, el papel que estan jugando

los centros especiales de empleo durante la

crisis, las desigualdades salariales, el grado de
cumplimiento de la cuota de reserva del 2%, el
impacto de la pobreza entre las personas con
discapacidad ocupadas, el impacto de las politicas
de empleo publicas dirigidas a este colectivo y el
protagonismo que ejerce la Fundacion ONCE

en la formacién y el empleo de las personas
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con discapacidad. Las cifras nos muestran que
siguen existiendo desigualdades en el acceso de
las personas con discapacidad al mercado de
trabajo y en sus condiciones laborales, asi como
desigualdades dentro del colectivo atendiendo a
variables como el sexo, la edad, el tipo o el grado
de discapacidad, y que la crisis econdmica en

los tltimos afios ha tenido un importante efecto
tanto en el aumento del desempleo como en el
deterioro de las condiciones laborales, por lo
que se puede concluir que aunque la situacion
haya mejorado significativamente con respecto

a décadas anteriores, el colectivo de personas
con discapacidad es mas vulnerable dentro del
mercado de trabajo y, en particular, en contextos
de crisis como el actual, por lo que sigue siendo
necesario el desarrollo de politicas de empleo y
formativas, entre otras acciones, que faciliten la
insercion laboral de este colectivo en igualdad de
condiciones que el resto de la poblacion.

El Informe Cero se completa con un detallado
Anexo de Indicadores y Variables, distribuido
en los seis modulos mencionados, donde

se presenta cada indicador de una manera
sistematica a través de tablas, mapas y graficos,
asi como con una explicacion detallada de los
principales resultados obtenidos de cada uno
de ellos. La estructura bésica de cada indicador
consta de: definicion y fuentes, ultimo dato
disponible, comparativa con la poblacién sin
discapacidad, cruces basicos, comparativa
autonOmica, comparativa internacional,
evolucién y principales resultados.

En definitiva, este Observatorio sobre
Discapacidad y Mercado de Trabajo en Espaiia
puede convertirse en una herramienta de
referencia para investigadores, profesionales,
entidades de personas con discapacidad y
responsables publicos, para conocer y analizar
la insercién laboral del colectivo, siendo este
Informe Cero una precisa panoramica de la
situacion actual. A buen seguro que estos
informes anuales de ODISMET, asi como

el conjunto de recursos que se encuentran a
disposicion en su portal webr se erigirdn en
referencia principal para analizar la relacion entre
empleo y discapacidad en Espaiia.
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Adolfo Jiménez tuvo un papel decisivo
en el ambito de la proteccion social,
tanto en Espafia como Iberoamérica,
ya fuera en la elaboracién de la

Ley de Medidas Urgentes para la
Racionalizacion de la Estructura y de
la Accion Protectora de la Seguridad
Social de 1985 (Ley 26/1985), la
reforma de la estructura financiera y
de la Seguridad Social de 1989 o la
configuracion del Pacto de Toledo.

El libro que aqui se presenta es un
homenaje a la trayectoria profesional
de Adolfo Jiménez, en particular en el
ambito de la proteccion social en los
contextos espaiiol e iberoamericano,
de la mano de un gran grupo de
especialistas —procedentes de la
universidad, del ejercicio practico

del Derecho, del mundo asociativo

de la discapacidad y de la gestion
publica— que aborda las cuestiones de
mas actualidad relativas al sistema de
Seguridad Social.

Esta obra colectiva comienza
realizando un repaso de la trayectoria
de Adolfo Jiménez, al mismo tiempo
que hace un analisis historico de

la proteccion social en Espafia. Se
destaca el impacto que ha tenido

en el sistema de Seguridad Social
espanol la puesta en marcha del
sistema de pensiones no contributivas,
asegurando la aplicacion del principio
de universalidad. Aborda también

el Pacto de Toledo, realizando un

analisis de la reforma del sistema

de pensiones y la preservacion de la
sostenibilidad de la Seguridad Social
en aquel momento.

