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Ampliando el concepto de participacion
en la educacion inclusiva: un enfoque de

justicia social

Broadening the notion of participation in inclusive education: a social

justice approach

Resumen

La educacion inclusiva es un movimiento global con diferentes prismas y angulos
locales. En los ultimos afios se ha definido la educacion inclusiva desde la justicia
social. Asi, se viene vinculando la inclusion con la justa redistribucion de la educa-
cioén, el reconocimiento de todas las culturas, lenguajes y habilidades, y la repre-
sentacion politica en la toma de decisiones educativas individuales y colectivas.
Nuestro objetivo en este trabajo es sintetizar los puntos mas importantes de ambas
perspectivas (educacion inclusiva y justicia social) y profundizar en como se aplican
a un concepto fundacional de la educacion inclusiva: la participacion. La participa-
cioén resulta estratégica para construir practicas educativas y sociales mas justas y
puede actuar como un nucleo central entre la redistribucién, el reconocimiento y la
representacion.

Palabras clave
Participacion, educacion inclusiva, justicia social, teoria critica de la raza, discapa-
cidad.

Abstract

Inclusive education is a global movement with different prisms and local angles. In
recent years inclusive education has been framed using principles of social justice
such as fair redistribution of education, recognition of all cultures, languages, and
abilities, and political representation in individual and collective educational deci-
sion-making. Our aim in this theoretical paper is to synthesise the most important
points of both perspectives (inclusive education and social justice) and to deepen,
using an intersectional analysis, how they apply to a foundational concept of inclu-
sive education: participation. Participation is strategic to building fairer educational
and social practices and can act as a central core between redistribution, recogni-
tion, and representation.
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Participation, inclusive education, social justice, critical race theory, disability.
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.|
1. Introduccién

En los ultimos afos, la educacion para la justicia social y la educacion inclusiva se han convertido en mar-
cos de referencia indiscutibles para repensar y transformar los sistemas educativos con vistas a que estos
contribuyan al desarrollo de sociedades igualmente justas e inclusivas. La aspiracion por una educacion
mas inclusiva comparte con una educacion para la justicia social el propésito moral de querer contribuir al
desarrollo de una sociedad con mayor equidad. Esto es, una sociedad donde las capacidades personales y
el marco de relaciones sociales, de toda indole, no vayan asociadas a inaceptables parametros de desigual-
dad, desventaja, discriminacion o menosprecio. Una sociedad con mayor equidad depende, obviamente,
de otros muchos factores que se situan “mas alla de las puertas de la escuela” (Ainscow et al., 2006, p.
32), pero una escuela justa e inclusiva puede contribuir a poner los cimientos para construir y sostener una
sociedad justa y pluralista. En este sentido, cabe preguntarse: ¢ es posible una escuela inclusiva que opera
en un contexto social que no lo es?

En todo caso, resulta obvio que no todo el personal docente (ni académico) se rebela contra las desigual-
dades lacerantes que vivimos y que “no pocos” aceptan sin cuestionarse estas desigualdades o aceptan
las desigualdades estructurales como inherentes a cualquier tipo de sociedad. Echeita (2019) nos recuerda
que, como educadoras y educadores, tenemos una inequivoca e importante responsabilidad en que lo que
hagamos puertas adentro de la escuela (en colaboracidén con otros agentes educativos) sea parte de la so-
lucién y no parte del problema. Por esto, quienes se dedican a la docencia deben acordar el enfoque desde
el que poder identificar situaciones justas e injustas.

Desde nuestra visidn, la inclusion es una practica de justicia social por definicién. Eso si, la defensa de la
educacién inclusiva como una practica esencial y socialmente justa podria beneficiarse de enfoques te6-
ricos de justicia social. En este sentido, algunas autoras y autores han aplicado el modelo tridimensional
de Nancy Fraser para fortalecer la conceptualizacién de la inclusion como un componente sin el que no se
puede entender una educacioén para la justicia social (Fraser, 2008; e.g., Christensen y Rizvi, 1996; Waitoller
y Artiles, 2013; Domingo-Martos et al. 2022). Como es conocido, el modelo se refiere a tres dimensiones:
la redistribucién econdmica, el reconocimiento cultural y la representacion politica. Este enfoque resulta
especialmente relevante y Gtil para identificar situaciones justas e injustas dentro del marco escolar. En este
sentido, el alumnado puede experimentar formas de exclusién debido a formas complejas de marginacién
basadas en la mala distribucion, la mala representacion y el mal reconocimiento.

La educacién inclusiva se basa en la garantia para todas y todos de las mismas oportunidades en el acce-
so a aprendizajes de calidad, en el reconocimiento de las diferencias del estudiantado que deben tener su
correlato en los contenidos educativos, los disefios didacticos y las evaluaciones; y en la participacién, que
enfatiza la importancia de aprender y colaborar con otros compaferos y compafieras, y alude a la necesidad
de cuidar el bienestar personal y social del alumnado.

Tradicionalmente, el desarrollo de la educacion inclusiva ha estado ligado a la educacioén de estudiantes
con discapacidad. No obstante, en la ultima década ha existido un empuje intelectual para impulsar una
educacion inclusiva centrada en formas de exclusion interseccionales. La interseccionalidad es una forma
de opresion estructural producida por la interaccion de dos o mas formas de opresién, lo que resulta en una
nueva forma cuantitativa y cualitativamente distinta a la que resultaria de la suma de diversas causas de
discriminacion (Crenshaw, 1991).

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 7-20
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En ocasiones, las personas sufren dobles y triples discriminaciones por diversos factores propios de la
cultura (religidn, lengua, afinidad cultural, etc.), pero también por sus condiciones socioecondmicas, ad-
ministrativas (estatus legal) y, por supuesto, de género. Por lo que, desde este enfoque, la educacion in-
clusiva tiene que identificar y desmantelar injusticias generadas por las interacciones del discapacitismo,
del racismo y otros “ismos” y enriquecerse de enfoques como la teoria critica de Raza y Discapacidad,
conocida en inglés como DisCirit ( Disability Studies and Critical Race Theory) (Annamma et al., 2013). Esta
teoria tiene sus raices en la Teoria Critica de la Raza (Bell, 1976), la cual explica cdmo el racismo afecta a
los sistemas educativos (Ladson-Billings y Tate, 1995). De esta manera, para acercarnos a una educacion
mas justa, se hace imprescindible enfocar desde la redistribucion, el reconocimiento y la representacion,
las complejidades de las injusticias educativas localizadas en la interseccién de raza, discapacidad y otras
formas de diferencia social.

Partiendo con el convencimiento de que no hay educacion inclusiva que no lo sea para la justicia social,
el objetivo de este trabajo es aportar algunas propuestas, las cuales contribuyan a romper las resistencias
estructurales de los sistemas educativos y sus actores que dificultan la aplicacion de politicas y practicas
que promuevan niveles de equidad cada vez mayores.

Definir o delimitar el término participaciéon no resulta un hecho sencillo, pues es un concepto polisémico,
que como sefalan Trilla y Novella (2001), puede referirse a multiples acciones: hacer acto de presencia,
tomar decisiones, estar informado de algo, opinar, gestionar o ejecutar una accién. En cualquiera de estos
significados la participacién se veria incardinada en los ejes de la justicia social delimitados por Nancy Fra-
ser (redistribucién, reconocimiento y representacion). Asimismo, Waitoller y Artiles (2013) relacionan la parti-
cipacion con tres significados en el terrero de la educacioén inclusiva: 1) Compartir los espacios comunes del
aulay del centro y la habilidad para aprender juntos (redistribucion), 2) el bienestar emocional, el sentimiento
de pertenecer a un grupo Yy la capacidad de participar criticamente en la construcciéon de conocimiento
(reconocimiento) y 3) la implicacion en la toma de decisiones como componente basico para la accion (re-
presentacion). Estos tres significados se encuentran enlazados entre si, como es légico, resultando dificil
entender la dimension real de cada uno de ellos si no es en relacion dialéctica con los otros.

En las proximas secciones de este manuscrito discutiremos de qué forma el modelo de Fraser puede actuar
como nucleo conceptual de la participacion en la educacién inclusiva. Siguiendo el trabajo de Annamma y
Handy (2020), la discusién de estas superposiciones semanticas se expande y se enriquece con un analisis
interseccional que tiende a ser omitido en la literatura sobre la educacion inclusiva. Particularmente, nos referi-
mos aquellas de activistas con discapacidades pertenecientes a etnias o grupos culturales minoritarios, como
podrian ser, entre otros colectivos, mujeres de la comunidad afrodescendiente en Estados Unidos o gitanas en
Espana. Particularmente, nos centramos en los trabajos de Mia Mingus (2011; 2017) y Talila Lewis (2016; 2017).

|
2. La participacion y la redistribucion

Los principios distributivos han enmarcado desde hace mucho tiempo las politicas de equidad y escolari-
zacion en las reformas educativas de diversos paises. Segun Jost y Kay (2010, p. 145) “las propuestas de
justicia social como un asunto de (re)distribucion se focalizan en las acciones para repartir, ya sean bienes

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 7-20
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sociales, recursos materiales o culturales. Su punto central pivota alrededor del criterio a escoger sobre
cuando y donde se distribuyen los recursos o servicios especiales”.

El principio de redistribucion se ha visto reflejado en los Objetivos de Desarrollo Sostenible (Naciones Uni-
das, 2015), en concreto en el nimero 4, dedicado a la Educacién de Calidad, por el que se insta a garantizar
el acceso a una educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades de aprendizaje per-
manente para todos y todas las estudiantes como base fundamental para un desarrollo sostenible. Asimis-
mo, el articulo 24 de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas (2006) aboga por “un sistema de educacion inclusivo, garantizando el acceso en igualdad
de condiciones, asi como los ajustes razonables y apoyos que sean necesarios”. Desde esta perspectiva,
una participacion inclusiva empieza por dar acceso a todas y todos los estudiantes a espacios y actividades
en donde los recursos escolares y espacios son distribuidos de manera equitativa y justa.

Sin embargo, la redistribucién como modelo de justicia también ha tenido sus criticas. Quienes defienden
el modelo meritocratico sefialan que las escuelas ofrecen igualdad de oportunidades y que los aprendizajes
de calidad estan condicionados por el esfuerzo y tesén del estudiantado. No obstante, este supuesto parte
de la consideracion, como recordaba Brantlinger (1997), de que la escuela es neutral y aunque muchas
personas expresan su preocupacion por el alumnado en desventaja, no se preguntan como ésta influye
en el comportamiento de las y los estudiantes, ni como puede generar exclusién a través de sus practicas
cotidianas, muchas veces abiertamente excluyentes.

En este sentido, Dubet (2005) sefiala la necesidad de introducir el “principio de diferencia”, dirigido a las
alumnas y a los alumnos marginalizados porque constituye la forma mas justa de contrarrestar el modelo
meritocratico. Segun este socidlogo, las desigualdades s6lo pueden ser legitimas si ayudan al colectivo mas
desaventajado. Asi mismo Rawls (2001) establece dos principios, el de compensacién y de las politicas de
discriminacién o afirmacion positiva, con el propésito de “que las desigualdades naturales o de nacimiento
sean compensadas” (Rawls, 2001, p. 123). La distribucion equitativa esta basada en la diferenciacion, pero
no puede significar ni asimilacién, ni estigmatizacion. De esta manera, el modelo redistributivo tiende a no
reconocer las jerarquias asociadas con las construcciones de diferencia. Minnow (1990) nos recordé que la
diferencia no es natural, ni accidental, sino que surge de las formas en que la sociedad crea y asigna cate-
gorias (por ejemplo, latino, femenino, de bajos ingresos) para negar o permitir la inclusion y la participacién
total en actividades como, por ejemplo, la educacién, que han sido disefiadas para grupos dominantes. El
problema es que la diferencia se ha asociado histéricamente con la desviacién y el déficit (Du Bois, 1960)
y, en sociedades diversas, tratar la diferencia como desviada y deficiente tiene serias consecuencias para
lograr la equidad educativa.

Los principios de redistribucién en el ambito educativo se traducen con demasiada frecuencia en politicas y
practicas educativas enmarcadas en el ambito de la educacién compensatoria (término obsoleto que repro-
duce una terminologia asociada al modelo del déficit), que no consiguen reducir dichas desigualdades, sino
que, quizas por eso, la mayoria de las veces las perpetua (Corujo et al., 2018; Gonzalez, 2002; Rodriguez,
et al., 2018). Por ejemplo, en la realizacion de actividades de apoyo en tiempos y espacios diferenciados,
que se realizan predominantemente fuera del grupo aula. Otro ejemplo lo podemos encontrar en el enfoque
intrinsecamente excluyente de la denominada “Educacion compensatoria”, que por defecto considera a
estudiantes inmigrantes con “carencias lingtiisticas en la lengua vehicular”, en lugar de considerarles en
proceso de ser bilinglies o multilingUes.

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 7-20
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La justa redistribucién exige, en primer lugar, trascender las caracteristicas individuales del alumnado y
abordar este fendmeno desde posiciones mas globales y sistémicas. En segundo lugar, actuar con premura,
ya que la mayor parte de estas actuaciones se ofrecen al alumnado tras un lento proceso de diagnéstico y
etiquetaje, y, cuando por fin llegan, su desenganche escolar es tan significativo que resulta enormemente
dificil revertirlo.

En estos programas “de educacion especial” y/o “compensacion”, la diversidad es tipificada en categorias
excluyentes sobre las que se valora si el alumnado es merecedor o no, de una u otra actuacién. Tampoco
suele existir un cuestionamiento sobre la calidad de las experiencias educativas que ofrecen a sus partici-
pantes. En este sentido, Gonzalez (2002) afirmé que cuando el alumnado se descuelga del proceso edu-
cativo, de la misma forma se descuelga de las actividades y acontecimientos que forman parte del orden
escolar en el que esta inmerso. Por tanto, es imprescindible que las escuelas asuman sus responsabilidades
y reorienten sus practicas para ofrecer experiencias mas ricas y relevantes para todas y todos.

Los enfoques distributivos, por lo tanto, son importantes, pero no suficientes (Fraser, 1997), ya que pueden
estar estrechamente preocupados por eliminar o domesticar la diferencia y pueden tener efectos colatera-
les para las poblaciones que estan tratando de incluir. Dichos enfoques compensatorios también han sido
criticados por activistas con discapacidades cuyos trabajos se basan en una justicia interseccional. En este
sentido, Lewis (2016; 2017) argumenta que el acceso a bienes sociales no es suficiente y que se necesita
transformar y expandir lo que entendemos como humanidad para obtener una redistribucién mas justa. Por
su parte, Mingus (2017), por ejemplo, sostiene que el acceso a dichos bienes, como la educacién, no es su-
ficiente ya que tienden a ser enfoques individualistas y asimilacioncitas. Un estudiante puede ser “incluido”
pero sentirse aislado ya que el contexto espacial e ideolégico donde esta incluido no valora su identidad y
humanidad. Mingus (2017) propone una justicia basada en un acceso liberatorio, de interdependencia, y una
intimidad que reemplace los mitos de la independencia y el individualismo. La autora define la intimidad de
acceso (“access intimacy”) como esa comodidad que se tiene cuando alguien entiende profundamente las
necesidades de accesibilidad sin tener que explicarlas o luchar por ellas.

El valor de la “intimidad de acceso” radica en que todas las personas se sientan coparticipes y comodas
en todos los ambitos de la vida, que sean de socializacion comunitaria y que no se habiliten espacios es-
pecificos para las personas con discapacidad. Un acceso que empodere significa, por tanto, valorar que
las personas dependen las unas de las otras y pueden emprender acciones comunitarias, mas colectivas e
interseccionales, para derribar barreras sociales, culturales y espaciales.

Esto significa eliminar aquellas maneras de entender la inclusion relacionadas con adaptaciones o ajustes
para las personas con discapacidad, solo si resulta conveniente o0 no muy costoso hacerlas. Esto sucede en
muchas situaciones, como en la clausula del ambiente menos restrictivo en el sistema legal estadounidense
(Individuals With Disabilities Education Act, 2004) o cuando las “aulas especializadas” en contextos ordina-
rios no garantizan la creacion de entornos educativos plenamente democraticos, pues la escolarizacion del
alumnado con discapacidad u otras dificultades de aprendizaje en aulas segregadas estaria configurando
un doble sistema educativo que no responde a los planteamientos de una verdadera educacion inclusiva.

Autoras como Mingus (2011; 2017), Lewis (2016; 2017), Waitoller y Annamma (2017), Waitoller et al. (2019),
y Annamma y Handy (2020) argumentan que la redistribucién tiene que ser interseccional. Eso es, que
considere y actue sobre los factores estructurales que determinan una distribucién injusta que afecta de
manera especial a personas cuyas identidades estan construidas sobre diferencias sociales (e.g raza y dis-
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capacidad) que se superponen. Por ejemplo, un estudiante afroamericano con discapacidad podria verse
discriminado por la interaccion simultanea de factores estructurales como su falta de recursos econdémicos,
su asistencia a una escuela segregada por su condicién de afroamericano y por atribuirsele la condicion de
usuario de servicios de educacion especial a causa de su discapacidad.

De esta forma, al referirnos a la redistribucién en una escuela inclusiva, esta seria aquella que, mas que dar
acceso a un servicio educativo especial, facilitaria aprendizajes de calidad conjuntamente a todas y todos
los estudiantes. Para ello, es imprescindible cuestionar las jerarquias marcadas desde modelos compensa-
torios de redistribucion. Por tanto, una participacion inclusiva exige el educar en el seno de comunidades
interdependientes que rechacen modelos individualistas y estereotipados de humanidad.

. ___________________________________________________________________________________________________________________|
3. La participacion y reconocimiento cultural y de identidades

La traslacion que se ha hecho del principio del reconocimiento en el marco de la educacién inclusiva resulta
clave para construir sistemas politicos y practicas escolares mas justas. Enfocado en una dimensién cultural
de la justicia, el reconocimiento se ha configurado como una dimensién central de la justicia social. Como
sefala Honneth (2009):

“Desde hace algun tiempo, el lugar de esta influyente idea de justicia lo ocupa una nueva vision: el objetivo norma-
tivo parece no ser ya la eliminacion de la desigualdad, sino la prevencién de la humillacién o del menosprecio; las
categorias centrales de esta nueva vision ya no son la distribucion equitativa o la igualdad de bienes, sino la digni-
dad y el respeto” (Honneth, 2009, p. 10).

La propia Nancy Fraser acufia el concepto de “reconocimiento erréneo”, cuando se representa a las perso-
nas por unos patrones institucionales en los que subyacen valores culturales que les impiden ser miembros
plenos de la sociedad. De esta forma, se corre el riesgo de trasladar la valoracién de la ineficacia de estas
instituciones a una incapacidad “de estas personas” para beneficiarse de lo que ellas ofrecen. Cuando los
conflictos existentes entre las diferentes identidades en la escuela se evitan o se anulan en el aula, la institu-
cion escolar se convierte en un mero agente socializador de las identidades legitimadoras, obligando a esos
chicos y chicas a asumir un sistema de valores, normas y significados que, aunque estén legitimados por los
grupos hegemonicos, muchas veces son injustos y no satisfacen sus necesidades materiales y simbdlicas.
En este sentido, la institucién se convierte en un lugar de dominacion, en el que las personas sufren repre-
salias (a través del sistema de produccion y de las sanciones especificas que la escuela desarrolla a través
del profesorado) si no se adaptan o si se resisten a las pautas culturales definidas en ella.

En el extremo mas opuesto al reconocimiento se encuentran las manifestaciones mas graves del maltrato
por abuso de poder, llevado a cabo por aquellos con quienes, sin embargo, se deberia convivir en un clima
de respeto y afecto. Los nifios, nifas y adolescentes vulnerables, con discapacidades, pertenecientes a mi-
norias étnicas, lingUisticas o culturales y de comunidades de migrantes o refugiados corren un mayor riesgo
de violencia y acoso escolar (UNESCO, 2017). Los costes, no solo sociales, del acoso escolar son elevados.
Nifas y niflos acosados se enfrentan a un mayor riesgo de padecer problemas de salud fisica y mental, y
pensamientos suicidas (UNESCO, 2017). Especialmente se ha analizado el acoso en estudiantes inmigran-
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tes, ya que son ellos los que suelen experimentar varias capas de opresion (Elame, 2013). La UNESCO
(2017) ha denunciado la especificidad del “acoso que tiene como objetivo la condicién de inmigrante de
otra persona o los antecedentes familiares de inmigracion en forma de burlas y calumnias, referencias des-
pectivas al proceso de inmigracién, agresiones fisicas, manipulacién social o exclusion por la condicion de
inmigrante” (p. 17).

No obstante, en ocasiones, la falta de reconocimiento resulta menos visible y evidente, ya que se mani-
fiesta a través de las interacciones con los docentes y con el grupo de iguales. A veces, estas agresiones
pueden ser muy sutiles, por lo que resulta muy necesario detectar el uso de microagresiones. En este caso,
Sue (2010) identifica tres clases de microagresiones. La primera la constituyen las que hacen referencia a
alusiones raciales explicitas, caracterizadas principalmente por comportamientos verbales y no verbales
destinados a herir a la victima mediante insultos, aislamiento flagrante o acciones discriminatorias intencio-
nadas. La segunda, son los microinsultos, que se caracterizan por comportamientos verbales y no verbales
mas indirectos que transmiten creencias estereotipadas. La tercera clase es la de las microinvalidaciones,
que se producen en comunicaciones que excluyen, niegan o anulan los pensamientos, los sentimientos o la
realidad experiencial de un individuo de una minoria racial-étnica.

Esta falta de reconocimiento puede derivar en discriminaciones opacas, incluso no conscientes por parte
de los docentes (Gillborn y Youdell, 2000; Krull et al., 2018) y exigen estar alerta ante situaciones que pasan
desapercibidas.

Las politicas de reconocimiento quedan debilitadas por la forma en que los docentes perciben las diferen-
cias. En unos casos, ciertas diferencias pueden significar superioridad o inferioridad y provocar una varie-
dad de respuestas emocionales tales como miedo, hostilidad o, un poco mas positivamente, curiosidad
(véase Fraser y Honneth, 2006; Young, 1990). Del mismo modo, en algunos casos lo que provoca es la
negacion de la diferencia en aras de buscar la justicia, lo que Taylor (1992) llama ceguera de la diferencia
(“difference-blind”), aunque siguiendo el consejo de Annamma et al. (2017) preferimos el término “evasion
a la diferencia”. Ya que, el no reconocimiento puede causar exclusion y opresion (Taylor, 1992, p. 25) si no
cambian las jerarquias de poder asociadas a la construccion de la diferencia.

En este sentido, una participacién inclusiva requiere conectar con las biografias, culturas, contribuciones
y perspectivas no dominantes a través del curriculo y otras practicas educativas (Keddie, 2012). Por su
parte, Slee (2001, p. 200) habla “de la pedagogia del reconocimiento” en la que los estudiantes necesitan
reconocer en el curriculo sus propias experiencias, sociales y familiares, e identidades. En los Estados
Unidos, dichas pedagogias se ven plasmadas en “Culturally Sustaining Pedagogies” (CSP, Pedagogias Cul-
turalmente Sostenibles) (Ladson Billings y Tate, 1995). De ahi que la participacién de las y los estudiantes
como reconocimiento esté relacionada con el “reconocer y valorar” sus aprendizajes previos, sus fondos
de conocimiento y sus fondos de identidad. Si una escuela o una educacién tienen poco significado para el
alumnado es improbable que puedan tener logros académicos.

Cabe agregar que dicho reconocimiento tiene que abarcar a la discapacidad como identidad, algo que las
pedagogias suelen omitir. La discapacidad es parte de la identidad y del repertorio cultural de las y los es-
tudiantes y, como tal, debe ser asi reconocida, como una identidad social (Waitoller y Thorius, 2016). Por su
parte, Mitchell (2015, p. 5) afirma que “la inclusion significativa solo es digna si se reconoce mas plenamente
que la discapacidad proporciona valores alternativos para la vida, que no simplemente ratifica los con-
ceptos imperantes de normalidad”. Las personas en situacion de discapacidad han desarrollado diversos

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 7-20



Marta Sandoval Mena ¢ Federico Waitoller 14

patrones e identidades culturales en respuesta a contextos y luchas sociales, econémicas y culturales. Por
ejemplo, la comunidad del trastorno del espectro autista se ha convertido en un excelente ejemplo de tales
patrones e identidades culturales. Una gran cantidad de escritoras/es, blogueras/os, musicas/os, cineastas
y académicas/os autistas han afirmado que el autismo es una cultura e identidad (Strauss, 2013). En una
participacion inclusiva, estas identidades deben ser apoyadas y deben guiar explicitamente a docentes y
demas estudiantes a explorar formas alternativas de ser y navegar por el mundo.

La participacion en el eje del reconocimiento implica un compromiso activo con lo que se aprende y se ensefia
y, por tanto, que el estudiante pueda llegar a ser reconocido y aceptado por uno mismo. Ademas, esta acepta-
cion les hace percibirse como personas competentes y legitimadas para actuar o tomar decisiones en aquellos
asuntos del ambito escolar concretos que les competen. Es este sentimiento de pertenencia el que les permite
sentirse parte de una institucion y enfrentar situaciones o desarrollar acciones para solucionar problemas que
se asumen como suyos. En este sentido, la participacion transforma al estudiante, ya que en la medida que la
persona participa se ve transformada por la realidad o hecho en el que participa (Sandoval, 2013).

En términos de un reconocimiento justo, las posibilidades de participacién inclusiva estan imperiosamente
relacionadas con las practicas dirigidas a personalizar la ensefanza. Estas practicas implican la moviliza-
cioén de todo el potencial de los entornos de aprendizaje (también en el ambito de lo extracurricular) donde
los estudiantes puedan desarrollar sus multiples capacidades. Tedesco et al. (2014, p. 534) también sefialan
esta relacion. Explican que “personalizar la educacién significa respetar, comprender y construir sobre la
singularidad de cada persona, dentro de un marco de colaboracion entornos considerados como comuni-
dades de aprendizaje, en los que todos son necesarios y todos se apoyan mutuamente”.

Esto implica mover el foco de analisis desde el estudiante hacia las practicas educacionales. Un ejemplo
claro de este modo de reconocimiento en la participacion de modelos ligados al disefio universal de apren-
dizaje (DUA), que ofrece un marco para disefiar actividades de aprendizaje en donde se ofrecen multiples
formas de patrticipacion y de demostracion de conocimiento.

Las luchas por la justicia basadas en el reconocimiento tienden a configurar como esenciales las diferencias
grupales sin tener en cuenta la diversidad dentro del grupo, que es primordial para comprender a las perso-
nas jovenes y adultas con discapacidades. Por ejemplo, la mayor parte de la investigacion y los esfuerzos
en educacion inclusiva en los EE. UU se han centrado en las diferencias de capacidad, incluidos las y los
estudiantes con discapacidades en aulas de educacién ordinaria. Sin embargo, se ha ignorado la vincu-
lacion histérica que ha tenido y tiene la raza, el idioma y la discapacidad (Artiles y Kozleski, 2007). Como
consecuencia de esta vinculacién, los esfuerzos hacia la educacioén inclusiva han beneficiado mas a unos
estudiantes que a otros. Los procedentes de minorias étnico-culturales y linglisticas continian estando
desproporcionalmente representados en la educacion especial, a pesar de décadas de esfuerzos e investi-
gaciones para eliminar esta situacién de inequidad (Voulgarides et al., 2017, Sandoval et al., 2022).

Ademas, en EEUU a pesar de que el tiempo que el alumnado con discapacidades pasa en las aulas ordina-
rias ha aumentado a lo largo de los afios, el procedente de minorias, como la afroamericana o inmigrantes,
contindan ubicandose en entornos mas segregados que sus compaferos y compaferas blancas con el mis-
mo diagndstico de discapacidad (United States Department of Education, 2020), un fenédmeno exacerbado
entre estudiantes de bajos ingresos (LeRoy y Kulik, 2004).

Por esto, se necesita un enfoque interseccional del reconocimiento, ya que el reconocimiento erréneo u
opresivo de la diferencia se amplifica cuando el racismo, el etnocentrismo y el discapacitismo se entrelazan.
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Lewis (2016) argumenta que no podemos eludir ni la discapacidad, ni la raza de las victimas de maltrato, ya
que las intersecciones de estas les hacen mas susceptibles a la violencia. Trasladando su argumento a la
educacién, podemos decir que las formas estructurales de opresién basadas en el racismo y el capacitismo
interactuan, propiciando la devaluacién y marginalizacion de las identidades de estudiantes con discapaci-
dades que proceden de minorias ya de por si excluidas.

La participacién en la educacion inclusiva implica disefiar y practicar politicas y pedagogias que valoren las
complejas identidades de las y los estudiantes en las cuales interactuan varias formas de diferencia social.
El eje de participacion inclusiva es el que mejor nos lleva a fusionar pedagogias de diferencias de habilidad
y culturales. Por ejemplo, Waitoller y Thorius (2016) proponen armar un tejido pedagdgico enhebrando las
pedagogias culturalmente sostenibles (PCS) al enfoque del disefio universal de aprendizaje. Se trata de en-
fatizar los enfoques de ensefianza universales fomentando el pluralismo linglistico, literario y cultural como
parte del proyecto democratico de la escolarizacion.

|
4. Representacion de estudiantes en nucleos de poder

Basada en la dimensién politica de la justicia, el principio de representacion resulta también fundamental
para la educacion inclusiva. Tener representacién social de una forma activa y equitativa es un asunto de
justicia social que se reconoce a aquellos grupos humanos que tradicionalmente han sido excluidos por su
género, etnia, religion, condicion fisica y/o mental, orientacién sexual, educacion o condicién econémica,
entre otros. Por su parte, Honneth (2009) propone hablar de justicia como representacién considerando
que una de las formas de minusvaloracion de las personas esta directamente relacionada con su déficit de
participacion democratica.

También, Fraser (2008, p. 78) afirma “que no hay redistribucién ni reconocimiento sin representacion activa,
directa y orientada a la justicia”. Para la autora, superar la injusticia significa también eliminar aquellas barre-
ras procedentes de las instituciones que impiden a algunas personas participar con pleno derecho. Sefiala
que, aparte de la distribucién de recursos que asegura que existan las voces y su reconocimiento, estas
deben tener suficiente estima social, estando representadas en la esfera de la toma de decisiones. Para
Nancy Fraser, la representacion es un requisito politico previo para que se dé la participacién democratica
y considera ésta como el sentido y la materializacion de los otros dos ejes:

“Al establecer los criterios de pertenencia social, y al determinar quien cuenta como miembro, la dimensién politica
de la justicia especifica el alcance de las otras dos dimensiones: nos dice quién estd incluido en y quién esta ex-
cluido del circulo de los que tiene derecho a una justa distribucién y al reconocimiento mutuo” (Fraser, 2008, p. 41).

Esta dimensién la vinculamos al derecho a ser escuchado y considerado en las decisiones educativas que
a cualquiera le conciernen, individual o colectivamente, por formar parte de una comunidad. Ello conecta
con las oportunidades (o la falta de ellas) de participar en las estancias formales que los centros escolares
tienen para promover la participacion educativa, sea en la propia clase o en los érganos colegiados formales
(consejos escolares, delegacion de estudiantes, portavoces, etc.) o informalmente.
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La participaciéon en ambitos representativos de la comunidad escolar es una dimensién que sélo puede
llevarse a cabo si el centro genera oportunidades cotidianas y sistémicas para poder hacerlo. Las posibili-
dades de participacién en los centros educativos pueden estar presentes en cuanto a formas y grados, en
funcién de los ambitos, como en la propia gestion del centro, en las actividades académicas o propiamente
curriculares, o en las actividades extraescolares y comunitarias. En relacién con la gestion, las alumnas y
los alumnos pueden implicarse en tareas de mantenimiento de las instalaciones del centro, asi como de
la gestion de servicios, la biblioteca, el patio, actividades artisticas, resolucién de conflictos u otros. En el
ambito curricular, las y los estudiantes pueden participar en la concrecién de los contenidos de las areas y
materias, en los métodos de aprendizaje cooperativo con los compaferos, ejercer como intérpretes, entre
otros. No sélo porque tienen derecho a ello, sino porque contar con su participacién mejora el funciona-
miento de los centros escolares. Por Ultimo, la representacion se refleja no solo a través de la participacion
de los estudiantes en sus comunidades escolares sino también a través del activismo.

Una justa representacion deberia atender a los matices que generan las intersecciones de diferencia y evi-
tar generalizaciones. Por ejemplo, las visiones sobre la realidad de un nifio de origen afroamericano o de
un pais latinoamericano difieren completamente de las vivencias de otro nifio, aunque procedan de paises
colindantes. Volviendo a Mingus (2017), la representacion y el activismo en la educacion inclusiva demanda
una participacion que se enfoque en la interdependencia y un acceso intimo y colectivo. Se debe basar en
el entendimiento de que la independencia y el individualismo son mitos, y para luchar por una escuela mas
justa se necesita solidaridad e interdependencia.

Cabria mencionar la pertinencia de las medidas de accién positiva en las escuelas, aunque estas medidas
han sido motivo de polémica en muchas ocasiones, ya que constituyen un instrumento necesario, de ca-
racter temporal, para combatir las desigualdades sociales y promover la participacion ciudadana. En este
sentido, no podemos dejar de reconocer, al igual que Fraser (1997), que estas medidas se proponen para
compensar las desigualdades, pero no apuntan al cambio de las estructuras que promueven o reproducen
esas desigualdades. De ahi que la autora defienda que:

“Las soluciones deberian ser de orden transformativo, apuntando a transformar y a construir pensamiento mas alla
de la concepcion binaria imperante, los buenos y los malos, los homos y los heteros, los hombres y las mujeres, los
blancos y los negros, los capacitados y los discapacitados, apuntando a reemplazar redes de relaciones jerarquicas
por redes de diferencias multiples que interceptan y que cambian constantemente” (Fraser, 1997, p. 51).

.|
5. Conclusiones

A lo largo del texto se han identificado las contribuciones de las dimensiones de justicia social; redistribucion,
reconocimiento y representacion a la participacion, concebida como un constructo amplio, epicentro de la
educacion inclusiva e interseccional. Histéricamente, los estudiantes con discapacidad, inmigrantes, indige-
nas o aquellos que pertenecian a una cultura distinta a la predominante han sido y son injustamente atendidos.

Las contribuciones de este texto resultan importantes para las y los responsables politicos y docentes. En
este articulo se han cuestionado algunas practicas que se llevan a cabo en educacion inclusiva que repre-
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sentan situaciones injustas para muchos estudiantes. En primer lugar, por la vision (re)distributiva de los
estudiantes y los recursos, que se han revestido de modelos compensatorios y han mostrado serias limita-
ciones en el ambito educativo. De ahi que Artiles et al. (2006), argumenten que los modelos redistributivos
han dado lugar a distintas vias de escolarizacién, como la educacién especial, que no han servido para
garantizar una educacion de calidad para todas y todos y han ayudado a mantener el statu quo del sistema
en tanto en cuanto se ha puesto el foco en las carencias de los sectores sociales mas desfavorecidos o de
los propios estudiantes. Estos modelos de redistribucion de acceso omiten completamente el analisis de
factores como la organizacion escolar, el curriculo, la ordenacién o los criterios de sectorizacion y creacién
de centros, entre otros muchos. La respuesta a las necesidades del alumnado no puede desencadenar un
acto de marginacion, ni una actuacién uniforme.

En segundo lugar, la visién tradicional del reconocimiento ha estado ligada a hechos puntuales e, incluso,
folcléricos en los centros educativos, en lugar de examinar las concepciones ideoldgicas e histéricas sobre
la diferencia y analizar los enfoques de ensefianza para hacer frente a las variadas formas de aprendizaje y
habilidades.

En este sentido, destacan los enfoques de ensefianza para todos los estudiantes basados en las diferen-
cias individuales presentes a través de la historia social, su vida cotidiana y sus culturas como la norma y
no la excepcién. Ademas, de la participacion sustantiva de las familias en las tomas de decisiones sobre la
educacion.

Por ultimo, se hace necesario establecer las condiciones para que las personas estén representadas en el
aprendizaje y las evaluaciones de dicho aprendizaje, haciendo asi mas significativo su sentido de pertenen-
cia a la comunidad escolar. La escuela debe desafiar la cosificacion de las “categorias” particulares atri-
buidas a determinados grupos de estudiantes, poniendo en primer plano la importancia de las identidades
personales.

Aunque la labor docente reflexiva debe identificar y corregir situaciones educativamente injustas, no pode-
mos obviar que el contexto social mas amplio puede socavar los esfuerzos de la escuela y de la comunidad
para eliminar las grandes desigualdades. El compromiso de justicia social también debe implicar activis-
mo de caracter politico (Larson y Ovando, 2001; Calderon y Ruiz-Roman, 2016), con el fin de cambiar los
sistemas que perpetuan la exclusion. Es decir, no solo resulta necesario identificar y tener criterios para
responder con justicia a las situaciones injustas, sino que hay que denunciar las estructuras sociales que
perpetuan la marginalizacién de los colectivos en riesgo, basada en su atribuida falta de mérito. Las con-
tribuciones del aprendizaje a través de servicio comunitario, fundamentado en pedagogias activistas, no
sélo activas, puede ofrecer oportunidades excepcionales para desarrollar en los futuros docentes atributos
generales y especificos de las disciplinas sobre inclusion y justicia social. Por lo tanto, existe una clara
necesidad de cultivar un enfoque mucho mas equitativo y socialmente justo de la inclusioén, para ayudar a
las y los docentes a entender mejor como podrian ser estas practicas y para desafiar las practicas de dis-
criminacion arraigadas. Un enfoque inclusivo exige distribuir, reconocer y representar multiples identidades
de estudiantes y de docentes.
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Abstract

Inclusive education is a global movement with different perspectives and local an-
gles. In recent years inclusive education has been framed using principles of social
justice such as fair redistribution of education, recognition of all cultures, languages
and abilities, and political representation in individual and collective educational de-
cision-making. Our aim in this theoretical paper is to synthesise the most important
points of both perspectives (inclusive education and social justice) and, through an
intersectional analysis, look in-depth at how they apply to a foundational concept
of inclusive education: participation. Participation is strategic to building fairer edu-
cational and social practices and can act as a central core between redistribution,
recognition, and representation.
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Resumen

La educacion inclusiva es un movimiento global con diferentes prismas y angulos
locales. En los ultimos afios se ha definido la educacion inclusiva desde la justicia
social. Asi, se viene vinculando la inclusiéon con la justa redistribucién de la edu-
cacion, el reconocimiento de todas las culturas, lenguajes y habilidades, y la rep-
resentacion politica en la toma de decisiones educativas individuales y colectivas.
Nuestro objetivo en este trabajo es sintetizar los puntos mas importantes de ambas
perspectivas (educacion inclusiva y justicia social) y profundizar en cémo se aplican
a un concepto fundacional de la educacién inclusiva: la participacion. La partici-
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la representacion.
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1. Introduction

In recent years, education for social justice and inclusive education have become undisputed frameworks
for rethinking and transforming education systems with the aim of contributing to the development of equally
just and inclusive societies. The aspiration for more inclusive education and education for social justice both
share the moral purpose of wanting to contribute to the development of a more equitable society. That is, a
society where personal capabilities and the framework of social relations of all kinds are not associated with
unacceptable parameters of inequality, disadvantage, discrimination or disregard. A more equitable society
clearly depends on many other factors that are found “beyond the school gates” (Ainscow et al., 2006, p.
32), but a just and inclusive school can contribute to laying the foundations for building and sustaining a just
and pluralist society. In this regard, the following question arises: is it possible to have an inclusive school
that operates in a social context that is not inclusive?

In any case, it is clear that not all teaching staff (or academics) rebel against the glaring inequalities we live
with and that “not just a few” accept these inequalities without questioning them or they accept structural
inequalities as inherent in any kind of society. Echeita (2019) reminds us that, as educators, we have an
unequivocal and important responsibility to ensure that what we do inside schools (in collaboration with
other educational agents) is part of the solution and not part of the problem. Thus, those involved in teaching
need to agree on the approach from which to identify just and unjust situations.

In our view, inclusion is a social justice practice by definition. However, advocacy for inclusive education as an
essential and socially just practice could benefit from theoretical approaches to social justice. In this regard,
some authors have applied Nancy Fraser’s three-dimensional model to strengthen the conceptualisation
of inclusion as a component without which education for social justice cannot be understood (Fraser,
2008; e.g., Christensen and Rizvi, 1996; Waitoller and Artiles, 2013; Domingo-Martos et al. 2022). Fraser’s
model refers to three dimensions: economic redistribution, cultural recognition and political representation.
This approach is particularly relevant and useful for identifying fair and unfair situations within the school
framework. Learners may experience forms of exclusion due to complex forms of marginalisation based on
maldistribution, misrepresentation, and misrecognition.

Inclusive education is based on guaranteeing equal opportunities for all. This involves equal access to quality
learning as well as the recognition of student differences, which must be reflected in educational content,
teaching designs and assessments and participation which should highlight the importance of learning and
collaborating with other classmates and allude to the need to care for the personal and social well-being of
students.

Traditionally, the development of inclusive education has been linked to the education of students with
disabilities. However, in the last decade there has been an intellectual push for inclusive education focused
on intersectional forms of exclusion. Intersectionality is a form of structural oppression produced by the
interaction of two or more forms of oppression, leading to a new form that is quantitatively and qualitatively
different from the mere sum of various causes of discrimination (Crenshaw, 1991).

Sometimes people suffer double and triple discrimination due to various cultural factors (religion, language,
cultural affinity, etc.), but also due to their socio-economic, administrative (legal status) situation and, of
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course, gender. Thus, from this approach, inclusive education needs to identify and dismantle injustices
generated by the interactions of disability, racism and other ‘isms’ and be enriched by approaches such as
Disability Studies and Critical Race Theory (Discrit) (Annamma et al., 2013). This theory is rooted in Critical
Race Theory (Bell, 1976), which explains how racism affects education systems (Ladson-Billings and Tate,
1995). Thus, in order to move towards a more just education, it is essential to approach the complexities of
educational injustices located at the intersection of race, disability and other forms of social difference from
the perspective of redistribution, recognition and representation.

Based on the premise that inclusive education is inextricably linked to social justice, the aim of this paper is
to make some proposals that contribute to overcoming the structural resistance of education systems and
related agents that hinder the implementation of policies and practices that promote increasing levels of
equity.

Defining or delimiting the term participation is not a simple matter, since it is a polysemic concept which,
as Trilla and Novella (2001) point out, can refer to multiple actions: being present, making decisions, being
informed, giving an opinion or managing or carrying out an action. All these interpretations of participation
can be identified within the axes of social justice as outlined by Nancy Fraser (redistribution, recognition and
representation). Waitoller and Artiles (2013) also relate participation to three meanings in the field of inclusive
education: 1) Sharing classroom and school common spaces and the ability to learn together (redistribution),
2) emotional well-being, the feeling of belonging to a group and the ability to participate critically in the
construction of knowledge (recognition), and 3) involvement in decision-making as a basic component for
action (representation). These three meanings are logically interlinked, and it is difficult to understand the real
dimension of each of them unless it is in a dialectic relationship with the others.

In the following sections of this paper, we will discuss how Fraser’s model can be used as a conceptual basis
for participation in inclusive education. In line with the work of Annamma and Handy (2020), the discussion of
these semantic overlaps is expanded and enriched by an intersectional analysis that has tended to be omi-
tted from literature on inclusive education. Specifically, we will refer to those of disabled activists belonging
to ethnic or cultural minority groups, such as women of African descent in the United States or gypsy women
in Spain, among others. We will focus particularly on the work of Mia Mingus (2011; 2017) and Talila Lewis
(2016; 2017).

|
2. Participation and redistribution

Distributional principles have framed equity and schooling policies in education reforms in a number of
countries for a long time. According to Jost and Kay (2010, p. 145) “social justice proposals as a matter of
(re)distribution focus on actions aimed at distributing, regardless of whether they are social goods, material
or cultural resources. Their central point revolves around the criteria to choose when and where special
resources or services are distributed”.

The principle of redistribution is reflected in the Sustainable Development Goals (United Nations, 2015),
in particular in number 4, dedicated to Quality Education, which calls for ensuring access to inclusive and
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equitable quality education and promoting lifelong learning opportunities for all learners as a fundamental
basis for sustainable development. Furthermore, Article 24 of the UN International Convention on the
Rights of Persons with Disabilities (2006) calls for “an inclusive education system, ensuring access on an
equal basis, as well as reasonable adaptations and supports as required”. From this perspective, inclusive
participation begins with providing access for all learners to spaces and activities where school resources
are distributed equitably and fairly.

However, redistribution as a model of justice has also been criticised. Those who defend the meritocratic
model point out that schools offer equal opportunities and that quality learning is conditioned by the effort
and tenacity of students. Nevertheless, as Brantlinger (1997) highlights, this assumption is based on the
consideration that schools are neutral and although many people express their concern for disadvantaged
students, they do not ask themselves how this influences the behaviour of students, nor how it can generate
exclusion through its daily practices, which are often openly exclusive.

In this regard, Dubet (2005) identifies the need to introduce “the principle of difference”, aimed at marginalised
pupils, because it is the fairest way of counteracting the meritocratic model. According to this sociologist,
inequalities can only be legitimate if they help the most disadvantaged group. Rawls (2001) also establishes
two principles, namely compensation and positive discrimination or affirmation policies, with the purpose of
“compensating for natural inequalities or inequalities of birth” (Rawls, 2001, p. 123). Equitable distribution is
based on differentiation, but it can mean neither assimilation nor stigmatisation. In this way, the redistributive
model tends not to recognise the hierarchies associated with constructions of difference. Minnow (1990)
reminded us that difference is not natural, nor accidental, but arises from the ways in which society creates
and assigns categories (e.g. Hispanic, female, low-income) to deny or enable inclusion and full participation
in activities, such as education, that have been designed for dominant groups. The problem is that difference
has historically been associated with deviance and deficit (Du Bois, 1960) and, in diverse societies, treating
difference as deviant and deficient has serious consequences for achieving educational equity.