Contintia con un capitulo dedicado
a la consolidacién del Sistema de
Pensiones de la Seguridad Social, a
través de las leyes mds importantes
para la viabilidad de la Seguridad
Social en Espafa durante el periodo
1985 y 1995. Asimismo, se aborda
la reforma de la gestion del INSS; se
analiza la Ley 23/2013, reguladora
del Factor de Sostenibilidad y del
Indice de Revalorizacion del Sistema
de Pensiones de la Seguridad Social;
se presenta una reflexion sobre la
distincion tedrica y practica entre
seguridad social y asistencia social,
asi como sobre los modelos estéatico
y dindmico de proteccion social y
las competencias autondmicas en la
materia.

El décimo capitulo describe la
evolucion de las pensiones de
invalidez entre los afios 1974 y 1996,
las medidas adoptadas y el gasto
ocasionado y verifica si se alcanz6 el
éxito esperado con la implantacién
de dichas medidas. A éste le sigue
una reflexion sobre las funciones
preventivas y rehabilitadoras
comprendidas en nuestro Sistema de
Seguridad Social, haciendo hincapié
en la proteccion de los riesgos

Cotcein uénml@

Proteccion social:
Seguridad Social y discapacidad

laborales y en la actividad de las
Mutuas de Accidentes de Trabajo y
Enfermedades Profesionales.

Esta compilacién nos presenta
también una certera descripcion

de las competencias en materia de
Seguridad Social, con el objeto de
delimitar cudles corresponden al
Estado y cudles a las comunidades
auténomas a través del repaso a

la normativa, mediante un andlisis
sistemadtico y cronologico que parte de
1986 hasta la actualidad. Asimismo,
se hace un recorrido histérico del
desarrollo de los Servicios Sociales
hasta la actualidad en nuestro pais,
inicidndose con la accién social,

en sus origenes como beneficencia
particular; la accion social durante

la Espafia franquista; el impacto de

la Constitucion Espafiola y la nueva
configuracion de los Servicios Sociales
en la Espana democritica, haciendo
una reflexion sobre el retroceso
producido a consecuencia de la crisis
y la importancia de la recuperacion de
los servicios sociales como derechos
basicos.

También se analiza en este compendio
el Texto Refundido de la Ley General
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de la Seguridad Social de 1994, seguido de

una reflexion sobre el Texto Refundido la

Ley General de derechos de las personas con
discapacidad y de su inclusion social, poniendo
especial atencion al alcance que el articulo 49
de la Constitucion Espafiola ha adquirido como
consecuencia de la aparicion de la Convencion
de Naciones Unidas para las personas con

discapacidad.

En los dltimos treinta afios han sido muchos
los cambios en las politicas de discapacidad.

El capitulo de Rodriguez Cabrero pone

de manifiesto el panorama general de las
necesidades de este colectivo, reivindicando

el papel del movimiento asociativo de las
organizaciones de la discapacidad y realizando
un estudio prospectivo de cudles podran

ser las necesidades del sector en el futuro.
Asimismo, se aborda el sistema de Seguridad
Social como factor de inclusion de las personas
con discapacidad y sus familias, planteando
diversas propuestas de mejora para el periodo
2014-2020 en el ambito de las pensiones de
jubilacién, orfandad, prestaciones familiares,
de las pensiones no contributivas o en el de la
Ley 39/2006 de Promocién de la Autonomia
personal y Atencion a las Personas en situacion
de Dependencia, entre otros.

Dando continuidad a este analisis, otro capitulo
aborda el derecho a la proteccion ante la
dependencia y sus impactos econémicos y
sociales, analizando los cambios sociales, las
nuevas necesidades y demandas y los nuevos
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derechos sociales, poniendo la atencién sobre

la Ley 39/2006. A éste le sigue un texto que
profundiza en la proteccion de la discapacidad
en el ambito internacional, centrandose en la
Unién Europea, cuyo modelo el autor considera
que puede servir de base para los procesos de
integracion regional.

El libro finaliza con tres capitulos en homenaje
a la trayectoria de Adolfo Jiménez en
Iberoamérica. En primer lugar, encontramos

un texto que aborda la proteccion de los
mayores y de las personas con discapacidad en
el Ambito de Iberoamérica, donde se relacionan
algunas de las actuaciones mas importantes de
la OISS relacionadas con la proteccion social.
El segundo texto trata sobre la Estrategia
Iberoamericana de Seguridad y Salud en el
Trabajo como instrumento de cohesion social,
desarrollo humano y equidad, donde se pone el
énfasis en analizar qué ocurre con los derechos
de las personas en el mundo globalizado. Para
finalizar el libro, encontramos un texto que
analiza el Convenio Multilateral Iberoamericano
de Seguridad Social, aprobado en 2007 como
herramienta de coordinacion supranacional en
materia de proteccion social y la cobertura de la
discapacidad.

Esta obra puede ser de gran utilidad para los
estudiosos de los sistemas de proteccion social,
ya que aborda tanto su situacién actual como
su evolucion historica, y los contextualiza
internacionalmente a nivel europeo e
iberoamericano.



BREVES RESENAS

BIOGRAFICAS







Breves resenas biograficas

ANA ARGENTO NASSER es licenciada en
Comunicacion Social orientada a la
investigacion y planeamiento especializado
en inclusion y accesibilidad de personas con
discapacidad y fundadora de Por Igual Mds.

PaTriciA BECERRA AMADO es licenciada en
Economia y master en Gestion y Politicas
Publicas por la Universidad de A Coruiia.
Actualmente es estudiante de doctorado
del programa oficial de doctorado en
Competitividad, Innovacién y Desarrollo:
Anglisis Econémico y Empresarial, de la
Universidad de A Coruiia.

MonTst CasTrRO es educadora social y
psicopedagoga, doctora por la Universidad de
Girona. Es profesora asociada en la Universidad
de Girona desde el curso 2003-04, donde
imparte docencia en el Grado de Educacion
Social. Actualmente compagina la docencia

con la coordinacién del programa de Apoyo

a personas con discapacidad de la misma
universidad, del cual es responsable. Es miembro
del Grupo de Investigacion en Diversidad en la
Universidad de Girona.

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 277-286

ALEXANDRA CEDENO BOADA es maestra
especialista y licenciada en Educacion Especial,
mencion en Audicién y Lenguaje por la
Universidad de Zulia, Venezuela. Magister en
Educacion Especial Integral por la Universidad
Latinoamericana y del Caribe, Venezuela.
Actualmente estudiante de la especialidad
cultura sorda en la Universidad Politécnica
Territorial del estado de Mérida “Kléber
Ramirez” (UPTM, Venezuela). Docente en

la U.E.E.B “Ofelia Tancredi de Corredor”
(Mérida-Venezuela) e intérprete de lengua de
sefias venezolana.

AnTONIO JaviER CHiCA NUREZ es becario
posdoctoral del programa FPDI de la Junta de
Andalucia en la Universidad Pablo de Olavide.
Doctor en Traduccion e Interpretacion por la
Universidad Pablo de Olavide de Sevilla (2013).
Master oficial en Traduccion e Interpretacion
(perfil investigador) por la Universidad de
Granada (2007-2008). Es licenciado en
Traduccién e Interpretacion (especialidad
inglés) por la Universidad de Granada (2002-
2006). Es miembro del grupo PAT HUM 770
Aula de investigacion del texto multimedia del
Departamento de Traduccién e Interpretacion
de la Universidad de Granada desde 2007 y
ha participado en los proyectos TRACCE,
AMATRA, PRA2, TACTO y DESAM. Sus
intereses investigadores incluyen el estudio

de la imagen dindmica, percepcion visual,
neurociencia, traduccion intersemidtica y
audiodescripcion.



Breves resenas biograficas

Saray CoBo es técnico de apoyo a la insercion
laboral en el CRL “Torrejon de Ardoz”,
miembro de la Red de Atencién Social a
Personas con Enfermedad Mental Grave de la
Consejeria de Asuntos Sociales de la Comunidad
de Madrid.

AnDpRrEA COBOS RICARDO, egresada de
Fonoaudiologia por la Universidad Nacional de
Colombia-Sede Bogota.