The principles of redistribution in education are all too often translated into educational policies and practices
framed in the field of compensatory education (an obsolete term that reproduces terminology associated
with the deficit model), that fail to reduce such inequalities but, perhaps because of that, most of the time
perpetuate them (Corujo et al., 2018; Gonzalez, 2002; Rodriguez, et al., 2018). For example, this can be
seen in the implementation of support activities in differentiated times and spaces, which are predominantly
carried out outside the classroom group. Another example can be found in the intrinsically exclusive
approach of so-called “compensatory education”, which by default considers immigrant students to have
“linguistic deficiencies in the vehicular language”, instead of considering them to be in the process of
becoming bilingual or multilingual.

Firstly, fair redistribution requires transcending individual characteristics of students and approaching this
phenomenon from more global and systemic positions. Secondly, action must be taken quickly, since most
of these actions are offered to students after a slow process of diagnosis and labelling, and when they finally
arrive, their disengagement from school is so significant that it is extremely difficult to reverse it.

In these “special education” and/or “compensation” programmes, diversity is typified in exclusive categories
based on assessments that dertermine whether or not students are deserving of one or another type of
action. Furthermore, there is often no questioning of the quality of the educational experiences they offer to
their participants. In this regard, Gonzalez (2002) stated that when students disengage from the education
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process, they also disengage from the activities and events that are part of the school system in which they
are immersed. Therefore, it is essential that schools assume their responsibilities and refocus their practices
to offer richer and more relevant experiences for everyone.

Thus, distributional approaches are important but not sufficient (Fraser, 1997), as they may be narrowly
concerned with eliminating or domesticating difference and may have collateral effects for the populations
they are trying to include. Such compensatory approaches have also been criticised by disability activists
whose work is based on intersectional justice. In this regard, Lewis (2016; 2017) argues that access to
social goods is not enough and what we understand as humanity needs to be transformed and expanded
to achieve fairer redistribution. Mingus (2017) argues that access to such goods, for example education, is
not enough as they tend to be individualistic and assimilationist approaches. A student may be “included”
but feel isolated because the spatial and ideological context in which he or she is included does not
value his or her identity and humanity. Thus, Mingus (2017) proposes justice based on liberatory access,
interdependence, and intimacy that replaces the myths of independence and individualism. This author
defines access intimacy as the comfort one has when someone deeply understands accessibility needs
without having to explain them or fight for them.

The value of “access intimacy” stems from all people feeling involved and comfortable in all areas of life
related to community socialisation, and also that no specific disability spaces are specifically made available
for people with disabilities. Therefore, empowering access means valuing that people depend on each other
and can take more collective and intersectional community action to break down social, cultural and spatial
barriers.

This requires eliminating those understandings of inclusion that relate to adaptations or adjustments for
persons with disabilities only if it is convenient or not too costly to do so. This occurs in many situations,
such as in the least restrictive environment clause in the US legal system (Individuals With Disabilities
Education Act, 2004) or when “specialised classrooms” in mainstream settings do not guarantee the creation
of fully democratic educational environments, as the schooling of students with disabilities or other learning
difficulties in segregated classrooms would be establishing a dual education system that does not respond
to the principles of truly inclusive education.

Authors such as Mingus (2011; 2017), Lewis (2016; 2017), Waitoller and Annamma (2017), Waitoller et al.
(2019), and Annamma and Handy (2020) argue that redistribution needs to be intersectional. That is, it must
consider and act on the structural factors that determine an unfair distribution that particularly affects people
whose identities are built on overlapping social differences (e.g. race and disability). For example, an African
American student with a disability may be discriminated against because of the simultaneous interaction of
structural factors such as lack of economic resources, attending a segregated school on the basis of his
or her being African American, and being identified for special education services on the basis of his or her
disability and place in more restrictive environments.

When we refer to redistribution in an inclusive school, rather than providing access to a special educational
service, it would facilitate quality learning for all students. To this end, it is essential to question the
hierarchies established by compensatory models of redistribution. Inclusive participation therefore requires
education within interdependent communities that reject individualistic and stereotypical models of
humanity.
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|
3. Participation and cultural and identity recognition

The transfer of the principle of recognition into the framework of inclusive education is fundamental to
building fairer political systems and school practices. Focused on a cultural dimension of justice, recognition
has become a central dimension of social justice, as Honneth (2009) highlighted:

“For some time now, the place of this influential idea of justice has been replaced by a new vision: the normative
goal no longer seems to be the elimination of inequality, but the prevention of humiliation or contempt; the central
categories of this new vision are no longer fair distribution or equality of goods, but dignity and respect” (Honneth,
2009, p. 10).

Nancy Fraser herself coined the concept of “misrecognition”, to refer to situations when people are represented
by institutional patterns in which underlying cultural values prevent them from being full members of society.
Thus, there is a risk of transferring the assessment of the ineffectiveness of these institutions to an inability
“of these people” to benefit from what they offer. When existing conflicts between different identities at
school are avoided or neutralised in the classroom, the school institution becomes a mere socialising agent
of legitimising identities, forcing these boys and girls to assume a system of values, norms, and meanings
which, although legitimised by the hegemonic groups, are often unfair and do not satisfy their material or
symbolic needs. In this regard, institutions become a place of domination, where people suffer reprisals
(through the production system and the specific sanctions the school develops through the teaching staff) if
they do not adapt or if they resist the cultural patterns defined there.

At the opposite end of the spectrum from recognition are the most severe forms of mistreatment due to
abuse of power, carried out by those with whom one should live in a climate of respect and affection.
Children and adolescents who are vulnerable, with disabilities, from ethnic, linguistic or cultural minorities
and from migrant or refugee communities are at increased risk of violence and bullying (UNESCO, 2017). The
consequences of school bullying are significant and are not only social. Bullied children face an increased
risk of physical and mental health problems and suicidal thoughts (UNESCO, 2017). In particular, the bullying
of immigrant students has been analysed, as they are the ones who often experience several layers of
oppression (Elame, 2013). UNESCO (2017) has denounced the specificity of “bullying that targets another
person’s immigration status or family immigration background in the form of mockery and slurs, derogatory
references to the immigration process, physical aggression, social manipulation or exclusion on the basis of
immigration status” (p. 17).

However, sometimes lack of recognition is less visible and obvious, as it is expressed through interactions with
teachers and the peer group. Sometimes these aggressions can be very subtle, so it is particularly necessary
to detect the use of micro-aggressions. In this context, Sue (2010) identifies three kinds of microaggressions.
The first are those that are explicit racial references, characterised mainly by verbal and non-verbal behaviour
aimed at hurting the victim through insults, blatant isolation or intentional discriminatory actions. The second
are microinsults, which are characterised by more indirect verbal and non-verbal behaviour that convey
stereotypical beliefs. The third are micro-invalidations, which occur in communications that exclude, deny or
negate the thoughts, feelings or experiential reality of a racial-ethnic minority individual.

This lack of recognition can lead to opaque, even unconscious discrimination on the part of teachers (Gillborn
and Youdell, 2000; Krull et al., 2018) and requires being alert to situations that go unnoticed.
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The politics of recognition are undermined by the way teachers perceive differences. In some cases, certain
differences may signify superiority or inferiority and provoke a variety of emotional responses such as fear,
hostility or, more positively, curiosity (see Fraser and Honneth, 2006; Young, 1990). Similarly, in some cases it
leads to the denial of difference in the pursuit of justice, this is what Taylor (1992) calls “difference-blindness”,
although following the advice of Annamma et al. (2017) we prefer the term “color-avoidance”. Indeed, non-
recognition can cause exclusion and oppression (Taylor, 1992, p. 25) if the power hierarchies associated with
the construction of difference do not change.

In this regard, inclusive participation requires connecting with non-dominant biographies, cultures, contributions
and perspectives through the curriculum and other educational practices (Keddie, 2012). Slee (2001, p. 200)
refers to “pedagogies of recognition” in which students need to acknowledge their own social and familial
experiences and identities in the curriculum. In the United States, such pedagogies are embodied in “Culturally
Sustaining Pedagogies” (CSP) (Ladson Billings and Tate, 1995). Thus, student participation as recognition is
related to “recognising and valuing” their previous learning, their background knowledge and their identity. If a
school or an education has little meaning for students, it is unlikely that they can achieve academically.

It should be noted that such recognition needs to embrace disability as an identity, which is something that
pedagogies often omit. Disability is part of students’ identity and cultural heritage and so should be recognised
as a social identity (Waitoller and Thorius, 2016). Mitchell (2015, p. 5) states that “meaningful inclusion is
only dignified if disability is fully recognised as providing alternative values for life, rather than simply ratifying
prevailing concepts of normality”. People with disabilities have developed diverse cultural patterns and identities
in response to social, economic, and cultural contexts and struggles. For example, the autism spectrum
disorder community has become an excellent example of such cultural patterns and identities. Autistic writers,
bloggers, musicians, filmmakers and academics have asserted that autism is a culture and an identity (Strauss,
2013). In inclusive participation, these identities should be supported and should explicitly guide teachers and
other learners to explore alternative ways of being and of navigating the world.

Participation in terms of recognition implies active engagement with what is learned and taught and
therefore means that students gain recognition and self-acceptance. Furthermore, this acceptance makes
them perceive themselves as competent and legitimised to act or make decisions in specific school matters
within their competence. It is this feeling of belonging that allows them to feel part of an institution and face
situations or develop actions to solve problems they assume to be their own. In this regard, participation
transforms students, since as a person participates, he or she is transformed by the reality or event in which
he or she participates (Sandoval, 2013).

In terms of fair recognition, the possibilities for inclusive participation are inextricably linked to practices aimed
at personalising teaching. These practices imply mobilising the full potential of learning environments (also in
extra-curricular activities) where learners can develop their multiple capacities. Tedesco et al. (2014, p. 534)
also highlight this connection. They explain that “personalising education means respecting, understanding
and building on the uniqueness of each person, within a collaborative framework of environments seen as
learning communities, where everyone is necessary, and everyone supports each other”.

This involves moving the focus of analysis from the student to educational practices. A clear example of
this mode of recognition can be seen in the participation models linked to universal design for learning
(UDL), which provides a framework for designing learning activities where multiple forms of participation and
demonstration of knowledge are offered.
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Struggles for justice based on recognition tend to frame group differences as essential without considering
group diversity, which is central to understanding young people and adults with disabilities. For example,
most work and research on inclusive education in the US have focused on differences in ability, including
students with disabilities in mainstream education classrooms. However, the historical links between race,
language and disability have been and continue to be ignored (Artiles and Kozleski, 2007). Consequently,
efforts towards inclusive education have benefited some students more than others. In fact, those from
ethno-cultural and linguistic minorities continue to be disproportionately represented in special education,
despite decades of efforts aimed at eliminating this state of inequity (Voulgarides et al., 2017, Sandoval et
al., 2022).

Furthermore, although the amount of time students with disabilities spend in mainstream classrooms has
increased over the years in the US, minority students, such as African American and immigrant students,
continue to be placed in more segregated settings than their white peers with the same disability diagnosis
(United States Department of Education, 2020). This phenomenon is exacerbated among low-income
students (LeRoy and Kulik, 2004).

Therefore an intersectional approach to recognition is needed, as misrecognition or oppressive recognition
of difference is amplified when racism, ethnocentrism and ableism are intertwined. Lewis (2016) argues
that we can neither avoid disability nor race in victims of abuse, as the intersections of these make them
more susceptible to violence. Applying her argument to education, it can be said that structural forms of
oppression based on racism and ableism interact, leading to the devaluation and marginalisation of the
identities of students with disabilities who come from already excluded minorities.

Participation in inclusive education involves designing and practising policies and pedagogies that value
students’ complex identities in which various forms of social difference interact. The axis of inclusive
participation is the one that best brings together pedagogies of ability and cultural difference. For example,
Waitoller and Thorius (2016) propose weaving a pedagogical fabric by threading culturally sustaining
pedagogies (CSP) to the universal design for learning approach. The aim is to emphasise universal teaching
approaches by fostering linguistic and cultural pluralism as part of the democratic project of schooling.

|
4. Student representation in centres of power

Based on the political dimension of justice, the principle of representation is also fundamental to inclusive
education. Having active and equitable social representation is an issue of social justice which recognises
human groups that have traditionally been excluded because of their gender, ethnicity, religion, physical
and/or mental condition, sexual orientation, education, or economic situation, among others. Honneth
(2009) suggests referring to justice as representation, considering that one of the ways in which people are
undervalued is directly related to their lack of democratic participation.

Fraser (2008, p. 78) also states that “there is no redistribution or recognition without active, direct and justice-
oriented representation”. According to this author, overcoming injustice also means removing those barriers
from institutions that prevent some people from participating with full rights. She points out that, apart from
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the distribution of resources which ensures that voices exist and are recognised, they must have sufficient
social status, by being represented in the decision-making process. She also states that representation is a
political prerequisite for democratic participation and sees it as the meaning and materialisation of the other
two axes:

“By establishing the criteria of social membership, and by determining who qualifies as a member, the political
dimension of justice specifies the scope of the other two dimensions: it tells us who is included in and who is
excluded from the circle of those entitled to fair distribution and mutual recognition” (Fraser, 2008, p. 41).

This dimension is linked to the right to be heard and considered in educational decisions that concern
everyone, individually or collectively, as part of a community. Schools must provide opportunities (or lack
of them) to participate in the decision-making instances, whether in the classroom itself, in formal decision
making bodies (school councils, student delegations, spokespersons, etc.), or informal situations.

Participation in representative areas of the school community is a dimension that can only take place if the
school creates daily and systemic opportunities to do so. The opportunities for participation in schools may
be present in different forms and degrees depending on various factors and can be identified in diverse areas,
such as in the management of the school itself, in academic or curricular activities, or in extracurricular and
community activities. For example, with regard to management, students can be involved in school facility
maintenance tasks, as well as the management of services, the library, the playground, artistic activities and
conflict resolution. In the curricular area, students can participate in the definition of content and subjects as
well as cooperative learning methods with their peers and act as interpreters, among others. Students are
not only involved because they are entitled to it, but also because their participation improves the functioning
of schools. Finally, representation is reflected both through student participation in their school communities
and also through activism.

Fair representation should address the nuances that intersections of difference create and avoid
generalisations. For example, the views of reality of a child from an African American background or from
a Latin American country differ completely from the experiences of another child, even if they come from
neighbouring countries. Returning to Mingus (2017), representation and activism in inclusive education
requires participation that focuses on interdependence and personal and collective access. Moreover, it
should be based on the understanding that independence and individualism are myths and fighting for a
fairer school requires solidarity and interdependence.

It is important to note the relevance of affirmative action measures in schools as they constitute a necessary
instrument, albeit of a temporary nature, aimed at combatting social inequalities and promoting civic
participation, although these measures have often been a source of controversy. In this regard, like Fraser
(1997) we cannot fail to recognise that these measures are proposed in order to compensate for inequalities,
however they do not aim to change the structures that promote or reproduce these inequalities. Thus, the
author argues that:

“Solutions should be transformative, aimed at transforming and constructing thinking beyond the prevailing binary
conception of good and bad, homo and hetero, men and women, black and white, able-bodied and disabled, and
aimed at replacing networks of hierarchical relations with networks of intersecting and constantly changing multiple
differences” (Fraser, 1997, p. 51).
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.|
5. Conclusions

Throughout the text, the contributions of the dimensions of social justice; redistribution, recognition, and
representation in participation, conceived as a broad construct, have been identified as the epicentre of
inclusive and intersectional education. Historically, students with disabilities, immigrants, indigenous people
or those who belonged to a culture other than the dominant one have been and are unfairly treated.

The contributions of this text are important for policy makers and teachers. This article has challenged some
practices in inclusive education that represent unfair situations for many students. Firstly, because of the
(re)distributive views of students and resources, which have been disguised as compensatory models and
have been shown to have serious limitations in the field of education. Thus, Artiles et al. (2006) argue that
redistributive models have given rise to different schooling routes, such as special education, which have
not been effective in guaranteeing quality education for all and have helped to maintain the status quo of
the system by focusing on the shortcomings of the most disadvantaged social sectors or the students
themselves. These models of redistribution of access completely omit the analysis of factors such as school
organisation, the curriculum, planning or the criteria for sectorisation and the creation of schools, among
many others. The response to pupils’ needs should not trigger an act of marginalisation or uniform action.

Secondly, the traditional view of recognition has been linked to one-off and even folkloric events in schools,
rather than examining ideological and historical conceptions of difference and analysing teaching approaches
to address diverse forms of learning and abilities.

Teaching approaches for all learners based on individual differences across social history, everyday life,
and cultures as the norm rather than the exception stand out in this respect. In addition, the substantive
participation of families in decision-making in education should also be noted.

Finally, there is a need to establish the conditions for individuals to be represented in learning and assessments
of that learning, thus making their sense of belonging to their school community more meaningful. Schools
need to challenge the commodification of particular “categories” attributed to particular groups of students
by bringing to the fore the importance of personal identities.

Although reflective teaching must identify and correct educationally unjust situations, we cannot ignore
the fact that the wider social context can undermine school and community efforts to eliminate gross
inequalities. Commitment to social justice must also involve political activism (Larson and Ovando, 2001;
Calderén and Ruiz-Roman, 2016), to change the systems that perpetuate exclusion. That is, it is not only
necessary to identify and have criteria to respond justly to unjust situations, but also to denounce social
structures that perpetuate the marginalisation of at-risk groups based on their perceived lack of merit.
The contributions of community service learning, based on activist, not just active, pedagogies can offer
exceptional opportunities to develop general and specific attributes of inclusion and social justice disciplines
in future teachers. Therefore, there is a clear need to cultivate a much more equitable and socially just
approach to inclusion, to help teachers better understand what these practices might look like and to
challenge entrenched discriminatory practices. An inclusive approach requires distributing, recognising, and
representing multiple student and teacher identities.
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El nuevo discurso frente a la educacion

Inclusiva en Espana

The new discourse against inclusive education in Spain

Resumen

El debate sobre la escolarizacion de la infancia con discapacidad resurge en Espa-
fia con una intensidad inédita a finales de 2018. Este articulo tiene como objetivo
analizar el marco interpretativo del discurso del movimiento “Plataforma Educacion
Inclusiva Si, Especial TAMBIEN”, que se pone en contraste con los planteamientos
pro-inclusién recogidos en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, aprobada por la Asamblea General de Naciones Unidas en 2006 y
ratificada por Espafia en 2008. Para ello, se analizan los argumentos e ideas de
quienes se alinean con esta plataforma, expresados en articulos publicados en me-
dios, notas de prensa, videos y mensajes difundidos en Twitter entre diciembre de
2018 y abril de 2019. El método de analisis e interpretacion de los resultados es
el Andlisis Critico del Discurso. Los resultados muestran un discurso basado en la
malinterpretacion de las propuestas legislativas recientes, en una caricaturizacién
de la idea de inclusién educativa impulsada por Naciones Unidas y en la asociacién
entre escuela ordinaria y competitividad, hostilidad hacia la diversidad funcional y
malestar infantil. Se observa un espacio discursivo comun entre este discurso y el
de quienes defienden la inclusién educativa, basado en la critica a la falta de inclu-
sion actual en los centros ordinarios espafioles.

Palabras clave
Discapacidad, colegios especiales, segregacion escolar, derechos de la infancia,
agrupamiento escolar.

Abstract

The movement, named “Inclusive Education, Yes, Special Too” (Educacion Inclusiva
Si, Especial También) originated in the publicly-subsidized private schools dedicat-
ed to special education. This article aims to analyze the discourse framework of
this movement and to confront it with the Convention on the Rights of Persons
with Disabilities (2006), joined by Spain in 2008. Therefore, using Critical Discourse
Analysis, we analyze the arguments and ideas expressed by their followers in the
media, unions’ publications, online audiovisual material and posts on Twitter. Our
findings show a discourse based on a misinterpretation of recent law projects and
the concept of ‘educative inclusion’ of the United Nations and also the association
of ordinary schools with competitiveness, hostility towards functional diversity and
psychological discomfort. Consequently, the outcome of this paper indicates that
there is a common discourse shared by this movement and the pro-inclusive move-
ment based on the lack of inclusion in Spanish ordinary schools.
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.|
1. Introduccioén

La educacién de la infancia con discapacidad ha sido objeto de debate desde los origenes de los siste-
mas educativos modernos. La respuesta habitual de las administraciones ha sido establecer dos tipos de
centros: uno para una parte de los nifios y nifias con discapacidad, los denominados centros “de Educa-
cion Especial” o “especializados”, y otro para el resto de nifios y nifias, llamados centros “ordinarios”. La
discusién reside en cémo y déonde deben educarse los nifios y nifias con discapacidad y en cudl debe ser
la funcion de los centros de Educacion Especial y de los centros de educacion ordinarios. Tras las ideas y
argumentos en torno a la educacién de menores con discapacidad (y también del resto) residen siempre dos
presupuestos ideoldgicos: por un lado, una visién particular del ser humano y de sus derechos (Naciones
Unidas, 1989; 2006) y, por otro, un punto de vista de como es el sistema educativo y de cdmo deberia ser
(Echeita y Verdugo, 2005).

En torno a esta cuestion, los agentes implicados —personas con discapacidad, familias, profesionales, clase
politica, juntas directivas de centro, etc.— articulan diferentes discursos que no son univocos y que compiten
entre si por la hegemonia, con el fin de legitimar determinadas politicas e influir en la realidad educativa.
Estos discursos se articulan en marcos interpretativos que dotan de sentido al problema, atribuyen causa-
lidades y establecen una narrativa coherente —al menos en apariencia— sobre cudles son y como se definen
las cuestiones relevantes, y sobre qué medidas concretas deben aplicarse (Stone, 1989). En este proceso,
es fundamental atender a la identidad y la interaccion entre los actores que configuran los marcos interpre-
tativos (Van Hulst y Yanow, 2016), asi como al modo en que crean un “ellos” y un “nosotros” (Roberts, 2016).
Cuando un marco se configura como el discurso hegemonico, excluye formas alternativas de interpretar el
problema y se posiciona como marco dominante (Barbieri, 2015). Resulta determinante, por tanto, analizar
las creencias, ideas y argumentos que configuran los marcos interpretativos, asi como contextualizarlos
desde el punto de vista social, politico y legal (Aramburu et al., 2018; Stone, 1989).

La finalidad de este trabajo es analizar el marco interpretativo emergente en torno a la escolarizacion de la in-
fancia con discapacidad que se expresaban en Espafa a finales de 2018 y en los primeros meses de 2019, un
momento en el que el debate resurgié con una amplitud e intensidad inéditas en los medios de comunicacion
tradicionales (prensa escrita, radio y television) y en las redes sociales (Twitter y Facebook, fundamentalmente).
En particular, nuestros objetivos son: (1) identificar los principales discursos que configuran el marco interpre-
tativo de los defensores del statu quo en relacion con los centros de Educaciéon Especial, en contraposicion
con el marco interpretativo expresado en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, en adelante “la Convencién” (Naciones Unidas, 2006); y (2) analizar este marco en tres ejes: (a) desde la
perspectiva de los derechos; (b) desde la visién de la infancia con discapacidad; y (c) desde la concepcion
del sistema educativo. Este trabajo complementa y amplia el valioso estudio de Huete et al. (2019) sobre el
discurso en defensa de los centros de Educacion Especial difundido a través de la red social Twitter.

Existe un amplio consenso sobre los beneficios de una educacién realmente inclusiva, tanto en el ambito de
los derechos humanos (Naciones Unidas, 2006; Calderén-Almendros y Calderén-Almendros, 2016; UNESCO,
2020) como en el de la promocién de la autonomia en los diferentes ambitos de la vida (AENEE, 2018). La
Convencion define de forma clara los dos elementos que componen el derecho la educacion inclusiva: uno es
el derecho de todas las personas a educarse en escuelas comunes y €l otro es el derecho a recibir los apoyos
y ajustes razonables que se necesiten en las propias escuelas comunes (Naciones Unidas, 2006). La Observa-
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cion general nim. 4 (Naciones Unidas, 2016) del Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad
es taxativa en relaciéon con la escolarizacién del alumnado con discapacidad: “se debe prohibir que las perso-
nas con discapacidad queden excluidas del sistema general de educacion (...). Esto no es compatible con el
mantenimiento de dos sistemas de ensefianza: un sistema de ensefianza general y un sistema de ensefianza
segregada o especial”. El mismo documento indica que “la denegacion de ajustes razonables [en la escuela
ordinaria] constituye discriminacion por motivos de discapacidad” (Naciones Unidas, 2016).

El debate ha de contextualizarse en los acuerdos internacionales y en los compromisos adquiridos por el
Estado espafol en afios anteriores. La ratificacion de la Convencion (Naciones Unidas, 2006) por parte de
Espafia en 2008 y la aprobacioén de la Agenda 2030 por la Asamblea General de Naciones Unidas en 2015
(Naciones Unidas, 2015) otorgaron un impulso significativo a quienes defienden la educacion inclusiva, que
han urgido con insistencia a las autoridades a trasladar esos compromisos a politicas educativas concretas.
Sin embargo, no es hasta 2018 cuando la polémica sobre el papel de los centros de Educacién Especial co-
bra fuerza en la esfera publica espafola y cristaliza en una encendida polémica entre un movimiento social
de largo recorrido, el de aquellas personas defensoras de la inclusion educativa, y otro de reciente aparicion
y rapido crecimiento, el de aquellas que defienden los centros de Educacién Especial.

Para entender el conflicto es necesario atender a varios hitos relevantes que comienzan en la Comunidad
de Madrid. En la primera mitad de 2018, la Asamblea de Madrid aprueba la tramitacion de dos iniciativas
legislativas: la “proposicion de ley 17/2017 RGEP, 10978 de medidas prioritarias para la promocién de la
escolarizacion inclusiva” (ILAI), aprobada el 1 de marzo de 2018, y la “Ley para la Equidad y Educacion
Inclusiva” (LEEI), aprobada el 10 de mayo de ese mismo afo. Poco tiempo después, el 27 de junio, se pro-
duce un encuentro formal de directores y directivos de los centros de Educacién Especial pertenecientes
a Escuelas Catodlicas de Madrid (Escuelas Catolicas Madrid, 2018). En esta reunién se afirma que “dos
proposiciones de ley en la Asamblea de Madrid proponen que la totalidad del alumnado con necesidades
educativas especificas severas sea escolarizado unicamente en centros ordinarios”, y se indica que “los
padres y madres, junto a directores y profesorado de los colegios de educacion especial de la Comunidad
de Madrid, han iniciado una campana de recogida de firmas para lograr que las propuestas legislativas
tramitadas en la Asamblea de Madrid respeten el derecho de eleccién de las familias y la existencia de los
colegios especificos de Educacién Especial” (Escuelas Catolicas Madrid, 2018).

También, a finales de junio de 2018, se crea la “Plataforma Educacion Inclusiva Si, Especial TAMBIEN” (PI-
SET) (Plataforma Educacién Inclusiva si, Especial TAMBIEN 2019), de la que forman parte la Federacion de
Sindicatos Independientes de Ensefianza (FSIE) de Madrid y la Federacion de Ensefianza de USO-Madrid
(FEUSO-Madrid, 2018; FSIE, 2018), dos sindicatos con gran presencia en la educacioén privada concertada.
Asi, la reaccién de los directores y directivos de Escuelas Catdlicas Madrid, la creacién de esta plataforma
y la adhesién de los sindicatos de la ensefianza privada se producen de forma simultanea. El conflicto se
amplia al resto del Estado tras el anuncio, a finales de 2018, y finalmente la aprobacién por parte del Con-
sejo de Ministros, del proyecto de Ley Organica para la reforma de la Ley Organica de Educacion (LOMLOE)
(15 de febrero de 2019), que establecia obligacion del Gobierno de planificar, en el plazo de 10 anos, la res-
triccion de los centros de Educacion Especial a la escolarizacion del alumnado que requiera atencion “muy
especializada”. Algunas de las entidades mas relevantes del ambito de la discapacidad, como el Comité
Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)' o Down Espafia (Down Espafia, 2018),

1. Consejo Escolar del Estado (2018). Anteproyecto de Ley Orgéanica para la reforma de la Ley Organica de Educacion. Enmienda n® 502 propuesta
por el Comité espanol de representantes de personas con discapacidad.
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se mostraron favorables a este cambio legislativo. A principios de 2019, la gran mayoria de las entidades
adheridas a la PISET estaban radicadas en la Comunidad de Madrid y en Castillay Leén (Huete et al., 2019).

En este conflicto, quienes defendian la educacién especial desplegaron diferentes discursos con el fin de
lograr la hegemonia discursiva en relacién con la educacién del alumnado con discapacidad. Su objetivo
ultimo, explicito, era permear la esfera politica, en un contexto particularmente sensible por la inminencia
de dos citas electorales: las elecciones generales del 28 de abril de 2019 y las elecciones europeas, auto-
noémicas y locales del 26 de mayo del mismo afo. El analisis de las ideas, representaciones y argumentos
que dicho colectivo expresé de forma publica contribuye a entender sus propuestas en términos de praxis
politica y educativa.

.|
2. Método

En coherencia con el objetivo de comprender los argumentos y estrategias comunicativas de este movi-
miento social, el planteamiento metodolégico es de caracter cualitativo. Quienes producen estos documen-
tos son madres y padres, docentes, integrantes de juntas directivas de centros y empresas y sindicalistas
que forman parte de la PISET o personas que simpatizan con ella. Asimismo, se identifica qué personas son
las ideologas (producen las ideas que se difunden posteriormente) y sobre qué andamiaje de significados
construyen sus discursos.

El material empirico de este trabajo descansa en dos ejes. Por un lado, se han utilizado los discursos cons-
truidos por aquellas personas que defienden la educacién especial a través de notas de prensa, articulos,
documentos web y videos que han servido de argumentario para la construccién de la opinién publica de
dicho colectivo: por otro lado, se han analizado los tuits que se publicaron en la red social Twitter entre el 15
de febrero de 2019 y el 28 de abril de 2019. A continuacién, detallamos ambos ejes:

e Los discursos que el colectivo defensor de la educaciéon especial emite en la pagina web de la PISET?
y en publicaciones en medios de comunicacion y notas de prensa, entre el 1 de diciembre de 2018 y
el 28 de abril de 2019 (fecha de las primeras elecciones generales de ese afno). El nUmero de articulos
de medios de comunicacion, notas de prensa y documentos web analizados ha sido 9. En esta fase
se incluye también el analisis de dos videos patrocinados por la PISET, protagonizados por el confe-
renciante, empresario y presentador José Luis Izquierdo Martin, conocido artisticamente como Mago
More. Para el analisis los hemos definido como “video 1”, fechado el 27 de febrero de 2019 y “video 2”
fechado el 25 de marzo de 2019 (Izquierdo, 2019a y 2019b); ambos tuvieron una significativa difusion a
través de Internet, con 521.419 y 56.587 visualizaciones, respectivamente, entre su fecha de aparicion
y el 09-09-2019.

e |Los discursos que las personas defensoras de la educacion especial emiten en la red social Twitter,
entre el 15 de febrero de 2019, fecha de la aprobacién del proyecto de ley LOMLOE, el 28 de abril de

2. Simpatizantes son personas que no tienen por qué estar afectadas familiar o laboralmente por una situacién de discapacidad, pero se manifies-
tan publicamente a favor del mantenimiento del statu quo en la escolarizacién de la infancia con discapacidad en centros de Educacién Especial.
3. https://www.inclusivasiespecialtambien.org
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2019. Se escogid Twitter porque es la red en la que se observé una mayor actividad de dicho colectivo.
Siguiendo la idea de Cefai (2012), Twitter puede ser entendida como esa escena de realizaciones ante
un publico donde constantemente se disputan los sentidos de determinadas opiniones, por lo que en
lugar de esa idea estatica de opinién publica, seria mas acertado hablar de arena publica. En ella se
simplifican y difunden los mensajes de las personas idedlogas (articulacion de mensajes “fuerza”, slo-
gans, etc.) y se trata de influir en el poder a través de la interpelacion a los/as responsables politicos/as
y a la direccién de organizaciones del sector de la discapacidad y de la educacion.

Para el analisis de los tuits, se llevd a cabo una aproximacién cuantitativa y otra cualitativa. En primer lugar,
se extrajeron, a través de la propia web de Twitter, todos los tuits que incluian los haghstags (etiquetas):
#inclusivasiespecialtambién, #inclusivasiespecialtambién y #inclusivasiespecialtambien. El resultado de esa
extraccion fue 1945 tuits pertenecientes a 303 cuentas de Twitter. A continuacion, se clasificaron cada uno
de los tuits en funcién de si habian sido publicados por cuentas individuales, por cuentas de entidades y/o
colectivos asociados con la educacion especial, por cuentas de politicos/as o por cuentas de influencers,
entendidas como aquellas que cumplen con una serie de caracteristicas: alcance, proximidad, experien-
cia, relevancia, credibilidad y confianza (Bakshy et al., 2011; Hatch Dorantes, 2012). En aquel periodo no
encontramos cuentas de macro o mega influencers, situandose éstas en las denominadas nano y micro
influencers* (Campbell y Farrell, 2020). El resultado muestra que 205 cuentas pertenecian a tuiteros/as que
podriamos considerar andnimos, 46 cuentas pertenecientes a algun tipo de entidad o colectivo y 52 cuentas
pertenecientes a politicos/as y/o influencers.

Para la aproximacién cualitativa se analizaron todos los documentos a través del programa de analisis de
software cualitativo ATLAS.ti. El corpus de textos del analisis estuvo compuesto por los 9 documentos que
conformaban el argumentario del colectivo defensor de la educacion especial, la transcripcion de los videos
1y 2 anteriormente mencionados y los 1945 tuits extraidos de la red social Twitter, ordenados por antigle-
dad. Tanto los textos extraidos de diferentes medios de comunicacion (articulos y notas de prensa), como
los videos analizados cuentan con una estructura de habla dirigida a lectores y telespectadores a partir de
un texto construido y delimitado previamente. En el caso de los tuits, si bien se corresponden con un género
hibrido entre la sentencia o mondlogo breve y el didlogo virtual, se entienden como una unidad discursiva
propia de la interaccioén coloquial prototipica (Hymes, 1974; Pano y Mancera, 2014), y configuran un tipo de
lenguaje mucho mas vivo y espontaneo. Para la presentacion de los resultados se han mantenido los textos
literales publicados, incluyendo los errores gramaticales y/o tipogréficos tipicos derivados de la interaccion
en las redes sociales.

El método elegido para el analisis e interpretaciéon de los resultados es el andlisis critico del discurso. Este
persigue analizar las dimensiones del discurso que tienen que ver con el abuso de poder, la injusticia y la
desigualdad (Van Dijk, 1999; Liasidou, 2008). El analisis critico del discurso aborda las representaciones
sociales de los problemas (Fairclough, 2003), con el fin de explicar cobmo esta constituido el discurso y qué
efectos sociales puede tener. En este sentido, los diferentes discursos constituyen el esqueleto epistemolo-
gico que legitima la politica educativa (Slee, 1998). Esta perspectiva parte de la premisa epistemolégica de
que no hay ciencia social libre de valores (Denzin y Lincoln, 1994) y que toda interpretacion de la realidad
social esta condicionada por la posicién ideoldgica de quien la interpreta, por lo que es preciso alejarse del

4. Campbell y Farrell han realizado una clasificacién ampliamente aceptada sobre los tipos de influencers en funcion de su capital social, expe-
riencia, accesibilidad y autenticidad; en concreto establecen 5 tipos: los nano-influencers entre 0-10.000 seguidores, los micro-influencers entre
10.000 y 100.000 seguidores, los macro-influencers entre 100.000 y 1 millén de seguidores, los mega influencers con mas de un millén de segui-
dores donde se agrupan personajes famosos y ricos de la sociedad (2020).
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“realismo empirico ingenuo” que omite los elementos conflictivos de la sociedad (Schwandt, 1994). Por
ello, a diferencia de otras perspectivas, el andlisis critico del discurso explicita su posicion socio-politica y
sus objetivos, tanto dentro de la propia disciplina como en la sociedad en general (Van Dijk, 1999); estos
objetivos se comparten, en la medida de lo posible, con los de quienes sufren dominacion, desigualdad e
injusticia (Liasidou, 2008). En nuestro caso, el analisis debe enmarcarse en un alineamiento ideoldgico con
el articulo 24 de la Convencion (Naciones Unidas, 2006), con la Observacion n°4 (Naciones Unidas, 2016)
y con el “Informe de la investigacién relacionada con Espafa bajo el articulo 6 del Protocolo Facultativo”
(Naciones Unidas, 2018), elaborado en 2017 por el Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (publicado en mayo de 2018), como respuesta a la informacién aportada en
2014 por la Asociacion SOLCOM. Los discursos de las personas defensoras de la educacién especial se
ponen en contraste con lo expresado en estos documentos.

El analisis critico del discurso es especialmente idoneo para el estudio de los presupuestos ideolégicos
subyacentes sobre las personas con discapacidad que se expresan en medios de comunicacion y textos
legales (Brantlinger et al., 2005). De acuerdo con Fairclough (2003), este método debe analizar y conectar
micro-estructuras linglisticas presentes en el texto con identidades y relaciones sociales mas amplias.
Siguiendo esta ldgica, el analisis de los verbatim se ha organizado en tres ejes tematicos que situan los
discursos en un contexto mas amplio.

.|
3. Resultados

El mensaje del colectivo defensor de la educacion especial se elabora principalmente en la web de la PISET
y en articulos de prensa publicados en medios de gran difusion como El Pais, El Confidencial o ABC. La
mayoria de los autores son padres y madres de nifias y nifios con discapacidad con alguna vinculacién con
el campo de la comunicacién o del derecho, lo que les ofrece un altavoz inmediato a sus propuestas. Estas
personas son las idedlogas del movimiento, pues construyen el argumentario que, a posteriori, se difunde
en las redes sociales de forma simplificada.

El 69% de los tuits fueron enviados desde cuentas no influencers, el 16% desde influencers y el 15% desde
entidades. Entre las entidades, el 65% de los tuits fueron enviados desde centros educativos de titularidad
privada, el 15% desde entidades relacionadas con la discapacidad, el 11% desde sindicatos vinculados a
la educacién privada o desde partidos politicos conservadores (PP y Ciudadanos) y el 9% desde otro tipo
de entidades (deportivas, religiosas, de ocio, etc.).

Las principales demandas de quienes defienden la educacion especial son, primero, que se mantenga el
statu quo en relacion con la escolarizacion de los centros de Educacién Especial, y segundo, que prevalezca
la opinién de los padres y madres para decidir el modelo de escolarizacion de nifios y nifias con discapa-
cidad (PISET, 2018). En su defensa, dicho colectivo pone en marcha una gran diversidad de estrategias
argumentales que diferenciaremos en tres ejes o bloques tematicos: (1) las leyes y los derechos: discursos
que utilizan argumentos de tipo legal; (2) la discapacidad y la infancia: discursos que reflejan un modo de
entender al ser humano en general y a las personas con discapacidad en particular; y (3) la inclusion y el
sistema educativo: discursos que se justifican sobre una determinada vision del sistema educativo.
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|
4. Las leyes y los derechos

El discurso del colectivo que defiende la educacién especial se fundamenta en una particular interpreta-
cién de las nuevas propuestas legislativas en materia de inclusién educativa. En primer lugar, realizan un
esfuerzo por simplificar las propuestas y aseguran en su discurso que los centros de Educacion Especial
desapareceran, asi como que se obligara a trasladar de forma automatica a la totalidad de su alumnado
a los centros de educacion ordinaria, algo que no se corresponde con la realidad de lo expresado en los
textos legislativos:

“La lacerante historia que @ILPeinclusiva quiere repetir con 37000 nifios, obligando a su traslado de sus coles espe-
ciales a ordinarios sin recursos. Por qué pretenden imponer a los 37000 lo que consideran (yo tambien) inaceptable
para este chaval?”. Tuit. Simpatizante de la PISET.

“Y, claro, no vamos a cerrar la educacion especial. Trasvasaremos a TODOS sus alumnos a la ordinaria y convertire-
mos sus coles en centros de recursos donde solo se formaran profesionales que acudiran a los puntos donde estén
los alumnos #VaciarEsCerrar”. Tuit. Cuenta de Twitter de la PISET.

A pesar de ello, tanto la ILAl en la Comunidad de Madrid como el proyecto de Ley del Gobierno no plantea-
ban el cierre de los centros de Educacion Especial. Mientras que la primera ni siquiera mencionaba a dichos
centros, el proyecto de ley del gobierno indicaba expresamente que una parte de los mismos escolarizaria
al alumnado que requiriera atencién “muy especializada”, mientras que otros se transformarian en centros
de referencia y apoyo a centros de educacién ordinaria.

Una de las argumentaciones cardinales de los defensores de la educacién especial tuvo que ver con la
defensa de los derechos de nifos y nifias y de sus familias. Este grupo realiza un importante esfuerzo por
atraer para si la legitimidad de los textos juridicos vigentes sobre educacioén. Tratan de elaborar argumentos
que puedan considerarse “técnicos” (Huete et al., 2019). Asi, el colectivo utiliza frecuentemente el argu-
mento de que la educacion inclusiva atenta contra el derecho de las nifias y nifios y de las personas con
discapacidad, en ocasiones de forma genérica:

“(...) la Educacion Especial garantiza los derechos elementales de las personas con discapacidad acogidas a esta
opcion dentro del sistema educativo. Suprimirla seria conculcar muy gravemente derechos consagrados en las le-
yes europeas Yy espafiolas que protegen a este colectivo”. Presentacion de la PISET (2019) en su web.

“Lo que se pretende hacer atenta claramente contra los derechos de los menores”. Tuit. Director de centro priva-
do-concertado de Educacion Especial.

En otras ocasiones si se hace mencion a los derechos supuestamente conculcados. Al respecto, es recu-
rrente la reclamacion del derecho a la “libertad de eleccidn” de los padres y madres para decidir el modelo
de escolarizacion de sus hijos en centros de educacién ordinaria o centros de Educacién Especial, bajo la
premisa de que son los que mejor conocen a sus hijos e hijas y, consecuentemente, quienes saben qué
es mejor para ellos. Aunque no se menciona, esta premisa implica también asumir que todos los padres
y madres tienen informacién completa y precisa sobre las diferentes opciones educativas existentes para
sus hijos e hijas. Sin embargo, la investigacion en este campo muestra que la cantidad y la calidad de la
informacién sobre los centros educativos son limitadas y varian significativamente segun los recursos so-
cioeconémicos de las familias (Ball, 1993; Pérez-Diaz et al., 2009; Rich y Jennings, 2015;):
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“(...) que la opinién de estas [las familias] prevalezca a la hora de elegir modalidad educativa para sus hijos e hijas”.
Tuit. Presentacion de la PISET (2019) en su web.

“Sobre los colegios de Educacién Especial... En definitiva, hablamos del derecho de los padres a elegir.”. Respon-
sable de Comunicacion y Relaciones Institucionales de Escuelas Catélicas de Madrid.

“Para buscar lo mejor para nuestros hijos ya estamos nosotros. Para incluirlos en la sociedad ya estamos nosotros”.
Gragera (2019)

Esta defensa del “derecho a la libertad de eleccién” aplicada a la modalidad educativa (especial u ordinaria)
es particular de Espafia y no se ha observado en movimientos en favor de la educacién especial de otros
paises (por ejemplo, ver Kauffman, 1989). En el caso espafiol, esta vinculacion se explica, primero, por la
historia de la educacién inclusiva en Espafa, donde el debate sobre la escolarizacién de nifios y nifias con
discapacidad llegé con un significativo retraso (Casanova, 2011; Fernandez Santamaria, 2011); y segundo,
porque el lugar en el que nace la PISET y del que proceden la gran mayoria de sus miembros es la Comu-
nidad de Madrid, donde la presencia de la educacién privada es muy superior a otras regiones, tanto en los
centros de educacion ordinaria como en los de educacion especial, y donde el discurso de la libertad de
eleccion de centro esta particularmente extendido y consolidado.

Mientras el derecho a la educacion inclusiva tiene rango internacional y ha sido ratificado por Espana (Na-
ciones Unidas, 2006; BOE, 2008), el derecho de los padres y madres a escolarizar a sus hijos en la moda-
lidad educativa que quieran, por encima del criterio de los profesionales, no existe en Espafia. La Obser-
vacién general nim. 4 del Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas
(Naciones Unidas, 2016) clarifica cudl es la jerarquia de derechos: “La educacion inclusiva debe entenderse
como: Un derecho humano fundamental de todo alumno. Mas concretamente, la educacion es un derecho
de los alumnos y no de los padres o cuidadores, en el caso de los nifios. Las responsabilidades de los pa-
dres a este respecto estan supeditadas a los derechos del nifio”.

Al respecto, quienes defienden la Educacion Especial se amparan en el articulo 26 de la Declaracién Uni-
versal de los Derechos Humanos sobre el derecho a la educacion y en el articulo 27 de la Constitucion
Espafola. Sin embargo, de acuerdo con la Observacion general nimero 13 del Pacto Internacional de
los Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (Naciones Unidas, 1999), el articulo 26 de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos no establece la obligatoriedad del Estado de garantizar a los padres
y madres la posibilidad de elegir la escolarizacién de sus hijos € hijas en centros de Educacién Especial o
centros ordinarios, algo que tampoco hace el articulo 27 de la Constitucion Espafiola, como establece la
sentencia del Tribunal Supremo de 8 de marzo de 1994. Asi, anteponer el derecho a la libertad de eleccion
al derecho a la educacion inclusiva altera la jerarquia de derechos y se situa en la linea de lo que Campoy
Cervera (2017a) denomina modelos juridicos de proteccionismo, en este caso, por el hecho de ser menor y
de tener discapacidad. De acuerdo con este autor, una perspectiva excesivamente proteccionista limita de
manera injustificada la libertad de nifias y nifios y frena su inclusion real no solo en el ambito educativo, sino
también en el resto de las esferas de la vida.