CARLOS DE FUENTEs es el responsable Area
Comercial Manantial Integra Documenta.

MARIA DE LOs ANGELES FERRER es doctora

en ciencias, mencion en Gerencia por la
Universidad Rafael Bellosos Chacin (URBE).
MSc. en Ciencias de la Comunicaciéon. Mencion
en Nuevas Tecnologias de la Facultad de
Humanidades y Educacion de la Universidad de
Zulia (LUZ). Es licenciada en Disefio Grifico,
egresada de la Facultad de Arquitectura y
Disefio de la LUZ. Investigadora PEI A2,
adscrita al CONDES, al CICI y al CIFAD.
Profesora ordinaria adscrita al Departamento de
Teoria y Practica de la Arquitectura y el Disefio
de la Facultad de Arquitectura y Disefio de la
LUZ y miembro del Programa de Accesibilidad
al Medio de la LUZ.

MicuteL Diaz es director de Voluntariado y Ocio
de la Fundaciéon Manantial.

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 277-286

278

GERARDO ECHEITA SARRIONANDIA es profesor
titular de Universidad en el Departamento
Interfacultativo de Psicologia Evolutiva y de

la Educacién de la Universidad Auténoma de
Madrid. Experto en materia de atencion a la
diversidad y politicas sobre inclusion educativa,
con una amplia y acreditada experiencia
docente, investigadora y en asesoramiento a
centros escolares. Ha desempefiado puestos

de responsabilidad técnica en el Ministerio

de Educacién y Ciencia (1986-1996) y ha
trabajado como consultor o experto para varias
organizaciones internacionales (UNESCO,
OCDE, UNICEF, AEDNEE) y es miembro

del Instituto de Integracion en la Comunidad
(INICO, USAL). Como autor o coautor ha
publicado mds de cien trabajos entre articulos,
capitulos de libros o libros y ha participado en
multiples actividades de formacion y divulgacion
en seminarios y congresos.

MarTa FERNANDEZ DE AVILES es educadora social
en el EASC “Leganés”, miembro de la Red de
Atencioén Social a Personas con Enfermedad
Mental Grave de la Consejeria de Asuntos
Sociales de la Comunidad de Madrid.



Breves resenas biograficas

AnTtoniO FLORES NIETO es licenciado en
Psicologia y diplomado en Terapia Ocupacional,
con master en Formacion y Gestion en
Autonomia, Dependencia y Discapacidad

y master de Investigacion Universitaria en
Psicologia. Completa esta formacion académica
con una amplia trayectoria en el campo
aplicado de la intervencion con personas con
discapacidad intelectual, prestando labor
profesional en diferentes servicios a lo largo de
la mismaj; centro de dia, centro ocupacional,
vivienda tutelada y servicio de ocio. Tutor

de estancias practicas en diversos centros
universitarios y formador de profesionales

del dmbito de la discapacidad y de cursos de
perfeccionamiento universitario. Ha presentado
ponencias y comunicaciones en congresos y
jornadas nacionales e internacionales asi como
en revistas cientificas, centrando su contenido en
la intervencion con personas con discapacidad
intelectual. En la actualidad compagina su labor
profesional con la docencia universitaria en la
Universidad de Extremadura, con la docencia no
oficial y con la elaboracién de tesis doctoral.

Juprt FuLLANA es profesora titular del
Departamento de Pedagogia, en la Universidad
de Girona. Miembro del Instituto de
Investigacion Educativa de esta universidad y del
Grupo de Investigacion en Diversidad. Docencia
en los Grados de Educacion Social, Trabajo
Social y Pedagogia y en el master en Diversidad
de esta universidad. Su linea de investigacion

se centra en la inclusion educativa y social

de personas con discapacidad. Actualmente

es coordinadora del master en Diversidad e
Inclusion Educativa de esta universidad.

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 277-286

279

Juana GOMEZ es técnico de apoyo a la insercion
laboral en el CRL “Fuenlabrada”, miembro

de la Red de Atencién Social a Personas con
Enfermedad Mental Grave de la Consejeria de
Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid.