Otro mensaje recurrente de quienes abogan por la educacion especial es que separar a nifios y nifias en
centros de Educacion Especial no es discriminatorio. Esta visidon se contrapone con la de la Convencién
(Naciones Unidas, 2006), aunque el colectivo llega a afirmar que la propia Convencién considera aceptable y
no discriminatoria la existencia de colegios solo para alumnado con discapacidad. En este sentido, afirman
que la Convencidn y los informes emitidos por Naciones Unidas deben ser reinterpretados:
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“(...) La educacion especializada, no puede considerarse discriminatoria (antes al contrario) al suponer una accion
de favorecimiento en beneficio de determinado colectivo a fin de que, mediante un trato especial, vean suavizada o
compensada su situacion de desigualdad sustancial”. Gandarias y Diaz Marroquin (2019).

“La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, ratificada por Espafa, admite la coexisten-
cia de la escuela ordinaria y la escuela especial”. Gragera (2018).

Sin embargo, como se ha indicado, de acuerdo con Naciones Unidas (2016), “el derecho a la no discrimi-
nacién incluye el derecho a no ser objeto de segregacion y a que se realicen los ajustes razonables”. La
propia Convencion es clara en su articulo 24: “Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran
que las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general de educacién por motivos de
discapacidad” (Naciones Unidas, 2006), y por sistema general se refiere de forma expresa a los centros
ordinarios (Naciones Unidas, 2016; 2018).

Otra estrategia recurrente ha sido tratar de deslegitimar los informes de la Naciones Unidas (2016; 2018)
porque, afirman, no acudieron a centros de Educacion Especial ni se entrevistaron con representantes de
su plataforma para su elaboracién:

“Un informe realizado por dos personas de un comité externo de la ONU (...). No consta que visitaran ningun centro
de Educacion Especial (...). El informe, pues, fue parcial y sesgado (...). Parecen no saber que ya ha sido desacredi-
tado por sus inaceptables fallos metodolégicos”. Gragera (2019).

“La ONU mando6 a dos expertos para hacer una investigacion y el CERMI les mostrd una visién sesgada de la reali-
dad, porque no nos consta que fueran a visitar ningun centro de educacion especial”. Video 1.

|
5. La discapacidad y la infancia

Se establece como premisa que los nifios y nifias con discapacidad no son iguales al resto. Sus iguales son
los otros nifios y niflas con discapacidad, y en particular quienes comparten su tipo de discapacidad. Se
construye asi la identidad fundamental de éstos en torno a sus dificultades y se naturaliza su separacién:
Como “son diferentes” a los demas e “iguales entre si”, lo adecuado es que no compartan espacio educati-
vo. Bajo esta premisa, la inclusion en centros de educacion ordinaria implica un sufrimiento innecesario, en
tanto se les introduce en un contexto antinatural que les aisla porque son esencialmente diferentes:

“Estar entre iguales yo lo solicito”. Video 2.

“Negarles ese derecho y pretender una inclusién aparente, que en realidad supone segregarles, al dispersarles entre
quienes no son iguales, conducira a una solucién opuesta a la pretendida (...)". Gandarias (2019) y Diaz Marroquin
(2019).

Se esgrime con frecuencia la necesidad de proteger a “los mas vulnerables”, que son las personas con
discapacidad: si algo une a estos menores, es su fragilidad y, por tanto, la necesidad de recibir proteccién
en un entorno seguro. Ahi nace la idea de los centros de Educacion Especial como “refugio” frente a la
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hostilidad de los centros de educacién ordinaria, donde se establece que es imposible lograr el bienestar de
ninas y ninos. Bajo esta premisa, pretender la inclusién en estos ultimos es algo no solo irresponsable, sino
también perverso, porque causa dafo de forma intencionada:

“Se han limitado a un planteamiento irresponsable y perverso: cargar contra los mas débiles del sistema”. Gragera
(2018).

“Esos coles son el refugio y cobijo de nuestros nifios y muchas veces de los padres también. (...) Si s6lo fueran un
dia al cole de mi nifio verian lo que yo...amor, compresion, empatia, alegria....magia pura!”. Video 1.

Las personas que defienden la educacién especial se consideran agraviadas e insultadas por quienes de-
fienden la educacion inclusiva, de quienes se presupone no conocen el mundo de la discapacidad y tampo-
co los centros de Educacion Especial. Aqui la critica hacia el sistema educativo que realiza el colectivo que
defiende la educacién inclusiva se interpreta como una critica directa hacia los padres y madres que esco-
larizan a sus hijos e hijas en centros especializados. A pesar de la dureza de estas afirmaciones, no se ha
encontrado ningiin documento ni tuit que otorgue a los padres y madres del alumnado que acude a centros
de Educacién Especial este tipo de calificativos o acusaciones. Este victimismo es usado por el colectivo
que defiende la educacién especial para construir un oponente irracional y extremista:

“Me acusan de segregar a mi hija, de discriminarla, de robarle oportunidades, de aislarla. Me acusan de ser mala
madre: una madre conformista, comodona, que no espera nada de ella, que la arrincona, que la condena (...)".
Gragera (2018).

|
6. La inclusion y el sistema educativo

Un elemento fundamental de este discurso es el intento de apropiacion del concepto de inclusion educativa.
En la mayoria de las ocasiones, desde la defensa de la educacién especial no hay un rechazo explicito a esta
idea, sino un esfuerzo por delimitar su significado de forma que encaje en su discurso y en sus demandas:

“La transformacién/aboliciéon de la educacion especial es consecuencia, entre otras causas, de un movimiento
“proinclusivo” que merece el reproche de la tendenciosa apropiacién del término “inclusiéon” para definir una Educa-
cioén Ordinaria segregadora de alumnos con NEE.”. Gandarias y Diaz Marroquin (2019).

Asi, la idea de que la presencia de los nifios y nifias en las escuelas ordinarias es una pre-condicion para su
inclusion educativa (Naciones Unidas, 2016) es tildada peyorativamente de “quimera”, “teorias utopicas” o
“maximalismo posmoderno” (Soto Ivars, 2019), alejadas de la realidad y carentes de sensibilidad, y quienes
la defienden reciben el calificativo de “mandarines” o “totalitarios”. Hay una intencién expresa de presentar
al colectivo que defiende la educacion inclusiva como fuera de la realidad:

“El CERMI, independientemente de la discapacidad que tu tengas, defiende que todos los nifios vayan a la escuela
ordinaria. ;Y sabéis qué defiendo yo? Pues yo defiendo la paz en el mundo y que se acabe la pobreza infantil. Que
si, que es muy bonito, pero hay que ser realistas”. Video 1.
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Los defensores de la educacién especial argumentan que compartir educacion con personas sin discapaci-
dad impide la inclusion. En su discurso, se realiza una fuerte asociacion entre centros de educacién ordinaria
y malestar/aislamiento/violencia, pues en estos centros la educacion del alumnado con discapacidad es una
“actividad accesoria”. Al mismo tiempo, se produce una idealizacién de los centros de Educaciéon Especial,
que se asocian con bienestar/inclusién/cuidado de nifias y nifios con discapacidad porque estan creados
especificamente para ellos, algo que también han observado investigaciones precedentes (Huete et al., 2019):

“Observen la importancia que se le atribuye a la autoestima, anudada a la dignidad y piensen en el efecto que su-
pone estar condenado a ser siempre “el Ultimo de la clase”. Gandarias (2019).

“Nifos con severas discapacidades se han visto arrojados a aulas masificadas donde sus impedimentos se conver-
tian en muros y sus taras en el blanco de la crueldad infantil”. Soto Ivars (2019).

“Los trabajadores y trabajadoras de estos centros, gracias a su vocacion, desvelos y profesionalidad, se han con-
vertido en ejemplo para toda la comunidad educativa”. FSIE (2018).

A pesar de esta insistencia, la evidencia cientifica indica que la via mas eficaz para promover la inclusion
social de las personas con discapacidad es una educacion verdaderamente inclusiva (AENEE, 2018). La
educacion inclusiva, tal y como es interpretada por Naciones Unidas, solo puede darse en el sistema gene-
ral de educacion con los apoyos y ajustes que sean necesarios (Comité de los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas, 2016; Campoy Cervera, 2017b).

El discurso también contiene asunciones ideolégicas relevantes sobre el sistema educativo en su conjunto.
Segun estos, se trata de un sistema eminentemente competitivo-darwinista, excluyente, cuyo objetivo pri-
mordial es seleccionar la excelencia; un sistema en el que la violencia entre iguales es asumida como parte
de su naturaleza y que es incapaz de atender la diversidad. En este sistema, la inclusién no es posible y
la escolarizacién en centros ordinarios solo cumple el propésito de utilizar al alumnado con discapacidad
como un recurso instrumental para que el alumnado sin discapacidad “se eduque en la inclusion”:

“No voy a someter la educacién de mi hija con discapacidad a ningun bien comun para el resto de alumnos. Si sus
profesores y padres no son capaces de educarles en diversidad sin usar a mi nifia cémo una mascota, que estudien
y se formen. YA BASTA.”. Tuit. Simpatizante de la PISET.

|
7. Un espacio discursivo comun

Una parte del discurso del colectivo que defiende la educaciéon especial, no obstante, podria ser asumido
por quienes defienden la educacion inclusiva, y se observan espacios posibles de acuerdo. Esto ocurre con
mayor frecuencia cuando se supera la simplificacion de los discursos y no se discute tanto sobre el conte-
nido abstracto de los derechos, como sobre la distancia particular entre la realizacién practica de estos y la
realidad educativa concreta de los centros ordinarios en Espafa:

“Llena de corazones verdes twitter. Pon un @ en tu nombre si piensas g todos los nifios tienen derecho a la edu-
cacién ©. Si piensas que la educacién inclusiva debe ser la prioritaria @ pero sin eliminar la educacién especial @
para quien la necesite”. Magistrada miembro de la PISET.
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Es en el ambito pedagdgico en el que se observan mas coincidencias. En primer lugar, hay consenso en
considerar la inclusién como un proceso que va mucho mas alla de la mera presencia del alumnado en la
educacién ordinaria y que requiere recursos:

“Cuando alguien tiene razén hay que darsela. Inclusiéon no es incrustacion y mas sin recursos ni presupuestos #In-
clusivaSiEspecialTambien”. Tuit. Cuenta de Twitter de la Asociacién Asperger Andalucia.

Otro punto coincidente entre ambos colectivos es el diagnéstico del sistema educativo actual como no
inclusivo, al ser incapaz de ofrecer los apoyos, ajustes y recursos que necesita una parte del alumnado. Es
compartida la vision de un sistema educativo como capacitista y excesivamente centrado en la formacion
para el mercado de trabajo. Se coincide también en que se ha promover la inclusion siempre garantizando
el bienestar del alumnado:

“[Los centros ordinarios] por sus limitaciones, carecen de recursos para atender a todos los nifios con NEE (...).
Hablamos de personas que presentan, entre otras caracteristicas que pueden afectar a su conducta, un retraso en
su desarrollo y unas dificultades cognitivas, en una sociedad que valora, en exceso y demasiado exclusivamente,
estos aspectos de la economia humana”. Gandarias y Diaz Marroquin (2019).

.|
8. Conclusiones

El debate sobre el modelo de escolarizacion de los nifios y nifias con discapacidad ha resurgido con fuerza
en la sociedad espafiola debido a la reaccién de algunos sectores sociales a varias iniciativas legislativas
en esta materia. El actor clave en este conflicto es la PISET, una plataforma impulsada por la patronal y los
sindicatos de la educacion privada madrilefia que pronto tuvo un significativo eco entre los padres y madres
de centros de Educacion Especial privados y concertados. Este articulo tenia como objetivo analizar el dis-
curso emitido por esta plataforma, por sus miembros de forma individual y por sus principales seguidores y
seguidoras, para poner al descubierto su marco interpretativo y contrastarlo con lo establecido por la Con-
vencion, Observaciones e Informe de la Organizacion de Naciones Unidas (2006, 2016 y 2018).

Entre el colectivo en defensa de la educacioén especial encontramos personas con una amplia capacidad de
influencia en la opinién publica y se observé una significativa penetracidn de su discurso en algunos lideres
politicos. Las principales demandas del colectivo consisten en mantener la situacién de los centros espe-
cializados y en permitir que la opinion de los padres y madres prevalezca para elegir la modalidad educativa
de sus hijos e hijas. En su persecucion, la PISET ha construido un discurso en torno a diversas ideas que
constituyen su marco interpretativo y que han sido ampliamente difundidas. La mayoria de estas ideas son
elaboradas por miembros individuales de la plataforma y difundidas inicialmente en su web y en articulos
de prensa. Posteriormente, sus postulados son simplificados y diseminados a través de las redes sociales
en forma escrita o audiovisual.

Una de las ideas mas repetidas por quienes defienden la educacién especial es que los centros de edu-
cacion ordinaria no estan preparados para educar a nifios y nifas con discapacidad. Estos centros se
asumen como un espacio de competitividad hostil para quienes no pueden seguir el ritmo de aprendizaje;
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un espacio en el que los nifios y nifias con discapacidad son maltratados (con violencia directa por parte
de sus comparferos y compafieras y con el aislamiento y marginacion por parte del profesorado), debido a
su vulnerabilidad. Se construye de manera intencionada una fuerte asociacion entre la idea de inclusion y
el malestar/maltrato infantil; si la inclusion provoca sufrimiento, lo natural es su rechazo y la proteccion de
las nifas y nifos lejos de una escuela ordinaria amenazante. Se asocia la idea de inclusion con la realidad
no inclusiva de la mayoria de los centros ordinarios, por lo que las consecuencias de esta realidad terminan
recayendo sobre la misma idea de inclusion.

Un elemento clave de friccion entre el colectivo que defiende la educacion especial frente al que defiende la
educacion inclusiva es la idea de discriminacion. Los primeros rechazan asociar esta idea a la segregacion
en centros diferentes por motivo de discapacidad, y argumentan que la discriminacién se produce cuando
los nifios y nifias son escolarizados en centros de educacion ordinarios, porque no se les trata como necesi-
tan (PISET, 2019) y se les separa de sus iguales. Esta vision entronca directamente con una concepcion del
menor con discapacidad como esencialmente diferente del resto y, por tanto, susceptible de ser segrega-
do. En este discurso, la diferencia respecto a los demas se produce fundamentalmente por su inferioridad
académica, que es a su vez origen de su vulnerabilidad. De esta forma, aquellas personas que defienden la
educacion especial consideran que la separacion del alumnado con discapacidad en centros especiales es
algo natural, pues es la respuesta social l6gica a su propia esencia. Al mismo tiempo, este mismo colectivo
trata de re-significar la idea de inclusion, que segun su interpretaciéon no incluye la presencia de alumnado
con discapacidad en centros de educacién ordinarios, y ponen el énfasis en vincular la inclusién a la aten-
cion individualizada que, supuestamente, reciben adecuadamente y con garantias en centros de Educacién
Especial, pero no en centros de educacion ordinarios.

Desde el punto de vista legal, son tres los elementos que constituyen el argumentario juridico de los defen-
sores de la educacion especial: (1) Presentan las recientes iniciativas legales como vias hacia la desapari-
cion total de la educacion especial, (2) deslegitiman y reinterpretan los mandatos de la ONU, y (3) reclaman
el derecho exclusivo de los padres y madres a decidir el modelo de escolarizacién de sus hijos e hijas, ape-
lando, entre otros, a la Declaracidon Universal de los Derechos Humanos. No mencionan, por tanto, el dere-
cho de la infancia a la educacién inclusiva, proclamado por la ONU en la Convencién, en sus observaciones
e informes posteriores, y ratificado por Espana, cuyos defensores se presentan como personas alejadas de
la realidad, que no han convivido con estas nifias y nifios ni conocen el sistema educativo y que no dudan
en vulnerar sus derechos fundamentales (su bienestar) para conseguir su objetivo: que los nifios y nifias con
discapacidad estén en colegios ordinarios a cualquier precio. Esta simplificacion del movimiento por una
educacion inclusiva sirve a dicho colectivo para construir un “otro” ignorante y agresivo contra el que es
mas sencillo legitimar su posicién. A esta simplificacion se suma una intensa auto-victimizacion por la que
se asegura que quienes defienden la educacién especial son insultados y acusados por el colectivo que de-
fiende la educacion inclusiva, entre otros, de segregar a sus hijos e hijas o de ser malos padres o madres. Se
trata, por tanto, de un posicionamiento que busca la confrontacion y no el frame aligment (Barbieri, 2015).

A pesar de las intensas diferencias entre ambos colectivos, se observan espacios discursivos comunes
(Huete et al., 2019). En primer lugar, ambos grupos comparten la idea de que el sistema educativo tiene
grandes carencias (formativas, organizativas y de recursos) para garantizar una inclusién educativa adecua-
da a todo el alumnado. En segundo lugar, ambos consideran como un punto de partida ineludible garantizar
el bienestar de todas las nifas y nifios, independientemente de la modalidad educativa. También existen el
miedo y el rechazo a cambiar la situacidon educativa de los nifios y nifias sin contar con las familias, lo que
deberia tenerse en cuenta en la aplicacion de cualquier medida politica que camine hacia la inclusion.
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En cualquier caso, las ideas fundamentales que conforman el marco interpretativo del colectivo en defensa
de la educacion especial representan una vision de la discapacidad y del sistema educativo que legitima el
mantenimiento del statu quo y la vulneracién del derecho a la educacién inclusiva. Este discurso encaja con
un marco interpretativo mas general que concibe el sistema educativo, fundamentalmente, como un espa-
cio de seleccion para el mercado y no de convivencia y garantia de derechos. Su emergencia y progresivo
anclaje en la opinion publica espafiola impide descartar que pueda convertirse en el marco interpretativo
dominante sobre la educacion de la infancia con discapacidad, y de la infancia en general; maxime cuando
las ideas que lo conforman son afines con una idea de educacién formal orientada a la seleccién produc-
tiva para el mercado, en la que cada vez mas la convivencia positiva es relegada a un segundo plano. Sin
lugar a duda, ello supondria un freno significativo a una educacién plenamente inclusiva en Espafa, metas
ineludibles en una sociedad democratica que persiga la cohesion social, la igualdad de derechos y de opor-
tunidades, y la no discriminacion.
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Requisitos inherentes en la inclusion del
alumnado universitario con discapacidad:

una revision de alcance

Inherent requirements in the inclusion of university students with

disabilities: A scoping review

Resumen

Objetivos: ahondar en el concepto de requisitos inherentes como aquellos conoci-
mientos, aptitudes y resultados de aprendizaje esperados dentro de un programa
académico, los cuales todo el alumnado debe satisfacer. Analizar las politicas de
inclusién y metodologias en el ambito universitario en otros paises que describen,
de manera explicita, unos requisitos inherentes. Determinar la validez de tales re-
quisitos como herramienta facilitadora de una educacién de calidad al alumnado
con discapacidad. Metodologia: se realiza una revision de alcance de articulos aca-
démicos en bases de datos y de otras fuentes de informacion relevantes para la
materia de investigacion, seleccionando finalmente 25 documentos de Reino Unido
y Australia. Resultados: se presenta un marco de actuacion que, de manera organi-
zada y proactiva, describe los requisitos inherentes de un curso académico y facilita
la dotacién de ajustes razonables dentro de un curriculo inclusivo. Conclusiones:
resulta necesario acercarse hacia nuevas aproximaciones metodoldgicas y repen-
sar los curriculos actuales para asegurar la no discriminacién del alumnado con
discapacidad en las universidades espafiolas. El empleo de metodologias basadas
en requisitos inherentes reduciria barreras y aseguraria el cumplimiento de ajustes
razonables.

Palabras clave
Universidad inclusiva, discapacidad, ajustes razonables, disefio curricular, requisi-
tos inherentes, barreras, revisioén de alcance.

Abstract

Objectives: to explore the concept of inherent requirements as those knowledge,
skills and learning outcomes expected within an academic program, which all stu-
dents must satisfy. To analyze inclusion policies and methodologies in the universi-
ty environment in other countries that explicitly describe inherent requirements. To
determine the validity of such requirements as a tool to facilitate quality education
for students with disabilities. Methodology: a scoping review of academic articles
in databases and other sources of information relevant to the research subject was
carried out, finally selecting 25 documents from the United Kingdom and Austra-
lia. Results: a framework is presented that, in an organized and proactive manner,
describes the inherent requirements of an academic course and facilitates the pro-
vision of reasonable adjustments within an inclusive curriculum. Conclusions: it is
necessary to address new methodological approaches and rethink current curricula
to ensure non-discrimination of students with disabilities in Spanish universities. The
use of methodologies based on inherent requirements would reduce barriers and
ensure compliance with reasonable adjustments.

Keywords

Inclusive university, disability, reasonable adjustments, curriculum design, inherent
requirements, barriers, scoping review.
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.|
1. Introduccioén

Tradicionalmente la universidad ha sido el nivel educativo mas excluyente para las personas con discapaci-
dad (CERMI, 2020; Bausela, 2002), pero en los ultimos afios se ha experimentado un aumento en el nimero
de ingresos a la educacion superior, lo cual apela directamente a la educacion inclusiva para continuar con
su desarrollo. En la Guia de atencion a las personas con discapacidad en la universidad del curso 2020/21
(Fundacion Universia, 2020) se sefiala que existe un total de 23.851 estudiantes universitarios con discapa-
cidad en las universidades espafiolas, lo cual supone el dato de participacién mas notable de los Ultimos
diez afos (figura 1). Sin embargo, se debe considerar que la posibilidad de acceso a la educacion superior
no implica expresamente una mayor participacién y por ende inclusién de las personas con discapacidad.
Si bien la normativa sobre la que se asientan las instituciones universitarias se rige por los principios de
igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal (Fundacion ONCE, 2016), en mu-
chos aspectos esto queda circunscrito al marco teérico (Sanchez, 2021). Segun Marquez y Melero (2020)
las universidades espafiolas estan lejos de ser consideradas plenamente inclusivas, siendo evidente que las
leyes son insuficientes para lograr una educacién de calidad (Cotan, 2017).

Figura 1. Nimero de alumnado con discapacidad en las universidades espainolas
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Fuente: Guia de atencion a las personas con discapacidad en la universidad (Fundacién Universia, 2012, 2013, 2014, 2015, 2016,
2017, 2018, 2019, 2020).

El primer obstaculo tiene que ver con el prisma a través del cual se contempla al colectivo con discapaci-
dad, encontrandose aun hoy observado bajo un paradigma esencialmente médico y rehabilitador (Evans et
al., 2017), realidad que lastra el status quo de la universidad desde tiempo atras y que permanece relativa-
mente intacta (Diez et al., 2008). Esta perspectiva implica la puesta del foco sobre los déficits y necesidades
de las personas, de tal forma que las soluciones y apoyos que se ofrecen tienden a ser medidas reactivas
e improvisadas para atajar las problematicas que van surgiendo en el dia a dia (Sandoval et al., 2020). En
contraposicion, como se viene insistiendo desde el enfoque social, es al contexto hacia donde se deben
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dirigir todos los esfuerzos para lograr la inclusion, pues es ahi donde se generan las barreras para la partici-
pacién (Cotan, 2017; Morifa et al., 2014). Esto pasa por incluir en el marco legal de las universidades unos
verdaderos principios de inclusion, que conlleven un plan de actuacion para una participacion real de todo
el alumnado (Marquez y Melero, 2020); todo ello desembocaria en metodologias y procedimientos nuevos,
con medidas proactivas y premeditadas, que generen beneficios con un caracter extensivo en el tiempo
(Sandoval et al., 2020).

Los planes de actuacion para promover la participacion del alumnado con discapacidad debieran ser un
indicador de calidad, entendiendo que las universidades no pueden aspirar a la excelencia sin considerar la
inclusion como materia prima (Marquez et al., 2021). Por todo esto, se antoja necesario revisar las practicas
inclusivas de la universidad y profesorado, y se debe establecer una sélida estructura universitaria para el
disefio, implementacion y evaluaciéon de las mismas (Marquez y Melero, 2020). Esto supondria un cambio
institucional importante en politicas, culturas y practicas, motivado por unos principios de equidad, justicia
social e inclusion (Evans et al., 2017; Marquez et al., 2021), “desde la premisa de que los derechos de las
personas con discapacidad son una cuestion de ciudadania y no de solidaridad” (CRUE y Fundacion ONCE,
2014, p. 30).

Sin embargo, como se ha sefialado anteriormente, la realidad con la que nos encontramos es que las limita-
ciones de la universidad como institucién para dar respuestas de manera organizada y proactiva a las nece-
sidades del alumnado genera importantes barreras para la participacion, reflejadas y reiteradas en la litera-
tura nacional e internacional. Las barreras se extienden no Unicamente al plano académico —para comenzar,
continuar y completar el curso con éxito—, sino también al plano social y emocional, al vivir una experiencia
universitaria muchas veces truncada por la dificil relaciéon con sus iguales y el escaso apoyo comunitario,
lo cual hace que muchas personas encuentren dificil completar con éxito los estudios (Morifia y Orozco,
2020). Entre las barreras mas limitantes se encuentran el disefio de curriculos y el empleo de metodologias
de ensefanza-aprendizaje deficitarios y anticuados (Morifia et al., 2019; Sanchez, 2021), que generan que
el alumnado con discapacidad dificilmente participe en igualdad de condiciones frente al resto de compa-
fieros, y que por ello sean demandantes de apoyo. Las actuaciones principales que se llevan a cabo para
paliar estas problematicas son los ajustes razonables, consistentes en modificaciones y adaptaciones que
abordan las necesidades especificas de las personas para facilitar el acceso al curriculo y la participacién
en igualdad de condiciones (RDL 1/2013, de 29 de noviembre); comprenden lo referente a metodologia y
contenidos, actividades de ensefianza, practicas y evaluacién (Morifa et al., 2019). Si bien las regulaciones
existentes manifiestan el derecho del alumnado con discapacidad a recibir ajustes razonables para eliminar
limitaciones a este nivel (Fundacion ONCE, 2016; Sandoval et al., 2020), no existen metodologias ni procedi-
mientos establecidos para llevarlos a cabo y, por tanto, corren el riesgo de ser medidas reactivas, inestables
e incluso no contempladas. A ello se afiade otra serie de problematicas identificadas por el profesorado y el
propio alumnado con discapacidad.

Por un lado, el aumento de personas con discapacidad en la educacién superior requiere que las universida-
des y el profesorado deban adaptarse constantemente otorgando ajustes razonables para atender las nece-
sidades de cada uno (Sandoval et al., 2020), lo cual hace que exista cierta sobrecarga para su realizaciéon de
manera oportuna en cantidad y tiempos (Sanchez, 2021). A todo esto se suma la escasez de recursos hu-
manos y materiales en las universidades, un exceso de burocracia para solicitarlos y problematicas con los
tiempos para recibir adaptaciones con la suficiente antelacién (Cotan, 2017; Morgado et al., 2016; Morifia 'y
Orozco, 2020), confirmando asi el caracter reactivo de tales medidas. Por otro lado, en algunos trabajos se
ha sefalado una predisposicion positiva del profesorado, la cual se ve comprometida por la falta de conoci-
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miento, programas de entrenamiento y asesoramiento sobre los ajustes razonables y discapacidad (Morifia
etal., 2019; Sanchez, 2021; Sandoval et al., 2020). Sin embargo, en general se identifican importantes barre-
ras actitudinales consecuencia del desconocimiento y los estigmas sobre la discapacidad; en concreto, se
sefala una cierta reticencia a la realizacion de ajustes razonables por parte del profesorado ante la creencia
sesgada de que se esté dando un trato de favor al alumnado con discapacidad o reduciendo el nivel de exi-
gencia y excelencia de la universidad (Morifia et al., 2014; Sandoval et al., 2020), o por el esfuerzo y trabajo
extra que suponen las adaptaciones (Marquez y Melero, 2020; Morifia et al., 2019). Ademas, segun Morifia y
Orozco (2020), el profesorado con prejuicios sobre la discapacidad tiende a establecer curriculos inflexibles
y excluyentes, y a emplear metodologias de aprendizaje rigidas.

Por ultimo, debemos sefalar una realidad que subyace al disefio de curriculos y contenidos de un programa
académico. Esta consiste en la consideracion de una serie de requisitos inherentes a la naturaleza del pro-
grama académico, los cuales el alumnado debe satisfacer para su correcta promocion Se trata de requisitos
que, sin ser necesariamente explicitos ni referirse a objetivos especificos del plan de estudios, pudieran
ser relevantes para cada curso académico. Estos requisitos inherentes se derivan de las caracteristicas de
cada programa —por ejemplo, que dentro de un plan de estudios en filologia sea requisito realizar una estan-
cia en el extranjero—, y se extienden a las propias del alumnado —por ejemplo, que se considere necesaria
una buena agudeza visual para aprobar una asignatura practica en fisioterapia—. Estos ejemplos, de ser
considerados verdaderamente relevantes, podrian suponer un riesgo para el alumnado con discapacidad.
Para evitar discriminacion, los requisitos inherentes deben cuestionarse y hacerse explicitos, superando las
barreras que pudieran generar mediante ajustes, y estableciendo asi contextos de aprendizaje accesibles.
Sin embargo, la realidad que encontramos es que los curriculos no contemplan las necesidades de todo el
alumnado y, en conjunto con la falta de metodologias efectivas y ajustes, los requisitos inherentes se tornan
una importante limitacion que repercute negativamente en la evaluacion y promocion de las personas con
discapacidad (CERMI, 2020; Morifia y Orozco, 2020). Esta situacion seria consecuencia de contenidos ba-
rrera que enfatizan las carencias frente a las aptitudes y capacidades del alumnado, debido a que el enfoque
actual se centra mas en los procesos ensefianza-aprendizaje en vez de en los resultados (CERMI, 2020),
0 en otras palabras: el como se aprende frente al qué es necesario que se aprenda. Como sefalan Morifia
y Orozco (2020), cada universidad deberia garantizar que todo el alumnado sea capaz de cumplir con los
contenidos basicos y no negociables de un programa, asegurando las condiciones para su participacion y
aprendizaje, de tal manera que los requisitos inherentes no supongan una barrera.

Esta problematica sobre los requisitos inherentes y la dotacién de ajustes razonables dentro de un curriculo
inflexible es una realidad sobre la cual no se ha hablado manifiestamente en el sistema universitario espafnol
pero que, sin embargo, podria llevar a casos de discriminaciones tanto positivas como negativas, o incluso
ser el detonante de situaciones de abandono. Por el contrario, se ha avanzado mucho en politicas sobre dis-
capacidad en paises como Australia, Reino Unido y Estados Unidos, donde han implementado significativas
leyes antidiscriminatorias que les permitirian situarse mas comodamente en el enfoque social y anticipatorio
que venimos defendiendo (Morifa et al., 2014). En concreto, se describe un marco de actuacion para dar
respuesta de manera organizada y proactiva al disefio de unos requisitos inherentes y a la proporcién de
ajustes razonables dentro de un curriculo inclusivo.

El objetivo principal de este trabajo sera la revision y andlisis critico de la inclusién en el ambito universitario
en otros paises diferentes a Espafia, especificamente lo referente a un marco conceptual sobre los requisi-
tos inherentes y el disefio de curriculos. En concreto se plantean los siguientes objetivos especificos:
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1. Analizar el concepto de requisitos inherentes en la educacién superior y las metodologias llevadas a
cabo para su aplicacion.

2. Determinar el papel de los requisitos inherentes en el disefio de curriculos inclusivos y la dotacion de
ajustes razonables en la educacion superior.

3. Valorar las implicaciones de los requisitos inherentes en la educacion inclusiva universitaria.

|
2. Metodologia

Para conseguir los objetivos se plantea una revision de alcance (scoping review) de la materia de estudio,
lo cual nos permitira evaluar el tema ampliamente y ofrecer un reporte del estado actual de la evidencia
(Chambergo-Michilot et al., 2021). Con el propodsito de llevar a cabo una metodologia de busqueda lo mas
rigurosa posible, se emplea como herramienta de apoyo la declaracién PRISMA para revisiones de alcance
(PRISMA-ScR). De esta forma se facilita la interpretacion y analisis de los resultados y se contribuye a la
calidad y transparencia del estudio (Tricco et al., 2018).

2.1. Estrategia de busqueda

Se llevé a cabo una busqueda de articulos cientificos que finalizé el 20 de abril de 2021. Se accede a través
EBSCOhost a las bases de datos APA Psyclnfo, Academic Search Complete, ERIC, APA PsycArticles, Psy-
chology and Behavioral Sciences Collection, PSICODOC, CINAHL Complete y MEDLINE. Se realiza una bus-
queda avanzada, incluyendo aquellas publicaciones con palabras y materias equivalentes, dado que no existe
un tesauro asignado al concepto o materia de estudio (“requisito inherente”) y por tanto los resultados podrian
ser escasos. Se utilizaron los siguientes términos de busqueda, con limitaciones en fecha (>2011), publicacién
académica, y lengua inglesa/espafiola: students with disabilities AND (university OR college OR higher edu-
cation) AND (inherent requirements OR requirements) AND (curriculum OR curricula OR learning outcomes).

Se realizan paralelamente busquedas adicionales en otras fuentes como Google Scholar, asi como guias e
informes de material educativo universitario, y sobre el marco normativo vigente, necesarios para el plan-
teamiento de la investigacion.

2.2. Seleccioén de fuentes documentales

Los criterios de elegibilidad para la inclusién en esta revision fueron cualquier fuente documental que ahon-
dase en la materia (publicaciones académicas, guias e informes, y el marco normativo), es decir, en la apli-
cacion de una metodologia sobre unos requisitos inherentes en el ambito universitario y en relaciéon con el
alumnado con discapacidad. En cuanto a los criterios de exclusidén, no se contemplaron trabajos en otras
lenguas diferentes al inglés/espafiol, trabajos de etapas educativas inferiores al ambito universitario, sobre
requisitos para la practica profesional o sobre discapacidad intelectual.
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El proceso de seleccién de las fuentes documentales (figura 2) comenzé con busquedas de palabras clave
en las bases de datos y en otras fuentes. A lo largo del proceso de seleccion de estudios, se eliminaron los
duplicados. De los titulos que parecian relevantes se realizé una revisidon mas exhaustiva de los resimenes,
y de los resimenes que parecian relevantes se realizé una revisién del texto completo. Se analizaron los
registros a texto completo valorando su elegibilidad y se incluyeron finalmente 25 publicaciones académicas
y otras fuentes en lengua inglesa.

2.3. Extraccién de datos

A medida que se avanza con las lecturas, se realiza un protocolo de recogida de la informacion, unificando
los datos relevantes para el trabajo. En general, se extrajo principalmente de la literatura gris y del marco
normativo aquella informacién mas contextual para abordar el estado de la cuestion y las metodologias em-
pleadas, y de los articulos académicos las actitudes y predisposiciones de los diferentes autores en relacién
con el tema de estudio, analizando los puntos fuertes y débiles de la materia de investigacion.

Figura 2. Diagrama de flujo PRISMA-ScR para el procedimiento de cribado y elegibilidad

Identificacion de estudios en Identificacion de estudios
bases de datos (n=57) en otras fuentes (n=15)

Identificacion

Registros después de
eliminar los duplicados (n=60)

Registros cribados por el

Cribado titulo y el resumen (n=60) Registros excluidos (n=22)
Registros a texto completo
. excluidos
Registros a texto completo (n=13)
Elegibilidad analizados para su
egibilida i
elegibilidad “Professional requirements”
(n=38) (n=6)
“Intellectual disability”
(n=7)
Fuentes documentales
Inclusion incluidas en la revisiéon

(n=25)

Fuente: Tricco et al., 2018.
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3. Resultados

Una revision de alcance nos permite examinar la actividad cientifica, sintetizar los resultados, e identificar
vacios en la literatura (Chambergo-Michilot et al., 2021). En esta linea, los resultados se presentan en una
primera aproximacion contextual y conceptual de los requisitos inherentes en la actualidad desde un enfo-
que global; seguidamente se exponen mas concretamente las diferentes metodologias de aplicacion de los
requisitos inherentes; y, por ultimo, algunas limitaciones encontradas en la literatura analizada.

3.1. Situacion de los requisitos inherentes

Los paises que contemplan de manera explicita un marco conceptual sobre requisitos inherentes y su inte-
raccidn con los ajustes razonables son Australia y Reino Unido. En Reino Unido se emplea el término entry
requirements y mas actualmente competence standards, mientras que en Australia se utiliza el concepto
inherent requirements. Ademas de las diferencias terminoldgicas, existen también contrastes sobre la apli-
cacioén y el caracter de tales requisitos. No obstante, en ambos casos, se describen como una herramienta
para facilitar y asegurar el cumplimiento de los ajustes razonables en el ambito universitario, por lo que bus-
can la inclusion y tratan de evitar la discriminacién por razén de discapacidad (Brett et al., 2016; University
of Ulster, 2013). Por otro lado, si bien se desarrollan para dar respuesta a las necesidades del alumnado con
discapacidad, los requisitos inherentes se deben aplicar equitativamente a todo el alumnado universitario
(Brett et al., 2016; ECU, 2015).

En estos paises existen leyes antidiscriminatorias que aseguran el acceso igualitario a la educacion de las
personas con discapacidad (Disability Discrimination Act 1992; Disability Discrimination Act 1995; Equality
Act 2010), asi como otras respuestas legislativas enfocadas especificamente a la inclusion en el ambito
educativo. En concreto, en Reino Unido las universidades tienen el deber de realizar ajustes razonables asi
como de desarrollar las competence standards para el acceso a las formaciones académicas (Explanatory
memorandum to special educational needs and disability (Northern Ireland) Order 2005; Equality Act 2010);
ademas, estan obligadas por ley a elaborar un plan de igualdad sobre discapacidad (Disability Equality
Scheme) y a informar anualmente sobre las iniciativas adoptadas y los progresos realizados (Ebersold,
2011). Por otro lado, en Australia las universidades estan obligadas a establecer curriculos accesibles y a la
realizacién de ajustes razonables (Disability Standards for Education 2005), y es desde las propias institucio-
nes donde se desarrolla el marco conceptual de los inherent requirements (Watts et al., 2000).

El planteamiento de unos requisitos inherentes en ambos paises establece un punto de partida para el dise-
flo de curriculos accesibles sobre el que las universidades y el profesorado reflexionen acerca del enfoque
y las metodologias adoptadas. Previamente a esto, las universidades tienen el deber de establecer con-
textos de ensefianza-aprendizaje inclusivos que de manera anticipatoria permitan, en primer lugar, reducir
o eliminar potenciales barreras para estudiantes futuros, y en segundo lugar, plantear potenciales ajustes
razonables para asegurar un acceso igualitario al programa académico (Bunbury, 2018; Collins et al., 2018),
en concreto para asegurar la consecucion de los requisitos inherentes. Es por ello por o que el concepto de
requisitos inherentes es inclusivo por naturaleza, y asegura unas mismas bases de aprendizaje para todo el
alumnado (Bialocerkowski et al., 2013; University of Ulster, 2013).
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En este sentido, los requisitos inherentes no son requisitos intrinsecos de la persona, sino que es algo que
debe ser demostrado, para lo cual puede precisar de ajustes razonables. Se pone énfasis, por tanto, en
el resultado de la evaluaciéon del contenido y no en cédmo se consiguid. Los requisitos inherentes deben
ser objetivamente necesarios vy justificables, es decir, deben corresponder a un objetivo legitimo del curso
académico, lo que se traduce en la necesidad de lograr unos resultados de aprendizaje especificos (ECU,
2015; University of Ulster, 2013). Por esta razén, las metodologias planteadas y los ajustes razonables no
deben transgredir dichos requisitos inherentes, dando lugar a una compleja interseccion entre los propios
requisitos inherentes, las adaptaciones, y las caracteristicas de la discapacidad de una persona (Sharplin
et al., 2016; Walker et al., 2013).

En definitiva, las universidades tienen la responsabilidad de establecer requisitos inherentes no discrimina-
torios, asi como planes de estudio con un enfoque de disefio universal que permitan a todo el alumnado,
independientemente de si tiene o no discapacidad, lograrlos y ser evaluados con éxito (Bunbury, 2018;
Collins et al., 2018). Se aseguraria asi una misma base de conocimientos, y el derecho a la participaciony a
una educacion de calidad para el alumnado con discapacidad.

3.2. Metodologias adoptadas y diferencias conceptuales sobre los requisitos inherentes

En Reino Unido, las competence standards se conciben como “una norma académica, médica o de otra
naturaleza, aplicada con el propésito de determinar si una persona tiene, o no, un determinado nivel de
competencia o habilidad” (Equality and Human Rights Commission, 2010, p. 98). Un programa académico
puede tener una o varias competence standards, y se emplean tanto para valorar el acceso a los cursos
académicos, como en la evaluacion del cumplimiento de los contenidos para promocionar. Podrian ser
competence standards el tener unas calificaciones que determinen un nivel en una materia, un estado fisico
adecuado, o unas habilidades practicas y conocimientos basados en unos criterios; contrariamente no lo
serian, por ejemplo, la capacidad para hablar o escribir, ser capaz de afrontar las demandas de un curso, o
realizar una tarea en un tiempo determinado (University of Ulster, 2013).

En cuanto a la interaccién con los ajustes razonables, no es posible aplicarlos a las competence standards
en si mismas, pero si a la manera en la que son evaluados. Ademas, sefialan que es obligacién de las insti-
tuciones anticipar ajustes para minimizar barreras, no solo cuando una persona se ve perjudicada (Equality
and Human Rights Commission, 2010). Es por ello que definen otra serie de requisitos que legitimamente
no son competence standards y sobre los cuales, por tanto, es posible realizar ajustes razonables. Estos
son los course requirements, requisitos establecidos de acuerdo con la naturaleza del curso académico (p.
ej, el requisito de realizar una estancia en el extranjero en estudios de filologia); y los course competencies/
course skills, que comprenden las competencias generales y transversales que se esperan adquirir a lo largo
del curso académico (ECU, 2015).

Por otro lado, los inherent requirements de Australia se entienden como “los componentes fundamentales
de un curso académico o de una asignatura, que son esenciales para demostrar capacidades, conocimien-
tos y habilidades para lograr los resultados de aprendizaje basicos del curso o unidad” (University of Wes-
tern Sydney, 2011a). Se emplean principalmente para el acceso a los cursos académicos, encontrandose
descritos en las paginas web de las diferentes universidades; servirian para que el futuro alumnado tome
una decision informada, al anticipar las posibles limitaciones y ajustes que pueda precisar en caso de dis-
capacidad (Bialocerkowski et al., 2013).
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Generalmente, las universidades australianas siguen la metodologia IRONE (Johnson et al., 2012) para la
identificacién de lo que son requisitos de un programa académico, y se describen en torno a ocho dominios:
(1) estabilidad en comportamiento, (2) conducta adaptativa, (3) ambito legal, (4) comunicacion, (5) capacidad
cognitiva, (6) capacidades sensoriales, (7) capacidades motoras, y (8) desempefo competente. A su vez,
cada dominio consta de diferentes niveles de desarrollo, entre los que se encuentra la declaracién del requi-
sito inherente, su justificacion y los ajustes razonables. Algunos ejemplos especificos serian: “la capacidad
para comprender y responder a la comunicacion oral de forma precisa, adecuada y oportuna”; “el conoci-
miento y cumplimiento de los requisitos legislativos y reglamentarios, para las practicas clinicas, con el fin
de reducir el riesgo de dafos hacia si mismo y hacia los demas”; o “la capacidad para realizar tareas que
implican habilidades motoras finas, incluyendo agarrar, presionar, empuijar, girar, apretar y manipular varios
objetos” (Brett et al., 2016, p. 30).

En su relacion con los ajustes razonables, los Disability Standards for Education (2005) dictaminan la obli-
gatoriedad de realizarlos siempre y cuando no comprometan los elementos o componentes esenciales del
programa académico que todo el alumnado debe conseguir. Por tanto, entendiendo que las universidades
australianas han identificado tales componentes esenciales como los inherent requirements, sera posible
realizar ajustes sobre los mismos, siempre valorando su extension y caracter para una correcta aplicacion
sin llegar a vulnerarlos.

3.3. Implicaciones y limitaciones de los requisitos inherentes

Se encuentra una primera limitacién que tiene que ver con identificar unos requisitos inherentes obijetiva-
mente justificables y verdaderamente relevantes; debatir sobre la esencialidad de un componente, el cual
podria derivar en un impacto negativo hacia una persona con discapacidad (ECU, 2015). Como se ha in-
dicado, esto estaria justificado si tales requisitos inherentes se aplican por igual al resto del alumnado y se
trata de un medio ajustado a un objetivo del curso verdaderamente relevante. Sin embargo, la consideracion
de lo que es “inherente” es dependiente de cada universidad y cada curso, lo cual puede generar ciertas
inconsistencias en el concepto. Segun el estudio de Brett (2016), que valora la presencia y el caracter de los
inherent requirement statements en las universidades australianas, existe una marcada diferencia en los re-
quisitos inherentes descritos por las distintas instituciones para una misma formacién académica, pudiendo
llegar a ser mas restrictivos y a desviarse de lo esencial. Por esta razén, la pregunta mantenida por un sector
de la investigacion australiana es si los requisitos inherentes se emplean con propdsitos excluyentes o inclu-
sivos, defendiendo que ciertas universidades los establecen para prescindir del alumnado con discapacidad
(Dickson y Duffy, 2019; Johnston et al., 2016), o incluso se plantean como un cribado basandose en criterios
de “calidad y seguridad” (Fetherston y Batt, 2020; Ralph et al., 2019).

Por otro lado, es relevante prestar atencién al empleo del lenguaje para la descripcion de los requisitos
inherentes. Estos deben expresar cuestiones relacionadas con niveles de competencia objetivables, desli-
gandose por tanto de aspectos intrinsecos de la persona (ECU, 2015). A pesar de esto, nos encontramos
con el siguiente ejemplo de requisitos inherentes: “El estudiante manifiesta una agudeza visual suficiente
para realizar las tareas requeridas” (University of Western Sydney, 2011b). En este caso, tal y como esta
planteado, no daria lugar a la aplicacién de ajustes razonables para la participacion; por otro lado, podria
actuar como barrera, generando la autoexclusién de la persona por pensar que no cumple tales requisitos,
por creer que los apoyos que precisan son demasiados y/o complejos, o por sentir inseguridad para alcan-
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zar un correcto y seguro funcionamiento (Johnston et al., 2016). Por todo ello, se debe prestar atencién al
lenguaje empleado para asegurar que el requisito inherente es objetivamente necesario y esta articulado de
una manera clara y transparente (Brett et al., 2016).

En relacion a los ajustes razonables, la Equality Challenge Unit (2015) plantea si la manera de evaluar los
requisitos inherentes es la mas adecuada o si por el contrario podria darse la oportunidad de demostrar el
nivel por otros medios mas oportunos. Si el éxito en el cumplimiento de lo que es considerado un compo-
nente esencial esta supeditado a unas medidas o adaptaciones (aunque concedidas) escasas o ineficaces,
nos estariamos encontrando ante una problematica la cual los requisitos inherentes no resolverian. En este
punto, especialmente se ha sefialado la situacion de vulnerabilidad del alumnado con discapacidad senso-
rial (Johnston et al., 2016) y las llamadas “discapacidades invisibles” (Cameron et al., 2019; Dickson y Duffy,
2019). Asi pues, se cuestiona la validez y el énfasis en los requisitos inherentes en su papel como facilitador
de ajustes razonables y en una correspondencia con una mayor y exitosa participacién del alumnado con
discapacidad (Brett et al., 2016).

Por todo esto, se evidencia que el origen de los requisitos inherentes implica un propésito de favor hacia la
no discriminacién e inclusién educativa, pero que ciertamente el enfoque puede desvirtuarse llegando su-
poner barreras innecesarias e ilegales (Johnston et al., 2016). Especialmente en Australia —al no ser un con-
cepto oficial ni encontrarse amparado bajo ninguna ley educativa—, el estado actual en el que se encuentran
es complejo e inconsistente, y no se valora tanto la calidad de los requisitos inherentes como la presencia
de los mismos (Brett et al., 2016); es por ello que se plantea la necesidad de indagar y perfeccionar el con-
texto de los inherent requirements para asegurar que cumplen un papel seguro para la inclusion (Australian
Government, 2020).

Por ultimo, todas estas limitaciones se ven agravadas por una falta de revisién y de investigacion que acre-
dite la validez tanto de metodologias como de los propios requisitos inherentes y los ajustes razonables, y
su funcidén para promover la educacion inclusiva (Brett et al., 2016). En estas revisiones debieran participar
tanto profesionales como el propio alumnado con discapacidad (Collins et al., 2018; Johnston et al., 2016).
Desde la mirada de los propios agentes implicados se asegura una verdadera comprension de la proble-
matica de la educacién inclusiva y se juzga si se le esta dando la atencion apropiada. Por todo ello, como
dice Johnston (2016), es necesario hacer un contraste entre el tamafo del efecto de la problematica de la
educacion inclusiva y los requisitos inherentes como estrategia para darle solucién, a lo cual la investigacion
debe dar respuesta.

|
4. Discusion y conclusiones

Resulta evidente el caracter acumulativo de las barreras que enfrenta el alumnado con discapacidad en la
etapa universitaria, las cuales se refuerzan entre ellas creando una situacién cada vez mas excluyente (Pé-
rez-Castro, 2019). Si bien se estda dando un aumento en el acceso de las personas con discapacidad en la
universidad en Espafia —en sinergia con la tendencia internacional-, tal y como indica Sonia Vifas, directora
de la Fundaciéon Universia (Caballero, 2019), los obstaculos que enfrentan estan “por el camino” ante la
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falta de apoyos que sufren. En concreto, en este trabajo nos hemos centrado en las dificultades en torno al
disefo curricular y al acceso a los procesos de ensefianza-aprendizaje, reforzadas por la falta de recursos y
formacion, los prejuicios y el desconocimiento, y por malas praxis.

Es importante recalcar el papel de construccion social de las barreras, pudiendo transformar las limitaciones
existentes en facilitadores (Pérez-Castro, 2019) y, desde esta premisa, analizar y valorar las aportaciones
realizadas en otros contextos sociopoliticos. En este sentido, se ha puesto el foco de la investigacién en el
plano internacional en vias de valorar las metodologias y planteamientos existentes sobre unos requisitos
inherentes de los programas académicos, llevadas a cabo en concreto en Reino Unido y Australia. La pre-
gunta planteada en este trabajo es si la contemplacion de tales requisitos inherentes podria dar respuesta
a las problematicas contrastadas de nuestro pais sobre curriculos excluyentes. Si bien en Australia y Reino
Unido se parte de un enfoque y disefio de ensefianza-aprendizaje flexible y anticipatorio —que reduciria la
necesidad de ajustes razonables y la presencia de contenidos barrera—, presumiblemente la descripcion de
unos requisitos inherentes serviria como herramienta de apoyo para profesionales y alumnado, y promoveria
entornos mas inclusivos.

Entre las ventajas encontradas, se objetiva que el establecer unos requisitos inherentes lleva a las univer-
sidades y profesorado al punto de reimaginar el sistema. En concreto, deben recapacitar sobre cudles son
los contenidos esenciales de un curso, que determinaran el nivel de competencia que todo estudiante debe
lograr, manteniendo asi unos criterios de calidad; permite a su vez replantear las metodologias empleadas
y moverse hacia entornos de aprendizaje seguros para la participacion de todas las personas; por ultimo,
facilita el disefio y la anticipacion de los ajustes razonables a llevar a cabo en aquellos contenidos o meto-
dologias que, por la naturaleza del curso, sea complejo adaptar sobre la misma base para todo el alumnado
(ECU, 2015). Esto lidiaria con los curriculos y metodologias inflexibles, y con los ajustes razonables ines-
tables y reactivos identificados en la literatura espafola (Morifia y Orozco, 2020), los cuales acentuan las
diferencias y necesidades del alumnado con discapacidad en detrimento de sus capacidades. No obstante,
para lograr todo esto es necesario superar las actitudes negativas y promover la participacion activa del pro-
fesorado, considerado figura clave para la inclusion (Lopez-Gavira et al., 2019; Morifa et al., 2014), ademas
de proporcionarles apoyos y formaciones sobre discapacidad y especialmente sobre Disefio Universal para
el Aprendizaje (Bunbury, 2018; Collins et al., 2018).

Otra ventaja de los requisitos inherentes consiste en la descripcion clara y anticipada de aquellos detalles e
informacién necesaria para progresar con éxito en un curso concreto, y su puesta en conocimiento al futuro
alumnado. Pérez-Castro (2019) recalca la importancia para las personas con discapacidad del conocimiento
de contenidos, estructura y actividades de ensefianza, asi como de los métodos de evaluacion, para una
correcta seleccion de la formacion académica y de la universidad en Espafia y, sin embargo, existe una im-
portante barrera al comienzo de los estudios generada por la desorientacion y desinformacion (Cotan, 2017;
Morgado et al., 2016). Los requisitos inherentes permitirian conocer cuales son los posibles contenidos
barrera y anticipar los ajustes que el alumnado con discapacidad va a precisar durante los afios siguientes,
evitando cualquier tipo de discriminacion a este nivel y consiguiendo los mismos resultados de aprendizaje
que el resto de las personas. Por otro lado, el disefio inclusivo reduciria la necesidad de requerir ajustes
razonables, lo cual tiene un efecto positivo para todo el alumnado, por ejemplo: en personas que no quieran
manifestar su diagnéstico por miedo a estigmas y que, por tanto, no estén recibiendo los apoyos a los que
tienen derecho legalmente (Collins et al., 2018; Morifia y Orozco, 2020); en el alumnado con dificultades de
aprendizaje que podria tener problematicas para recibir adaptaciones, al no ser consideradas una discapa-
cidad; o en el alumnado en general, en toda su diversidad racial, religiosa o de identidad (Brett et al., 2016).
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Por todo esto, la aplicacién de un buen marco de actuacién sobre la base de unos requisitos inherentes
podria establecer un buen punto de partida para construir la universidad inclusiva. En el plano tedrico las
ventajas parecen claras, pues daria respuesta a la necesidad de situarnos en el modelo social de apoyos,
desde un enfoque anticipatorio, que permita establecer un plan de actuacién a llevar a cabo y un marco
legal que asegure los principios inclusivos (Morifia et al., 2014). No obstante, es necesario contemplar esto
desde otras perspectivas mas practicas y empiricas, pues si no, no superariamos la primera problematica
planteada en este trabajo: la realidad irrefutable de que las leyes y medidas no aseguran que la educacién
sea inclusiva. Esta situacion se viene describiendo desde tiempo atras en la literatura espafola, apostando
por la necesidad de un cambio real hacia la inclusion, mostrando cudles son las barreras, los facilitadores, y
con ello ofreciendo potenciales soluciones para el cambio. En este trabajo se plantea una nueva propuesta
que, aunque no perfecta, cuanto menos hace replantear el sistema actual y buscar nuevas aproximaciones
metodoldgicas alejadas del modelo médico asistencialista, de roles profesionales estaticos, y de ambitos
universitarios que no toleren la diversidad como principio de nuestra existencia.

|
5. Limitaciones y futuras lineas de investigacion

En primer lugar, no existe una conceptualizaciéon sobre lo que es un requisito inherente, existiendo diferen-
cias no Unicamente metodoldgicas sino terminoldgicas, lo cual ha dificultado el proceso de busqueda y
revision, reduciéndose a Reino Unido y Australia.

Sin embargo, la principal limitaciéon de este trabajo es la escasa investigacion sobre el efecto que tienen tan-
to los inherent requirements como los competence standards en la educacion inclusiva, y en concreto en su
papel como facilitadores de ajustes razonables. Se debera ahondar mas en la problematica y dar respuesta
a preguntas como las siguientes: jaseguran los requisitos inherentes los ajustes razonables?, ¢ superan el
modelo médico, individualista y reactivo?, ¢y los prejuicios y actitudes negativas? Por todo ello, se precisa
la realizacién de proyectos de investigacion empiricos tanto en Reino Unido como Australia que permitan
valorar el grado de satisfaccion del alumnado con discapacidad sobre los requisitos inherentes.

Del mismo modo, en Espafa es necesario llevar a cabo investigaciones que indaguen sobre las barreras
en el disefo curricular y los ajustes razonables con una metodologia cualitativa-cuantitativa y con muestras
mas amplias del alumnado, y especificamente es preciso investigar sobre la problematica de los requisitos
inherentes.
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Neoliberalismo y diversidad funcional en
Espana: empleo vs. vida independiente

Neoliberalism and functional diversity in Spain: Employment vs.

independent living

Resumen

Es importante considerar la transicion hacia un modelo de organizacion neoliberal
del mercado de trabajo en Espafia porque supone uno de los obstaculos funda-
mentales para la efectiva inclusion social de las personas con diversidad funcional’,
y hace evidente uno de los factores principales que impiden que su movilizacion
politica para el pleno reconocimiento de sus derechos pueda alcanzar su objetivo:
el modelo de organizacién neoliberal de las relaciones laborales ha constituido un
campo social que impone, valora y da reconocimiento a un habitus radicalmente
individualista, como disposicion laboral, que fomenta una subjetividad reactiva a
todo proyecto colectivo y a toda causa solidaria.

Palabras clave
Discapacidad, movimiento de vida independiente, neoliberalismo, empleo, exclu-
sion social.

Abstract

It is important to consider the transition towards a neoliberal organizational model
of the labour market in Spain because it represents one of the key obstacles to the
effective social inclusion of people with functional diversity. It also demonstrates one
of the main factors preventing its political mobilization for the full recognition of their
rights from achieving its objective. The neoliberal model of organization of labour
relations has constituted a social field that imposes, values and gives recognition to
areadically individualistic habitus, as a labour disposition, which promotes a subjec-
tivity that is reactive to any collective project and any solidarity cause.

Keywords

Disability, independent living movement, neoliberalism, employment, social exclu-
sion.

1. Se emplea el concepto diversidad funcional en sustitucién del de discapacidad: en Romafiach y
Lobato (2005) se explican las razones de este cambio en la nomenclatura, suscitado en el seno del
movimiento por la vida independiente espafol.
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“El neoliberalismo es, ante todo, una teoria de practicas politico-econémicas que afirma que la mejor
manera de promover el bienestar del ser humano, consiste en no restringir el desarrollo de las capacida-
des y de las libertades empresariales del individuo, dentro de un marco institucional caracterizado por
derechos de propiedad privada, fuertes mercados libres y libertad de comercio. El papel del Estado es
crear y preservar el marco institucional apropiado para el desarrollo de estas practicas”.

Davip HARVEY?

|
1. Pregunta de investigacion

Tratamos de dar respuesta en el presente trabajo a la siguiente pregunta: ¢ el fracaso en Espafa de la plena
inclusion laboral de las personas con diversidad funcional® es resultado de una legislaciéon insuficiente en
materia de discapacidad, o bien de la regulacion general del mercado laboral y su transiciéon hacia un mo-
delo neoliberal?

Para ello, habra que considerar: 1) la evolucion normativa en materia de discapacidad; 2) la evolucion del
mercado laboral espafol, fruto, a su vez, de una transformacion normativa, y 3) la transicién estructural, en
el modelo de organizacién social espafol, de una gestién de tipo keynesiano a otra neoliberal.

Para cubrir los tres ejes que articulan la pregunta de investigacion nos apoyaremos en 1) una revision criti-
ca de los textos legislativos en materia de diversidad funcional; 2) un analisis de los datos estadisticos del
mercado laboral espafiol, y 3) una interpretacién de la evolucién normativa que explica las razones, tanto
del cambio del modelo de regulacién laboral, como del fracaso de las medidas orientadas a la inclusion de
las personas con diversidad funcional.

Sobre la base documental utilizada (textual y estadistica), la aplicacion de un marco teérico fundamentado
en la concepcién de las relaciones laborales como un tipo de accién social enmarcable en el esquema con-
ceptual de la teoria de la accién de Bourdieu, permite fundamentar la respuesta a la pregunta propuesta.

|
2. La diversidad funcional y los derechos sociales

Las personas con diversidad funcional iniciaron la andadura de su lucha politica en Estados Unidos en los
afios 60 del siglo XX, con el Movimiento por una Vida Independiente (MVI)*. Las personas con diversidad

2. Harvey (2007, p. 8).

3. Por “plena inclusion”, relativa a la situacion laboral de las personas con diversidad funcional, no debe entenderse “pleno empleo”, sino una
situacioén en la cual las condiciones laborales de las personas con diversidad funcional sean equiparables a las de las personas sin discapacidad.
4. Ed Roberts se considera su inaugurador: logré acceder a la universidad, a pesar de su diversidad funcional y los impedimentos que la misma
conllevaba, completé los estudios de Ciencias Politicas en la Universidad de Berkeley e inicié6 un movimiento reivindicativo por el derecho de las
personas con diversidad funcional a decidir sobre el curso de sus vidas (al respecto: Ferreira, 2021a, pp. 404-405).
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funcional se constituian en un sujeto politico, con el objetivo de poder tomar sus propias decisiones vy li-
berarse de las imposiciones dictadas por las/os profesionales de la salud, reivindicando, con ello, que se
reconociese su condicién de ciudadanas/os de peno derecho.

El MVI surge cuando aun esta vigente en los paises capitalistas avanzados el modelo de regulaciéon econé-
mico politico keynesiano, que dotaba a las clases trabajadoras de un amplio conjunto de derechos sociales
asociados a su condicion salarial, vinculada esta a un tipo de trabajo estable que, ademas, permitia el acce-
S0 a servicios publicos y protecciones frente a los riesgos econémicos, como el desempleo.

El modelo keynesiano establecia una estrecha relacién entre los derechos politicos y la condicién econémi-
ca, salarial, de las clases trabajadoras. Constituia, pues, un contexto en el que la lucha politica del MVI tenia
la oportunidad efectiva de lograr su objetivo, dado que el logro de una vida independiente podia obtenerse,
como derecho politico, a través del acceso a un puesto de trabajo que suponia, simultaneamente un medio
de subsistencia y el reconocimiento de un amplio conjunto de derechos sociales.

Pero el MVI tardé dos décadas en consolidarse como movimiento politico en los paises capitalistas occi-
dentales. La consolidacién fue debida, en parte, al surgimiento de un espacio académico de investigacion,
con un enfoque critico sobre la diversidad funcional, conocido como el modelo social de la discapacidad®.
Para cuando se dio esta consolidacion, a inicios de los afios 80 del siglo XX, el modelo keynesiano habia
dejado de tener vigencia; el contexto politico y econémico se habia transformado. Tras la crisis econémica
de 1973, se inici6 la transicién hacia un modelo de organizacion neoliberal, que redujo las prestaciones pu-
blicas y recorté los derechos y las protecciones asociadas al trabajo, trazando una neta separacién entre los
derechos politicos y la condicion salarial de las clases trabajadoras (Alonso, 1999, pp. 213-255). El trabajo
perdia su centralidad como via de acceso a una vida (econdmicamente) independiente y, con ello, el objetivo
del MVI perdia su substrato material.

La lucha del MVI habia logrado, no obstante, durante ese periodo, un enorme avance en materia legislati-
va, obteniendo un amplio reconocimiento formal de sus derechos. Pero esos derechos, ahora, dejaban de
tener una traduccion efectiva, al haberse suprimido el principal recurso material que permitia llevarlos a la
practica.

En el caso de Espania, la evolucién desde los afios 80, por una parte, de los marcos normativos sobre di-
versidad funcional y, por otra, de las condiciones laborales de las personas con diversidad funcional, ilustra
esta imposibilidad de traduccion efectiva y practica de unos derechos formalmente reconocidos.

2.1. Diversidad funcional y minus-valia

El modelo social surgié6 como una perspectiva critica frente al llamado modelo médico de la discapacidad,
segun el cual, ésta se reduce al hecho de una constitucién biolégica deficiente de la persona que, como atribu-
to, la hace in-(dis-)capaz de cumplir ciertos estandares de funcionalidad, sin que en ello intervengan factores
contextuales de ningun tipo. Esta concepcién marcé la experiencia de las personas con diversidad funcional

5. Con este nombre se conoce al conjunto de estudios sociales sobre discapacidad de origen anglosajén, que partian del presupuesto de que la
discapacidad no era una condicién organica de la persona, sino la consecuencia de unas estructuras sociales que, al desatender sus necesidades
especificas, condenaban a las personas con diversidad funcional a la exclusién y a la marginacién social. Entre los autores iniciales, puede citarse
a Oliver (1990), Barton (1999), Finkelstein (1980), Abberley (2008), Shakespeare y Watson (1997), Barnes (1991). Para una introduccion al modelo
social: Ferreira (2008).
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desde los inicios de la modernidad occidental, de modo que, ante la demanda de una fuerza de trabajo efi-
ciente por parte del sistema capitalista que constituia su base econémica, las personas con diversidad fun-
cional, dada esa su deficiencia fisiolégica atribuida, fueron consideradas no aptas, personas sin valor para las
necesidades del sistema capitalista®, quedando excluidas del principal medio de inclusién social ofrecido por
un modelo de organizacion social sustentado en una economia capitalista: un trabajo asalariado (Oliver, 1990).

Como personas, no se les consideré un recurso Util sino, al contrario, un “problema”; problema cuya solu-
cién quedaria en manos de la caridad religiosa durante mucho tiempo pero que, en un momento dado, el
Estado, otra de las grandes instituciones de la modernidad, tendria que acabar asumiendo. Se dio lo que
Oliver (1990) denomina su proceso de “institucionalizacién”: bajo la responsabilidad estatal, fueron recluidas
en instituciones especializadas en las que fueron sometidas a la lI6gica de la rehabilitacion: catalogadas, por
su deficiencia atribuida, como personas enfermas, fue la ciencia médica la encargada de su tratamiento, con
el objetivo de, en la medida de lo posible, reducir lo maximo posible su desviacion respecto de una supuesta
norma de salud asociada con una plena funcionalidad social, por tanto, econémica. La solucién al problema
fue la rehabilitacion médica.

La légica de la rehabilitacion y, con ella, de la exclusién social de las personas con diversidad funcional, se
perpetud hasta el surgimiento del MVI. De este modo, durante gran parte del periodo de vigencia del mo-
delo de regulacion keynesiano, mientras la mayoria de las clases trabajadoras de los estados capitalistas
experimentaban un proceso de integracion salarial’, las personas con diversidad funcional, por el contrario,
experimentaban un proceso de marginacion y exclusion. Lo uno y lo otro venia determinado por la actuacién
del poder estatal: protecciones y servicios publicos para las clases trabajadoras; asistencialismo, reclusion
y rehabilitaciéon para las personas con diversidad funcional. Las politicas keynesianas hicieron patente la
condicién dependiente de las personas con diversidad funcional y de ahi que constituyeran el contexto
propicio para el surgimiento del MVI.

Pero en el enfoque del MVI no estuvo presente, dado ese contexto, lo que podria haber constituido su prin-
cipal arma politica: la defensa de una vida independiente nunca fue, para el movimiento, la defensa, priori-
tariamente, del derecho al acceso a un puesto de trabajo como fuente fundamental de autonomia. Su lucha
fue la del reconocimiento de derechos en un sentido genérico, amplio; derechos entre los cuales estaria
incluido el derecho al trabajo, pero como uno mas, no el determinante. El movimiento enfocaba su lucha en
una direccion estrictamente politica, sin tener en cuenta el estrecho vinculo que el modelo keynesiano habia
establecido entre lo politico y lo econémico, entre los derechos y la condicion salarial®.

Aun asi, lo cierto es que a partir de los afios 80, comenzando en Gran Bretafa, para irse extendiendo pro-
gresivamente al resto de paises de la Europa Occidental, el reconocimiento formal, legal, de derechos de las
personas con diversidad funcional fue convirtiéndose en un hecho.

6. De ahi el concepto de “minusvalidos”: la menor valia atribuida a las personas con diversidad funcional era una calificacién que, aunque aludia
a su constitucién corporal, se referia a su valor econémico como personas (vd. Ferreira, 2010).

7. El proceso de integracion salarial, que conocié su maxima expresion durante el periodo keynesiano, habia comenzado, sin embargo, mucho
antes: segun Robert Castel (1997), ya desde el siglo XIV, un amplio conjunto de sectores sociales manifestaban una “vulnerabilidad”, un riesgo de
exclusioén social, que sélo podria ser evitado mediante su incorporacion a la fuerza de trabajo capitalista; Karl Polnayi (1989) ofrece una descripcién
del contexto del proceso desde los inicios del siglo XIX hasta el primer tercio del siglo XX; el periodo keynesiano, y la transicién hacia el modelo
neoliberal lo analiza David Harvey (1990). El caso espafiol es tratado en detalle por Luis Enrique Alonso (1999).

8. Los autores britanicos adscritos a la corriente marxista del modelo social de la discapacidad (Oliver, 1990; Barnes, 1991; p. e.), portavoces
académicos del MVI en Europa en los afios 80, sin embargo, si sefialaron la importancia de la “base material” sobre la que se erigia la exclusién
social de las personas con diversidad funcional, indicando claramente que la negacion de una condicién valida como fuerza de trabajo era la causa
fundamental de la misma.
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2.2. La evolucién normativa espanola sobre diversidad funcional

La consecucion de un pleno reconocimiento formal de derechos por parte de las personas con diversidad
funcional en Espana fue algo mas tardio. La primera ley nacional espafiola sobre diversidad funcional, que
data de 19829 todavia estaba impregnada de la “filosofia” del modelo médico™: proponia una actuacién
sobre las PDF, catalogadas de minus-validas, de caracter asistencialista, orientada a los cuidados médicos
y psicoldgicos y a la rehabilitacion.

Solo dos décadas después, en 2003, la normativa espanola recogeria el cambio de perspectiva sobre la
diversidad funcional, con una nueva ley nacional'® que, ahora si, enfoca el tratamiento de la diversidad
funcional hacia el reconocimiento de derechos'2. La funcién del Estado ya no sera la de prestar cuidados y
rehabilitacion, sino facilitar la igualdad de oportunidades y la no discriminacion de las personas con diversi-
dad funcional, que ya no son calificadas como minus-validas.

Hemos de presumir que la igualdad de oportunidades incluye la referida al acceso a un puesto de trabajo,
pero no figura en esta ley ningun capitulo especifico dedicado al trabajo’3; en la ley no se contemplan me-
didas concretas sobre igualdad de oportunidades en materia laboral para las personas con diversidad fun-
cional, salvo una, referida al derecho a los beneficios de las medidas ordinarias (no especificas) de fomento
del empleo si se dispone de un certificado de minusvalia —sic—'* del 33 %0 superior.

Habréa que esperar otra década, hasta que en 2013 una tercera ley nacional sobre diversidad funcional'®, que
mantiene el enfoque orientado al reconocimiento de derechos de la previa, contemple un apartado especi-
fico dedicado al trabajo (Capitulo VI de la ley):

«Sera finalidad de la politica de empleo aumentar las tasas de actividad y de ocupacion e insercion laboral de las
personas con discapacidad, asi como mejorar la calidad del empleo y dignificar sus condiciones de trabajo» (BOE
209/2013, p. 23)'.

9. La LISMI, Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvalidos (BOE 183/ 1982).

10. «Los poderes publicos prestaran todos los recursos necesarios para el ejercicio de los derechos a que se refiere el articulo primero, constitu-
yendo una obligacién del Estado la prevencion, los cuidados médicos y psicolégicos, la rehabilitacién adecuada, la educacion, la orientacion,
la integracion laboral, la garantia de unos derechos econémicos, juridicos sociales minimos y la Seguridad Social». LISMI, articulo 3, punto 1 (BOE
103/1092: 11108; negrita nuestra). Tomado del texto original: https://www.boe.es/boe/dias/1982/04/30/pdfs/A11106-11112.pdf .

11. La LIONDAU, Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad (BOE 289/ 2003).

12. «Esta ley tiene por objeto establecer medidas para garantizar y hacer efectivo el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas
con discapacidad, conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucién. // A estos efectos, se entiende por igualdad de oportunidades la
ausencia de toda discriminacion, directa o indirecta, por motivo de o sobre la base de discapacidad, incluida cualquier distincién, exclusion o res-
triccion que tenga el propésito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio en igualdad de condiciones por las
personas con discapacidad, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico, social, cultural, civil
o de otro tipo. Asimismo, se entiende por igualdad de oportunidades la adopcién de medidas de accién positiva orientadas a evitar o compensar
las desventajas de una persona con discapacidad para participar plenamente en la vida politica, econémica, cultural y social». LIONDAU, articulo
1, punto 1 (BOE 289/2008, p. 7).

13. La palabra “empleo” sélo figura en seis ocasiones en del texto de la ley, de modo genérico, aludiendo a la directiva europea del afio 2000 sobre
«la igualdad de trato en el empleo y la ocupacién por motivos de religién o convicciones, de discapacidad, de edad o de orientacion sexual» (BOE
289/2003, p. 5), indicando que la Ley «tendréa cardcter supletorio a lo dispuesto en la legislacién especifica de medidas» sobre esa materia (Ibid.: 8;
cursiva nuestra). Como veremos, que este derecho sea “supletorio” a la normativa que regula el mercado laboral, ya indica que, en ese momento,
la orientacion neoliberal de las politicas econdmicas se impone a los derechos reconocidos en la legislacion sobre DF.

14. Es evidente lo endeble de los derechos recogidos por la ley cuando todavia figura en su redaccion el concepto “minusvalia”, herencia presun-
tamente erradicada de la ley de 1982.

15. Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas
con discapacidad y de su inclusion social (BOE 209/2013), comunmente, LGD, como siglas de Ley General de Discapacidad pero, para nosotros,
LEDIS, como Ley de Derechos e Inclusién Social.

16. El texto prosigue: «...combatiendo activamente su discriminacion. Para ello, las administraciones publicas competentes fomentaran sus
oportunidades de empleo y promocién profesional en el mercado laboral, y promoveran los apoyos necesarios para la busqueda, obtencion,
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Lo cierto es que, aunque la LIONDAU se hubiera promulgado dos décadas antes, en las fechas en las que
lo fue la LISMI, hubiera significado, igualmente, un reconocimiento de derechos que no podria ser llevado a
la practica, dado que ya no se podia apoyar en el presupuesto keynesiano de la condiciéon necesariamente
salarial de los derechos de ciudadania, ni para las personas con diversidad funcional, ni para la poblacién
en general. Las reclamaciones del MVI habian dejado de tener sentido, porque la lucha en el plano politico
no podia dejar de lado, como asi habia hecho, las transformaciones iniciadas sobre la base material en la
que se sustentaban los derechos de ciudadania previamente.

El transito normativo, entonces, va desde los cuidados y la rehabilitacién, pasando por un reconocimiento
genérico de derechos mas bien inespecificos, hasta, en materia de trabajo, la obligacion de fomentar el em-
pleo de las personas con diversidad funcional y mejorar su calidad de vida. Lamentablemente, este objetivo
no se ha cumplido.

2.3. La situacion laboral de las personas con diversidad funcional en Espana’”

Prueba de ello, y de que las personas con diversidad funcional no sélo se enfrentan a desventajas en cuanto
a su acceso al mercado de trabajo, sino que, de hacerlo, se ven sometidas a unas condiciones laborales
precarias, son las cifras estadisticas disponibles. En primer lugar, segun la ultima encuesta nacional sobre
discapacidad (INE, 2020), la poblacién con discapacidad en edad de trabajar entre los 35 y los 64 afos es
de un 6,67 % del total'8, lo que indica una clara sub-representacion de la poblacién con diversidad funcional
en edad de trabajar en la Encuesta de Empleo de Personas con Discapacidad (EPD; INE, 2021), que la cifra
en un 3,5% (tabla 1, grafico 1).

Tabla 1. Poblacién en edad de trabajar, 2009

TOTAL PERSONAS SIN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD DISCAPACIDAD

Total
Ambos sexos 31.171,3 30.089,5 1081,8
Varones 15.775,4 15.183,3 592,1
Mujeres 15.396,0 14.906,3 489,7
De 16 a 24 afos
Ambos sexos 4.536,2 4476,1 60,2
Varones 2317,8 2284,0 33,8
Muijeres 2218,4 2192,0 26,4
De 25 a 44 anos
Ambos sexos 15.263,7 14.901,8 361,9
Varones 7834,6 7611,3 223,2
Mujeres 7429,1 7290,4 138,7

mantenimiento del empleo y retorno al mismo» (CAPITULO VI—Derecho al trabajo; Seccién 12—Disposiciones generales; Articulo 37 —Tipos de
empleo de las personas con discapacidad; BOE 209/2013, p. 23).

17. En Ferreira (2021b) se puede ampliar la informacién que se recoge en este apartado.

18. Las tasas de poblacién con discapacidad por tramos de edad y sexo pueden consultarse en INE (2022, pp. 2-3).
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TOTAL PERSONAS SIN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD DISCAPACIDAD
De 45 a 64 anos
Ambos sexos 11.371,4 10.711,7 659,7
Varones 5623,0 5287,9 335,1
Mujeres 5748,4 5423,8 324,6

Fuente: INE (2021) y elaboracién propia.

Grafico 1. Estadistica del Empleo de las Personas con Discapacidad, Grupo de edad, Ambos sexos, Personas sin y con
discapacidad, 2009
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Fuente: INE (2021) y elaboracion propia

Pese a ello, en 2020, del total de contratos, sélo el 1,56 % fue para personas con diversidad funcional (gra-
fico 2), y el incremento de personas con diversidad funcional contratadas entre 2007 y 2020 fue de apenas
un 6,6 % (grafico 3), lo cual constata la clara ineficacia, tanto de la LIONDAU como de la LEDIS en materia

de empleo.

Grafico 2. Contratacion relativa personas con discapacidad /Total (2020)

Personas con
discapacidad:
1,56 %

Fuente: SEPE (2021, p. 35).
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Grafico 3. Evolucion de la contrataciéon (2007/2020)
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Fuente: SEPE (2021, p. 39)

La evolucién comparada de las tasas de actividad, empleo y paro de las personas con diversidad funcional
respecto de las personas sin discapacidad entre 2009 y 2019 (gréaficos 4A al 6B) constata la estabilidad de
una situacioén en la que, practicamente, la tasa de actividad de las personas sin discapacidad duplica sis-
tematicamente la de las personas con diversidad funcional (75,5 % frente a 36,1 % en 2009; 77,7 % frente
a 34 % en 2019), al igual que la tasa de empleo (62 % frente al 28,3 % en 2009; 66,9 % frente a 25,9 % en
2019), en tanto que la relacion se invierte con la tasa de paro: 17,9 % para las personas sin discapacidad,
21,7 % para las personas con diversidad funcional, en 2009; 13,9 % para las personas sin discapacidad,
23,9 % para las personas con diversidad funcional, en 2019'°.

Grafico 4A. Evolucion comparada de la tasa de actividad Grafico 4B. Evolucion comparada de la tasa de actividad
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Fuente: INE (2021) y elaboracién propia.

19. Conviene resaltar que de no ser tan brutal la diferencia en la tasa de actividad, la diferencia en la tasa de desempleo se dispararia.
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Grafico 5A. Evolucién comparada de la tasa de empleo Grafico 5B. Evolucion comparada de la tasa de empleo
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Fuente: INE (2021) y elaboracién propia.

Grafico 6A. Evolucion comparada de la tasa de paro Grafico 6B. Evolucion comparada de la tasa de paro
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Fuente: INE (2021) y elaboracién propia.

La tasa de contratacion temporal y a tiempo parcial no ha dejado de incrementarse para las personas con
diversidad funcional: los contratos temporales para las personas con diversidad funcional han pasado del
22,1 % en 2009 al 26,9 % en 2019 (es decir, un incremento de 57.000 contratos —graficos 7A, 7B—).

Grafico 7A. Evolucion de la contrataciéon temporal Grafico 7B. Evolucion de la contrataciéon temporal
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Fuente: INE (2021) y elaboracién propia.
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A su vez, los contratos a tiempo parcial pasaron del 13,6 %en 2009 al 17,3 %en 2019 (42.600 contratos mas
—graficos 8A, 8B—); mientras que el incremento de la temporalidad ha sido constante en estas dos Ultimas
décadas: los contratos a tiempo parcial llegaron a su punto algido en 2007 (18,2 %), constatando, en este
caso, los efectos del ciclo econdmico desencadenado con la crisis econémica del momento. En ambos
casos, en consecuencia, la evolucién del empleo para las personas con diversidad funcional no ha depen-
dido de la evolucién en la legislacion sobre diversidad funcional (el afio 2013 no marca cambio de tendencia
alguno), sino que cabe suponer que han sido mas bien la regulacién general del mercado de trabajo y las
condiciones del contexto econémico en su conjunto los factores explicativos.

Grafico 8A. Evolucidn de la contratacion a tiempo parcial Grafico 8B. Evolucién de la contratacion a tiempo parcial
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Fuente: INE (2021) y elaboracion propia.

Y es, precisamente, en las transformaciones normativas que se dieron en la regulacién del mercado laboral,
a partir de la primera reforma del Estatuto de los Trabajadores de 1984, transformaciones que marcan el
transito hacia un modelo neoliberal de gestion de las relaciones laborales, en las que radica la causa funda-
mental de la precariedad propia de la situacién laboral de las personas con diversidad funcional. Una preca-
riedad que vendra a ser una expresion magnificada de la precariedad laboral general a la que ha conducido
el gran objetivo de la regulacién neoliberal del mercado de trabajo: la flexibilidad.

|
3. La emergencia de la flexibilidad

3.1. El nuevo homo oeconomicus

El neoliberalismo que comenzé a implantarse tras la crisis de 1973 ha promovido un nuevo individualismo,
regido en exclusiva por el principio de la competencia, en el que acabara no teniendo cabida el reconoci-
miento de derechos colectivos®.

20. Si para Adam Smith (1958) la mecanica del mercado venia dictada por el intercambio, y una condicién para el mismo era la competencia entre
ofertantes, el neoliberalismo, por el contrario, hara de la competencia el principio fundamental de la I6gica del mercado, para todos los agentes
econdmicos (Foucault, 2008, pp. 123-187)
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El afio 1973 puso fin al ciclo histérico del “boom de postguerra”, como lo califica David Harvey (1990), de
la “regulacién consensuada” de la reproduccién de la fuerza de trabajo, segun Luis Enrique Alonso (1999).
El crecimiento econdmico que habia generado el modelo keynesiano se habia basado en una economia de
escalas (Sayer, 1999), asentada en la gran produccién industrial, que acabé saturando los mercados.

El fracaso del modelo keynesiano, desde la lectura neoliberal, era inevitable porque implicaba una excesi-
va regulacién politica de la economia que perturbaba el adecuado funcionamiento del mercado (Foucault,
2008). A partir de este diagnéstico, se modificaron los presupuestos sobre los que desarrollar el nuevo
modelo de gestidn politico-econémica que habria de reactivar el crecimiento. Pero no se trataba de volver
al laissez-faire del liberalismo clasico: el problema no habia sido el intervencionismo econémico del Estado
per se, sino la orientacion del mismo. El error habia sido aplicar principios socio-politicos a problemas de
naturaleza econdémica por lo que, en adelante, se necesitaba una intervencién estatal, permanente, regulada
por intereses y principios exclusivamente econdémicos: la politica no debia regular la economia, sino exacta-
mente a la inversa: el funcionamiento auténomo del mercado obedeciendo a sus propias reglas, econdmi-
cas, paradéjicamente, no podia darse sin una intervencion politica adecuada que suprimiese los obstaculos,
para su buen funcionamiento, que el mercado por si solo no podia superar?'.

El mercado no obedecia, como presuponian tanto el liberalismo del siglo XIX como el keynesianismo de
postguerra, a la légica del intercambio. La racionalidad propia del mercado, y de la cual son portadores
quienes en él participan, no es la de la compra/ venta, orientada por la busqueda del maximo beneficio,
sino la de una competencia regida por el principio de la inversion: el individuo neoliberal es un inversor de
recursos, y el mercado, un mercado de competencia entre inversores que persiguen la obtencién de una
renta. No existiria la dicotomia capital/ trabajo que, desde la éptica del intercambio, se manifestaba en la
compra de la mercancia fuerza de trabajo a través de un salario: capital y trabajo establecen una relacién
de competencia en la que cada parte concurre con la misma intencién, rentabilizar los recursos disponibles,
siendo la diferencia entre ambas Unicamente la naturaleza de tales recursos —capital propiamente dicho,
o bien capital humano—, pero en ningun caso la racionalidad que los informa como agentes econdmicos,
basada en la «asignacion de recursos escasos a fines que son antagoénicos, o sea, fines alternativos, que no
pueden superponerse unos a otros» (Foucault, 2008, p. 260)?.

El nuevo individuo del neoliberalismo, en su dimension econdémica, es un nuevo homo oeconomicus, que
subordina su dimensién politica a la racionalidad inversora de la competencia, rompiendo con el equilibrio
establecido por el modelo keynesiano entre politica y economia, al separar ambas esferas y subordinar la
primera a la segunda. En su racionalidad, la clase trabajadora es homéloga a la clase empresarial, esta do-
tada de la misma naturaleza econémica, estda compuesta por individuos competitivos y no tiene sentido que,
como clase, disponga de unos derechos colectivos derivados de, y asociados a, su condicion laboral. Su
unico derecho ha de ser el de disponer de la posibilidad de obtener un salario, entendido como rendimiento
por la inversion que sus componentes realizan en el mercado de trabajo.

La funcién prioritaria del Estado, ahora, pasara a ser la de garantizar el buen funcionamiento de la compe-
tencia, y uno de los requisitos para ello, desde la 6ptica neoliberal, es que exista un cierto grado de des-
igualdad entre quienes compiten:

21. «...en el liberalismo clasico se pedia al gobierno que respetara la forma del mercado y que dejara hacer. Aqui, el dejar hacer se invierte para
transformarse en un no dejar hacer al gobierno, en nombre de una ley del mercado que permitira juzgar y evaluar cada una de sus actividades»
(Foucault, 2008, pp. 285-286).

22. «Desde el punto de vista del trabajador, el salario no es el precio de venta de su fuerza de trabajo, es un ingreso. (...) ¢{Qué es un ingreso? (...)
Un ingreso es sencillamente el producto o rendimiento de un capital. (...) desde la perspectiva del trabajador en términos econémicos, el trabajo
comporta un capital (...) capital definido como lo que hace posible una renta futura» (Ibid., pp. 262-263).
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«[Desde una o6ptica neoliberal,] el problema de la politica liberal consistia justamente en disponer de hecho el espa-
cio concreto y real en el cual podia actuar la estructura formal de la competencia (...)

»...el mecanismo de los precios no se obtiene en absoluto a través de los fendmenos de igualacion sino por un juego
de diferenciaciones que es caracteristico de cualquier mecanismo de competencia (...) Una politica social (...) debe
dejar actuar la desigualdad» (Foucault, 2008, pp. 158, 176).

El Estado no debe ya compensar las desigualdades resultantes de los procesos economicos, ni ofrecer
coberturas publicas a quienes resulten perjudicados. Al estar la clase trabajadora constituida por individuos
motivados por una racionalidad empresarial, dotados de una individualidad competitiva, no tiene sentido
que se le reconozca una entidad politica, como colectivo, ni que se le otorguen unos derechos sociales
especiales. Cada individuo debe cuidarse de disponer de los recursos suficientes para afrontar los posibles
riesgos derivados del juego de la competencia.

En definitiva, el proyecto neoliberal tiene como objetivo la constitucién de una sociedad de empresarios,
haciendo de los trabajadores empresarios de si mismos:

«...se trata (...) de constituir una trama social en la que las unidades basicas tangan precisamente la forma de la
empresa (...) se trata de generalizar, mediante su mayor difusién y multiplicacién posibles, las formas “empresa” (...)
se trata de hacer de (...) la empresa el poder informante de la sociedad». (...)

»En el Neoliberalismo —que no lo oculta, lo proclama— (...) El homo oeconomicus es un empresario, y un empresa-
rio de si mismo» (lbid., pp. 186, 264)%.

3.2. La flexibilidad laboral

Bajo la premisa de competencia como principio del funcionamiento del mercado, y de la racionalidad em-
presarial como premisa de los agentes econdmicos, el neoliberalismo encontré que el defecto fundamental
del mercado laboral creado por el keynesianismo era su “rigidez”: las politicas sociales de proteccion de la
clase trabajadora y los servicios publicos propiciaban, con su légica redistributiva, una tendencia a la igua-
lacién de condiciones en el mercado laboral que impedia la constitucion de esa desigualdad necesaria para
el buen funcionamiento del mecanismo de la competencia; esa rigidez impedia la adaptacién del mercado
de trabajo a las condiciones, competitivas, cambiantes, del mercado. Era necesario suprimirla: la flexibilidad
se erigio en el principio fundamental del modelo neoliberal de regulacién de las relaciones laborales.

La primera ley nacional espafola sobre diversidad funcional se promulgé soélo dos afios después de la apro-
bacién de la Ley 8/1980, de 10 de marzo, del Estatuto de los Trabajadores, ley fundamental que regula, des-
de entonces y hasta la actualidad, las relaciones laborales y la estructura del mercado de trabajo en Espana.

23. Esta redefinicion del homo oeconomicus que lleva a cabo el neoliberalismo se extiende mas alla de la propia esfera econémica, implicando una
racionalidad que seria propia de toda relacién social. De este modo, por ejemplo, desde la éptica de la Teoria del Capital Humano, el matrimonio
no seria una unién afectiva, sino, literalmente, una empresa: «Se trata de hacer de la pareja una unidad de produccién del mismo modo que la
empresa clasica (...) En efecto, ¢qué es la pareja sino un compromiso contractual [para] compartir en proporciones dadas los beneficios [del capital
invertido]?» (Ibid., p. 282).
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La reforma del mercado de trabajo espafol y su transiciéon hacia un modelo de organizacién neoliberal se
dio entre 1984 y 1993, fijandose las tendencias que se mantendrian en el futuro y el modelo que impera en
la actualidad®.

«El proceso de reforma del mercado de trabajo se desarrollé en dos fases. La primera se inicia con el Estatuto de
los Trabajadores y culmina con su reforma en 1984. (...) En 1993, se replantea una nueva reforma del mercado de
trabajo, esta vez con perfiles mas amplios. (...) La fisonomia del mercado de trabajo ha experimentado, en estos
afnos, un cambio en la relacién entre trabajadores estables y temporales. El volumen de trabajadores sometidos a
formas de contratacién temporal ha crecido ininterrumpidamente. (...)

»Estas tendencias no expresan un momento coyuntural, sino una definitiva linea de constitucién del mercado de
trabajo. La demarcacion entre contratacion estable y contratacion temporal ocupa hoy en dia el centro de las ten-
dencias hacia la flexibilizacion» (Bilbao, 1999, pp. 308-309, 310).

Una primera modificacién de importancia del Estatuto, que inicia el camino hacia la flexibilizacién laboral?®,
fue la Reforma de 1984 (Ley 32/1984, BOE 186/1984), que dio reconocimiento legal a la contratacion tem-
poral?s, Once afios después, se dio una nueva reforma, con el Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de
marzo, que estuvo en vigor hasta noviembre de 2015, y sufrié un total de 50 modificaciones (CEOE, 2016,
p. 8), cada una de ellas ampliando las medidas de flexibilizacién, y afianzando la figura del trabajador como
un individuo-empresario.