Lourpes GONZALEZ PEREA es licenciada

en Ciencias de la Comunicacién por la
Universidad de Mdlaga y master en Tecnologias
Integradas y Sociedad del Conocimiento por

la UNED. Actualmente es doctorando del
Programa en Comunicacién y Educacion

en Entornos Digitales de la UNED vy se
encuentra desarrollando su tesis doctoral sobre
accesibilidad colaborativa. Trabaja en el entorno
de la tecnologia y la accesibilidad desde 2003.
Es la directora de Tecnologias Accesibles e
Innovacién en ILUNION Consultoria, drea que
concentra los departamentos de Accesibilidad,
I+D+i y Estudios e Investigacion Social. Ha
participado de forma activa en proyectos

de T+D+i orientados a facilitar el acceso a la
informacioén de las personas con discapacidad.
Entre otros, destaca el proyecto INREDIS,
orientado al disefio de una arquitectura que
permita a los usuarios acceder a los servicios de
la sociedad de la informacion desde cualquier
dispositivo.

RAQUEL HERRAIZ es técnico de apoyo a la
insercion laboral en el CRL “San Blas”,
miembro de la Red de Atencion Social a
Personas con Enfermedad Mental Grave de la
Consejeria de Asuntos Sociales de la Comunidad
de Madrid.



Breves resenas biograficas

Paco JIMENEZ es catedrdtico del Departamento
de Pedagogia, en la Universidad de Girona.
Miembro del Instituto de Investigacion
Educativa de esta universidad y del Grupo

de Investigacion en Diversidad. Imparte
docencia en los Grados de Pedagogia y en el
master en Diversidad de esta universidad. Su
linea de investigacion se centra en inclusion

educativa y social de personas con discapacidad.

Actualmente es el director del master en
Diversidad de esta universidad.

GABRIEL JIMENEZ PEREZ es estudiante del Grado
en Trabajo Social en la Universidad de Pablo de
Olavide.

Maria DoLoRES LOPEZ ARiAs es licenciada en
Filologia Inglesa y master en Gestion y Politicas
Puablicas por la Universidad de A Coruiia. En la
actualidad es técnico de gestion del Servicio de
Personal de la Universidad de A Coruiia.

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 277-286

280

R. IGNACIO MADRID trabaja actualmente en
ILUNION Consultoria, donde dirige las
actividades de investigacion con usuarios en dos
proyectos financiados por la Comisién Europea:
“APSIS4all: Accessible and Personalised Services
in Public Digital Terminals for All (bitp://www.
apsisqall.eut)” y “Cloud4all: Cloud Platforms
Lead to Open and Universal Access for People
with Disabilities and for All (dbitp://cloudall.
info/)”. Obtuvo el doctorado europeo en
Psicologia, especialidad en Factores Humanos

y Ergonomia Cognitiva, por la Universidad de
Granada en colaboracién con la Universidad

de Utrecht. Su experiencia profesional esta
relacionada con la investigacion sobre usabilidad
y accesibilidad de los productos y servicios TIC.
Durante los dltimos § afios, ha participado
como investigador y consultor en proyectos

y estudios internacionales como el estudio
“Monitoring eAccessibility in Europe (<http://
www.eaccessibility-monitoring.eu/)” (2008-
2009) y el proyecto AAL «WeCare (<http:/fwww.
wecare-project.eufs)” (2010-2011). También

ha sido profesor en diferentes universidades
espafiolas (Universidad de Granada, Universitat
Oberta de Catalunya, la Universidad
Internacional de La Rioja-UNIR) en el campo de
la psicologia, los factores humanos y las TIC.