En esta evolucién, la normativa laboral espafiola no ha hecho mas que cumplir las directrices de la Unién
Europea, una de cuyas caracteristicas es la transformacion de lo que antes se asumia como problemas so-
cio-estructurales en problemas personales de naturaleza psicolédgica (Crespo y Serrano, 2013). Los posibles
problemas que ha de afrontar el nuevo “trabajador-empresario-de-si-mismo” no seran consecuencia de las
condiciones objetivas del mercado de trabajo, sino de su constitucion subjetiva, personal y de sus aptitu-
des; el trabajo ya no es un derecho que el Estado deba garantizar, sino una “actitud” que se debe adquirir:

«...se considera que la seguridad que promueve una proteccion social suficiente y de calidad engendra una
dependencia adictiva, convirtiéndose en una trampa para el trabajador» (Crespo y Serrano, 2013, p. 1119).

El trabajo se transforma en una condicién subjetiva, que se debe adquirir en un espacio de competencia en
el que no se da intervencion estatal; la funcidn del Estado es aplicar medidas que promuevan la constitucion
de actitudes adecuadas de adaptacion a los cambios constantes del mercado fruto de esa competencia.
Se trata de producir un nuevo perfil de trabajador: el trabajador flexible, Unico responsable de su destino
en el mercado laboral. Bajo esta logica surgen los conceptos de “empleabilidad”, “activacion del empleo” o
“disponibilidad y motivacién” para el empleo (Crespo y Serrano, 2013).

Como premisa, la flexibilidad ha generado «inseguridad para el trabajador (...) la ruptura de cualquier ca-
pacidad por parte de la fuerza de trabajo de sustraerse a la l6gica de las determinaciones del mercado»
(Bilbao, 1999, p. 311). Esta flexibilidad ha modificado la estructura subjetiva del mercado de trabajo, conse-
cuencia de lo cual ha sido la ruptura de la solidaridad entre trabajadores/as.

24. La progresiva implantacion normativa de la flexibilidad laboral vendra dictada, desde principios del presente siglo, por sucesivas directrices
europeas, tales como Comisién Europea (2004, 2007).

25. “Flexibilidad” sera el concepto central de la “filosofia” neoliberal, no sélo en materia laboral (Bilbao, 1999, 2000; Sennet, 2000), sino también en
la reestructuracion de los procesos de produccion (Sayer, 1999; Sennet, 2000) y de la organizaciéon empresarial (Castells, 1996).

26. «...la Ley 32/1984, de 2 de agosto, (...) reform6 algunos aspectos del Estatuto de los Trabajadores. Entre ellos, cabe destacar el contrato en
practicas y para la formacion, el contrato a tiempo parcial, los contratos causales o el Fondo de Garantia Salarial» (CEOE, 2016, p. 6).

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 69-89



Miguel A. V. Ferreira 82

Esta transformacién que ha sufrido el mercado laboral espafiol ha sido legitimada, impidiendo que se pudie-
ra considerar que habia sido fruto de imposiciones arbitrarias, en las sucesivas disposiciones legislativas, y
ha sido presentada como la respuesta a «determinantes objetivos, a los que necesariamente hay que suje-
tarse» (Bilbao, 1999, p. 313). El objetivo de todas las reformas ha sido siempre la creacién de empleo (CEOE,
2016), pero a partir de 1993 el objetivo quedara subordinado a, condicionado por, la que se entendera como
necesaria competitividad empresarial, determinada, en un contexto internacional, por la incertidumbre y
la constante renovacioén tecnolégica (CEOE, 2016): para cumplir el objetivo del crecimiento econémico, la
condicién necesaria es la competitividad.

Una de las medidas empresariales en favor de esa necesaria competitividad es la del abaratamiento de los
costes salariales, y asi, la gestion neoliberal del mercado de trabajo, su transicién hacia la flexibilidad, ha
supuesto una degradacion generalizada de las condiciones de trabajo, la precarizacion salarial y la tempo-
ralidad.

La evolucién normativa en materia laboral es practicamente correlativa a la que se da en la que tiene que ver
con la diversidad funcional: entre 1984 y 2013, la primera, entre 1982 y 2013, la segunda; una, ampliando
el reconocimiento de derechos de las personas con diversidad funcional, la otra, reduciendo aquellos de
los que previamente disponian los/as trabajadores/as. Sintomaticamente, encontramos un punto de cruce
entre ambas evoluciones, que sefala la imposicion de la regulacion neoliberal sobre los derechos de las
personas con diversidad funcional, y su anulacién de facto.

Pese a su caracter asistencialista, la ley sobre diversidad funcional de 1982, la LISMI, incluia una medida
especificamente orientada a la insercion laboral de las personas con diversidad funcional, la llamada cuota
de reserva del 2 %, recogida en el articulo 38: «<Las Empresas publicas y privadas que empleen un nimero
de trabajadores fijos que exceda de cincuenta vendran obligadas a emplear un nimero de trabajadores
minusvalidos no inferior al dos por ciento de la plantilla» (BOE 103/1982, p. 11100)?".

Este, que podemos calificar de derecho laboral de las personas con diversidad funcional, sera “matizado” 15
afios después: «<De manera excepcional las empresas publicas y privadas podran quedar exentas de esta obli-
gacion, de forma parcial o total, bien a través de acuerdos recogidos en la negociacién colectiva sectorial de
ambito estatal y, en su defecto, de ambito inferior, a tenor de lo dispuesto en el articulo 83, nimeros 2 y 3, del
Real Decreto legislativo 1/1995, de 24 de marzo, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley del Estatuto
de los Trabajadores».?® El “matiz” consiste en supeditar el derecho, especifico de las personas con diversidad
funcional, al marco regulador, general, del mercado laboral en vigencia en 1995. La LISMI se subordina al Es-
tatuto de los Trabajadores. Esa exencion, «excepcional» —sic.—, del cumplimento de la cuota de reserva por
parte de las empresas se ha mantenido hasta la fecha (la excepcién ha sido la regla)?®, transformando lo que,
en origen, era un derecho laboral de las personas con diversidad funcional, en medidas compensatorias que,
en todo caso, no suponen creacion de empleo para las personas con diversidad funcional.

27. En la version en pdf de la LISMI: https://www.boe.es/boe/dias/1982/04/30/pdfs/A11106-11112.pdf.

28. Disposicion adicional trigésima novena. Modificaciones a la Ley de Integracidn Social de los Minusvalidos, punto uno, de la Ley 66/1997 de 30
de diciembre (BOE 313/1997, p. 38507).

29. El autor sélo ha encontrado un Unico estudio —por llamarlo amablemente— sobre el cumplimiento de la cuota de reserva por parte de las
empresas en Espafia. Se trata de una encuesta realizada a 500 empresas de la Comunidad de Madrid (Fundacién Prodis, 2016): el 90 %de las
empresas no respondieron al cuestionario, y de las 50 que si lo hicieron, 22 reconocieron no tener a ninguna personas con diversidad funcional
contratada ni conocer las medidas alternativas vinculadas a la exencién del cumplimiento de la cuota a la que estan obligadas; el estudio no de-
termina cuantas empresas incumplian con conocimiento la cuota, por lo cual concluye, con tan exigua base empirica y aparato estadistico, que la
cuota no se cumple en la Comunidad de Madrid y que la causa es, fundamentalmente, el desconocimiento por parte de las empresas (Fundacién
Prodis, 2016, pp. 21-22).
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Durante el periodo que media entre la implantacion de la cuota y el posterior establecimiento de la exencion
a su cumplimiento, se inicia el transito hacia una regulacién neoliberal del mercado de trabajo en Espafia,
de tal manera que, hacia 1997, con la modificacion del Estatuto de los Trabajadores de 1995, la cuota de
reserva del 2 %para el empleo de las personas con diversidad funcional, desde la 6ptica neoliberal, viene a
constituir una “rigidez” que coarta la libertad empresarial y, por ello, altera el mecanismo de la competencia.
Obviamente, suprimir el articulo 38.1 de la LISMI seria la eliminacién de un derecho ya reconocido, de tal
manera que la inclusién de la “exencién excepcional” viene a ser una forma encubierta de suprimirlo sin
hacerlo formalmente.

Las oportunidades efectivas de empleo de las personas con diversidad funcional, como muestra su evolu-
cion, indicada previamente, se han visto, no mejoradas, como cabria esperar de la legislacién en materia de
diversidad funcional, sino seriamente mermadas, al igual que las de la poblacién en general, debido a la pro-
gresiva precarizacién laboral derivada de la paulatina implantacién de una regulacién neoliberal del mercado
de trabajo orientada por la flexibilidad como premisa. La disposicidn adicional trigésima novena de la Ley
66/1997, que suprimia, de facto, el derecho reconocido con la cuota de reserva, ha sido la que ha expresado
mas claramente que las directrices neoliberales en materia de empleo, y no los derechos legalmente reco-
nocidos de las personas con diversidad funcional, han marcado y delimitado sus oportunidades laborales®.

|
4. Campo y habitus: la discordancia

El nuevo homo oeconomicus neoliberal, empresario en competencia con otros empresarios, no puede ser
en absoluto integrado en un proyecto politico de naturaleza colectiva. La existencia de un movimiento poli-
tico cuyo objetivo sea la supresion de la segregacioén, la opresion y la marginacion social, no es viable en el
marco de regulacién neoliberal, pues va contra la naturaleza de la Iégica del mercado. El objetivo seria fac-
tible si no se tratara de un objetivo de la lucha politica de un colectivo, y se tratase, en cambio, del objetivo
particular, para si mismo, de un individuo-empresario que, fruto de su éxito en el juego de la competencia,
se lo pudiera permitir; lo que no es el caso para la mayoria de las personas con diversidad funcional, al
haber pasado a formar parte, dada esa necesaria desigualdad requerida para el buen funcionamiento de
la competencia, de los escalafones inferiores de la jerarquia social, ocupando una posicién de inferioridad
asumida como funcional.

Hay una doble razén para el fracaso de los objetivos politicos del MVI. Una, tiene que ver con su naturaleza
constitutiva: persiguiendo un obijetivo politico colectivo, sin embargo, se constituyé como un proyecto po-
litico individualista, asentado en el individualismo propio del liberalismo clasico. La segunda, que su lucha
jamas tuvo en consideracion las oportunidades reales de éxito brindadas por el contexto politico econdmico
del momento: ni las ventajas brindadas por el modelo de regulacion keynesiano, ni los obstaculos creados
por el modelo de regulacion neoliberal. El MVI fue, y es, “ciego” a las circunstancias.

30. Cabe mencionar, considerando la evolucién normativa en materia laboral, que en la tltima Reforma del Estatuto de los Trabajadores (BOE 313/
2021) se han introducido modificaciones, como la subida del salario minimo interprofesional (SMI), que podrian mejorar las condiciones laborales
de las personas con diversidad funcional, si bien es pronto para constatar su efecto practico.
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4.1. El nuevo campo social del trabajo

El axioma neoliberal de la flexibilidad no da cabida, en el espacio laboral, a la proteccion de colectivo algu-
no: el mercado de trabajo se ha constituido en un espacio de competencia entre individuos-empresa que
han de desenvolverse incorporando y llevando a la practica un habitus de autoexigencia, autorresponsa-
bilidad, disponibilidad, empleabilidad, etc., que esta dotado, se supone, de las aptitudes necesarias para
el trabajo. Se trata de una nueva subjetividad®! en la que la dimensién politica ha quedado completamente
subordinada a las exigencias de la “productividad” estrictamente econdémica; es decir,

«el neoliberalismo ha erradicado de la mentalidad de los individuos que conforma a través de la imposicion de esta
nueva subjetividad toda intencién de lucha, respuesta o resistencia politica que atente contra el principio econémico
de la competencia, que, en el mercado laboral, se traduce en el imperativo de la flexibilidad; ha erradicado la politica
de lo colectivo, la politica sensu stricto» (Ferreira, 2021c).

Esta nueva subjetividad, asociada a las condiciones estructurales del mercado laboral generadas por la
regulacion neoliberal, configuran un “campo social” del trabajo en el que las oportunidades laborales no vie-
nen ya prioritariamente determinadas por unas condiciones objetivas preestablecidas que el Estado, como
regulador de la economia, garantiza y protege, sino que quedan inscritas en las aptitudes de los agentes,
determinando las “capacidades” laborales que seran valoradas de manera positiva, las que lo seran de
manera negativa, y las que seran, o no, objeto de recompensa.

Segun los presupuestos de ortodoxia neoliberal, el crecimiento econémico se fomenta a través de la inversiéon
de capital, y no, como se entendia bajo los preceptos keynesianos, mediante la creacion de empleo. Lo cual
supone la constitucién de un mercado laboral de naturaleza muy particular, y asentado en una tautologia:

«... las condiciones objetivas del mercado laboral han sido modificadas (...) bajo el imperativo de la flexibilidad. (...)
Una vez generadas las condiciones que se entiende adecuadas, se demandaran las aptitudes acordes a las mis-
mas, entre las cuales esta, precisamente, asumir que son las aptitudes adquiridas, y no las condiciones objetivas
existentes, las que determinan la “empleabilidad” de la persona, porque, lejos de asumir que dichas condiciones son
unas muy particulares, y podrian ser otras bien distintas, se presupone que son las que tienen que ser. La tautologia
consiste en fomentar una subjetividad conforme a la flexibilidad laboral que, al ser incorporada por los/as trabajado-
res/as —y que incluye entre sus preceptos que la flexibilidad, como condicién objetiva dada, no es cuestionable—
contribuye a la consolidacion y mantenimiento de la flexibilidad del mercado laboral« (ibid.).

Entendido como campo social, el mercado laboral neoliberal implica una regularidad en la que disposicio-
nes inscritas en motivaciones politicas y no estrictamente econdmicas, no individualistas ni competitivas,
estan condenadas a la exclusion. El MVI y la legislacion sobre diversidad funcional estarian promoviendo
subjetividades que no serian conformes con dicha regularidad.

4.2. Un habitus “desfasado”

Todo campo social fomenta, inculca y recompensa un habitus, un conjunto de disposiciones acordes con
sus requerimientos estructurales que dotan a los agentes que forman parte de él del conocimiento practico

31. Esta nueva subjetividad delimita una marcada orientacion “capacitista” en el discurso neoliberal; sobre este capacitismo neoliberal, puede
consultarse: Ferreira y Cano Esteban (2021).
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necesario para desenvolverse de manera adecuada (Bourdieu; 1991, 1997, 1999a). Asi como podemos
entender que el mercado laboral neoliberal promueve el habitus del “empresario-de-si mismo”, el MVI pro-
mueve el suyo propio*2, de modo que las personas con diversidad funcional quedarian sometidas a una
doble condicion estructural. Habiendo considerado la referida al mercado de trabajo, es necesario ahora
tratar la que implica el MVI.

El MVI tiene por emblema de su causa desde sus origenes el lema “nada para nosotros sin nosotros”3?, con
el énfasis siempre puesto en la conjuncion de “para” y “sin”, quedando oculta, eludida, la consideracion del
“nosotros”.

El lema alude a la reclamacion de un colectivo: el reconocimiento de unos derechos vulnerados a partir de
los cuales, ese colectivo, pueda tomar sus propias decisiones. Sin embargo, el colectivo nunca ha tenido
una identidad propia como tal**. El objetivo es el pleno reconocimiento de la condicién ciudadana de todas
y cada una de las personas con diversidad funcional; no se reclama un derecho colectivo, sino el derecho
de cada persona con diversidad funcional a que sea reconocida su condicién de “individuo politico”®. Esta
duplicidad queda claramente reflejada en la organizacién pionera en Europa del MVI, la Organizacion de
Impedidos Fisicos contra la Segregacion (Union of the Physically Impaired against Segregation, UPIAS)%.

UPIAS era representante politico, no de un colectivo, sino de una suma de individuos, cuya agregacion no
era consecuencia de la definicion de su condicién de personas con diversidad funcional, sino del objetivo
politico perseguido por la organizacién: la obtencion de una plena condicion de individuo. Cuando el MVI
llega a Espafa en 2001, con la creacion del Foro de Vida Independiente, sus reclamaciones se sustentan
sobre la misma base (véase Ferreira, 2021b, pp. 8-9).

Como objetivo politico, la vida independiente sera la de un individuo y se obtendra a partir de un reconoci-
miento expreso de sus derechos como tal. La causa del MVI se instala en el principio individualista propio
del liberalismo del siglo XIX, principio en el que, pese a su contradiccion interna, el individuo asume un doble
papel, a la par politico y econémico. Asi, el MVI fomenta un habitus individualista, que persigue una causa,
nominalmente colectiva, pero sustancialmente individual.

El MVI no tuvo en consideracion el contexto politico econdmico, ni en el momento de su constitucién, ni
su variacion a partir de los afios 80 (su discurso apenas se ha alterado a lo largo del tiempo, desde el mo-
mento de su constitucién), con lo que fomenté la constitucién de un habitus “desfasado” (Bourdieu, 1999b),
desajustado respecto a las regularidades estructurales en las que debia hacer efectivas sus disposiciones:
su individualismo no fue capaz, en principio, de afianzar la reclamacion de un derecho politico en la base

32. No cabe aqui fundamentar la concepciéon del MVI como campo social, tan sélo sefialar que el movimiento esta constituido por personas,
agentes, comprometidas por la acumulacion de un reconocimiento (capital simbdlico) en competencia y dotadas de unas disposiciones muy
especificas (habitus) fruto de su pertenencia al movimiento, que tienden a mantener y reforzar las regularidades que constituyen al campo; todo lo
cual conforma lo que Bourdieu define como “campo social”.

33. Todavia en 2017, el lema “nada para nosotros sin nosotros” rubrica el IV Parlamento Europeo de las Personas con Discapacidad: https://www.
europarl.europa.eu/news/es/headlines/society/20171124STO88816/cuarto-parlamento-europeo-de-las-personas-con-discapacidad.

34. La identidad social que adquiere una persona con discapacidad no se constituye de manera auténoma, sino que es inducida desde el exterior,
se trata de una identidad “heterébnoma” (Ferreira, 2008).

35. La condicién politica de la persona es doble, es la de un “sujeto”, capaz de tomar decisiones de caracter racional, y la de un “individuo”, en
cuanto que tales decisiones racionales se toman de manera auténoma. Como bien sefialé Peter Wagner, esa doble condicion esta en la base de
la gran contradiccion, libertad/ sometimiento, del proyecto de la modernidad occidental (Wagner, 1997).

36. En uno de sus documentos fundacionales, a la par que se sefiala «Nuestra posicion sobre la discapacidad es bastante clara (...). Las personas
con discapacidad son (...) un grupo oprimido en la sociedad». (UPIAS-AD, 1975, p. 4), para a continuacion criticar a la DA (Disability Alliance)
porque no es una organizacion de “individuos”, sino una agregacion de distintos colectivos: «La Alianza no representa a las personas [a titulo
individual] con discapacidad (...) La Alianza esta abierta a diferentes organizaciones, al desarrollo de diferentes grupos de personas» (lbid., p. 8).

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 69-89


https://www.europarl.europa.eu/news/es/headlines/society/20171124STO88816/cuarto-parlamento-europeo-de-las-personas-con-discapacidad
https://www.europarl.europa.eu/news/es/headlines/society/20171124STO88816/cuarto-parlamento-europeo-de-las-personas-con-discapacidad

Miguel A. V. Ferreira 86

material, econdémica y salarial, que proporcionaba el contexto de regulacion keynesiano (no se asocié es-
trechamente, como asi deberia haber sido, vida independiente a independencia laboral), ni después, bajo la
regulacion neoliberal, fue capaz de darse cuenta de que no se podia sustentar un objetivo politico que no
tenia cabida en una organizacién social basada en individuos-empresarios (en la que ya no cabe reclamar
para el individuo un derecho que no se ha ganado por si mismo y al que apela como algo que le debe ser
reconocido por pertenecer a un colectivo): el nuevo individualismo neoliberal engullo las pretensiones del
individualismo decimonénico del MVI.

.|
5. Conclusion

El modelo de organizacién neoliberal de las relaciones laborales ha constituido un campo social que impo-
ne, valora y da reconocimiento a un habitus radicalmente individualista, como disposicion laboral, que fo-
menta una subjetividad reactiva a todo proyecto colectivo y a toda causa solidaria. EI MVI ha fomentado un
individualismo que se amparaba, contradictoriamente, en la reclamacién, para el individuo, de un derecho
colectivo; este podia tener cabida en el momento de su constitucion, en un contexto en el que la condicion
econdémica del individuo estaba asociada a derechos reconocidos a un colectivo, la clase trabajadora, por
el Estado, pero el MVI no supo articular su proyecto politico sobre esa base material, de modo que sus
avances en el reconocimiento formal de los derechos de las personas con diversidad funcional han quedado
reducidos a su pura formalidad, sin una posible traduccion practica efectiva, cuando el modelo neoliberal
ha instaurado un individualismo radicalmente econdmico desvinculado de toda conexion con los derechos
politicos.

La hegemonia neoliberal, por un lado, y la ceguera del MVI al contexto en el que su lucha politica debia ser
llevada a la practica, han determinado que los derechos laborales de las personas con diversidad funcional,
reconocidos formalmente en la legislacion sobre diversidad funcional hayan sido de facto suprimidos por el
imperativo de la flexibilidad. El proyecto, politico y genérico, de una vida independiente para las personas
con diversidad funcional ha quedado fuera del horizonte de posibilidades reales porque el neoliberalismo
ha hecho inviable un proyecto, especifico y concreto, de vida (econémicamente) independiente para una
abrumadora mayoria de la clase trabajadora.

El fracaso en Espafia de la plena inclusién laboral de las personas con diversidad funcional no es el resul-
tado de una legislacion insuficiente en materia de discapacidad, sino de la regulacion general del mercado
laboral y su transicion hacia el modelo neoliberal de la flexibilidad.

«...la humanidad no se propone nunca mas que los problemas que puede resolver, pues (...) el problema mismo
no se presenta mas que cuando las condiciones materiales para resolverlo existen o se encuentran en estado de
existir»*.

37. Marx (1970, p. 38).
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Resumen

Este estudio presenta las dificultades que encuentran las y los periodistas para apli-
car los requisitos de accesibilidad sobre los medios de comunicacion en Internet.
Para su desarrollo, se ha entrevistado a 24 periodistas que elaboran contenidos
digitales y 4 profesionales de informatica provenientes de cibermedios y de organi-
zaciones encargadas del desarrollo de tecnologias para los medios. Del andlisis de
los resultados se extrae que la ausencia de conocimientos de accesibilidad, suma-
da a la poca ayuda que prestan los sistemas de gestion de contenidos (CMS) para
incorporar los requisitos de accesibilidad establecidos, son las principales causas
de la presencia de barreras en los medios de comunicacion digitales para perso-
nas con discapacidad y mayores. Los criterios de accesibilidad que menos suelen
aplicar los periodistas, segun la valoracion que realizan quienes participaron en el
estudio, son la alternativa textual al uso semantico del color para personas que no
ven los colores, el subtitulado de contenido audiovisual para personas sordas y la
audiodescripcién para personas ciegas.
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Accesibilidad, discapacidad, periodista, cibermedio, web, CMS.

Abstract

This study presents the difficulties encountered by journalists in applying media
accessibility requirements on the Internet. For its development, 24 journalists who
produce digital content and four computer professionals from cybermedia and orga-
nizations in charge of developing media technologies were interviewed. The analysis
of the results shows that the absence of accessibility knowledge, together with the
lack of help that content management systems (CMS) provide to incorporate the
established accessibility requirements, are the main causes of the presence of bar-
riers in the digital media for people with disabilities and the elderly. According to the
study’s participants, the accessibility criteria least frequently used by journalists are
textual alternatives to semantic use of color for people who cannot see colors, sub-
titling of audiovisual content for deaf people, and audio description for blind people.
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.|
1. Introduccién

La informacion es el eje sobre el que gira la revoluciéon desarrollada con las TIC (Jédar, 2010). El desarrollo
de Internet ha generado, desde mediados de los noventa, un volumen importante de medios de comunica-
cion digitales, también conocidos como cibermedios. Muchos de ellos son nativos o, lo que es lo mismo,
han nacido directamente para el entorno de Internet. Otros muchos responden a adaptaciones para el en-
torno de Internet de medios tradicionales como la prensa, la radio y la television.

Los cibermedios tienen caracteristicas que les distinguen de los medios tradicionales. En concreto, su valor
diferencial se centra en el soporte en el que se desarrollan, que es digital, asi como en la temporalidad, al
no estar sujetos necesariamente a periodicidad alguna (Salaverria, 2017).

En el caso de Espafia, en mayo de 2018 se contabilizaron 3565 cibermedios, de los que 3202 se consi-
deraron actualizados a fecha del estudio, es decir, disponian de contenidos publicados en los Ultimos tres
meses (Salaverria et al., 2021). Algunas de las caracteristicas identificadas en los cibermedios cuantificados
en este estudio son:

e Un 41,7 % de los cibermedios utiliza la Web como Unico soporte para difundir la informacién, mientras
que el 58,3 % restante combina la Web con otras plataformas, como la prensa, la radio, la television o
las aplicaciones moviles.

e Un 24,7 % de los medios de comunicacion digitales se orienta a una audiencia nacional, mientras que
un 72,9 % de ellos se dirige a municipios, comarcas, provincias y autonomias y apenas un 2,4 % centra
su actividad en barrios y distritos.

e La primera via de financiacién de los cibermedios es la publicidad, seguida del patrocinio o subvencion
por parte de las administraciones publicas.

El perfil de quienes ejercen como periodistas se ha transformado notablemente en los ultimos afos, ad-
quiriendo nuevas competencias y conviviendo con otros perfiles profesionales (Deuze y Witschge, 2018).
No obstante, las/os periodistas que producen los contenidos digitales para los cibermedios relinen carac-
teristicas que les distinguen de otros perfiles profesionales, como pueden ser el disefio o la programacién
informatica. Quienes trabajan como ciberperiodistas cuentan con competencias propias de redactoras/
es, documentalistas o gestoras/es de contenidos, a lo que se suman conocimientos de ambitos diversos,
como son: multimedia, documentacion, maquetacion, disefio web, fotografia o tecnologia (Tejedor, 2010).
Ademas, quienes ejercen como ciberperiodistas deben tener la capacidad de crear contenido multimodal,
adaptandose al estilo y estructura de los medios digitales (Cruz, 2020). De cualquier modo, la accesibilidad
también deberia ser una competencia presente en periodistas que trabajan para los medios de comuni-
cacion en Internet, puesto que gran parte de los cibermedios espanoles deben ser accesibles segun la
legislacion vigente.

En Espana existe la obligatoriedad de aplicar caracteristicas de accesibilidad sobre los sitios web de la
administracién publica o financiados con fondos publicos desde el 31 de diciembre de 2005 (Boletin Oficial
del Estado, 2002) y de grandes empresas que prestan servicios mediante Internet desde el 31 de diciembre
de 2008 (Boletin Oficial del Estado, 2007). Estas y otras referencias legales relacionadas con la accesibilidad
se concentraron posteriormente 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 in-
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clusién social (Boletin Oficial del Estado, 2013). Ademas, esta norma legal se ha actualizado recientemente
con la Ley 6/2022 con el fin de incluir las necesidades de las personas con dificultades de comprension y
comunicacion (Boletin Oficial del Estado, 2022). En sintesis, la legislacion espafiola obliga a que los sitios
web de la administracién publica o financiados con fondos publicos, asi como los sitios de empresas con
gran trascendencia econémica que prestan servicios mediante Internet, sean accesibles a personas con
discapacidad, mayores y otros colectivos con riesgo de exclusion social.

Para que los sitios web de los medios de comunicacion se consideren accesibles, deben ajustarse al es-
tandar internacional de accesibilidad web, es decir, al nivel AA de las Pautas de Accesibilidad para el Con-
tenido en la Web 2.1, también conocidas por sus siglas WCAG 2.1 (W3C, 2018). Esto implica que el disefio
y programacion de los sitios web contemple la accesibilidad, pero también los contenidos que se publican
en sus paginas. La elaboracién de los contenidos digitales para un sitio web incluye la redaccion de textos,
la seleccion de imagenes y audios, y su introduccion en un Sistema de Gestidon de Contenidos, conocido
técnicamente como CMS (Revilla y Carreras, 2018). En este proceso de generacion de contenidos también
debe contemplarse la accesibilidad.

El objetivo del presente trabajo se centra en analizar si las/os periodistas disponen de los conocimientos y
herramientas para poder incorporar caracteristicas de accesibilidad sobre los contenidos que elaboran para
los sitios web de los medios de comunicacion. Ademas, de forma complementaria, se realiza una propuesta
técnica de las funcionalidades que deberian incorporar los CMS integrados en los sitios web de los ciber-
medios, para facilitar a quienes ejercen como periodistas la incorporacion de los requisitos de accesibilidad.

.|
2. Marco teérico

Para analizar los conocimientos y herramientas de los que disponen las/os periodistas para generar conte-
nidos digitales accesibles en Internet, resulta esencial identificar previamente las barreras de accesibilidad
que estan presentes en los medios de comunicacién digitales, la influencia de los diferentes perfiles profe-
sionales en la generacion de barreras de accesibilidad web y si existe formacién en accesibilidad durante
los estudios de periodismo.

2.1. Barreras de accesibilidad en sitios web de medios de comunicacion

Existen diversos estudios (Discapnet, 2007, 2016; Cabafero y Lujan, 2012) que evidenciaron que los sitios
web de los medios de comunicacién digitales en Espafa carecen de caracteristicas de accesibilidad su-
ficientes para garantizar su consulta a personas con discapacidad, mayores y otros colectivos con riesgo
de exclusion social. Entre otras barreras de accesibilidad, destacaron las siguientes: imagenes sin texto
alternativo, enlaces incorrectamente etiquetados, errores en el marcado de estructura mediante los encabe-
zados y las listas, videos sin subtitulado y audiodescripcidn, asi como bajo contraste entre fuente y fondo
y un uso semantico del color sin una alternativa textual. Segun ponen de manifiesto los citados estudios,
estas barreras afectan, de forma directa, a personas con discapacidad visual, auditiva, fisica e intelectual.
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La situacion a nivel internacional es similar. Conti (2017) realiz6 un estudio sobre la accesibilidad de varios
sitios de noticias con personas con hipoacusia. En el estudio se identificaron algunas barreras que se daban
frecuentemente en los sitios analizados, como la ausencia de alternativas textuales para los videos, subtitulos
insuficientes, contenido sin etiquetar, videos que se reproducian automaticamente, existencia de ruido de fon-
do y problemas de volumen de sonido. En el trabajo de Henquinet (2014) se realizaron entrevistas semiestruc-
turadas a personas con discapacidad visual y se lleg6 a la conclusién de que muchas de ellas no usaban habi-
tualmente sitios de noticias, en gran medida por los problemas de accesibilidad o usabilidad que presentaban.
Jutterstrdm (2018) realizd un analisis de la accesibilidad de sitios de medios de comunicacion con personas
con discapacidad cognitiva, las cuales se encontraron con obstaculos que les dificultaron el uso. La mayoria
de las barreras que estas detectaron fueron la existencia de paginas con demasiado contenido, asi como la
presencia de elementos animados que suponen una distraccion. En el trabajo de Haage (2020), que parte de
una encuesta a la que respondieron 617 personas con discapacidad de Alemania, se describen diferentes
grupos de personas, segun los tipos de medios que usaban, los que no podian usar y su tipo de discapacidad.
Se identificaron algunos factores contextuales que limitaban seriamente el acceso a los medios por parte de
las personas con discapacidad. La falta de accesibilidad de muchos medios destaca de entre esos factores.

2.2. Perfiles profesionales y herramientas

La falta de accesibilidad de los cibermedios no sélo depende de las y los periodistas. En Gonzalez-Perea
(2018) se detectaron algunas malas practicas y limitaciones que son atribuidas a diferentes perfiles profe-
sionales encargados del desarrollo de los contenidos para la Web. Por una parte, se concluy6 que quienes
trabajan como periodistas no pueden influir en las barreras que forman parte de la arquitectura de los sitios
web, como son la inaccesibilidad de los formularios, el solapamiento de contenidos, la presencia de titulos
de pagina incompletos, la inaccesibilidad de los reproductores de contenido multimedia o las dificultades
asociadas a la integracion de contenido dinamico. Por otra parte, se identificaron caracteristicas de acce-
sibilidad relacionadas con las fuentes, concretamente su tamario y el color, que en general dependen de la
magquetacioén del sitio, pero que en condiciones puntuales las/os periodistas podrian modificar. Por ultimo,
existen caracteristicas de accesibilidad que sélo pueden incorporar quienes ejercen como periodistas en el
proceso de creacion de los contenidos digitales, como es el caso de la alternativa textual a las imagenes o
el correcto etiquetado de los enlaces.

Ademas de la responsabilidad en accesibilidad de los diversos perfiles profesionales, se detectan otros
aspectos organizativos que influyen en la accesibilidad de los cibermedios. Segun el trabajo de Lieb (2001),
la accesibilidad para personas con discapacidad deberia ser uno de los aspectos a tratar en cualquier libro
de estilo del periodismo online, ya que los libros 0 manuales de estilo marcan los procedimientos internos
para la gestion de los contenidos por parte de los medios de comunicacién. Por desgracia, veinte afios des-
pués se sigue reclamando que en las redacciones de los medios digitales se apliquen buenas practicas de
accesibilidad por parte de los diferentes perfiles profesionales (Wise, 2021). En Sanderson et al. (2015), se
evaluo la accesibilidad en las herramientas de autoria que utilizan periodistas de la Norwegian Broadcasting
Corporation (NRK). Una de sus recomendaciones fue la necesidad de comprender cémo el CMS puede
apoyar la creacion de contenido accesible sin perturbar el flujo de trabajo de quienes se dedican al periodis-
mo. El trabajo de Sanderson et al. tuvo continuacién en el de Nordli (2016), que describié como escasos o
inexistentes la concienciacion y el conocimiento que tienen quienes trabajan en la NRK acerca de las leyes
nacionales noruegas que regulan la accesibilidad. Este ultimo trabajo muestra, ademas, que muy pocas/os
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profesionales del medio tienen en cuenta consideraciones de accesibilidad al crear contenidos digitales y
que el CMS no les ayuda. Asimismo, el estudio identificé que la organizacién dificulta la accesibilidad por
limitaciones existentes en sus procedimientos de comunicacion y colaboracioén, asi como por la falta de
politicas y pautas a este respecto.

2.3. Formacién en accesibilidad

La accesibilidad del contenido digital también esta condicionada por el grado de formacién con el que cuen-
tan las/os periodistas en esta materia. En el caso concreto de Espafa, Gonzalez-Perea y Gutiérrez-Lozano
(2020) constataron que en los grados de periodismo no se estan desarrollando de forma suficiente las com-
petencias necesarias para que quienes en el futuro trabajaran como periodistas puedan producir contenidos
digitales accesibles. Tras la exploracién de 196 guias docentes pertenecientes a 25 grados en periodismo,
so6lo se detectaron 9 asignaturas en las que se hacia referencia expresa a la accesibilidad.

Nuevamente, esta situacion se repite a nivel internacional. Youngblood et al. (2018) afirmaron que es ne-
cesaria una mejor integracion de la accesibilidad en el plan de estudios del periodismo digital. Youngblood
(2010) enfatizo que las/os futuros profesionales deberian interiorizar por qué el concepto accesibilidad es
valioso y puede suponer ventajas para todas las personas usuarias, no solo para las personas con discapa-
cidad. En linea con esto, Manning-Miller (1993) defendi6 la importancia de incluir temas de discapacidad en
todos los cursos en un plan de estudios de periodismo, por ejemplo en las clases sobre edicion de noticias,
relaciones publicas y publicidad, asi como sobre historia, politica y ética de los medios de comunicacion.
Palmeri (2009) sugirid6 maneras en que los estudios sobre discapacidad pueden ser de ayuda en el disefio
de la ensefanza de la usabilidad, la tecnologia y el lenguaje que se utiliza en los medios de comunicacion.
Sin embargo, el contenido de los libros de texto sobre estos aspectos es bastante pobre, segun evidencié
anos atras el estudio de Hardin y Preston (2001).

|
3. Metodologia

Para el desarrollo del presente trabajo se ha aplicado una metodologia mixta. Los métodos en los que se
recogen y analizan valores cuantitativos y cualitativos permiten llevar a cabo una triangulacion de los resul-
tados, aportando “una mayor amplitud, profundidad, diversidad, riqueza interpretativa y sentido de compre-
sion” (Chaves-Montero, 2018, p. 164).

A continuacioén, se describen las acciones contempladas en la presente metodologia. Esta investigacion se
ha llevado a cabo entre los meses de febrero de 2020 y enero de 2022.

3.1. Participantes

En primer lugar, se ha procedido a la identificacion de participantes, atendiendo a la siguiente tipologia:
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e Grupo 1: periodistas y estudiantes de periodismo de ultimo curso con mas de 3 afios de experiencia en
la elaboracion de contenidos digitales. La informacion aportada por el grupo 1 constituye la base del
presente estudio.

e Grupo 2: expertas/os en tecnologias vinculadas con los medios de comunicacién digitales. Las aporta-
ciones del grupo 2 han servido para comprender algunas respuestas facilitadas por las/os participantes
del grupo 1.

En el grupo 1 se ha contado con un total de 24 participantes: 20 periodistas con amplia experiencia en la
elaboracién de contenidos digitales y 4 estudiantes del ultimo curso de periodismo que se encuentran rea-
lizando practicas en medios de comunicacion digitales. En todos los casos los participantes cuentan con
mas de 3 afnos de experiencia en la gestion de contenidos web.

En cuanto al perfil profesional de las 24 personas participantes, han colaborado periodistas que gestionan
los contenidos para los sitios web de diferentes medios de comunicacién: prensa, radio, televisidn, agencias
de noticias, revistas y blogs especializados.

Los medios de comunicacién para los que colaboran las personas participantes son: El Pais, La Vanguardia,
Cadena Ser, Onda Cero, Cope, Radio Television Espafiola, Canal Sur, Diario Marca, Servimedia, El Espafol,
Catalunya Plural, El Espectador, Diario Sur, Diario Europa Sur, Diario de Sevilla, Periédico EUSA, Ideal de
Granada, Granada Hoy, La Voz de Almeria, El Dia de Cérdoba, Hipertextual, El Imperdible, Radio Vitoria,
Catalunya Economica, Interalmeria TV, Trece Television, LaSemana.es, Telecomunicaciones y Periodismo,
TimedJust, Revista Lugar de Encuentro, Revista Kamchatka, VAVEL, Blasting News y Columna Cero.

El 54,2 % de participantes son mujeres y el 45,8 % hombres. Un 29,7 % de periodistas participantes tiene
menos de 25 afos, un 12,5% entre 25 y 34 afos, un 33,3 % entre 35 y 44 afos y un 25% entre 45 y 54
anos. Entre quienes son menores de 25 afnos se sitlan las 4 personas participantes que se encuentran con-
cluyendo sus estudios de periodismo y que gestionan contenidos para medios de comunicaciéon a modo de
practicas profesionales.

En el grupo 2 han colaborado 4 personas expertas en tecnologias vinculadas con los medios de comunica-
cion digitales. En concreto, se han contemplado los testimonios de las siguientes entidades:

e Agencia Servimedia, la cual emplea algunas herramientas bajo licencia y otras disefiadas a medida.
e Grupo PRISA, que dispone de un CMS disefiado a medida para sus diferentes plataformas.

e Empresa S2l, que cuenta con una herramienta para la inclusién de publicidad en las paginas de los
medios de comunicacion digitales.

e Miembro de la comunidad de WordPress, que es el gestor de contenido de software libre que se en-
cuentra de base en un 42,8 % del total de sitios web a nivel mundial segun la medicién realizada por
W3Techs (2021).

Para la identificaciéon de participantes (grupos 1y 2) se ha contactado con medios de comunicacién via
teléfono y por e-mail, y se han difundido mensajes mediante plataformas de redes sociales, como Twitter y
Facebook. El grupo 1 ha participado en este estudio mediante la cumplimentacion de un cuestionario online
y con el posterior desarrollo de entrevistas individuales que han permitido profundizar en las respuestas
aportadas en el cuestionario, mientras que el grupo 2 ha participado directamente mediante el desarrollo
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de entrevistas en profundidad. En los siguientes subapartados se describen los procedimientos llevados a
cabo para el disefio del cuestionario online y para la realizacién de las entrevistas.

3.2. Disefo de cuestionario online

Se disefd un cuestionario online dirigido al grupo 1 con el objetivo principal de poder detectar las carac-
teristicas de accesibilidad que las/os periodistas incorporan en los contenidos que elaboran para los sitios
web de los medios de comunicacion. El cuestionario cuenta con la siguiente estructura:

¢ Dimension 1: introduccién y tratamiento de los datos. En primer lugar, se expone el objetivo de la in-
vestigacion y el tratamiento que se llevara a cabo de los datos obtenidos, solicitando el consentimiento
a participar de forma expresa. Ademas, se facilita un e-mail de contacto por si surge alguna duda rela-
cionada con la investigacién y/o el cuestionario.

e Dimension 2: perfil de las/os participantes. Este bloque recoge preguntas orientadas a identificar
el perfil de las personas participantes, como son: franja de edad, género, afio de finalizacion de los
estudios de periodismo y universidad en la que se cursaron, afios de experiencia como periodista, si
publican contenidos en Internet actualmente o si lo han hecho en los ultimos 3 afios.

¢ Dimension 3: buenas practicas y limitaciones. Se ofrece a las personas participantes un listado de
buenas practicas en accesibilidad digital para que indiquen si las aplican y, en el caso de no hacerlo,
para que especifiquen los motivos que les llevan a no incorporarlas. Las buenas practicas recogidas en
el cuestionario corresponden a los siguientes criterios de cumplimiento de WCAG 2.1.

Tabla 1. Correspondencia entre buenas practicas de accesibilidad y requisitos de WCAG 2.1.

Buena practica WCAG
Alternativa en imagenes 111
Tamafo de fuentes 1.4.4
Contraste en colores 143
Alternativa a uso semantico del color 1.441
Tablas de datos 1.3.1
Marcado de encabezados 1.3.1
Jerarquia de encabezados 1.3.1
Marcado de listas 1.3.1
Etiquetado de enlaces 24.4
Formato del contenido 1.3.1
Subtitulado en contenido audiovisual 122
Audiodescripcion en contenido audiovisual 1.2.3

Fuente: elaboracién propia.
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¢ Dimensioén 4: accesibilidad en los medios de comunicacién. Por Ultimo, se les pregunta si conocen el
grado de accesibilidad del sitio web de los cibermedios con los que colaboran, si consideran que los
contenidos que elaboran para esos medios son accesibles, si disponen los medios de un libro de estilo
u otra herramienta que pueda ayudarles a incorporar requisitos de accesibilidad y si se integran en tales
medios colaboradores con discapacidad.

¢ Dimension 5: datos de contacto. Se solicita el teléfono y/o e-mail de contacto con el Unico fin de rea-
lizarles una entrevista en profundidad.

La informacion aportada en la dimension 2 (perfil de las/os participantes) sirvié para hacer un cribado de
los registros recibidos mediante el cuestionario online, descartando para el estudio a las personas que no
fuesen periodistas o estuviesen cursando el ultimo afio de esta disciplina, asi como aquellas que no conta-
sen con un minimo de 3 afos en la elaboracién de contenidos digitales. Una vez revisadas las respuestas al
cuestionario, se eliminaron los registros de 3 participantes por no cumplir con estos requisitos.

3.3. Procedimiento para la realizacion de entrevistas

Tras analizar los 24 registros validos del cuestionario dirigido a periodistas (grupo 1 de participantes), se proce-
di6 a realizarles una entrevista semiestructurada. Las entrevistas se llevaron a cabo via teléfono y videoconfe-
rencia, y se orientaron a profundizar en los procedimientos que los periodistas siguen para aplicar las buenas
practicas recogidas en el cuestionario online y, si no lo hacen, los motivos que les llevan a no aplicarlos. Se
les preguntd, entre otras cuestiones, cémo insertan imagenes en los contenidos, tablas de datos o enlaces,
entre otros elementos digitales. También si emplean para la elaboracién de contenidos el HTML (Lenguaje de
Marcado de HiperTextos) o si utilizan una vista grafica ofrecida por el CMS. En definitiva, las entrevistas a este
grupo buscaron en todo momento profundizar en los procedimientos que llevan a cabo para producir conteni-
dos digitales y las limitaciones que encuentran para incorporar los requisitos de accesibilidad.

Ademas, como se ha indicado, para comprender algunas de las dificultades técnicas manifestadas por las/
os periodistas a la hora de incorporar accesibilidad en los contenidos digitales, se llevaron a cabo entrevis-
tas a responsables informaticas/os de algunos cibermedios y de organizaciones que desarrollan tecnologias
para éstos (grupo 2 de participantes), con el fin de conocer las caracteristicas técnicas de los CMS que se
integran en los sitios web de los medios de comunicacion, ya que mediante las entrevistas a periodistas se
detectd que no existe homogeneidad al respecto. Gracias a las entrevistas a las/os periodistas, se identifi-
caron CMS disefiados a medida a solicitud de algunos medios, CMS producidos por fabricantes utilizados
bajo la adquisicion de licencias y CMS basados en software libre.

En total, se realizaron 4 entrevistas a personas expertas en tecnologia. Las entrevistas a este grupo permi-
tieron conocer como son los CMS y qué funcionalidades ofrecen a quienes trabajan como periodistas. Se
repasaron a nivel técnico los procedimientos que deben seguir las/os periodistas para producir contenidos
digitales accesibles con el fin de analizar si los CMS facilitan esta tarea.

3.4. Analisis y consolidacion de resultados

Por ultimo, se procedio al andlisis y consolidacién de los resultados de la presente investigacion. El analisis
del cuestionario online dirigido a periodistas se ha realizado mediante la herramienta Microsoft Excel y se ha
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basado en los 24 registros validos. Aunque la muestra de periodistas participantes para este estudio no se
caracteriza por su amplitud para permitir asi profundizar en los motivos que originan la falta de accesibilidad
digital, la cuantificacién de algunos resultados ha permitido identificar tendencias en cuanto al grado de
aplicacion de buenas y malas practicas.

Ademas, se ha llevado a cabo un analisis cualitativo sobre el contenido de las 28 entrevistas realizadas: 24
entrevistas semiestructuradas en el grupo 1 (periodistas) y 4 en el grupo 2 (expertos en TIC).

Como el objetivo del estudio es detectar las causas generales de la falta de aplicacion de los requisitos de
accesibilidad sobre los cibermedios, se ha decidido anonimizar los resultados, indicando Unicamente los
nombres de los medios participantes, sin vincular a éstos de forma directa las buenas y malas practicas
detectadas en materia de accesibilidad.

.|
4. Resultados

A continuacion, se ofrecen los resultados obtenidos tras el andlisis de la informacién recabada a través del
cuestionario online y de las entrevistas realizadas a las/os periodistas participantes. La informacion se ha
complementado con los testimonios de las personas expertas en CMS cuando ha sido necesario profundi-
zar en las limitaciones de base que existen en las herramientas empleadas por periodistas para la produc-
cioén de contenidos digitales accesibles.

4.1. Formacioén en accesibilidad

Apenas un 16,7 % de participantes ha indicado que a lo largo de su formacion universitaria como periodista
le aportaron conocimientos basicos sobre las necesidades de acceso a la informacién de las personas con
discapacidad, mayores y otros colectivos con riesgo de exclusion digital. Un 12,5 % de participantes expli-
cita que a lo largo de sus estudios universitarios conocieron técnicas concretas para mejorar la accesibilidad
de los contenidos digitales, las cuales se centraron principalmente en el entorno web.

Aunque en el entorno universitario las/os periodistas apenas han recibido formacién en atencién a la diver-
sidad y accesibilidad digital, un 62,5 % de participantes declara haber adquirido conocimientos basicos una
vez concluyeron sus estudios. En la mayor parte de los casos estos conocimientos los han proporcionado
los medios de comunicacion con los que colaboran o ha sido recibida mediante asociaciones de periodis-
tas. En casos puntuales se ha tratado de un proceso de autoaprendizaje.

Con independencia de la formacién con la que cuentan las personas participantes en materia de accesibili-
dad, casi de forma unanime consideran que quienes ejercen su actividad profesional como periodistas de-
ben disponer de conocimientos sobre accesibilidad (95,8 % de participantes) y que la accesibilidad aporta
calidad al producto periodistico (91,7 %). Ademas, entienden que la accesibilidad no sélo atafie a su labor
como periodistas, sino a toda la plantilla y red de personas colaboradoras de los medios de comunicacion,
incluyendo al equipo directivo.
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4.2, Aplicacién de caracteristicas de accesibilidad en los contenidos periodisticos digitales

Como parte central de la investigacion, se han planteado a las personas participantes las buenas practicas
mas extendidas que deben contemplar las/os periodistas para potenciar la accesibilidad en el entorno web,
con el objetivo de que indiquen si las aplican y, en caso de no hacerlo, reflejen los motivos que llevan a su
no aplicacion. En la tabla 2 se sintetizan los resultados mas relevantes.

Tabla 2. Aplicacion de buenas practicas de accesibilidad

Buena practica S( la Nc_J la No lo Mo_tivo _rpés extendido de la no
aplican aplican saben aplicacion

Alternativa en imagenes 54,2 % 41,6 % 42% Limitaciones en el CMS

Tamarno de fuentes 45,8% 29,2% 25% Limitaciones en plantillas predefinidas

Contraste en colores 54,2 % 20,8% 25% Limitaciones en plantillas predefinidas

Alternativa a uso semantico del color 20,8% 70,8 % 8,4 % Falta de conocimientos

Tablas de datos 45,8 % 41,7% 12,5% | Limitaciones en el CMS

Marcado de encabezados 70,8 % 29,2% 0% Limitaciones en plantillas predefinidas

Jerarquia de encabezados 66,7 % 12,5% 20,8% Limitaciones en plantillas predefinidas

Marcado de listas MN7% | A7% 16,6 % tggif;ﬁgifo‘:” ClEETIEIREE

Etiquetado de enlaces 91,7% 8,3% 0% —

Formato del contenido 79,2% 20,8% 0% Limitaciones en el CMS

Subtitulado en contenido audiovisual 37,5% 62,5 % 0% No elaboran el contenido audiovisual

Audiodescripcion en contenido audiovisual 37,5% 62,5 % 0% No elaboran el contenido audiovisual

Fuente: elaboracién propia.

e Alternativa textual en imagenes

Un 54,2 % de participantes indica que, cuando integra una imagen en el contenido que elabora, propor-
ciona un texto alternativo para quienes no pueden verla. Un 41,6 % no lo aplica, mientras que un 4,2 %
no sabe si lo hace.

De las/os 10 periodistas que declaran no proporcionar textos alternativos a las imagenes, 7 manifiestan
encontrar limitaciones en el sistema de gestién de contenidos de los medios con los que colaboran para
poder incorporarlo. Una de las personas participantes declara lo siguiente:

“Cuando subo una imagen, puedo ponerle un pie, pero no un texto alternativo” (P04).

A través de las entrevistas a personas expertas en TIC, se detecta que algunos CMS estan programa-
dos para automatizar la inclusién de los textos alternativos de las imagenes. Cuando las/os periodistas
aportan un pie de imagen, éste generalmente se convierte en el texto alternativo de la imagen y, cuando
no lo hacen, se aporta como descripcion el titular del contenido o un texto genérico del tipo “Imagen de
la noticia”. Por tanto, en muchos casos no se aporta una informacion descriptiva de las imagenes para
quienes no pueden verlas.
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e Tamano de la fuente

Un 45,8 % de periodistas considera que las fuentes que aplican al contenido digital que elaboran tienen
un tamafio 6ptimo, un 29,2 % no aplica tamafos en las fuentes y un 25 % no lo sabe.

De 7 periodistas que han indicado que no aplican tamafios a las fuentes, 6 afirman que el CMS se en-
cuentra limitado para poder modificar estas propiedades, 4 indican que no aplican formato sobre los
textos que elaboran y una persona no lo considera de utilidad.

Las/os periodistas participantes coinciden en que cuentan con un repositorio de plantillas en los que
los tamafos de las fuentes estan predefinidos, por lo que las mejoras en accesibilidad relacionadas
con el 6ptimo tamafo de las letras corresponden a otros perfiles profesionales. Una de las personas
participantes indica:

“Yo no puedo cambiar el tamafo de las letras del contenido que redacto” (P09).

e Contraste en colores

Un 54,2 % de participantes considera que aplica adecuadamente los colores para asegurar que el con-
traste entre fuente y fondo es adecuado, un 20,8 % no lo hace y un 25 % no sabe valorarlo.

De 5 periodistas que indican que no aplican cambios en el contraste, la totalidad manifiesta que el sis-
tema de gestion de contenidos no se lo permite. Ademas, 2 aclaran que no trabajan con colores y una
persona sefala que no sabe cémo aplicarlo.

De las entrevistas realizadas se extrae nuevamente que quienes ejercen como periodistas no suelen
modificar propiedades visuales en el texto, por lo que las limitaciones en accesibilidad que puedan
existir no corresponden a este perfil profesional.

e Alternativa a uso semantico del color

Un 70,8 % de participantes reconoce no contemplar una alternativa textual cuando aplican al color un
uso semantico, un 20,8 % si lo contempla y un 8,4 no sabe valorarlo.

Del total de 17 periodistas que indican que no lo aplican, 6 admiten falta de conocimientos para pro-
porcionar una alternativa textual correcta. Es decir, no saben como ayudar a quienes no tienen la po-
sibilidad de detectar los colores en el contenido digital, como es el caso de las personas ciegas o con
daltonismo. Ademas, 7 sefalan limitaciones en el CMS y 5 aclaran que no trabajan con colores en los
contenidos periodisticos que elaboran.

Las/os periodistas aportan mediante las entrevistas que no existen orientaciones en los libros de estilo
proporcionados por los medios de comunicacién para que puedan aplicar adecuadamente éste y otros
requisitos de accesibilidad cuya incorporacion no puede automatizarse mediante la programacién de
los CMS. Una de las personas participantes indica:

“En el libro de estilo del medio con el que colaboro no se me explica como trabajar con los colores para no
generar barreras de accesibilidad” (P03).

e Disefno de las tablas de datos

Un 45,8 % de participantes considera que genera tablas de datos accesibles, mientras que un 41,7 %
piensa que no lo hace adecuadamente. Un 12,5 % no sabe valorarlo.
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Quienes afirman no hacerlo adecuadamente (10 participantes), aportan 11 aclaraciones al respecto: no
trabajar con tablas de datos (en 5 ocasiones), no saber hacerlo (en 3 ocasiones), que la herramienta de
edicion no permite hacerlo (en 2 ocasiones) y no considerarlo de utilidad (en 1 ocasion).

En su mayoria, las/os periodistas han manifestado en las entrevistas que encuentran importantes limi-
taciones en el CMS para generar tablas de datos, por lo que deben emplear herramientas externas e
incluir esta informacién en el contenido digital generalmente como una imagen. Una de las personas
participantes detalla el procedimiento que emplea para publicar tablas:

“Suelo crear las tablas con un procesador de textos, pero para subir el contenido a la web, lo convierto antes
en una imagen” (P17).

Las/os periodistas manifiestan en las entrevistas no ser conscientes de que con esta practica se pierde
la informacién textual necesaria para que algunos perfiles de personas usuarias, como es el caso de las
personas ciegas, puedan acceder a la informacion recogida en la tabla.

e Marcado de encabezados

Un 70,8 % de participantes considera que delimita adecuadamente la estructura del contenido periodis-
tico mediante encabezados o titulos de seccidn, frente a un 29,2 % que indica que no lo hace.

De 7 periodistas que han respondido negativamente a esta cuestion, 3 han sefialado que no saben
aplicarlo, 2 han indicado que el CMS no se lo permite, 2 han comentado que no deben insertar encabe-
zados en el contenido que elaboran y 1 que no lo considera de utilidad.

Las/os periodistas consideran que son otros perfiles profesionales, como quienes trabajan en el disefio
y desarrollo informatico, quienes asignan el rol de encabezado a recursos como los titulares o desta-
cados del contenido en plantillas previamente definidas. Es decir, las/os periodistas desconocen la
etiqueta en HTML que hay detras. Las personas expertas en TIC comparten esta opinion.

e Jerarquia de encabezados

Un 66,7 % de participantes considera que la jerarquia de los encabezados que emplea en el contenido
es correcta, frente a un 12,5 % que considera que no lo es y a un 20,8 % que no sabe valorarlo.

De 3 periodistas que han respondido negativamente a esta cuestion, 2 indican que no trabajan con
contenidos sobre los que deban insertar encabezados.

No obstante, con independencia a estos datos, las/os periodistas participantes coinciden en que la
asignacioén de niveles a los encabezados depende de otros perfiles profesionales mas vinculados a
la programacién de las plantillas. De hecho, gran parte no sabe si para marcar un titular se utiliza una
etiqueta de encabezado 1 (<h1> en HTML) o de otro nivel inferior.

e Marcado de listas

Un 41,7 % de participantes indica que marca las listas adecuadamente, un 41,7 % no lo hace y un
16,6 % no sabe valorarlo.

Los comentarios de quienes dicen no utilizar la propiedad (10), indican que la herramienta no da la op-
cién (5 periodistas), que no trabajan con contenido en forma de lista (3 periodistas), que no saben coémo
hacerlo (2 periodistas), o0 que no lo consideran de utilidad (1 periodista).

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 91-110



Dificultades y retos para periodistas en la produccién de contenidos accesibles para Internet 103

e Etiquetado de enlaces

Un 91,7 % de participantes considera que los hipervinculos generados son accesibles, ya que su conte-
nido tiene significado si se lee fuera de contexto. Apenas un 8,3 % (2 periodistas) piensa que los enlaces
que crean no son accesibles.

De forma general, segun indican las personas participantes en las entrevistas, tanto periodistas como
expertas en TIC, los CMS presentan amplias opciones para generar enlaces, dejando a quienes trabajan
como periodistas la decision de elegir el texto, integrar una imagen, decidir si abre en la misma pestana o
en pestafa nueva, etc. Ademas, los libros de estilo orientados a la generacién de contenidos digitales reco-
gen adecuadamente, a juicio de las personas participantes, instrucciones para generar enlaces correctos.

Las/os 2 periodistas que consideran que sus enlaces no son accesibles manifiestan encontrar limita-
ciones en el CMS.

¢ Formato del contenido

Un 79,2 % de participantes considera que el CMS le ofrece opciones adecuadas para dar formato al
contenido digital, no viéndose en la necesidad de pulsar varias veces “enter”, por ejemplo, para separar
mas algunos elementos. Un 20,8 % de participantes si encuentra limitaciones en este sentido, por lo
que recurren a malas practicas de accesibilidad relacionadas con el formato.

De 5 periodistas que encuentran limitaciones para aplicar caracteristicas de formato, 3 consideran que
los limites vienen del CMS, 2 periodistas no saben hacerlo y 1 no aplica caracteristicas de formato.

Mediante las entrevistas realizadas a personas expertas en TIC se observa que quienes ejercen como
periodistas generalmente elaboran los contenidos sobre plantillas preestablecidas cuyo formato no
pueden modificar. Una de las personas participantes indica:

“En algunos CMS avanzados, ademas, cuando los periodistas pulsan el retorno de carro varias veces segui-
das, eliminamos estos espacios antes de publicar los contenidos” (P25).

e  Subtitulado del contenido audiovisual

Un 37,5 % de participantes integra subtitulos en el contenido audiovisual que publica, frente al 62,5 %
que no los contempla.

En relacion con los motivos que llevan a quienes ejercen como periodistas a no integrar subtitulos de
forma generalizada, 8 de 15 periodistas que indican que no lo hacen porque encuentran limitaciones
en el CMS.

Se detecta que la préactica del subtitulado en los cibermedios esta méas asociada a la traduccién de
contenido emitido en una lengua distinta a la empleada por cada medio, y no como una ayuda a quienes
tienen una discapacidad auditiva. Una de las personas participantes indica:

“Generalmente son profesionales en comunicacion audiovisual quienes se encargan del subtitulado” (P20).

e Audiodescripcioén del contenido audiovisual

Los datos relacionados con la aplicacion de audiodescripcion son coincidentes con los del subtitulado:
un 37,5 % de participantes integra audiodescripcién en el contenido audiovisual que publica, frente al
62,5 % que no lo hace.
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De igual modo, en relacién con los motivos que llevan a no integrar audiodescripciéon en el contenido
audiovisual, se indica que generalmente los videos son preparados por otros perfiles de profesionales
vinculados a los medios.

Las entrevistas permiten identificar una falta generalizada de conocimiento sobre las técnicas para in-
tegrar audiodescripcion para personas ciegas en el contenido audiovisual.

4.3. Accesibilidad de los medios y herramientas de apoyo

En relacién con la percepcion de la accesibilidad de los sitios web de los medios de comunicacién con los
que colaboran las/os periodistas, un 50 % de participantes considera que son accesibles, un 12,5 % piensa
que no lo son, un 33,3 % no lo sabe y un 4,2 % prefiere no contestar.

Sobre la accesibilidad de los contenidos digitales elaborados por periodistas participantes en el estudio, un
54,2 % considera que son accesibles, un 16,6 % piensa que no lo sony un 29,2 % no lo sabe.

So6lo un 25 % de participantes en el estudio cuenta con un libro de estilo u otra herramienta que les ayuda a
incorporar buenas practicas de accesibilidad sobre los contenidos digitales que elaboran.

Por ultimo, un 37,5 % de participantes indica que en los medios de comunicacioén con los que colabora se
integran personas con discapacidad. No obstante, mediante las entrevistas se detecta la percepcién de una
baja visibilidad de este colectivo en el entorno de los medios de comunicacion.

4.4, Funcionalidades avanzadas en los CMS

Las personas expertas en TIC participantes en el estudio explican en las entrevistas que quienes trabajan
en la edicion de los CMS disponen de una interfaz grafica que permite editar el documento mientras este
se muestra de una manera muy similar a la que tendra cuando esté publicado (a estas herramientas se les
suele conocer como editores WYSIWYG, siglas de “what you see is what you get”), pero que también en
algunos casos las/os periodistas pueden trabajar directamente con el codigo HTML. No obstante, a juicio
de la totalidad de participantes, el conocimiento en HTML no esta muy extendido entre quienes ejercen su
actividad laboral como periodistas.

Las personas expertas en TIC aportan que los CMS disponen de opciones que permiten marcar el texto
como titulo, antetitulo, subtitulo, destacado, parrafo o lista, por ejemplo, asignandole una etiqueta HTML
por detras. Ademas, las/os periodistas pueden marcar texto en negrita o en cursiva y el CMS asigna la eti-
queta HTML correspondiente. A juicio de una de las personas participantes:

“La adecuacion de estas etiquetas a los estdndares de accesibilidad depende de los disefiadores y desarrolladores
informaticos de cada medio” (P26).

Para las personas expertas en TIC, cuando las/os periodistas incluyen en el contenido texto citado, deben
recurrir a las tradicionales comillas. Es decir, segun matiza uno de los participantes:

“EI CMS no asigna un rol de cita a este contenido” (P28).
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Segun relatan las personas que participaron en el estudio, tanto periodistas como expertas en TIC, muchos
CMS no permiten insertar tablas de datos en el contenido. En algunos casos las integra otro departamento
o se introducen como imagen, generando una barrera de accesibilidad. Cuando el CMS permite a las/os
periodistas integrar una tabla, sélo pueden decidir el nimero de filas y de columnas, no pudiendo marcar
las celdas que tienen funcién de encabezado.

Ademas, si las/os periodistas introducen algun fragmento de contenido en otro idioma, segun indican, no
pueden marcar en el CMS este cambio de idioma para que los lectores de pantalla empleados por personas
ciegas puedan adaptar su pronunciacion.

Quienes trabajan como periodistas indican que tampoco cuentan dentro del CMS con un corrector ortogra-
fico y gramatical, por lo que deben recurrir a aplicaciones externas para asegurar que sus contenidos no
presentan errores. La ausencia de tildes y de otro tipo de errores, ademas de reducir la calidad del contenido
periodistico, afecta a la accesibilidad, ya que puede dificultar la lectura del texto con lectores de pantalla.

En relacion con el contenido audiovisual, las/os periodistas no disponen de funcionalidades en el CMS para
integrar de forma directa subtitulado y audiodescripcion, por lo que deben recurrir a otros perfiles profesio-
nales para poder hacerlo.

Por ultimo, en relacion con la publicidad integrada en los cibermedios, existen funcionalidades en los CMS
para insertarla, pero para las personas expertas en TIC, no corresponde a las/os periodistas realizar esta tarea.
Por tanto, la falta de accesibilidad provocada por la publicidad corresponde a otros perfiles profesionales.

.|
5. Discusion

Solo una minoria de periodistas participantes en el estudio (16,7 %) declara haber recibido formacién uni-
versitaria sobre las necesidades de acceso a la informacion de las personas con discapacidad, mayores y
otros colectivos con riesgo de exclusién digital. Incluso en menor medida (solo un 12,5 %) fueron formados
en técnicas concretas para mejorar la accesibilidad de los contenidos digitales. Es triste hacer notar que
ya en 2001 Hardin y Preston informaron de las carencias que a este respecto tenian los libros de texto, y
que en 2020 Gonzalez-Perea y Gutiérrez-Lozano siguiesen constatando que en los grados de periodismo
de Espafa no se estan desarrollando de forma suficiente las competencias necesarias para que las futuras
generaciones de periodistas puedan producir contenidos digitales accesibles.

Sin embargo, una proporcion bastante aceptable de participantes (62,5 %) declara haber adquirido cono-
cimientos basicos sobre atencion a la diversidad y accesibilidad digital una vez concluyeron sus estudios
universitarios, y esta formacion fue ofrecida principalmente por los medios de comunicacién con los que
colaboran o ha sido recibida mediante asociaciones de periodistas. De cualquier modo, no parece que los
medios actuales incluyan recomendaciones de accesibilidad en sus manuales de estilo (Lieb, 2001).

Es importante contemplar las limitaciones en la formacion en accesibilidad que han recibido quienes han
estudiado periodismo para interpretar que el 54,2 % de participantes en el estudio considere que los conte-
nidos digitales que generan en Internet son accesibles. Parece un porcentaje demasiado alto si se tiene en

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 91-110



Lourdes Gonzalez-Perea ¢ Alejandro Rodriguez-Ascaso 106

cuenta que multiples estudios evidencian la falta de accesibilidad de los medios de comunicacion digitales
en Espafa (Discapnet, 2007, 2016; Cabanero y Lujan, 2012) y fuera de ella (Conti, 2017; Henquinet, 2014;
Jutterstrém, 2018).

Otro aspecto que parece tener relacion con la falta de formacion es la caracteristica de accesibilidad que en
menor proporcion aplican las personas participantes en este estudio, la inclusidon de alternativas textuales
al uso semantico del color (un 70,8 % no la aplica y un 8,4 % no sabe responder), ya que desconocen cémo
hacerlo. Existen otros estudios donde han sefialado este requisito de accesibilidad como especialmente
dificil de entender, incluso entre quienes si han recibido una formacion basica (Alonso, 2010). Por tanto,
resulta esencial la formacién a periodistas sobre este aspecto concreto para que no generen barreras a
personas ciegas o con daltonismo.

Los resultados presentados indican que los CMS condicionan fuertemente algunas caracteristicas de ac-
cesibilidad, confirmando lo publicado anteriormente por Nordli (2016) y Gonzalez-Perea (2018). Cuando se
pregunta a las/os periodistas participantes por los textos alternativos para las imagenes, un 41,6 % afirma
que no los aplica 'y un 4,2 % no sabe responder. Las personas participantes indican que los CMS dificultan
que esos textos sean integrados en la practica. Algunos CMS automatizan la inclusién del texto alternativo,
tomandolo del pie de imagen o del titular, y quienes trabajan como periodistas tienen problemas para mo-
dificar ese texto automatizado.

En el caso de la pregunta sobre si se emplean el tamaro y el contraste adecuados para las fuentes, las
personas participantes o bien afirman que no las aplican (29,2 % y 20,8 %, respectivamente), o no saben
responder (25 % en ambos casos). Ademas, una mayoria de quienes no aplican caracteristicas de tamano y
contraste de fuente (85,7 % y 100 %, respectivamente) indican que el CMS se encuentra limitado para poder
modificar estas propiedades. Por tanto, este resultado responde a la cuestion abierta planteada en Gonza-
lez-Perea (2018) sobre si quienes trabajan como periodistas configuran las fuentes o los colores.

Asimismo, una proporcién alta de participantes afirma no aplicar las caracteristicas adecuadas para integrar
tablas de datos accesibles (un 41,7 % no lo hace y un 12,5 % no sabe valorarlo), ni para incluir listas (41,7 %
y 16,6 %, respectivamente). Llama la atencién que la mitad de quienes afirman no usar la propiedad digan
que no trabajan con tablas de datos, cuando se trata de un tipo de contenido textual habitual en cualquiera
de las secciones de un medio. Ademas, en las entrevistas aclaran que los CMS no ofrecen la opcion corres-
pondiente, lo que tiene consecuencias negativas para la accesibilidad en la practica.

En cuanto al uso de encabezados y de una jerarquia adecuada para los mismos, la mayoria afirma aplicar
estos requisitos (70,8 % y 66,7 %, respectivamente), pero matizan que la asignacién de niveles de encabe-
zado HTML queda fuera de su alcance porque es gestionada por el CMS.

Por otra parte, un 79,2 % de participantes considera que el CMS ofrece opciones adecuadas para dar for-
mato al contenido digital, aunque otro asunto es que posteriormente el estilo se adopte técnicamente de
manera compatible con la accesibilidad. Las personas participantes consideran que los CMS presentan
limitaciones para marcar semanticamente las citas textuales o para indicar el idioma de un fragmento de-
terminado.

Ademas, existen problemas derivados de un disefio poco adecuado de los flujos de trabajo y las colabora-
ciones entre diferentes profesionales del medio, desde el punto de vista de la accesibilidad. A este respec-
to, dos de las tres caracteristicas de accesibilidad que en menor medida dicen aplicar las/os periodistas
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participantes en este estudio son la inclusién de subtitulos y de audiodescripcién (37,5 % en ambos casos).
Las personas participantes en la presente investigacion han indicado de forma mayoritaria que no editan el
contenido audiovisual. Debe tenerse en cuenta que en algunos casos la inclusién de alternativas de acce-
sibilidad del multimedia requiere de conocimientos y herramientas muy especificas que generalmente no
se encuentran al alcance de las/os periodistas. Todo ello muestra la necesidad de revisar el flujo de trabajo
entre diferentes perfiles profesionales (Sanderson et al., 2015 y Nordli, 2016) para establecer mecanismos
para colaborar y fijar responsabilidades acerca de la accesibilidad del producto final.

|
6. Conclusiones y propuesta de trabajos futuros

Los problemas de accesibilidad con los que se encuentran las personas con discapacidad para usar los
medios de comunicacién digitales comprometen su ciudadania de pleno derecho. A pesar de la presencia
de legislacion existente al respecto, la literatura cientifica constata desde hace méas de dos décadas que los
medios de comunicacion digitales de Espafia y del mundo entero carecen de caracteristicas de accesibili-
dad suficientes. Las razones principales de esas carencias son dos: la falta de formacion en este aspecto de
las/os profesionales, asi como la ausencia de politicas transversales sobre accesibilidad en las organizacio-
nes que ofrecen informacién digital. Estas causas primeras y generales devienen en otras mas especificas
como son el desconocimiento por parte de las/os profesionales acerca de las necesidades de accesibilidad
de la ciudadania y las estrategias para satisfacerlas, las limitaciones técnicas de las plataformas tecnolégi-
cas a este respecto y la no consideracion de la accesibilidad en los flujos de trabajo de los cibermedios, en
los que estan implicados diferentes tipos de profesionales.

De los resultados obtenidos en el presente estudio se derivan recomendaciones que atafien a algunas de
esas causas:

1. Formacion en accesibilidad. Se debe proporcionar a las/os periodistas la formacion necesaria para
aplicar las caracteristicas de accesibilidad sobre el contenido digital en general y para la Web en parti-
cular. Esta formacion debe ser contemplada por las universidades en los grados de periodismo e incidir
en ella en los estudios de master orientados a la especializacién de periodistas para el entorno digital.
Ademas, los medios de comunicacion digitales deben ofrecer a sus plantillas y colaboradoras/es una
formacion especializada en las caracteristicas de cada medio y actualizada para contemplar las nove-
dades recogidas en la legislacién y estandares sobre accesibilidad.

2. Accesibilidad de los CMS. Los medios de comunicacion digitales deben contar con sitios web accesi-
bles y CMS que faciliten la inclusién de caracteristicas de accesibilidad en el contenido web. Entre otras
caracteristicas, los CMS deben facilitar la integracién de tablas de datos en el contenido periodistico,
posibilitando a quienes trabajan como periodistas que puedan marcar las celdas de la tabla que tienen
funcién de encabezado, ya que de otro modo los lectores de pantalla empleados por las personas
ciegas no interpretaran adecuadamente el contenido tabular. Asimismo, la programacion del CMS y
de las diferentes plantillas debe asegurar que se pueda definir una estructura de encabezados o titulos
de seccién correcta, que se permita marcar adecuadamente las listas, etc. También se ha detectado la
necesidad de incorporar al CMS funcionalidades que permitan el marcado de textos en otros idiomas
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diferentes al habitual para permitir la correcta pronunciaciéon por parte de los lectores de pantalla, la
posibilidad de marcar semanticamente los textos citados y de contar con correctores ortogréaficos y
gramaticales.

3. Involucracién de multiples profesionales en accesibilidad. Resulta esencial implicar a diferentes per-
files profesionales en un flujo de trabajo adecuado para alcanzar la accesibilidad (profesionales del
disefio, la programacion, la edicién de contenido audiovisual, infografistas, etc.), puesto que la respon-
sabilidad para conseguir la accesibilidad en los contenidos digitales es compartida. La necesidad de
mejora en la accesibilidad de los recursos multimedia que publican los medios de comunicacién en sus
sitios web es un ejemplo que lo evidencia. Asimismo, algunas de las modificaciones a realizar sobre los
CMS para potenciar la accesibilidad digital implica de igual modo la participacion de diferentes perfiles
profesionales, como son los de programacion, disefio grafico y maquetacion. Por tanto, la mejora en las
herramientas de trabajo también es una responsabilidad compartida. En esencia, los sitios web de los
cibermedios no seran accesibles si no se involucra al conjunto de profesionales cuyo trabajo impacta
de forma directa en su arquitectura y contenidos.

4. Cumplimiento de la legislacién vigente. Por Ultimo, se deberan realizar los esfuerzos necesarios para
que los sitios web de los cibermedios sean accesibles. Esta obligacion recae de forma directa en quie-
nes son responsables de los sitios web sobre los que aplica la legislacidon existente en materia de acce-
sibilidad, aunque la administracion publica debera impulsar y vigilar el cumplimiento de la legislacion.
Ademas, las organizaciones que representan a los colectivos que se benefician directamente de la
accesibilidad deberan visibilizar sus necesidades para que sus derechos no se vean permanentemente
vulnerados.

Finalmente, existen varias direcciones en las que la investigacién en materia de accesibilidad digital debe
aun avanzar. Por un lado, las necesidades de las personas con discapacidades cognitivas comienzan poco
a poco a ser tenidas en cuenta en la normativa legal y técnica desarrollada en materia de accesibilidad, si
bien aln son pocos los estudios que tratan este aspecto. Por otro, deben examinarse todavia con mas deta-
lle los retos y oportunidades de accesibilidad que corresponden a los nuevos terminales con que las perso-
nas usuarias acceden cada vez mas a Internet y a las noticias, como es el caso de los altavoces inteligentes.
Por ultimo, debe senalarse la necesidad de investigar la accesibilidad de los servicios mediante los que la
ciudadania genera contenidos digitales relacionados con las noticias, asi como la propia accesibilidad de
esos contenidos cuando quedan a disposicion del resto de la comunidad.
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Accesibilidad digital y discapacidad: estudio
desde una perspectiva centrada en las

personas

Digital accessibility and disability: A study from a people-centered

perspective

Resumen

El objeto de esta investigacion es la obtencion de datos que nos permitan conocer
la brecha digital a la que esta expuesto el colectivo de personas con discapacidad.
El presente estudio, que ha tenido como marco la Comunidad Valenciana, podria
extenderse al resto de Espafia. Para obtener los resultados que se presentan se ha
realizado una medicion cuantitativa sobre una poblacion de 390 personas y un ana-
lisis cualitativo sobre 35 de ellas, con distintas discapacidades. El valor del estudio
reside en sus antecedentes, en la medida que existen pocas referencias al respecto
en informes generales sobre TIC en Espafia y no se han identificado suficientes
estudios sobre los indicadores necesarios para medir este tipo de situaciones. El
objetivo principal de este estudio es establecer una relacién entre vida independien-
te, grado de exclusion y participacion, y accesibilidad digital. De este modo se pre-
tenden obtener referencias objetivas sobre posibles brechas tecnoldgicas a las que
se enfrentan tanto estas personas como el movimiento asociativo y asistencial que
les representa. Este estudio, desarrollado entre marzo y julio de 2021, ha contado
con el apoyo econdémico de la Direccidén General de Lucha Contra la Brecha Digital
de la Generalitat Valenciana.

Palabras clave
Accesibilidad digital, TIC adaptadas, brecha digital, tecnologia, dispositivos, apli-
caciones, Internet.

Abstract

The aim of this research is to obtain data that allow us to know the digital divide to
which the group for persons with disabilities is exposed. The present study, which
has had the Valencian Community as its framework, as a pilot, could be extended
to the rest of Spain. To obtain the results presented a quantitative measurement has
been carried out on a population of 390 respondents and a qualitative analysis on
35 people with different disabilities. The value of the study resides in its antecedents,
to the extent that there are few references in this regard in general reports on ICT
in Spain, and not enough studies have been identified on the indicators necessary
to measure this type of situation. The main objective of this study is to establish a
relationship between independent living, degree of exclusion and participation, and
digital accessibility. Thereby, it is intended to obtain objective references on possi-
ble technological gaps faced by both these people and the associative and welfare
movement that represents them. This study, carried out between March and July
2021, has had the financial support of the General Directorate for the Fight Against
the Digital Divide of the Generalitat Valenciana.
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Digital accessibility, adaptative ICT, digital divide, technology, devices, applications,
Internet.
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.|
1. Introduccién

En un estudio reciente realizado a finales de 2020, donde se toma como referencia a profesionales del movi-
miento asociativo o asistencial vinculados con la discapacidad, se pudo apreciar que el término mas apropia-
do para definir las tecnologias digitales y la discapacidad eran las TIC adaptadas (Martinez y Esteve, 2021).
Establecer desde el principio qué se entiende por accesibilidad o inclusividad digital pasa, segun los expertos,
por la denominacién ‘Tecnologias de Informacion y Comunicacién Adaptadas’, como el encuentro entre las
TIC y las tecnologias adaptativas (por la traduccién del Adaptative Technology), entendidas como aquellas
que representan los “recursos para superar las barreras de acceso a las tecnologias digitales que producen un
impacto positivo en la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad” (Zappala et al., 2010).

También alrededor de las tecnologias se encuentran, entre otros, los siguientes términos: ayudas técnicas,
tecnologias asistivas o tecnologias de apoyo, que se utilizan para definir la tecnologia en relacién con las
personas con discapacidad (Ceapat, 2019). Cook y Hussey (1995) definen a las tecnologias asistivas como:
“el amplio numero de aparatos, servicios, estrategias y practicas que son concebidas y aplicadas para me-
jorar los problemas de adaptacion al medio de los individuos que padecen discapacidades”.

Si tomamos como referencia la norma UNE, los productos o tecnologias de apoyo, anteriormente conocidos
como ayudas técnicas, son “cualquier producto (incluyendo dispositivos, equipos, instrumentos, tecnolo-
gias y software) fabricado especialmente o disponible en el mercado para prevenir, compensar, controlar,
mitigar o neutralizar deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion de las per-
sonas con discapacidad”'.

En el presente estudio hacemos referencia a las tecnologias digitales que, gracias a Internet y dispositivos
adaptados y conectados, permiten soportar aplicaciones que suponen, cada vez mas, una importante ayu-
da para personas con distinto tipo de discapacidad. Ademas de estos desarrollos, cada vez encontramos
tecnologias emergentes por aplicar, que facilitaran la vida a muchas personas. Por otro lado, estas investi-
gaciones permitiran valorar cuales son las diferentes situaciones que se dan en el colectivo y, de alguna for-
ma, reduciremos la brecha digital que impide el acceso y la participacion ante tal cantidad de informacion,
contenidos y posibilidades que se ofrecen a todas las personas, que se convierte en una forma de exclusion
en nuestra sociedad, al no disponer de recursos y conocimiento para adquirirlos o disponer de ellos.

Investigaciones recientes revelan la importancia de analizar la brecha digital tomando como referencia los
distintos tipos de discapacidad, sugiriendo no tratar solo la misma de forma homogénea. No obstante, en
2017 las diferencias de brecha de las personas con discapacidad en el mundo, era de unos 20,7 puntos y
estaba mucho mas generalizada que otras brechas demogréficas (Robinson et al., 2020). A nivel internacio-
nal, de igual forma se detalla que es poco relevante medir la brecha digital teniendo en cuenta solo el uso de
Internet en los hogares por parte de las personas con discapacidad (Kretchmer y Drabowicz, 2018). Otras
investigaciones se irdn centrando en esta ultima década en cuestiones relacionadas con las TIC adaptadas,
la accesibilidad web, la usabilidad, la interoperabilidad y los aspectos legales (Blanck, 2014; Jaeger, 2011).
Desde la Unién Europea se realiza una primera comparativa, con datos de 27 paises europeos, que encontrd
diferencias entre paises con respecto a las brechas digitales y destacé que las personas con discapacidad
son muy susceptibles a la exclusién digital (Scholz et al., 2017).

1. UNE EN ISO 9999: Productos de Apoyo para personas con discapacidad. Clasificacion y Terminologia. También conviene tener como referencia
la Norma UNE-EN 301-549:2019, de Requisitos de accesibilidad de productos y servicios.
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Por otro lado, respecto a los indicadores de estudio, una gran cantidad de investigaciones sobre brecha
digital han pasado de considerar los datos de conexién a Internet (denominados brecha digital de primer
nivel), a los considerados indicadores de la brecha digital de segundo nivel: los conocimientos y el uso de
Internet (Hargittai, 2002). Mas recientemente, se ha prestado atencion a los resultados de accesibilidad o
a los beneficios tangibles que se obtienen, denominandose brecha digital de tercer nivel (van Deursen y
Helsper, 2015; Wei et al., 2011). Debido a estos cambios en las nuevas tecnologias, existe la posibilidad de
que puedan ser ignoradas cuestiones basicas (Sylvester et al., 2017). La brecha digital de primer nivel sigue
necesitando atencién porque, ademas de tener o no una conexioén fiable a Internet, hay que considerar las
necesidades sobre acceso digital y de la adaptacion de los dispositivos (Gonzales, 2016; van Dijk, 2005). El
acceso incluye los medios necesarios para mantener ese uso de Internet, a través de dispositivos informati-
cos (ordenadores de sobremesa, tabletas, Smart TV), software (suscripciones) y equipos periféricos (impre-
soras, discos duros externos). Actualmente debemos considerar de forma prioritaria el uso de smartphones
y otros dispositivos conectados por parte de este colectivo.

Para la realizacion del estudio, que presentamos en esta aportacion, consideramos tomar como punto de
partida los indicadores mas idoneos de analisis de la brecha digital, extrayendo tres lineas o ejes, con sus
consiguientes dimensiones. Dos de ellos, la calidad de vida de las personas (1) y el grado de exclusion (2)
mas estudiados (con indicadores detallados) y un tercero, la accesibilidad digital (3) resultado de este co-
mentado tercer nivel.

En el primero de los casos, junto a las referencias de la OCDE (Better Life Index, 2011/2013) y del INE (ECV:
Encuesta de Condiciones de Vida), Schalock y Verdugo realizaron una revisidon de la literatura cientifica
existente relacionada con la medicion de la calidad de vida en distintas areas (salud, educacioén, servicios
sociales, etc.), con el objetivo de identificar los indicadores de calidad de vida con mayor presencia (Scha-
lock y Verdugo, 2002).

La segunda vision, que defiende, entre otros, el conocido Informe Olivenza (Jiménez Lara, 2019), esta rela-
cionada con la exclusion social. Siguiendo a Laparra, a pesar de la complejidad y el caracter dinamico de
este fendmeno, parece existir cierto consenso en que la exclusién social incluye dificultades o barreras en el
eje economico (empleo, ingresos, privacion), el eje politico de la ciudadania (derechos politicos, educacion,
vivienda o salud) y el eje de las relaciones sociales (aislamiento, desestructuracion familiar). A partir de este
planteamiento, los autores desarrollaron un sistema de indicadores de inclusién social adaptado a la pobla-
cién con discapacidad, que utiliza como estandar de referencia la comparacion con la situacion existente
en el resto de la poblacién (Laparra et al., 2007).

Finalmente, la tercera perspectiva es la de la accesibilidad tecnoldgica; entre otros, es planteada en Espafa
por investigadores del CSIC y la Universidad Complutense de Madrid, que proponen una metodologia para
el andlisis de la accesibilidad tecnolégica de las personas con discapacidad (Ferreira et al., 2017). Su idea
apunta hacia unos indicadores, tanto a partir de los ejes de la aceptacion social, como de la dimensién
funcional, medidos por su grado de importancia y su grado de satisfaccion. Ademas, los autores plantean
los que miden el eje de la problematica de la accesibilidad, como son las dimensiones del disefio de la tec-
nologia y la usabilidad. Junto a estos ejes, se mencionan también la interaccion entre la comunidad, sus en-
tornos practicos, los procedimientos funcionales y los esquemas de valoracién aplicados. Un aspecto que
conviene resaltar es el de tratar los entornos como dimensiones donde se pueden validar estos indicadores,
como son el hogar, la educacion, el trabajo, el ambito sanitario y el ocio y entretenimiento.

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 111-133



Manuel Martinez Toran ¢ Chele Esteve Sendra 114

Visto el conjunto de estas dimensiones, para la elaboracién del primer cuestionario nos planteamos también
aquellas preguntas que permiten establecer una comparativa con otros estudios que nos aportan la escala
del conjunto de Espafia, como es el Informe anual sobre Tecnologia y Discapacidad de la Fundacién Adecco
(Keysight Technologies, 2019).

Hemos tratado pues, de dar respuesta al mayor niumero de indicadores que hicieran una clara alusion,
directa o indirectamente, al problema de la brecha digital. El punto de partida de este estudio tiene pocas
referencias comparativas recientes, salvo los que se empezaron a medir en el afio 2020, pero en este caso
confiando la respuesta en las organizaciones que representan a la discapacidad. Respecto a los ultimos
informes que recogen informacion sobre las TIC, existe una carencia de reconocimiento en las mas signi-
ficativas, destacando como en el Informe anual del sector TIC, los medios y los servicios audiovisuales en
Esparia (Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién, 2020) no
aparece ningun indicador sobre tecnologias adaptativas o accesibles implementadas.

2. Método

Procedimiento

Por un lado, argumentamos la necesidad de analizar la percepcién por la tecnologia y el acceso a la tec-
nologia para las personas con discapacidad, desde la revision cientifica, como justifican Robinson et al.
(2020) o en Dobransky y Hargittai (2016). Para ello se elaboré un cuestionario, disefiado y desarrollado en la
aplicacién QuestionPro, con un enlace que era facil de transmitir por correo electronico o WhatsApp, para
aquellas personas con discapacidad que quisieron contestar y a las que les llegé la encuesta a través de
diferentes medios, fundamentalmente las asociaciones que los representan.

Se trabaja tanto desde el punto de vista cuantitativo, como con un posterior estudio cualitativo, apuntando
los comentarios que hacian distintos grupos, con los que se celebraron reuniones, apoyados y convocados
por asociaciones representativas e interesadas en el estudio.

Participantes

La muestra de encuestados estaba compuesta por 390 personas y para su confeccién no se ha podido
realizar un estudio probabilistico (por las caracteristicas de parte del colectivo), en el que se podria haber
hablado de un limite de error muestral de +/-4,96 % para un nivel de confianza del 95 %?2. Su andlisis profun-
diza en la segmentacion por discapacidad agrupada en 6 bloques (fisica, organica, intelectual, salud mental,

2. Para una poblacién de estudio de aproximadamente 300.000 personas en la Comunidad Valenciana, ver Informe estadistico 2019. Diversidad
funcional y salud mental, Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas. El colectivo de personas con discapacidad en Espafia
alcanza en la Comunidad Valenciana 309.935 personas (primer semestre 2020). La tercera comunidad auténoma (por detrés de Andalucia y Ca-
talufa, segun IMSERSO, 2019), representando el 5,8 % de la poblacién con discapacidad de Espafia, repartida por provincias como sigue (2019):
73.881 personas en Alicante; 40.231 en Castellon, y 191.879 en Valencia. Un nimero que se incrementa de 2018 a 2019 en 2,73 puntos y en alza,
y de los cuales 158.080, estan en edad de trabajar.
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visual y auditiva). Resultado de este esfuerzo es importante considerar que, para responder el cuestionario
solo un 18,7 % ha necesitado ayuda, siendo las personas con algun problema de salud mental las que han
recibido un 27,8 % de apoyo.

Tabla 1. Distribucién por discapacidad.

’ AEEPTESED indice de
INDICE DE RESPUESTAS recnlxdas R O
Fisica 137 35,1
Organica 44 11,3
Intelectual 170 43,6
Salud mental 25 6,4
Visual 121 31,0
Auditiva 53 13,6

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta multiple, el resultado puede superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.

Respecto al género, el resultado es parejo entre mujeres y hombres, aunque se registra una leve mayor
respuesta por parte de mujeres, alcanzandose una mayor diferencia a favor de estas en el caso de la disca-
pacidad auditiva y obteniéndose solo un mayor porcentaje de respuesta de los varones frente a las mujeres
en el caso de la discapacidad fisica (ver tabla 2).

Tabla 2. Distribucion de respuestas por género
Salud

Sexo Global Fisica Organica  Intelectual mental Visual Auditiva
s/390 s/137 s/44 s/170 s/121 s/53
s/25
Mujer 50,7 41,5 56,8 50,7 60,0 52,1 66,0
Hombre 49,3 58,5 43,2 49,3 40,0 47,9 34,0

Fuente: elaboracién propia.

Cuestionario

El disefio del cuestionario se realizdé de forma colaborativa con la participacion de especialistas en este
ambito que validaron los objetivos a alcanzar y las preguntas para su estudio. Los doce especialistas que
intervinieron provienen del campo de la educacién o intervencién social, la psicologia, la comunicacion y el
asociacionismo, fundamentalmente.

Ademas, el cuestionario incluyd una grabacién en lengua de signos de cada pregunta, para adaptarlo y
ser completado sin problemas por personas con discapacidad auditiva; y se trasladdé completamente a
lectura facil, para aquellas personas con discapacidad intelectual. Para ello, se contd con la Federacion de
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Personas Sordas de la Comunitat Valenciana (FESORD CV) y Plena Inclusién Comunidad Valenciana, como
entidades colaboradoras, que respectivamente hicieron la traduccién en cada caso. También fue testada
por otras organizaciones, para asegurar la lectura por parte del perfil de sus asociados.