RAQUEL MARTIN es educadora social y pedagoga.
Su experiencia profesional se desarrolla en

el ambito de la inclusién social y laboral de
colectivos vulnerables. Es técnica de apoyo a la
investigacion en colaboracion con el Grupo de
Investigacion en Diversidad de la Universidad
de Girona, en el marco del proyecto EDU2011-
22945 “La transicion a la edad adulta y vida
activa de jovenes con discapacidad intelectual
desde una perspectiva inclusiva: identificacién de
problemas, buenas practicas y propuesta de un
plan de mejora”.


http://www.apsis4all.eu/
http://www.apsis4all.eu/
http://cloud4all.info/
http://cloud4all.info/
http://www.eaccessibility-monitoring.eu/
http://www.eaccessibility-monitoring.eu/
http://www.wecare-project.eu/
http://www.wecare-project.eu/

Breves resenas biograficas

BEGONA MEDINA GOMEZ psicdloga por la
Universidad de Salamanca y doctora por la
Universidad de Burgos. Actualmente profesora
de la Facultad de Ciencias de la Educacion de la
Universidad de Burgos. Profesora del magister
Salud Mental Social. Su actividad profesional,
desde 1989, se ha centrado en el campo de

la discapacidad intelectual y del desarrollo,
trabajando como psicéloga y asesora en distintas
instituciones y asociaciones. Es miembro

del grupo de investigacion DISCONDU
(Discapacidad y Conducta). Ha participado
como investigadora en proyectos relacionados
con la discapacidad intelectual, la evaluacion

de la conducta adaptativa y el sindrome X
fragil. Actualmente colabora en un proyecto
I+D+] relacionado con el estudio del lenguaje en
varios trastornos del neurodesarrollo de origen
genético. Es coautora de varios articulos y libros
relacionados con la discapacidad, entre ellos,
Sindrome X frdgil. Manual para profesionales

y familiares. Ha participado en congresos e
impartido y organizado cursos relacionados con
estas tematicas.

MaRrI0 MONTERO es maestro, educador

social y pedagogo. Master en Autismo por la
Universidad de Birmingham. Profesor asociado
del Departamento de Pedagogia, actividad

que compagina con la consultoria en temas
relacionados con autismo. Actualmente estd
realizando su tesis doctoral en el campo del
autismo. Es miembro del Grupo de Investigacion
en Diversidad.

Revista Espariola de Discapacidad, 2 (2): 277-286

281

MaRrISOL MORENO ANGARITA es fonoaudidloga,
magister en Comunicacién. Ph.D Salud Publica.
Profesora asociada en el Departamento de
Comunicaciéon Humana de la Facultad de
Medicina, Universidad Nacional de Colombia.
Directora del Grupo de investigacion
Discapacidad, Politicas y Justicia Social. Se

ha dedicado al estudio de la discapacidad,
enfatizando en las politicas de salud, educacion,
trabajo y comunicaciones. Ha asesorado
programas nacionales e internacionales en el
campo de los estudios sobre discapacidad.

Sus ultimas publicaciones incluyen: Infancia,
Politicas y Discapacidad; Educacion inclusiva

y jovenes con discapacidad intelectual;
Descubriendo un mundo oculto: Discapacidad
y Sexualidad; Construccion del proceso de
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una herramienta para la valoracion ocupacional
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eventos nacionales e internacionales.
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Inclusion Social por la Universidad Nacional de
Colombia. Ha trabajado con poblaciéon sorda
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Actualmente es candidata a doctora en
Educacion en la Universitat Autonoma de
Barcelona (Espaiia).
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de A Coruna y profesora-tutora en el Centro
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en Economia por la Universidad de A Coruiia.
Directora del Departamento de Analisis
Econdémico y Administracién de Empresas de
esta misma universidad. Ha sido directora del
Servicio de Asesoramiento y Promocion del
Estudiante en la Universidad de A Coruia.

Ha realizado estancias de investigacion en

las universidades de Washington (St. Louis
Missouri-USA), Reading y Harvard (USA). Ha
sido directora de cursos internacionales en las
universidades de Holguin, Santa Clara, Pinar
del Rio y Santiago de Cuba (Cuba). Ha recibido
el premio de Economia Etica en las XXII
Jornadas Hispanolusas de Gestion Cientifica,
por su trabajo titulado Andlisis de los valores

y actitudes de los jévenes universitarios hacia

la discapacidad. Ha publicado numerosos
trabajos sobre politicas publicas para evitar
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Human Bebavior, Gestion y Politica, Journal of
Universal Computer Science (JUCS), Estudios
sobre Educacion o Anales de Psicologia.