La encuesta consistié en 36 preguntas, con 20 de ellas con una Unica opcién de una lista de las posibles
respuestas, 14 con distintas opciones simultaneas y dos preguntas abiertas (figura 1). Todas las tablas estan
expresadas en porcentajes, aunque solo se utilice el recurso numérico.

Figura 1. Encabezamiento de uno de los apartados del cuestionario diseiado para QuestionPro

Youlshe . .

INFLUENCIA EN LA VIDA DE LAS PERSONAS

Nota: En la adaptacion a lengua de signos colabor6 la Federacion de Personas Sordas de la Comunitat Valenciana (FESORD CV) y en
la de lectura facil, Plena Inclusion Comunidad Valenciana.
Fuente: elaboracién propia.

Respecto al punto de vista cuantitativo, los datos se extrajeron sobre una encuesta dirigida a personas con
distintas discapacidades, que estaba distribuida en seis areas: la primera, con la finalidad de tener informa-
cion general de la muestra; la segunda, sobre la influencia de la brecha digital en las personas; la tercera, el
acceso a Internet; la cuarta, en cuanto al uso de las nuevas tecnologias; la quinta, relacionada con las ges-
tiones que se hacen digitalmente; y la sexta, las actividades que se realizan por la red. En esta aportacion
destacamos las consideradas mas representativas de todas las respuestas tabuladas.

La segunda parte, con un estudio cualitativo, permitié obtener los datos a partir de seis sesiones de trabajo,
conversando con una representacion (entre cuatro o siete personas) de cada discapacidad, lo que supuso
obtener informacion de primera mano de 35 personas para la parte cualitativa (aproximadamente un 9 % de
la muestra cuantitativa). La distribucion fue la siguiente:
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Tabla 3. Distribucién mesas de trabajo por participantes con distintas discapacidades. Con (*) se incluyé un asistente
de cada organizacién, como apoyo en el intercambio de informacion

Discapacidad Entidad convocante N° de participantes Fecha
Salud mental ACOVA 5 15/6/21
Auditiva FESORD 4 17/6/21
Intelectual PLENA INCLUSION 6 (%) 18/6/21
Fisico-motora COCEMFE 6 21/6/21
Visual ONCE 7 22/6/21
Organica COCEMFE 7 23/6/21
Total 35

Fuente: elaboracién propia.

.|
3. Resultados

Resultados cuantitativos

Los datos mas resefables del estudio muestran la importancia de valorar cuestiones como que la tecnologia
facilite la autonomia o vida independiente de la persona, la accesibilidad digital o el grado de inclusion y
participacion.

Los problemas que mas preocupan, con diferencia, a las personas con discapacidad a la hora de poder
desarrollar mejor su vida con autonomia son cuestiones como coger un medio de transporte (28,5 %) o rea-
lizar gestiones cotidianas (27,9 %). Evidentemente, si se mejoran o desarrollan aplicaciones o paginas web
adaptadas, se afiadiran facilidades digitales a la propia accesibilidad de estos recursos.

Tabla 4. Problemas en el dia a dia

. . Global Fisica @ Organica  Intelectual Salud mental | Visual Auditiva
Problemas en el dia a dia

s/390 @ s/137 s/44 s/170 s/25 s/121 s/53
1. Salir de casa 15,9 19,0 29,5 15,3 28,0 26,4 17,0
2. Usar transporte 28,5 31,4 22,7 29,4 24,0 38,8 9,4
3. Acceder y moverse por los edificios 10,0 17,5 15,9 17,1 12,0 5,0 7,5
4. Acceso a un empleo adecuado 13,6 11,7 2,3 24,7 24,0 1,7 9,4
5. Usar Internet 9,0 5,8 6,8 17,1 24,0 1,7 7,5
6. Contacto con la gente y apoyo social 11,5 4,4 9,1 18,8 28,0 1,7 20,8
7. Actividades de ocio 13,8 15,3 29,5 21,2 8,0 2,5 22,6
8. Realizacién de gestiones 27,9 19,0 18,2 471 32,0 5,8 34,0
9. Discriminacion 9,7 10,2 4,5 13,5 32,0 0,8 13,2
10. Actividades formativas o educativas 12,8 7,3 11,4 21,2 24,0 0,8 24,5
11. Otra 2,3 1,5 2,3 2,9 0,0 0,0 57

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta multiple los resultados pueden superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.
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Las personas con discapacidad consideran que las nuevas tecnologias les han aportado evidentes be-
neficios, que se relacionan sobre todo con la conexion y relacion social. Las personas con discapacidad
organica, fisica y auditiva han notado las ventajas de las tecnologias para hacer gestiones desde casa. En
cambio, en las discapacidades intelectual, mental y organica, han advertido las mejoras en los ambitos de
la formacion y el disfrute del ocio.

Tabla 5. Mejoras obtenidas gracias a la tecnologia

Meioras aracias a la tecnologia | Gl0Pal | Fisica | Organica | Intelectual ns\:::; Visual | Auditiva
joras g 9 $/390 s/137 s/a4 s/170 o8 s/121 s/53

1. Puedcf relacionarme mejor con 56,7 431 38,6 665 64.0 57.9 547

las demas personas

2. Puedo accg’der a la formacién 336 285 38,6 465 36,0 215 34.0

y a la educacion

3. Disfruto del ocio 26,7 28,5 38,6 41,8 48,0 10,7 22,6

4. Me facilita tener un trabajo 14,9 10,2 6,8 23,5 24,0 4.1 20,8

5. Soy menos dependiente 19,0 15,3 13,6 27,6 28,0 8,3 24,5

g.asP:edo hacer gestiones desde 26,2 387 54,5 31,8 20,0 7.4 43.4

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta multiple los resultados pueden superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.

Esta idea ha quedado reforzada al preguntar sobre si las tecnologias les han permitido sentirse acompa-
fados y realizar sus actividades, sobre todo en los peores momentos de la pandemia del COVID-19. En
general, las personas con discapacidad que tienen alguna relacién con las tecnologias, aunque sea basica,
se manejan bien con ellas, aunque un 5,3 % ha tenido problemas con su gestion (en un contexto como el
de la Comunidad Valenciana supone mas de 15.300 personas, un numero todavia importante). En la mayo-
ria de los casos, entienden el acompafamiento digital, pensando en el uso de aplicaciones de mensajeria
instantanea para teléfonos inteligentes (WhatsApp fundamentalmente) o de las relaciones a través de redes
sociales (Facebook, incluido Messenger, e Instagram).

Tabla 6. Percepciones respecto a los beneficios inmediatos obtenidos gracias a la tecnologia

Is'::t:f::g:?og:sagzzg:rm':g:r Global Fisica Organica | Intelectual nfz:'::gl Visual Auditiva
; par yp /390 s/137 s/44 s/170 s/121 s/53

realizar sus actividades s/25

1. S'I, me comun|(~:aba con familia, 65,3 63,4 73,2 65,1 65.2 576 58.0

amigos y companeros

== 2 e B e B G 26,7 30,9 22,0 26,8 17,4 32,2 34,0

realizacion de mis actividades

3. No, no me he r’nanejado bien 53 33 2.4 5.3 8,7 76 40

con las tecnologias

4. No, lo he hecho por otros 2.8 2.4 24 28 8,7 25 40

medios

Fuente: elaboracién propia.
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Respecto a la accesibilidad digital destacariamos si estas personas tienen conexién a Internet y, de tener,
las dificultades que se encuentran para acceder.

Un 4,3 % de personas no disponen todavia de acceso a Internet (en la Comunidad Valenciana, supone mas
de 12.000 personas), siendo las personas con problemas de salud mental las mas desconectadas (13 % de
su colectivo) y las personas con discapacidad fisica aquellas con menos brecha digital al respecto (1,6 %).

De aquellas que disponen de acceso, un 11,5% presenta siempre o muchas veces dificultades para co-
nectar a Internet, siendo las personas con problemas de salud mental (un 20 %) o discapacidad auditiva
(14,6 %), aquellas con mayores dificultades.

Tabla 7. Dificultades de acceso a Internet
Salud

Dificultades para acceder a Global Fisica Organica | Intelectual mental Visual Auditiva
Internet s/390 s/137 s/44 s/170 s/25 s/121 s/53
1. Siempre 4,3 4,8 2,4 4,3 10,0 4,4 4,2

2. La mayoria de las veces 7,2 7,3 71 7,2 10,0 71 10,4
3. Pocas veces 45,8 42,7 61,9 45,8 35,0 57,5 31,3
4. Nunca 42,7 45,2 28,6 42,7 45,0 31,0 54,2

Fuente: elaboracién propia.

Las propias personas con discapacidad reconocen que hay un problema de brecha entre el que puede dis-
poner de acceso digital del que no. Un 79,6 % ve un impedimento y una desigualdad muy importante. Esa
desigualdad se incrementa (83,1 %) en la medida que las personas no estan preparadas o formadas en sus
diferentes usos.

En este sentido, y cuestionados sobre las dificultades de acceso, solo un 38 % considera que no las hay, y
hay un importante dato que es el de la necesidad de formacion, sobre todo en discapacidades visual, inte-
lectual y organica (que rebasan el 20 % de las respuestas). De igual forma podemos incluir en este punto las
dificultades de adaptacion que hay para personas con dificultades auditivas (15,1 %) y las dificultades de
uso en los casos de salud mental, intelectual y visual.

Tabla 8. Dificultades en el uso de Internet
Salud

Dificultades tienes para acceder Global Fisica Organica  Intelectual ——— Visual Auditiva
a Internet s/390 s/137 s/44 s/170 s/25 s/121 s/53
1. Me resulta dificil de usar 6,7 6,6 4,5 11,8 20,0 11,6 5,7

2. Cuesta mucho dinero 10,0 10,9 9,1 11,2 12,0 10,7 3,8

3. No existen adaptaciones para mi 7.9 4,4 6,8 11,2 12,0 8,3 15,1
o D GIETRC EEHIIEN R O 10,0 9,5 9,1 11,8 16,0 15,7 7.5
inseguridad

5. Me falta formacién 19,2 11,7 20,5 25,9 8,0 30,6 18,9
6. Creo que no hay dificultades 38,2 43,8 36,4 40,0 28,0 33,1 41,5

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta multiple los resultados pueden superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.
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Si bien entre las personas encuestadas se detectd que se encuentran en su mayoria bien preparadas, un
30,5 % todavia no dispone de smartphone, lo que complica muchos aspectos que podrian solucionarse a
través de distintas aplicaciones y supone un incremento de la brecha digital por la imposibilidad de acceder
a estos recursos.

Sin embargo, la implementacién de otros dispositivos, como las tablet o mas recientes, como los smartwat-
ches, no es muy amplia. Dependiendo de la discapacidad, los smartphones son mas habituales en perso-
nas con problemas visuales, intelectuales y organicos, mientras que el uso de los smartwatches alcanza su
mayor valor en el grupo de la discapacidad por salud mental (un 12 %), un porcentaje mayor que el resto.
Las tablet son muy utilizadas por personas con discapacidad visual, intelectual y organica, superando en
todos los casos el 40 %.

Tabla 9. Tecnologia mévil que se utiliza

Tecnologia mévil que se utiliza Global Fisica Organica | Intelectual ::::::I Visual Auditiva
s/390 s/137 s/44 s/170 /25 s/121 s/53

1. Dispongo de un smartphone 69,5 73,7 77,3 58,8 60,0 83,5 67,9

2. Dispongo de un movil sencillo 16,9 8,8 13,6 32,9 28,0 2,5 18,9

3. Dispongo de tablet 35,1 24,8 43,2 46,5 28,0 48,8 32,1

4. Dispongo de smartwatch 59 4,4 6,8 9,4 12,0 0,8 7,5

5. No tengo movil ni tablet propia 1,3 2,2 2,3 2,4 4,0 0,8 0,0

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta mdltiple los resultados pueden superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.

Centrados en las aplicaciones que mas se utilizan por parte de todo el colectivo, destacan sobre todo las
relacionadas con ocio y cultura, y las que permiten la comunicacion y las relaciones entre las personas.
También las aplicaciones que mas usan o necesitan siguen siendo por web en un 46,9 %. En una escala
intermedia aparecen las aplicaciones de salud y educacion y por debajo del 30 % el resto, aunque podrian
ser significativos los datos relacionados con el transporte, el turismo y las necesidades profesionales. Por
discapacidad destacan en ocio-cultura las personas con discapacidad visual (71,1 %), a las que le siguen
la organica, la fisica y la intelectual (por encima del 60 %). Las aplicaciones de turismo son mas usadas por
las que tienen necesidades auditivas y discapacidad fisica. Las utilizadas con fines educativos alcanzan
casi un 36 % en ambos casos, por la intelectual y la auditiva (entendemos que por las necesidades en el
uso del lenguaje facil o la transcripcién en lengua de signos o subtitulacién). En el caso de la salud son
mas utilizadas por las personas con discapacidad organica y las discapacidades sensoriales. En el ambito
domeéstico lo son en las visuales y en las organicas. En el transporte, en las visuales sobre todo (43 %) y
en las organicas. Las aplicaciones de seguridad son mas utilizadas en el caso de la discapacidad sensorial
(entendemos que para alertas domésticas). Las herramientas de comunicacion son utilizadas sobre todo en
los casos de discapacidad visual e intelectual (que superan el 60 % de las personas encuestadas) y en el
caso de las paginas web superan el 50 % las personas con discapacidad organica, de salud mental, auditiva
y visual. La tabla muestra que las personas con discapacidad visual son las que mas recurren a este tipo de
aplicaciones (por encima de la media), seguidos de organica y auditiva (ver tabla 10).
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Tabla 10. Aplicaciones que mas se demandan

ApIica_ciones que mas utilizan o Global Fisica Organica | Intelectual rﬁz:;gl Visual Auditiva
necesitan s/390 s/137 s/44 s/170 /25 s/121 s/53
1. Ocio y cultura 63,3 65,7 68,2 62,9 56,0 71,1 54,7
2. Turismo 23,1 29,2 25,0 21,8 12,0 19,8 32,1
3. Educacion 33,6 29,2 31,8 35,9 24,0 32,2 35,8
4. Salud 39,0 26,3 45,5 30,6 24,0 40,5 41,5
5. Ambito doméstico 20,8 241 25,0 12,9 16,0 28,1 18,9
6. Profesional 21,8 25,5 20,5 12,4 12,0 25,6 17,0
7. Transporte 24,9 16,8 31,8 19,4 28,0 43,0 26,4
8. Seguridad 9,7 8,0 6,8 7,1 8,0 13,2 15,1
9. Comunicacién 50,5 43,8 61,4 45,3 28,0 66,9 54,7
10. Web 46,9 48,9 56,8 441 56,0 51,2 54,7

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta multiple los resultados pueden superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.

Un aspecto que permite profundizar en cuestiones de acceso y brecha digital es conocer el tipo y nimero
de cuentas en Internet de las que se dispone para realizar gestiones de todo tipo, empezando por tener co-
rreo electrénico o participar en redes sociales, realizar compras online o tramites administrativos contando
con firma online. Los datos que han reflejado las encuestas son que un 19 % no tiene cuenta de correo
electrénico lo que, a efectos de mantener vinculos profesionales, de realizar gestiones o de relacién con la
administracion, es una importante situacion de brecha. Todavia un 69,7 % no tiene firma digital. Este mé-
todo criptografico, imprescindible hoy dia, asocia la identidad de una persona o de un equipo informatico
al mensaje o documento, siendo un elemento de inclusividad. A este respecto, hay que sefalar que las
personas con dependencias visual y auditiva, sobre todo estos ultimos que rozan un 50 %, si disponen de
firma digital. Un 41,8 % ya dispone de cuenta bancaria, como muestra de autonomia personal, y vuelve a
ser el grupo de personas con discapacidad visual (56,2 %) y auditiva las que superan el 50 %. El caso de
cuentas tipo Amazon (siguen siendo las discapacidades sensoriales las que superan un 40 % de las perso-
nas encuestadas), Paypal o plataformas de pago (en este caso visuales, que no alcanzan el 20 %), compra
online (visuales y organica, que no llegan al 20 %), seran las de Amazon las mas numerosas. Respecto a las
redes sociales, Facebook sigue siendo la que tiene mas perfiles (sobre todo en personas con discapacidad
auditiva e intelectual), seguida de Instagram, que le sigue muy de cerca (auditiva y de salud mental). El uso
de Twitter se concentra sobre todo en personas con discapacidades sensoriales, con mas de un 30 %, y
quedan por debajo Telegram (que en el caso de personas con discapacidad auditiva casi llegan a la mitad)
y Linkedin, poco usada como red profesional (mas habitual en personas con discapacidad visual y fisica,
situdndose en una franja entre el 14,5-16 % en cada caso). Solo un 2,3 % asegura no tener ningun tipo de
cuenta en ninguna web o aplicacion, destacando en esta situacién a las personas con discapacidad intelec-
tual o con problemas de salud mental.
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Tabla 11. Cuentas de las que se dispone para acceder a la red

Cuentas que se/tienen en Internet Global Fisica Organica Intelectual nfz:;:l Visual Auditiva
s/390 s/137 s/44 s/170 /25 s/121 s/53
1. Correo electrénico 81,0 78,8 84,1 78,8 64,0 88,4 79,2
2. Firma digital 31,3 31,4 36,4 19,4 20,0 38,8 49,1
3. Cuenta de banco digital 41,8 44,5 43,2 30,0 24,0 56,2 54,7
4. Pagina web personal o un blog 9,2 8,0 4,5 7,6 12,0 12,4 15,1
5. Cuenta de Amazon 32,8 29,9 34,1 20,6 20,0 42,1 43,4
6. Cuenta de pagos 11,5 12,4 9,1 7,6 8,0 18,2 9,4
Ziirﬁ‘;;‘itc"};e EOTIE PrEElEes 13,6 10,9 15,9 10,0 8,0 18,2 15,1
8. Facebook 59,2 56,9 56,8 60,0 48,0 57,0 67,9
9. Instagram 43,8 35,0 40,9 50,6 52,0 36,4 58,5
10. Linkedin 10,8 14,6 13,6 5,9 4,0 15,7 9,4
11. Twitter 22,6 17,5 15,9 16,5 20,0 31,4 32,1
12. Telegram 25,6 22,6 25,0 22,9 20,0 24,8 49,1
13. Otra 1,0 0,7 2,3 1,8 0,0 0,8 0,0
14. Ninguna 2,3 2,9 2,3 4,7 8,0 1,7 1,9

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta multiple los resultados pueden superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.

Para finalizar, interesaba conocer el tipo de gestiones que formaliza el colectivo en Internet. El mayor nime-
ro realiza los tramites relativos a Hacienda (31 %), seguido de aquellos que estan relacionados con la oferta
cultural y de ocio (25,6 %), y las que necesitan para emitir algun tipo de certificado (24,6 %). En el caso de
Hacienda es sobre todo utilizado por personas con discapacidad fisica (38 %), visual y organica. En el caso
de la oferta cultural o de ocio son las personas con discapacidad organica (36,4 %), junto a la auditiva y la
visual, las que realizan mas este tipo de gestion. En cuanto a la emisién o descarga de certificados, son las
personas con discapacidades sensoriales las que utilizan mas estos tramites.

Respecto a otros tramites, como los de atencion sanitaria, destacan por encima de la media las personas
con discapacidad organica (43,2 %) y auditiva. En cuanto a las gestiones para pedir prestaciones por disca-
pacidad, son las personas con problemas de salud mental (20 %) y discapacidad visual e intelectual, las que
mas requieren estas peticiones por Internet. Para otro tipo de tramites, como los impuestos de vehiculos,
son las personas con discapacidad auditiva (17 %) y fisica, las que recurren principalmente a los tramites
digitales. El uso de los servicios de atencion social por Internet o via digital es mayoritario en los casos de
problemas de salud mental (20 %), discapacidad organica e intelectual. En el caso de personas con proble-
mas de salud mental son significativas las gestiones para pedir cualquier tipo de ayudas (24 %) o pedir la
tarjeta de transporte, solamente superados por personas con discapacidad auditiva (13,2 %).
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Tabla 12. Gestiones administrativas que se realizan desde la red

Ges_tiones administrativas que se Global Fisica Organica Intelectual mS::\utgl Visual Auditiva
realizan por Internet s/390 s/137 s/44 s/170 /25 s/121 s/53
1. Gestion y peticion de ayudas 7,2 8,0 11,4 10,0 24,0 9,9 11,3
2. Tramites de Hacienda 31,0 38,0 34,1 241 20,0 36,4 28,3
3iszzcgggze:;a°i°nes et 11,3 10,9 9,1 14,7 20,0 14,9 11,3
4. Tarjeta de estacionamiento 6,4 7,3 4,5 2,9 8,0 10,7 3,8
g;jl::tsae(;\c/)as espacios de deporte 31 58 45 35 8.0 0.8 0.0
6. Tarjetas de transportes 7,2 5,1 6,8 71 12,0 8,3 13,2
7. Impuesto de vehiculos 11,0 15,3 13,6 7,6 8,0 8,3 17,0
8. Certificados 24,6 26,3 27,3 18,8 20,0 28,9 28,3
9. Servicios de atencién social 8,7 6,6 13,6 10,6 20,0 8,3 9,4
10. Servicios de atencion sanitaria 16,7 19,7 43,2 22,9 28,0 15,7 34,0
11. Oferta cultural o de ocio 25,6 24,8 36,4 241 20,0 33,1 34,0

Nota: Al ser una pregunta con posibilidad de respuesta multiple los resultados pueden superar el 100 %.
Fuente: elaboracién propia.

Resultados cualitativos

Aparte del punto de vista cuantitativo, que hemos visto con esta encuesta dirigida a las personas que tienen
algun tipo de discapacidad, se ha realizado un analisis cualitativo, a través de varias entrevistas en grupo a
personas con los seis tipos de discapacidad.

Para poder abordarlo se ha contado, por una parte, con los porcentajes y los nimeros proporcionados por
la encuesta realizada y, por otra parte, las reuniones y charlas directas con los diferentes miembros de los
colectivos involucrados. Cada mesa, distribuida por las discapacidades evaluadas en la distribucion cuanti-
tativa, permitié obtener unas reflexiones generales y otras especificas, por tipo de discapacidad.

Todas las personas participantes comparten que existen diferentes brechas digitales, iguales a las que se
dan en toda la poblacion espafola, que son:

a. La brecha de la edad, pues las personas mayores tienen mas dificultades que las jovenes por distinto

tipo de dependencias y cultura, a la que se une su menor capacidad de acceso digital.

b. La de las personas con menos formacion y recursos, que sufren la brecha en mayor grado respecto al
resto.

Practicamente en todos los casos las tecnologias ofrecen una doble cara: ayudan en algunos aspectos de
la vida y, por otro, conllevan dificultades y frustracion. Casi todas las personas con discapacidad anhelan y
esperan de las tecnologias tres cosas:

* Que les aporte un mayor nivel de autonomia.

e Que les facilite los pequefios, pero importantes, detalles de la vida cotidiana (desenvolverse en el dia a
dia, hacer tramites y desarrollar su actividad laboral).
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¢ Que les permita una mayor conexion e interaccion social (con sus familias y con su circulo mas cercano,
y también con otras personas con circunstancias y limitaciones similares).

No es de extrafar por eso que la propia discapacidad actie como un factor de cohesién que crea un senti-
miento de identidad y pertenencia grupal, sobre la que cualquier accién para romper brechas digitales deba
desarrollarse. Se da un considerable grado de apoyo mutuo tanto por razones practicas (“quienes padecen
lo mismo que yo son quienes mejor pueden entenderme”) como emocionales.

Otro aspecto que se reclama es la mejora de la accesibilidad y que sea inclusiva, no solo enfocada al desa-
rrollo de tecnologias especializadas en los problemas de cada colectivo sino a conseguir que cada colectivo
tenga un acceso facil a los servicios que utiliza todo el mundo. Ejemplos de ello serian saber el horario de
cuando sale un tren o poder utilizar una misma web o aplicacion mévil como los demas, sin que ningun
colectivo en particular se encuentre excluido.

En todos los casos se le ha dado mucha importancia a contar, con cualquier iniciativa en este sentido, con
las asociaciones que agrupan a los miembros de los respectivos colectivos, por ser espacios de encuentro
y por el apoyo emocional que significa saber que hay muchas otras personas en tu misma condicion, que
te pueden comprender y ayudar.

Discapacidad visual

Existen basicamente en este colectivo dos tipos de discapacidad: con y sin resto visual, ambas con necesi-
dades de apoyo tecnoldgico muy diferentes. En el primer caso, las soluciones tecnoldgicas son relativamen-
te simples. Con la ayuda de pantallas mas grandes y luminosas se pueden manejar razonablemente bien y
sus problemas de brecha digital no difieren demasiado de la poblacién general. En el caso de no haber resto
visual, las soluciones tecnoldgicas pasan por dos vias:

La traduccion del cédigo visual al codigo sonoro: esto es algo que hace tiempo que ya existe, y los moviles
y ordenadores modernos lo deberian poder proporcionar, tipo lectores de pantalla como Jaws o Voiceover.
También ha sido muy importante el aporte de los robots inteligentes activados con voz como Siri o Alexa.
En este aspecto, reconocen que Apple esta mas adelantada con respecto a Android y es por eso que es la
marca preferida por la mayoria.

Sin embargo, estas herramientas que son de una gran ayuda y han supuesto un importante adelanto, no
siempre estan disponible o funcionan como deberian. Ademas, tienen la limitacion de que el cédigo sonoro
es siempre secuencial y no permite una percepcion “de conjunto”. No sirve por ejemplo “para las matema-
ticas, para aprender griego” o para segun qué trabajos o tareas. En la conversacion se ejemplificaba un em-
pleado que trabaja al teléfono y no puede “pre-ver” el nimero de teléfono al que tiene que llamar después:

“La informacion verbal se pierde mas...cuando eso mismo lo ves escrito, ayuda a comprender mucho mas la infor-
macién”.

La linea braille (teclado adaptado a personas ciegas): este sistema especifico para personas ciegas permite
superar esta dificultad, pero solo para quienes se lo pueden permitir (es caro) y saben utilizarlo. Segun los
datos de la encuesta cuantitativa realizada, son muy pocos los que pueden acceder al mismo (0,8 %):

“La linea braille crea brecha digital porque es cara. Y como es mas laboriosa y cuesta...”.
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Para algunos, todo este tipo de adaptaciones y tecnologias especificas, si bien sirven para casos puntuales,
tienen sus limitaciones:

“Yo no creo mucho en las actuaciones especificas, a lo largo de 40 afios muchas han acabado siendo caras y mal.
Se desarrolla una primera versién, pero luego se abandona”.

Al margen de estos adelantos, las personas ciegas en general abogan por sistemas de “accesibilidad ge-
neral”, donde las webs, la informacioén de los servicios de transporte, etc. estén ya disefiadas y adaptadas
desde un principio para poder ser utilizadas por este colectivo:

“Me da mucha rabia que la gente no tenga accesibilidad a un panel como los horarios de un tren o metro. Las nuevas
tecnologias permiten mejorarlo”.

En este sentido, las personas con discapacidad visual estan claramente alineadas con los deseos y aspi-
raciones de la mayoria de las personas con algun tipo de discapacidad, que son: (1) una mayor autonomia
personal: “buscamos la independencia”, y (2) una mayor interconexién social: “las tecnologias que mas nos
han ayudado son las que nos han puesto en contacto con los demas”.

Discapacidad auditiva

Conviene indicar que las personas entrevistadas en este colectivo han sido en su mayoria personas mayo-
res, por lo que sus dificultades con la brecha digital no tenian que ver solo con su sordera, sino también con
su edad. A pesar de ello, al igual que para otros colectivos, los smartphones han supuesto un cambio radical
y positivo en sus vidas. Con el especial e importante afiadido de que el uso de estos mdviles o tabletas ha
derivado en el empleo cada vez mas frecuente y natural del lenguaje escrito sustituyendo al verbal. Algo que
no solo sucede entre las personas con problemas de audicion, sino entre toda la poblacién en general. Esto
ha significado una normalizacién del uso de la palabra escrita en lugar de la oral y, con ello, una sensacion
de mayor integracion a la sociedad en su conjunto:

“Madre mia, el movil ha sido para nosotros un salvamento...nos permite comunicarnos, ver la gente y seguir en
contacto con amigos, participar en reuniones en las asociaciones e interactuar con gente que no conozco”.

Sin embargo, cuando se trata de plataformas como Zoom o Skype en donde aparecen personas hablan-
do, sus dificultades no solo persisten, sino que aumentan. La lengua de signos, ya de por si limitada a su
colectivo, es mas dificil de interpretar a través de una pantalla y sin el contexto del lenguaje corporal en su
conjunto. Esto ha creado en muchas de estas personas una sensacion de mucho aislamiento y angustia:

“Somos una comunidad muy visual y lo online me coarta ese entorno visual. Signar no es natural ni placentero en
ese encuadre de Zoom”.

También muchos tienen miedo de hacer cualquier tipo de tramites o pagos sin ayuda externa, y estan muy
agradecidos de las personas que les pueden prestar asistencia:

“Los tramites no resultan faciles...la pasarela de pagos tiene mucha informacion y antes de meter la pata le pido
que me ayude a mi hija”.

Algunos tienen acceso a una aplicacion especifica de apoyo llamada VidAsor, pero que no deja de percibir-
se como un sucedaneo de la presencia real de un terapeuta o de un familiar. Otro aspecto es poder llegar
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a contar en toda la Administracion publica, con intérpretes de lengua de signos y sefialan como un gran
avance los sistemas de video interpretacion, como el SVisual:

“A mi me gustaria que en la sala de espera hubiese personas oyentes que supiesen la lengua de signos. De habla a
lengua de signos. jEsto si que seria estupendo!”.

Discapacidad fisica

Aungue se dan casos muy diferentes de discapacidad fisica, el denominador comun son las dificultades de
movilidad. En este sentido, toda la tecnologia que facilita hacer las cosas a distancia, que ha cobrado espe-
cial relevancia durante la pandemia, es un avance importante y bienvenido, siempre y cuando esto no derive
en un aislamiento permanente que implicara el resolver un problema, lo que crearia al mismo tiempo otro:

“La gran ventaja de la tecnologia es que nos puede ayudar a realizar gestiones desde casa, sin embargo, lo que me
da miedo es que esto mismo me aisle, que me quede en un bunker hermético”.

Hay multiples y muy variadas situaciones en las que las personas con discapacidades fisicas se encuentran
con dificultades en su dia a dia. Las tienen para (1) hacer tramites, tanto en forma presencial (por ej. mostra-
dores altos que impiden su visién) como virtual (por €j. tiempo insuficiente para introducir una clave digital),
(2) resolver situaciones domesticas practicas, (3) solucionar temas laborales o (4) acceder a actividades de
OCio O recreativas:

“La clave digital en un minuto... jes que no me da tiempo!”.

“A veces las personas afectadas necesitan expresar que quieren comer, o que quieren bajar una persiana y no
pueden”.

“Gracias a las asociaciones hacemos muchos cursos para trabajar en casa... sin embargo, la realidad demandante
de empleo es de baja calificacion y que dificiimente se puede hacer desde casa”.

“Los juegos o videojuegos deben ir a un ritmo inferior... si vas al cine tienes que ir a la primera fila... es la sociedad
la que nos tiene que ayudar y ser capacitante”.

Todo esto se traduce en tres clases de barreras para superar la brecha digital: (1) barreras de informacion
(desconozco que determinado recurso tecnolégico existe. Por ejemplo, existe una bascula/manta para po-
der pesar a las personas en silla de ruedas); (2) barreras econémicas (el recurso existe, pero es muy costoso
y no lo puedo adquirir); y (3) barreras de uso (aunque lo pueda adquirir, no sé cémo usarlo).

“El problema no son los recursos, sino que conozcamos estos recursos”.
“Los recursos son muy limitados”.

“Yo creo que todas las personas quieren formarse porque todas necesitan una base”.

Discapacidad organica

Es quiza el grupo con las discapacidades mas heterogéneas y con casos individuales mas diferentes entre
si. Todos ellos reconocen haberse beneficiado con las nuevas tecnologias de forma considerable:
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“A mi las nuevas tecnologias me han ayudado enormemente porque he encontrado trabajo gracias a ello y llevo la
contabilidad a varias empresas”.

Incluso en algunos casos, como en el de las personas con hemofilia o con lupus, el aislamiento generalizado
por la pandemia hasta les ha sido “favorable” por limitar el riesgo que les suponen los desplazamientos y
la movilidad:

“Nosotros tenemos que estar confinados por el riesgo de la exposicion solar (lupus) y las nuevas tecnologias me han
facilitado muchisimo para hacer cosas por correo electrénico o videoconferencia”.

“A mi me ha venido muy bien porque he intentado organizar proyectos y eventos deportivos en la asociacion de
hemofilia y hemos podido llegar a mucha gente a nivel mundial”.

Igualmente, la evolucién hacia un mundo cada vez mas virtual les supuso a muchas la posibilidad de es-
tar en contacto con personas con sus mismos problemas en todo el mundo (por ejemplo, en el caso de
personas con epilepsia), participar en talleres virtuales de relajacién (colitis ulcerosa) y, en general, sentirse
apoyadas mutuamente.

Como ocurre con otras discapacidades, de igual forma se menciona la existencia de innovaciones tecno-
I6gicas interesantes, como es el caso de un sistema de inteligencia artificial que ayuda a comunicarse y a
realizar ciertas tareas siguiendo los movimientos del iris.

“Te ayuda a moverte, a comunicarte y a jugar con el ordenador con el movimiento de los ojos... y puedes comuni-
carte con familiares y amigos con la aplicacion de Alexa, que se puede conectar a este sistema” (esclerosis multiple).

Asiy todo, las prioridades para todo se centran sobre todo en dos ideas que son: la accesibilidad y la maxi-
ma simplificacion de los procesos.

“Yo pediria accesibilidad completa y universal a Internet... tiene que ser un derecho de todos”.

Ambas deberian aplicarse a las cosas que se consideran basicas, como son: las gestiones y los tramites, la
busqueda de empleo y la interaccidn social. Es cierto que cada condicién implica unas limitaciones especia-
les como, por ejemplo, el cansancio (lupus), las restricciones de movimientos (esclerosos multiple y hemofi-
lia) o los flases de colores y movimientos (epilepsia). Sin embargo, lo que todas estas personas reclaman es
que el empleo de las nuevas tecnologias se vuelva lo mas facil y sencillo que sea posible:

“El disefio de las paginas web deberia hacerse mas accesible para todas las personas... mas sencillo, menos téc-
nico, menos bonito, jpero “en cristiano” y que lo entienda todo el mundo!”.

Discapacidad intelectual

Las personas con esta discapacidad también la tienen en diferentes grados, lo que condiciona sus posibi-
lidades de hacer uso de las nuevas tecnologias y también sus dificultades. No obstante, se puede decir de
un modo general que es uno de los colectivos que las ha abrazado con mayor entusiasmo.

Suelen utilizarlas de modo intensivo, en particular con el objeto de reafirmar su sensacion de pertenencia y
para estimular sus conexiones sociales (en particular con compaferos con discapacidades parecidas), a las
que les dan mucha importancia.
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Los dispositivos que utilizan son, sobre todo, el mévil y la tablet, mientras que el manejo y uso de los orde-
nadores parece ser bastante mas restringido.

“En el ordenador es un poco mas dificil, yo me aclaro mas con el mévil o la tablet”.

Los usos que les dan son los mismos que podriamos encontrar en la sociedad en su conjunto y suelen
estar siempre muy dispuestos a “aprender mas”: (1) buscar la informacion que les interesa (futbol, tiempo,
noticias, cursos, oportunidades de trabajo...), (2) conectarse a redes sociales (Facebook, Instagram), (3)
entretenerse (escuchar musica, ver fotos, peliculas, deportes y otros contenidos de YouTube), o (4) para
conectarse y chatear con la familia y amigos (correo electronico, WhatsApp, Zoom):

“Yo busco noticias de mi pueblo, del futbol, de las fiestas...o veo el tiempo para ver si llueve”.

“Yo me conecto con las redes sociales con mi familia, amigos, monitores...nos mandamos fotos, videos, chistes...”.
“Para bajarme musica... para ver cosas en YouTube”.

“Yo lo uso para hablar con mi familia y para conectarme con mis compafieros del centro por Instagram”.

Las dificultades aparecen cuando hay que realizar gestiones que implican el miedo y el riesgo de cometer
algun error. Esto se refiere sobre todo a las gestiones y los tramites, en especial los que implican el manejo
de dinero. Esto es algo que normalmente tienden a evitar y a delegar en sus monitores o familiares:

“No compramos nadie por Internet. Yo quisiera que hacer un curso para eso porgue no s€ manejarme y me gustaria
tener mas autonomia y poder hacerlo solo”.

El de la discapacidad intelectual es, por lo general, un colectivo bastante motivado para hacer cursos que
les permitan adquirir alguna nueva destreza nueva e ir mejorando sus habilidades. En varios casos esto
supone también la ilusion de poder acceder a puestos de trabajo que, sin demasiada exigencia digital (tipo
conserje o jardinero), impliquen una mayor independencia econémica y, sobre todo, una mayor integracion
y reconocimiento por parte del resto de la sociedad:

“Me gustaria hacer cursos para poder trabajar de conserje y que me paguen bien”.

Hay aprendizajes que les resultan mas dificiles que otros, no se manejan por ejemplo demasiado bien con
el ordenador, pero la adquisicion de cada nueva habilidad es celebrada como una pequefia conquista de
independencia y autoestima. Las claves para conseguirla son las mismas que para otras discapacidades: (1)
que te pongan las cosas sencillas, (2) que se tomen el tiempo necesario para ensefarles o formarles, (3) que
tengan ayuda por parte de otros miembros del mismo colectivo y de las asociaciones que los agrupan vy (4)
empatia por parte de toda a sociedad, para que puedan entender mejor su situacion y ponerse “en su lugar”:

“Entre nosotros nos pedimos ayuda... y la verdad es que nos va bien”.

Salud mental

Es un colectivo que parece haber sufrido mucho con el aislamiento que supuso la pandemia y las redes
sociales han sido un factor de alivio en este aspecto:

“Gracias a las redes sociales hemos sobrevivido y nos hemos podido relacionar”.
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Tanto en el uso de las nuevas tecnologias como en las dificultades y resistencias que les provocan son
bastante similares a las personas con discapacidad intelectual. Puede haber en algunos casos una mayor
destreza para utilizarlas pero, en cambio, mas miedos y también suspicacias para hacerlo:

“Yo quitaria del medio esto de la huella digital, este es el Gran Hermano del siglo XXI. Hice cursos para quitar las
cookies, pero me siento espiado y acorralado”.

Utilizan de modo habitual los moéviles y las tablet, y cada vez menos los ordenadores de sobremesa. De las
aplicaciones mas habituales, acentuadas con la pandemia, las plataformas de conexion virtual como Zoom:

“Yo con lo que tengo dificultades es con el ordenador... tiene muchas funciones y la verdad es que no sé muy bien
para lo que sirve cada tecla”.

Utilizan estos dispositivos moéviles para escuchar musica, jugar, ver informacion sobre el tiempo, las noti-
cias, peliculas, documentales y conectarse con redes sociales:

“Yo para bajarme musica, para jugar, para buscar palabras que no entiendo o para buscar informacién sobre cursos
o sobre la escuela para adultos”.

Los problemas vienen con las paginas web demasiado complicadas y todo tipo de tramites que impliquen
el manejo del dinero y la utilizacién de contrasefas:

“Hay que pedir ayuda, yo no me aclaro, tengo que pedir ayuda”.
“A mi me dan panico”.

Al igual que las personas con discapacidad intelectual, valoran la posibilidad de hacer cursos que les per-
mitan manejarse mejor en el dia a dia y poder acceder a oportunidades de empleo.

“Yo estoy preocupado con el empleo porque he estado en una empresa, pero ahora no se si me cogeran...estoy
buscando para jardinero”.

También sienten un gran aprecio por las asociaciones que los agrupan y apoyan (en este caso ACOVA) y
un moderado entusiasmo por aplicaciones tecnolédgicas especificas como RemindMecare (aplicacion que
pregunta a la persona usuaria a la misma hora como estd, qué necesita, etc.). Pueden cumplir su funcion,
pero no sustituyen el contacto personal directo que este colectivo en particular reclama de un modo muy
elocuente:

“Yo participo en un proyecto del Clinico con RemindMecare, que es una aplicacion del movil que te pregunta por tu
estado de animo... sin embargo, prefiero la visita del psiquiatra, ya sea telefénica o presencialmente”.

Entre las personas con problemas de salud mental no encontramos una demanda de soluciones tecnolégi-
cas especificas dirigidas a su colectivo, pero si existe una expectativa comun de que les pongan “las cosas
mas faciles”, que les ayuden en lo que mas les importa: la integracion y la conexion social.

“Que nos pongan las cosas mas faciles”.

“A veces los mensajes que no se interpretan bien llevan a malentendidos y enfados... con la voz y las imagenes

llegan mejor”.
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4. Conclusiones

Tras estos primeros resultados del estudio, que nos permiten reflexionar para el futuro, la discusién debe
girar alrededor de mejorar y adaptar los cuestionarios para realizar futuras investigaciones. Los puntos mas
destacados sobre la mejora se relacionan con la distincidn entre discapacidades, ya que es dificil genera-
lizar y porque conviene profundizar en cada una de ellas. En este sentido, entendemos que hay que seguir
en el futuro disefiando cuestionarios que tengan cada vez en cuenta estas peculiaridades. Respecto a la
adaptacion, creemos que se ha realizado un esfuerzo por parte de las propias asociaciones que agradecer,
y consideran que no se habia realizado hasta la fecha en nuestro contexto. Esto nos obliga en un futuro, a
seguir preocupandonos de establecer recursos que faciliten estas muestras de estudio, sobre todo en lec-
tura facil y lengua de signos en cualquier cuestionario.

El segundo punto sera el de homogeneizar los indicadores de estudio respecto a la brecha digital y la dis-
capacidad, o al menos su relacion con la tecnologia. La linea planteada por Ferreira et al. (2017) puede ser
una de las mas coherentes en este sentido. Nosotros hemos tratado de depurar en este Ultimo afio cuales
son los indicadores mas efectivos, pero conviene seguir desarrollando estas investigaciones, mejorando
cuestionarios y contrastando resultados con los estudios que se logren a nivel nacional e internacional.

Es obvio que cada tipo de discapacidad analizado (visual, auditiva, fisica, organica, salud mental e intelec-
tual) tiene unas caracteristicas propias. Sin embargo, a esto conviene anadir, para futuros estudios, el que:

e Dentro de cada uno pueden encontrarse afecciones muy diferentes entre si (por ejemplo, dentro del
grupo de discapacidades organicas son poco comparables los casos de personas con hemofilia con
los de epilepsia).

e Dentro de las personas englobadas bajo la misma discapacidad, el grado en la que esta les afecta pue-
de suponer problemas y soluciones tecnolégicas completamente distintas (por ejemplo, una pantalla
ampliada para personas con discapacidad visual con resto visual, o una linea braille para los que no lo
tienen).

En este sentido, una futura linea de investigacion clave sera mejor el detalle de la informacion recogida en
cada grupo de discapacidad, puesto que el ambito estudiado es bastante amplio y las necesidades de
accesibilidad varian también dentro de cada grupo especifico. También convendra profundizar en la com-
paracion y estudio de correlacion entre las respuestas de accesibilidad digital y cada uno de los segmentos
de poblacién identificados.

Como conclusiones de todo el estudio podriamos sefialar los siguientes puntos:

1. Las personas con discapacidad consideran que las nuevas tecnologias les han aportado evidentes be-
neficios, que se relacionan sobre todo con la conexion y relacion social. Las personas con discapacidad
organica, fisica y auditiva han notado las ventajas de las tecnologias para hacer gestiones desde casa.
En cambio, en las discapacidades intelectual, salud mental y organica, han advertido las mejoras en los
ambitos de la formacién y el disfrute del ocio.

2. En general, las personas con discapacidad que tienen alguna relacion con las tecnologias, aunque sea
basica, se manejan bien con ellas, aunque un 5,3 % mantiene problemas serios con su manejo. En la
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mayoria de los casos lo entienden pensando en el uso de aplicaciones de mensajeria instantanea para
teléfonos inteligentes (WhatsApp fundamentalmente), o de las relaciones a través de redes sociales
(Facebook, incluido Messenger, e Instagram).

Todavia un 4,3 % de personas con discapacidad no disponen de acceso a Internet (en la Comunidad
Valenciana, supone mas de 12.000 personas), siendo las personas con problemas de salud mental las
mas desconectadas, y las personas con discapacidad fisica con menos brecha digital al respecto.

De las que tienen acceso, un 11,5% tiene siempre o muchas veces dificultades con Internet, siendo
las personas con problemas de salud mental o discapacidad auditiva (14,6 %), las que presentan una
mayor brecha digital.

Sobre las dificultades de accesibilidad digital, un 62 % considera que las tiene y hay un importante dato
que es el de la necesidad de formacion al respecto, sobre todo en personas con discapacidad visual,
intelectual y organica. También se pueden incluir en este punto las dificultades de adaptaciones tecno-
I6gicas que hay para personas con discapacidades auditivas y las dificultades de uso en los casos de
personas con problemas de salud mental, discapacidad intelectual y visual.

Aunque detectamos que se encuentran en su mayoria bien preparadas tecnolégicamente, un 30,5 %
todavia no dispone de smartphone y un 64,9 % tampoco de tablet.

Prima ya el uso de aplicaciones (53,1 %) frente a depender directamente de paginas web. Destacan
aplicaciones relacionadas con ocio y cultura, y las que permiten la comunicacién entre las personas.
También se utilizan bastante las aplicaciones de salud y educacion y, en un segundo nivel, las relacio-
nadas con el transporte, el turismo y las necesidades profesionales.