ApaN OBERTO es doctor en Ciencias Gerenciales.
Profesor titular de la Universidad del Zulia.
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Universidad de Girona. Miembro del Instituto
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Coordinadora del Grupo de Investigacién en
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Educacion Social y el Master en Diversidad de
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financiados ambos en convocatorias nacionales
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dentro del Departamento de Proyectos

y Calidad, llevando a cabo funciones de
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y la psicoterapia de personas adultas con
discapacidad intelectual.
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y Reproductivos. Ha trabajado en temas como
teatro, psicologia, educacidon-entretenimiento,
derechos sexuales y reproductivos de jovenes,
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Ha participado en multiples actividades de
formacion y asesoramiento a centros y equipos.
Los resultados de sus investigaciones se han
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social. Ha impartido talleres y charlas en
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Departamento de Trabajo Social y Servicios
Sociales (Facultad de Ciencias Sociales,
Universidad Pablo de Olavide de Sevilla) y
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perteneciente a la Fundacion Eguia-Careaga,

es una institucion sin dnimo de lucro dedicada
desde 1972 a actividades de documentacion e
investigacion en el ambito del bienestar social.
Especializada inicialmente en el ambito de la
discapacidad intelectual, dispone hoy dia de uno
de los fondos mas importantes de Europa sobre
politicas y servicios sociales en general. A través
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Discapacidad, desde 1979 gestiona el Centro
Espaiiol de Documentacion sobre Discapacidad.
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del programa FPDI de la Junta de Andalucia
en la Universidad de Cérdoba. Doctora en
Traduccién e Interpretacion por la Universidad
de Cordoba (2013). Master oficial en
Traduccion e Interpretacion (perfil investigador)
por la Universidad de Granada (2007-2008).
Fue becaria MAE-AECI en la University

of International Business and Economics

de Beijing (2005-2007). Es licenciada en
Traduccién e Interpretacion por la Universidad
de Granada (2001-2005). Es miembro del
grupo PAT HUM 770 Aula de investigacion

del texto multimedia (2009-actualidad) del
Departamento de Traduccion e Interpretacion
de la Universidad de Granada y ha participado
en los proyectos TRACCE, AMATRA, PRA2,
TACTO y DESAM. Sus intereses investigadores
incluyen los estudios de multimodalidad,
linglifstica cognitiva, lingtistica de corpus,
audiodescripcion y referencias culturales en la
traduccion filmica chino-espaiiol.
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de Estudios e investigacion social de ILUNION
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con discapacidad en relacion con la insercion
laboral, educacion, accesibilidad, condiciones
de vida y las TIC, aplicando metodologias
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coordinacion de proyectos nacionales (para
entidades publicas y privadas), consultoria e
investigacion en proyectos internacionales (para
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Ha publicado articulos en revistas cientificas y
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reuniones cientificas nacionales e internacionales
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Universidad Catdlica de Valparaiso y diplomada
en psicopedagogia del retardo mental de la
misma universidad. Tiene un postgrado en
Necesidades Educativas Especiales en Trastornos
del Desarrollo de la Facultad Latinoamericana
de Ciencias Sociales (FLACSO).



Extracto de las normas de presentacién de
originales

La Revista Espanola de Discapacidad (REDIS) es un espacio abierto a
la publicacién de articulos por parte de profesionales, investigadores,
representantes institucionales y de todas aquellas personas interesadas
que trabajan e investigan en el campo de la discapacidad, desde una
perspectiva multidisciplinar.

Los articulos deben ser inéditos y estar relacionados con los objetivos de
la revista (proporcionar un marco para la reflexion y el analisis en materia
de discapacidad desde distintas areas y disciplinas cientificas y producir
conocimiento tedrico y aplicado en materia de discapacidad).

Una vez recibidos, los articulos seran sometidos a un proceso de revision
anonima por pares, por parte de especialistas externos a la revista,

que son invitados a participar en el proceso de revision contando con

el aval del Consejo de Redaccién. Desde el punto de vista formal los
manuscritos deberan cumplir las siguientes pautas:

e El texto del manuscrito propuesto debe contar con una extension
maxima de 10.000 palabras, excluyendo titulo, resumenes, palabras
clave y bibliografia (con interlineado 1,15 en letra Arial 11, sin
justificar el texto y sin sangrias al comienzo).

e Los trabajos iran precedidos del titulo en espafol y en inglés;
nombre de autor/a o autores; su adscripcion institucional y su
direcciéon email de contacto; un breve resumen de entre 100 y
150 palabras, que tendra una version en espafol y otra en inglés
(abstract), de idéntico contenido; y palabras clave (entre 4 y 8) en
espafol con su correspondiente traduccion en inglés (keywords);
también deberan ir acompafiados por una breve resefa biografica
de cada autor/a (no mas de 150 palabras por cada persona).

e Las notas iran a pie de pagina. Las referencias bibliograficas de
los articulos seguiran las normas ISO 690/2010. Para mas detalle,
véanse las directrices para autores.

Los interesados e interesadas podran mandar los manuscritos originales
a través de la aplicacién informatica destinada a tal efecto o por correo
electrénico <redis@cedd.net>.

Una vez aceptados los articulos para su publicacion, la direccion de
la revista se reserva el derecho a modificar el titulo y epigrafes de los
textos, asi como de realizar las correcciones de estilo que se estimen
convenientes, de acuerdo con las normas de estilo de la revista.

Para ver nuestros ultimos ndmeros, haz click aqui.
Para mas informacion:

Teléfono: +34 91 745 24 46/47.
http://www.cedd.net/redis


http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/about/submissions#authorGuidelines
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/user/register
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/issue/archive
http://www.cedd.net/redis

avavnoil
STIVIDOS SODIAYIS QVAINYS3a  YNVESI 30
OMAISININ  ON¥3I80D



http://www.rpd.es/

	Cubierta. REDIS Volumen 2, nº 2
	Ficha técnica
	Índice (p. 1)
	Índice (p. 2)
	ARTÍCULOS
	Personas sin hogar y discapacidad
	Análisis de los apoyos que reciben los jóvenes con discapacidad intelectual en su transición a la vida adulta en España: una investigación a partir de experiencias de profesionales y personas con discapacidad
	El síndrome X frágil: identificación del fenotipo y propuestas educativas
	La inclusión educativa desde la voz de madres de estudiantes con Trastornos del Espectro Autista en una muestra chilena
	Educación superior y discapacidad: análisis desde la experiencia de algunas universidades Colombianas
	Los adultos con discapacidad motriz y sus familiares: la organización del hogar, los afectos y el trabajo
	Involucración de personas con discapacidad en proyectos tecnológicos de I+D+i: el caso de APSIS4all
	Museos para todos: evaluación de una guía audiodescriptiva para personas con discapacidad visual en el museo de ciencias
	Derechos de participación en igualdad de condiciones de las personas con discapacidad en la sociedad del conocimiento: una revisión a la política pública venezolana
	Del padecimiento a la diversidad: un camino hermenéutico
	Efectividad de las políticas públicas y actitudes. Análisis a través de la predisposición a participar en programas inclusivos en el entorno laboral
	Promoviendo el sentido del humor en las personas adultas con discapacidad intelectual y del desarrollo

	TRIBUNAS
	Teatro y discapacidad en México
	El voluntariado corporativo y la responsabilidad social empresarial: una oportunidad en la lucha contra el estigma y el impulso de la inserción laboral de las personas con trastorno mental grave
	Consideraciones pedagógicas para el reconocimiento de la identidad personal y colectiva de las personas sordas
	Por Igual Más: una vidriera para exhibir la diversidad

	RESEÑAS
	ODISMET. La situación de las personas con discapacidad en el mercado laboral. Informe Cero
	Protección social: Seguridad Social y discapacidad. Estudios en homenaje a Adolfo Jiménez

	BREVES RESEÑAS BIOGRÁFICAS
	Extracto de las normas de presentación de originales
	Contraportada