Un 19 % no tiene cuenta de correo electrénico, un 69,7 % no tiene firma digital y un 58,2 % no dispone
de cuenta bancaria digital propia. Hay un uso muy bajo de cuentas de compra online, aunque Amazon
es la que mejor se situa.

Respecto a las redes sociales, Facebook sigue siendo la que tienen mas perfiles (sobre todo en el caso
de personas con discapacidad auditiva e intelectual), seguida de Instagram que se sitla muy cerca
(discapacidad auditiva y problemas de salud mental). Twitter se concentra sobre todo en personas con
discapacidades sensoriales.

El mayor nimero de gestiones que se realizan son los tramites de Hacienda, seguido de aquellos que
estan relacionados con la oferta cultural y de ocio, y las que se necesitan para emitir algun tipo de certi-
ficado. Respecto a otros tramites, como los de atencion sanitaria, destacan por encima de la media las
personas con discapacidad organica y auditiva.

Las dos brechas que habria que incluir, junto a las propias de la discapacidad, son las de la edad (las
personas mayores del colectivo tienen menor capacidad de acceso digital) y las que tienen menos for-
macion y recursos.

Casi todas las personas con discapacidad esperan de las tecnologias tres cosas: (1) que les aporte un
mayor nivel de autonomia, (2) que les facilite los pequefos detalles de la vida cotidiana y (3) que les
permita una mayor conexién e interaccion social.

Hay tres clases de barreras para superar la brecha digital: (1) de informacién, (2) econémicas (el recurso
existe, pero es muy costoso y no lo pueden adquirir) y (3) de uso.
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Asistencia personal: un recurso clave para
la inclusion social de las personas con

problemas de salud mental

Personal assistance: A key resource for the social inclusion of people

with mental health problems

Resumen

La asistencia personal es un servicio profesionalizado de apoyo a las personas para
promocionar su autonomia personal, alcanzar una vida independiente y participar
activamente en la comunidad. En este trabajo se analiza el impacto que tiene la
asistencia personal en la inclusion social del colectivo de personas con problemas
de salud mental. Para ello, se ha utilizado una metodologia de indole cualitativa me-
diante una prospeccion bibliografica, entrevistas individuales y grupos de discusion.
La investigacion revela los efectos inclusivos que tiene la asistencia personal para
el colectivo tanto en la dimension laboral como social: es un yacimiento de empleo,
crea redes nuevas y potencia la participacion en su entorno.
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social.

Abstract

Personal assistance is a professionalised support service for people to promote
their personal autonomy, achieve an independent life and participate actively in the
community. This paper analyses the impact of personal assistance on the social in-
clusion of people with mental health problems. For this purpose, a qualitative meth-
odology has been used by means of a bibliographic survey, individual interviews and
focus groups. The research reveals the inclusive effects that personal assistance
has for the group in both the employment and social dimensions: it is a source of
employment, it creates new networks and boosts participation in their environment.
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1. Introduccién

En el desarrollo de investigaciones centradas en la salud de las personas, el ambiente social ha sido recono-
cido como una dimensién determinante y necesaria para el buen funcionamiento de la salud, y en especial
de la salud mental. En ellas, se ha observado que la participacion comunitaria y la conservacion de una red
relacional ejercen un efecto protector en la salud mental mejorando la calidad de vida, la autonomiay la ca-
pacidad de decisién. Sin embargo, el colectivo de personas con problemas de salud mental' se caracteriza
por una red social débil y una escasa participacion en su entorno.

Los cambios producidos en las Ultimas décadas en la atencién a las personas con problemas de salud men-
tal, orientados hacia un modelo de indole comunitario y mas inclusivo, se distinguen por la permanencia y
participacion de la persona con diagnéstico en su entorno y el desarrollo de su autonomia.

La Convencién de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad, en su articulo 19, reconoce
el derecho a vivir en la comunidad y a formar parte de ella, sin perjuicio de adoptar las medidas necesarias
para lograrlo. Entre las medidas con vocacion comunitaria que sugiere se encuentra la asistencia personal.
Por tanto, en este contexto, la asistencia personal se ha revelado como una eficaz herramienta comunitaria
que facilita la inclusion y participacion social favoreciendo la conexién con el entorno mediante la personali-
zacion del servicio para conseguir el fin Ultimo que es el proyecto de vida de la persona (Alario et al., 2016).

La asistencia personal es un servicio profesionalizado y personalizado de apoyo para desarrollar el proyecto
de vida conforme a las necesidades, intereses y expectativas. Es un servicio que promociona la autonomia
personal, la vida independiente y la inclusion comunitaria, tal y como menciona el articulo 19 de la Con-
vencién sobre los derechos de las personas con discapacidad. Mediante este servicio, las personas con
problemas de salud mental pueden ejercer el poder de decisidn sobre su propia existencia y participar acti-
vamente en su comunidad. Por tanto, cabe interrogarse acerca del funcionamiento de la asistencia personal
en el colectivo de salud mental y qué efecto tiene en su inclusién social.

Para conseguir descubrir estos interrogantes se aboga por una metodologia cualitativa —revision de la lite-
ratura, entrevistas semiestructuradas y grupos de discusion—, teniendo como objeto principal la inclusion
social de las personas con problemas de salud mental en relacién con la asistencia personal. Partiendo de
un diagnéstico basado no en las necesidades del colectivo sino en sus potencialidades, el principal obje-
tivo planteado fue determinar la implicacion del servicio de asistencia personal en la inclusién social de las
personas con problemas de salud mental. Los resultados obtenidos constatan las dos principales formas
de exclusién a las que se enfrentan: laboral y social; sin embargo, la asistencia personal se ha mostrado
como una herramienta clave en sus vidas, con la que minimizan esta situacién. Veremos cémo la asistencia
personal se convierte en un yacimiento de empleo para el colectivo, crea redes nuevas y potencia la parti-
cipacioén en su medio.

1. La Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de Salud 2022-2026 (Ministerio de Sanidad, 2022) hace alusion al término “personas con
problemas de salud mental”. En ocasiones, los trastornos mentales desembocan en una discapacidad, puesto que la percepcién, el animo y el
comportamiento de las personas con trastorno mental pueden dificultar su actividad en la sociedad. En el trascurso de este documento no se
utilizara el término discapacidad por enfermedad mental porque no todas las personas con problemas de salud mental tienen reconocida una
discapacidad (https://consaludmental.org/informate/).

Ademas, si bien el término “enfermedad mental” parece algo neutro, lo cierto es que lleva implicitos muchos estereotipos negativos que inevita-
blemente acaban vinculandose a la persona. Para evitar esto, podemos sustituir el término “enfermos y enfermas mentales” por “personas con
problemas de salud mental” o “personas con trastorno mental”. De esta forma, mostramos el problema de salud mental como una circunstancia
mas de la persona (Salud Mental Espaia, 2018).
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Los resultados y elaboracion del presente articulo forman parte del estudio? llevado a cabo por un equipo
de investigadores del departamento de Sociologia y Trabajo Social de la Universidad de Valladolid encar-
gado de evaluar el proyecto piloto impulsado por la Gerencia de Servicios Sociales de Castillay Ledn y el
Comité Autonémico de Entidades de Representantes de Personas con Discapacidad de Castilla y Ledn
(CERMI-CYL) sobre la implantacion del servicio de asistencia personal para personas con discapacidad
intelectual y personas con problemas de salud mental®. El proyecto piloto tuvo una implementacién de tres
anos (2014-2016) y contd con seis entidades del tercer sector de accién social con implantacion regional y
provincial de la comunidad de Castilla y Leén*. Para la elaboracién de este articulo se ha aislado y tomado
en consideracién solo las declaraciones concernientes a las categorias de salud mental, inclusion social
y participacion comunitaria. Asimismo, la produccion de este paper forma parte de mi tesis doctoral en
proceso, en la Escuela de Doctorado de la Universidad de Valladolid, en el programa Investigacion Trans-
disciplinar en Educacion.

. ___________________________________________________________________________________________________________________|
2. La asistencia personal: una herramienta de inclusiéon comunitaria

En el ano 1948 la Organizacion Mundial de la Salud adopt6 un cambio en el concepto de salud dejando de
entenderlo como la ausencia de enfermedad, para asumir y promulgar la definicién de “bienestar fisico, psi-
quico y social”. Sin embargo, no es hasta el afio 1983, cuando este cambio conceptual significé desarrollar
nuevos paradigmas de atencion a la salud de las personas, acentuando el caracter social de la misma hasta
ahora testimonial (Idareta, 2018). Desde entonces se ha producido un interés creciente por los determinan-
tes sociales de la salud y la evidencia empirica sobre su influencia en los problemas fisicos y mentales.

En la literatura destacan conceptos como redes sociales, apoyo social, relaciones sociales, sistemas de
apoyo comunitario e inclusion social, entre otros, como elementos clave para la salud (House et al., 1982;
Blazer, 1982; Welin et al., 1985; Nebot et al., 2002). Por ejemplo, tedricos como John Cassel y Sydney Cobb
investigaron la influencia del apoyo social en la salud y el bienestar, y los mecanismos y procesos de esa
influencia. Demostraron que el apoyo social ejerce de rol protector de acontecimientos vitales estresantes
(Cobb, 1976). Gerald Caplan se centré en el papel del apoyo social en la intervencién social y comunitaria,
con especial atencion en los sistemas formales e informales de apoyo, determinando el caracter preventivo
de ellos (Lin et al.,1979; Weiss, 1974).

En el ambito de la salud mental, distintos estudios sugieren que ciertas variables sociales como el aisla-
miento, la desorganizacion social, la falta de lazos sociales y una baja densidad de la red social son de-
terminantes para generar una mala salud mental (Faris, 1934; Kadushin, 1983; Kawachi y Berkman, 2001);
y, en cambio, unos vinculos sociales fuertes, una participacion comunitaria significativa y un capital social
sdlido son factores protectores para generar una buena salud mental (Fratiglioni et al., 2000; Lahuerta et al.,

2. El equipo estaba compuesto por: Juan M? Prieto Lobato (coord.), Pablo de la Rosa Gimeno, José Luis Izquieta Etulain, Rafael de la Puente
Llorente, Eduardo J. Esteban Sancho y Raquel Alario Bancells.

3. Para mas informacién del estudio: Prieto, J. M. et al. (2019): Asistencia personal y discapacidad intelectual: un servicio para la inclusion social.
Revista Espafiola de Discapacidad, 7(2), 7-27. https://www.cedid.es/redis/index.php/redis/article/view/530/377 y https://serviciossociales.jcyl.es/
web/es/dependencia-discapacidad/asistencia-personal.html

4. Asprodes, Asociacion Salud Mental Salamanca, Federacién Autismo, Futudis, Fundacioén Intras y Respiravila.
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2004). El ocio estructurado y satisfactorio y las redes sociales tienen grandes beneficios en la evolucién de
la enfermedad, tales como: reduccién significativa de algunos comportamientos y mejora en la motivacion
y expectativas sobre la enfermedad (Gisbert, 2003).

Con la llegada de la reforma psiquiatrica se produjeron los cambios mas radicales y profundos en la aten-
cién a la salud mental. EI movimiento de la reforma psiquiatrica se inicié a nivel internacional después de la
Segunda Guerra Mundial. En Espafa, debido a las circunstancias sociales y politicas —Guerra Civil, postgue-
rra, Dictadura— no llegaria hasta la década de los afios 80 (Fernandez-Catalina y Ballesteros-Pérez, 2017).
Hasta entonces, la atencion se habia basado en paradigmas asistencialistas que convertian a la persona en
un “objeto” pasivo de cuidados y atencion. Sin embargo, la reforma supuso adoptar un enfoque comunitario
y mas humanista, donde predominaba la desinstitucionalizacién y, por tanto, la socializacion y la vuelta de la
persona al entorno. Como indica Desviat (2011), este enfoque permitiria la integracion y el acercamiento de
la poblacién a la comunidad. Pero como sigue indicando el autor, el desarrollo de la reforma se caracterizd
por las desigualdades territoriales, el débil subsistema de salud mental y la insuficiencia de recursos y pro-
gramas comunitarios. El objetivo de la inclusién comunitaria y el acercamiento a su entorno no se produjo
hasta varios afios después. En el imaginario del modelo comunitario se reconocia a la persona con proble-
mas de salud mental como verdadera protagonista “en primera persona” de su proceso de recuperacion,
entendiendo que los apoyos deben de ofrecerse en el entorno habitual de la persona y promover al maximo
su autonomia personal y su inclusién en la sociedad (Gisbert, 2003).

No obstante, la participacion comunitaria, las relaciones sociales y la dificultad de acceso a un empleo son
los principales aspectos de la vida de las personas que se ven afectadas por la presencia de un problema
de salud mental (Goldberg et al., 2003). El documento Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de
Salud 2009-2013, sefiala que “los trastornos mentales, especialmente los graves, conlleva multiples con-
secuencias sociales, laborales, legales, educativas, etc., que deben ser consideradas componentes de la
enfermedad y por tanto objeto de atencién” (Ministerio de Sanidad, Politicas Sociales e Igualdad, 2011, p.
57). Tanto es asi, que un estudio realizado por la Confederaciéon Salud Mental Espafa (Cazzaniga y Suso,
2015) sefiala que ciertas caracteristicas de la persona producidas por el problema de salud mental hacen
que la utilizacion del tiempo libre no sea del todo complaciente. La actual Estrategia de Salud Mental del
Sistema Nacional de Salud 2022-2030 (Ministerio de Sanidad, 2022) tiene la misiéon de promover el modelo
de atencion integral y comunitaria que favorezca la recuperacion y la inclusién social, al detectar que esta
ultima sigue siendo una carencia entre el colectivo.

Asimismo, el colectivo de personas con problemas de salud mental se encuentra entre los grupos de po-
blacién que mas dificultades encuentran para el acceso al empleo (segun datos del Instituto Nacional de
Estadistica (2021), en 2020 las personas con problemas de salud mental alcanzaron una tasa de empleo del
17,1%), debido, en gran parte, a las barreras que genera el estigma social. Y si atendemos al hecho de que
la participacion en el mercado laboral es un componente importante en la socializacién y en la estructura-
cion del tiempo vital de las personas, la inclusién laboral es considerada como una via de inclusién social
(Subirats, 2004).

La suma de estas dificultades hace que disminuyan sus apoyos sociales, lo que conlleva que aumente la
prevalencia del problema de salud mental que presenta (Bones et al., 2010). Sin embargo, el apoyo social in-
fluye de manera positiva en diversos aspectos relacionados con los procesos de salud y con la recuperaciéon
(Barrén y Sanchez, 2001). La participacién comunitaria y social en el colectivo de personas con problemas
de salud mental supone un reto en base a las dificultades que presentan a raiz de su estado.
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Esta problematica afecta no solamente a quien lo padece sino también a las familias que cuidan y convi-
ven con ellas, y que en la mayoria de los casos son el Unico soporte de cuidados con los que cuenta. En
el transito de la vida, “la enfermedad mental produce en muchos casos una ruptura, un corte, una grieta
entre el sujeto y el otro” (Sanchez, 2013, pp. 35-36). Como resultado de esta fractura, tanto la persona con
problemas de salud mental como su familia precisan de apoyos y servicios que reconstruyan la relaciéon y
fomenten su inclusion.

Consecuentemente, lo social, la dotacién de herramientas para una vida en comunidad y la provisién de
todo lo que les vincule con su entorno, son piezas clave en la recuperacion de las personas con problemas
de salud mental (Davidson y Gonzalez-lIbafiez, 2017). En la construccion de esta vinculacion con el entor-
no, la asistencia personal se descubre como una herramienta idénea, tal y como lo exhorta la Observacion
general n°5 (ONU, 2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.

Entre los preceptos de la observacion, diferencia la asistencia personal de otros tipos de ayuda personal en
los que: la financiacion debe de ser personalizada y controlada por la persona, en este caso, con problemas
de salud mental; el servicio lo controla la persona decidiendo quién ejercera de asistente personal, como,
cuando, donde y de qué manera; es una relaciéon personal por lo que el asistente personal es supervisado
por la propia persona que va a recibir los apoyos; y, por ultimo, la persona elegira libremente el grado de
control a ejercer sobre la asistencia personal. Este modelo de gestién es el que siguen las entidades de
salud mental de Castilla y Ledn.

Enmarcada bajo el paradigma de la autonomia personal y la concepcién de vida independiente, y asu-
miendo que la esencia de la vida independiente es la libertad de tomar decisiones sobre la propia vida y de
participar plenamente en la comunidad (Hasler et al., 2003), a través de esta herramienta se reivindica la
participacion en todos los ambitos de la vida en igualdad de condiciones y la oportunidad para llevar a cabo
las actividades de cada dia.

Oliver (1996) sefiala que las politicas sociales deben priorizar el enfoque basado en derechos, ya que im-
plicara pasar de la caridad al derecho, de la pasividad a la actividad y de la dominacién profesional a la
autodeterminacion. La asistencia personal se convierte en una fuente valiosa de apoyo para participar y vivir
en la comunidad, facilitando el acceso a recursos comunitarios, evitando el aislamiento y fomentando las
relaciones sociales y la priorizacion de la autodeterminacion.

Hidalgo (2010, p. 114) precisa que la asistencia personal es un elemento clave sin en el cual resultaria im-
posible la inclusion social, la participacion y la vida independiente, porque garantiza que la persona con dis-
capacidad sea “la duefia de sus propias decisiones y ejecutarlas en todos los espacios de su vida”, aunque
estas sean equivocadas, sin necesidad de intermediarios. Miembros del Movimiento de Vida Independiente
en Espafia como Rodriguez-Picavea y Romanach (2006, p. 19) van mas alla y conceptualizan la asistencia
personal como el instrumento que garantiza “ser y sentirse una ciudadana o ciudadano mas”, en todos los
ambitos de la vida. Es decir, no solamente estar o tener presencia en la comunidad sino decidir, tener el
control y participar activamente, atendiendo al proyecto de vida elegido.

Atendiendo al modelo de la diversidad, la asistencia personal se configura con un derecho y un valor so-
cial suponiendo el reconocimiento de la dignidad humana y de la capacitacion de la autonomia y la vida
independiente (Palacios y Romanach, 2006). La asistencia personal implica un cambio fundamental en el
modelo de apoyos y de atencion a las personas basado en los principios de autodeterminacion, atencion
individualizada y flexible e inclusién comunitaria, segun su proyecto de vida (Vasey, 2004).
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En Espafia, la asistencia personal esta reconocida como una prestacién econémica en la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de Dependen-
cia. Incipiente y todavia sin cristalizar a nivel nacional, la asistencia personal y la figura del asistente personal
en Castilla y Ledn se ha ido incorporando paulatinamente y se plantea como alternativa y complemento de
los servicios y de las figuras de apoyo ya existentes para la prevencion de posibles recaidas, la recuperacion
o adquisicién de capacidades y habilidades sociales y la vuelta a la participacion social. Se entiende como
una nueva forma de apoyo comunitario y de inclusién en la comunidad.

A raiz de esta normativa, la asistencia personal se ha configurado como un servicio profesionalizado re-
gulado por un contrato laboral dirigido y planificado por la persona que recibe los apoyos, en este caso
con problemas de salud mental, y un asistente personal. Esta relaciéon contractual, tal y como establece el
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD) se puede realizar mediante dos féormulas: a
través de un contrato con una empresa o entidad gestora del servicio de asistencia personal, debidamente
acreditada; o mediante la contratacion directa de un/a asistente personal. Independientemente de la opcién
a la que opte, la persona elegira al asistente personal y determinara las funciones y tareas a desempenar, es
decir, pondra en valor su derecho a tomar el control sobre su vida para llevar la vida independiente que ella
quiera (Rodriguez-Picavea, 2007).

|
3. Metodologia

Como se ha precisado en la introduccion, los resultados que aqui se presentan forman parte del estudio
de un proyecto piloto sobre el servicio de asistencia personal para personas con discapacidad intelectual y
personas con problemas de salud mental®. Los resultados extraidos y expuestos mas adelante correspon-
den a los testimonios referentes a la salud mental, el empleo y la dimension comunitaria en relacién con la
asistencia personal.

La metodologia empleada es cualitativa y obedece a la naturaleza, alcance y orientacion del objeto y obje-
tivo planteados. La principal motivacion fue captar el significado de actos, comportamientos, sentimientos
y procesos caracterizados por su complejidad desde la perspectiva de sus protagonistas (Corbetta, 2003).
Para ello, se asumio que “las realidades son multiples y socialmente construidas a través de las percepcio-
nes individuales” (Denzin y Lincoln, 2011, p. 3) de los protagonistas de la implementacion, gestion, aprovi-
sionamiento y recepcion del servicio de asistencia personal. Por tanto, una investigacion de caracter cualita-
tivo nos va a permitir producir y analizar discursos y, a la vez, poner el énfasis en las cualidades y procesos
de las entidades, y en los significados de las personas participantes, sin hacerlo de manera experimental o
medido en términos de frecuencia, intensidad y cantidad. Con el fin de llevar a cabo este propésito se han
utilizado dos principales técnicas de investigacion social: la entrevista individual y el grupo de discusion.

Para la seleccion de los participantes se entendié que la opinidn de los gerentes y coordinadores del servicio
de las entidades participantes eran claves para conocer aspectos determinantes sobre la implantacién y

5. Véase Prieto, J. M. et al. (2019). Asistencia personal y discapacidad intelectual: un servicio para la inclusion social. Revista Espariola de Disca-
pacidad, 7(2), 7-27. https://doi.org/10.5569/2340- 5104.07.02.01.
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gestidn del servicio en el ambito comunitario. También se concluyé que era necesario escuchar las opinio-
nes de las personas implicadas y beneficiarias directas del servicio —asistentes personales, familiares y per-
sonas que reciben los apoyos del servicio de asistencia personal-, por lo que se conté con la colaboracién
de las distintas entidades implicadas. Esta variedad de participantes garantiza la diversidad y heterogenei-
dad de discursos en torno al objeto de investigacion.

Tabla 1. Ficha técnica de la investigacién

La inclusion social de las personas con problemas de salud mental en relacion con la asistencia

Objeto
personal.

Determinar la implicacién del servicio de asistencia personal en la inclusién social de las personas

el ] con problemas de salud mental.

Metodologia Cualitativa.

53 referencias bibliograficas.
Estudio documental. 13 normativas.
11 péaginas web.

4 personas que reciben los apoyos del servicio.

) 5 familiares.
. 27 entrevistas .
Herramientas . 6 asistentes personales.
semiestructuradas. . .
6 coordinadores del servicio.
6 gerentes.

3 personas que reciben los apoyos y 1 familiar.
5 asistentes personales.

4 coordinadores del servicio.

5 gerentes.

4 grupos de discusion.

Temporalidad 11 meses: de mayo de 2015 a abril de 2016.

Fuente: elaboracién propia.

El proceso de busqueda de informacion es fundamental para establecer una aproximacion conceptual del
objeto de investigacion. Esta revision literaria comprendio la identificacion y analisis critico y descriptivo del
servicio de asistencia personal. Este proceso sirvié de orientacion para la elaboracion de los guiones de las
entrevistas individuales a los principales actores.

El uso de la entrevista como técnica de recogida de informacién se presenta como estrategia de investiga-
cién para conocer en profundidad las experiencias, opiniones, creencias y sentimientos de personas frente
a determinados hechos o situaciones (Caceres et al., 2000), es decir, se recoge informacion a la que no se
podria acceder a través de las respuestas de un cuestionario. Es un instrumento que toma la forma de relato
de un suceso, con el fin de obtener respuestas que permiten entender ciertos significados (Ruiz, 2012); en
este caso, distintas cuestiones segun el rol de cada persona entrevistada en direccion a comprender aspec-
tos distintivos de la salud mental, de la asistencia personal y su dimensién social para el colectivo de per-
sonas con problemas de salud mental. Se realizaron 27 entrevistas semiestructuradas en siete localidades
distintas® para la facilidad y comodidad de las personas entrevistadas. De manera especifica, los contenidos
de cada entrevista estuvieron asociados al perfil de cada una.

6. Avila, Arenas de San Pedro (Avila), Leon, Huerga de Frailes (Leo6n), Salamanca, Valladolid y Zamora.
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Posteriormente, complementando a las entrevistas, se realizaron cuatro grupos de discusion formados por
los principales actores en funcién de su rol: planificadores, gestores, prestadores y receptores del servicio
de asistencia personal.

A través de los grupos de discusion se construyen significados sobre cuestiones sustanciales con el fin de
entender el objeto de estudio. Se nutren de la sinergia de las aportaciones de los diversos participantes en
forma de didlogo, de manera que la individualidad de cada participante se expone a un proceso de transfor-
macion constante por parte del grupo (Llopis, 2004). A través de esta técnica, las personas que comparten
una realidad estan mas dispuestas a hablar con otras con la misma realidad (Lederman, 1990). El desarrollo
y contenido vario en funcién de la espontaneidad y composicion de cada grupo, sin embargo, todos han
compartido ideas, opiniones, experiencias y valoraciones acerca de sus experiencias con el servicio que
han enriquecido la informacién, haciéndola sustancialmente significativa.

Con la finalidad de facilitar el archivo y clasificacién de la informacion, y contando con la aprobacion de to-
das las personas participantes, la totalidad de las entrevistas y grupos de discusion fueron grabadas, siendo
posteriormente transcritas y analizadas.

Los resultados que a continuacion se exponen, segun el objeto y objetivo planteados, han sido obtenidos
mediante la triangulacion de los datos resultantes de: la revisidn de la literatura, las entrevistas y los grupos
de discusion atendiendo a las categorias de salud mental, asistencia personal y dimensién comunitaria.

|
4. Barreras estigmatizantes para la inclusion social y laboral

Como ya se ha apuntado, la dimensidon comunitaria y las relaciones sociales son los principales aspectos
de la vida de las personas que se ven afectadas por la presencia de un problema de salud mental (Goldberg
et al., 2003), debido, en gran parte, a las barreras estigmatizantes que supone tener un trastorno mental. El
estigma estéd basado en uno o varios atributos desacreditadores (Goffman, 1963), los cuales se convierten
en el rasgo central de la persona, siendo ocultado o minimizado el resto de sus atributos. En el caso de los
problemas de salud mental, la persona pasa a caracterizarse por ser solo “una enferma mental” o “una loca”
0 “una esquizofrénica” (Aretio, 2009).

“Se sienten muy estigmatizados: somos enfermos mentales, ya nos han tachado otra vez de que somos locos,
agresivos, el loco de la catana...” (GD1, Coordinadores, p. 2).

El estigma deshumaniza e impide desarrollar y conocer la identidad social real de la persona. Esta situacion
implica conductas discriminatorias, las cuales van a influir en el autoconcepto de la propia persona asu-
miendo que “es” diferente. Pasan a formar parte de una identidad social deteriorada (Goffman, 1963). La
existencia de este autoestigma explica el fracaso en diferentes areas de sus vidas, entre ellas, la exclusion
laboral, el desarrollo del ocio, la reduccién de su red social y situaciones de aislamiento social, una especie
de “profecia auto cumplida” en negativo.

“Yo ya habia pasado por el manicomio, yo qué sé las veces que habia pasado. Y porque era una persona rebelde,
no lo entendia, pues yo llegué a creerme que era una loca en esa época y tenias el estereotipo de loca, loca, loca”
(GD8, Usuarios y familiares, p. 6).
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El estigma asociado a los problemas de salud mental se materializa en una exclusion tanto social como
laboral. La exclusion no solo esta ligada al concepto de ruptura del vinculo social sino también a la partici-
pacion social y al acceso al mercado laboral, afectando muy negativamente a las oportunidades laborales y
a la red social de soporte (Pedersen, 2005). Sin embargo, la flexibilidad e individualidad de la que se carac-
teriza la asistencia personal hace que intervenga positivamente en estos dos aspectos tan excluyentes para
el colectivo de personas con problemas de salud mental.

|
5. La asistencia personal mediante la metodologia de apoyo de pares

En nuestra sociedad, el trabajo asalariado es una de las vias para conseguir una efectiva insercién social,
prevenir la exclusion social, reforzar la autonomia personal y promover la vida independiente. En este senti-
do, el empleo es una herramienta fundamental, constituyéndose como una fuente de identidad y como una
oportunidad de hacer sentir a la persona parte de la sociedad y como una oportunidad para desarrollar su
proyecto de vida (Rubio, 2006). El servicio de asistencia personal se ha revelado como un yacimiento de
empleo entre las personas con problemas de salud mental mediante la metodologia de “apoyo de pares”,
es decir, personas con problemas de salud mental que han superado ciertos aspectos de su trastorno son
formadas y capacitadas para ejercer como asistentes personales. La asistencia personal mediante esta me-
todologia resulta ser una oportunidad laboral para el colectivo, contribuye al bienestar fisico y emocional, al
fomento de una vida independiente y a la eliminacion del estigma social que hay de los problemas de salud
mental (Lozano et al., 2020).

No obstante, dado el ambito privado e intimo en el que se desarrolla la asistencia personal y las singularida-
des de las tareas que envuelve, tanto en el desempefio de sus funciones, flexibilidad e improvisacion, como
en formacion y entrenamiento emocional, no todos coinciden en que puedan hacerlo:

“Entiendo que hay gente que opina que si, yo desde mi punto de vista no lo veo, dentro de la enfermedad mental,
pero por el tema emocional que es como un contagio muy grande y ocasiona desestabilidad” (GD4, Asistentes
Personales, p. 30).

El argumento que mas se oye entre los que si apuestan por esta metodologia es que la persona con expe-
riencia propia resulta empoderada al sentirse valorada y necesaria para dar apoyo a un “igual”. Este “igual”
también ha experimentado privaciones y limitaciones en sus derechos; la biografia vivida, los pensamientos,
sentimientos y comportamientos son comunes, resultando en una actitud mas receptiva (Ardila et al., 2013).
Y no solo sera mas receptiva al apoyo, sino que generara sentimientos positivos sobre si misma y su vida,
aumentando su sentido de esperanza y grado de participacion en el control de su “enfermedad”, asi como
su sentido de pertenencia en la comunidad (Federacion Salud Mental Castillay Ledn, 2019).

“Les sube la autoestima, se rompen las barreras entre los profesionales y las personas. Al verse ellos ayudando es
muy positivo” (Entrev. 0103, Asistentes Personales, p. 5).

“Mi compafiero de trabajo es una persona que tiene una enfermedad mental y es una persona que llega en algunos
puntos, llega en una empatia con las personas que yo creo que nunca podria” (GD4, Asistentes Personales, p. 30).

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 135-153



Raquel Alario Bancells 144

Que la persona participe en primera persona segun la metodologia de “apoyo de pares” se puede entender
como tomar parte de manera real y efectiva en la comunidad y en todos los ambitos de participacion. De
esta manera, obtiene control sobre las decisiones que afectan a su vida y fomenta la vinculacion con la co-
munidad (Fernandez y Serra, 2020).

|
6. Inclusidn social y comunitaria a través de la asistencia personal

En cuanto a la exclusién social, el rechazo social en el que se ven envueltos propicia que, en muchas ocasio-
nes, no quieran acudir o participar de su entorno por el temor a ser etiquetados como “enfermos mentales”.
Esto les predispone a mantener relaciones sociales en espacios “protegidos” o “intimos”, ocasionando un
cierto aislamiento social.

“La mayoria de nuestro colectivo viven solos o con sus padres, aislados en casa, no tienen contacto con nadie, y a
lo sumo, con sus familiares mas directos” (GD1, Coordinadores, p. 6).

Aunque, en estos contextos “protegidos”, donde se sienten cémodos, viven situaciones de sobreproteccion
que dificultan el trato igualitario y la imposicion de actividades.

“Muchas veces hablas con ellos y te dicen: “yo al centro de dia no quiero ir porque no hay nada que me guste
hacer”, y tienen la razén porque hay cosas, por ejemplo, no sé, la clase de inglés, si a mi no me interesa aprender
inglés pues ¢por qué tengo que ir obligado? Porque el psiquiatra dice que yo tengo que ir a este recurso” (GD4,
Asistentes personales, p. 5).

Existen multiples barreras y condicionantes que limitan las opciones del ocio y de la participacién en su
entorno, relacionadas con: la sintomatologia de la enfermedad, econémicos, del estigma social, de déficits
de habilidades, de capacidad de iniciativa, de autonomia en la planificacién y organizacion. El rechazo, en
ocasiones, viene de los propios proveedores de los servicios, convirtiéndose en barreras actitudinales. Los
promotores de educacioén, de actividades deportivas, artisticas y culturales, no son conscientes del bene-
ficio de sus servicios y de la necesidad de hacer accesible el acceso a estos servicios (Pedersen, 2005).
En consecuencia, las barreras hacia la participacion directa en el quehacer comunitario siguen siendo muy
importantes.

“Vamos a participar en alguna actividad: “~Pero ¢vendra alguna monitora? Porque no pueden venir solos” (GD1,
Coordinadores, p. 4).

No obstante, es dificil concebir una participacién social plena desde el aislamiento del domicilio o desde un
marco institucional, como residencias u hospitales psiquiatricos. Es preciso, por tanto, generar respuestas y
apoyos especificos e individualizados que permitan a las personas con problemas de salud mental conocer
y acceder a un amplio abanico de opciones, asi como planificar y organizar su tiempo de ocio, de acuerdo
con sus gustos y preferencias. La asistencia personal persigue la inclusion en las actividades y recursos
que existen en su espacio vital (Planas, 2013) y ayuda en la planificacion y organizacion del tiempo libre. El
servicio busca su incorporacion, segun la edad o la situacion personal, al ambito educativo, laboral, a las
actividades de ocio que existan en su lugar de residencia; por o que una sefia caracteristica de la asistencia
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personal es que tiene la capacidad de atender a las personas en diferentes espacios y contextos.

“Se hacen acompafiamientos a diferentes actividades extraescolares. También, durante la semana se enfoca un
poco mas al tema de ocio, vamos a bibliotecas, vamos a natacion que es una actividad de inclusion, las tareas son
variadas” (Entrev. 0203, Asistente Personal, p. 2).

Las dificultades de planificacion y organizacion estan relacionadas con las limitaciones del trastorno en sus
habilidades de autonomia personal, toma de decisiones y autogobierno. Como consecuencia, las activida-
des mas complejas que suponen una mayor capacidad de organizacién de los recursos del entorno, como
ir al cine 0 a una excursioén, asi como las que suponen una mayor gestiéon de los recursos del entorno por su
complejidad, como organizar viajes, con todo lo que supone, son en la mayoria de los casos inalcanzables.
Por ello, la asistencia personal se hace necesaria en estos contextos tan precisos.

“Yo empecé a pensar en esto de la asistencia personal desde un enfoque nuevo que es el de las personas que no
tienen capacidad de decisién, al menos no en todos los momentos de su vida. Esa clave de la capacidad de deci-
sion en todo momento, que a veces puede estar limitada o incluso en ocasiones puede estar anulada, es lo que me
hizo pensar en un horizonte nuevo e implementar la asistencia personal” (Entrev. 0501, Gerente, p. 2)

Un handicap mas que condiciona la participacion en su entorno es la pérdida de relaciones sociales y las
dificultades de interaccion. Muchas de ellas no realizan o participan en actividades que les gustaria hacer
por no tener con quién hacerlas. A esta dificultad se le afhade el miedo percibido a tener que enfrentarse a
interacciones con otras personas que no conocen. El resultado es que practican actividades individuales,
como caminar, no interaccionando asi con recursos comunitarios. Esta problematica en la baja participacién
en recursos comunitarios pone en evidencia sus dificultades en habilidades relacionales y sociales, dando
lugar al aislamiento, soledad y carencia de redes en la que viven. Es por ello que destacan que recibir apo-
yos desde la asistencia personal les permite avanzar, recuperar una estabilidad y desarrollar habilidades de
interaccion, dejando miedos e inseguridades que les impiden participar en muchos entornos desconocidos
para ellos. El apoyo en esta area por parte de la asistencia personal les permite el aprendizaje y desarrollo de
habilidades sociales y relacionales, asi como oportunidades reales de conocer a otras personas, establecer
redes y establecer nuevos vinculos de relacion.

“La semana pasada fui al cine, no queria ir. Me animaron a que fuera con una companera del piso. Me animan a
hacer una vida normal como hace cualquier otra persona de la calle” (GD3, Usuarios y familiares, p. 17).

Muchas de las personas participantes que reciben los apoyos del servicio verbalizan que la asistencia per-
sonal les ha posibilitado llevar a cabo actividades que en otras circunstancias nunca hubieran hecho por si
solas y han ampliado sus opciones de ocio y participacion.

“Le permite acceder a recursos, espacios, contextos y ambientes que de otra manera no podria, y eso lo hemos
visto en una persona que no salia de su casa, una mujer que era maestra con una enfermedad mental gravisima
(...) consiguié acceder a un centro de dia, pero no para ser receptora de asistencia, sino para ser voluntaria (...).
Gracias a que alguien, un asistente personal, acudia por las mafianas a su casa y la estimulaba para hacerla salir de
su encerramiento” (Entrev. 0501, Gerente, p. 3).
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7. Logros de la asistencia personal: proyecto de vida, autodeterminacion y permanencia en el
entorno elegido

La autonomia personal es definida como la capacidad de elegir opciones sobre lo que hay que hacer y como
llevarlo a cabo (Doyal y Gough, 1994). Para ello se necesita formular objetivos y planificacion para llevarlos
a cabo, es decir, pensar, plantear y ejecutar su proyecto de vida. La asistencia personal como herramienta
comunitaria sirve para que las personas con problemas de salud mental decidan sobre su propia vida y
ejecuten su proyecto de vida.

“Cuando se acostumbran a elegir luego no hay quien les pare. En mis casos veo muchisima evolucién y me encanta
porque al principio de: “no sé, cémo tu quieras”, o “el psiquiatra me ha dicho que haga eso”, y ahora: “voy a tal

LI

sitio”, “prefiero hacer esto

(GD4, Asistentes Personales, p. 11).

El hecho de poder ejercer su autodeterminacién ofrece ventajas tanto desde la perspectiva de derechos
como para el empoderamiento y recuperacion. La Organizaciéon Mundial de la Salud (2010) define el em-
poderamiento en salud mental como el nivel de control y eleccion de los servicios que rodean la vida de
las personas. Es por eso que resulta importante facilitar a las personas con problemas de salud mental
herramientas como la asistencia personal que les ayuden a tomar las riendas de sus vidas y recuperar su
proyecto de vida.

“El impacto en la calidad de vida y que los apoyos sean tan Utiles es evidente. Ves como la persona comienza a
recuperar el poder sobre su vida, tiene autodeterminacion, se estan empoderando mediante esta gestion de los
apoyos. Hasta ahora habian sido pasivos en la recepcién de apoyos, ahora lo controlan ellos” (Entrev. 0102, Coor-
dinadora, p. 3).

La asistencia personal tiene una dimensién individual en el sentido de ser un servicio centrado, planificado
y dirigido por la persona que recibe los apoyos. El servicio busca las oportunidades que posibiliten la aten-
cién centrada en lo que es realmente importante para ella, atendiendo a la etapa del ciclo vital en el que se
encuentra, al proyecto de vida y al rol social en el que esté viviendo en ese momento. Conlleva tener una
visién integral y global de la persona poniéndola en el centro de la intervencion y trabajando con ella desde
sus capacidades y potencialidades. De esta manera, la persona que recibe los apoyos asume el rol de ex-
perto en su vida decidiendo cémo y cuando recibir los apoyos y eligiendo quién lo hara (Prieto et al., 2019).

“Personas con necesidades que son expertos en su propia vida y determinan lo que necesitan. Ya desaparece el
experto que sabe lo que tu necesitas, y ahora de repente el experto es la persona que tiene unas necesidades y
decide como quiere que sean satisfechas” (GD2, Gerentes, p. 3).

Uno de los grandes logros de la asistencia personal es que consigue que la persona permanezca en su
entorno habitual, e incluso, regrese a su entorno. Diferentes circunstancias (un hogar inapropiado, falta de
redes, comportamientos y habitos inadecuados, etc.) hacen que la persona tenga que abandonar su hogar
y su entorno para ser institucionalizada. La asistencia personal proporciona herramientas y actua de manera
positiva para que las personas regresen a su entorno o no tengan que salir de él.

“¢Qué aporté? Que volvieran a su casa. Es decir, que volvieran a su entorno, que hacian afios que vivian institucio-
nalizados con nosotros en viviendas, porque en casa no habia un manejo de la situacioén suficientemente adecuado”
(GD1, Coordinadores, p. 7).
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“Nos ayuda a que sigamos en el pueblo. Asi podemos cuidar la huerta, ir al bar a echar la partida” (Entrev. 0304,
Usuarios y familiares, p. 1).

Su impacto y proyeccion, tanto a nivel individual como social, son reconocidos ampliamente por las per-
sonas que reciben los apoyos del servicio de asistencia personal y por sus familiares. Con mas o menos
expresividad, con diferente tono e intensidad, insisten en la mejora y transformacioén radical que ha experi-
mentado su vida con el servicio:

“Me ha cambiado rotundamente toda la vida. Es que es mucho lo que a mi me han aportado y aporta” (GD3, Fami-
liares y usuarios, p. 13)

“En el caso de mi tio creo que quitarselo seria dar un paso atras porque él no es lo suficientemente responsable”
(GD8S, Familiares y usuarios, p. 16).

Como hemos estado analizando, la asistencia personal se ha incorporado en el colectivo de personas con
problemas de salud mental como herramienta de inclusién laboral y como instrumento para la prevencion
de posibles recaidas, la recuperacion o adquisicion de capacidades y habilidades sociales, la mejora de
relaciones sociales, la participacion en actividades que nunca hubieran pensado hacer, la permanencia o el
retorno a su medio y la vuelta a la participacion social en base a su proyecto de vida (Sobrino y Rodriguez,
2007). Los profesionales implicados en el servicio manifiestan que este es un servicio integral que busca
una mejora en la calidad de vida de la persona que recibe los apoyos en funcion tanto de su proyecto de
vida como de su ciclo vital.

“Si buscamos la calidad de vida de las personas, este es el servicio que mas apuesta por su calidad de vida, el
derecho a elegir y hacer su vida como cualquier otra, por lo tanto, es por lo que yo creo que hay que apostar” (GD4,
Asistente Personal, p. 26).

.|
8. Conclusiones

La aparicion de un problema de salud mental causa un profundo impacto en muchos ambitos de la vida de
la persona dejando, en muchos casos, en suspenso parte de su vida. A este hecho hay que sumarle que
las personas con problemas de salud mental han sentido y siguen sintiendo el estigma de una sociedad
excluyente hacia los problemas de salud mental. Este estigma aboca a la persona a una exclusion laboral y
social (Cazzaniga y Suso, 2015). Pero como hemos visto a lo largo de los testimonios, la asistencia personal
se ha mostrado como una herramienta eficaz para reducir los efectos de ambas exclusiones.

Esta forma de dar apoyos ha supuesto un nuevo modelo de “cuidados” orientado hacia el derecho de la
persona a participar de su entorno mediante un trabajo dignificante, la produccién de vinculos fuertes y una
participacion proactiva en distintas areas comunitarias. La asistencia personal cree en las capacidades y
potencialidades de la persona, adaptandose a cada espacio y contexto, asi como a las caracteristicas y
peculiaridades de cada persona. De esta forma, no solo da respuesta a su dimensién individual, sino que el
servicio es capaz de conectar a la persona con su entorno y sus redes primarias.
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Ademas, ha supuesto un cambio en el paradigma de atencion en el que los apoyos que reciben a través del
servicio son dirigidos y planificados por ellas, en funcién de su proyecto de vida, haciéndoles protagonistas
de sus vidas. La direccién de los apoyos ya no recae en los profesionales, sino en la persona que recibe los
apoyos, cumpliendo con sus gustos, deseos, preferencias y proyecto de vida. La persona es la experta en
su vida y decide con quién, como y cuando quiere que sean satisfechas sus necesidades.

Recordando las carencias que presenta el colectivo —elevada tasa de desempleo, estigma social y baja par-
ticipacién comunitaria—, y los efectos que generan en diversos ambitos y actividades de la vida diaria —auto-
cuidado, autonomia personal, etc.— y principalmente en sus relaciones sociales —dificultades para gestionar
el tiempo libre y disfrutar, inexistencia de sentimientos de pertenencia a la comunidad, etc.—, la asistencia
personal responde favorablemente a las demandas en estas areas.

Por tanto, observamos que las potencialidades y mejoras de la asistencia personal en salud mental son
diversas, pero se pueden explicar a través de seis aspectos distintos:

e En cuanto a la dimensién individual de las personas con problemas de salud mental, la asistencia per-
sonal favorece la recuperacién emocional, conductual y fisica. El apoyo por parte del asistente personal
es clave para evitar posibles recaidas e ingresos hospitalarios mediante el fomento de la autoconfianza,
rompiendo el aislamiento de la persona, y favoreciendo una posible reincorporacion o acceso al mundo
laboral y beneficiando de alguna forma al entorno mas cercano, que tradicionalmente actla de manera
solitaria contra las limitaciones que supone la enfermedad. Responde de manera favorable a la con-
secucion del proyecto de vida, al desarrollo de la autodeterminacion y a respetar la permanencia en el
entorno que la persona elige.

e Referente a la dimensién laboral, podemos incidir en que la asistencia personal realiza tareas de acom-
panamiento y apoyo al lugar de trabajo de la persona, en funcion de las necesidades y direccion de la
persona. Asimismo, la persona con problemas de salud mental, cuando logra superar ciertos aspectos
de su trastorno, puede formarse y capacitarse como asistente personal y apoyar a otras personas con
problemas de salud mental. La Federacion Salud Mental Castilla y Ledn (participante de este proyecto
piloto a través de la Asociaciéon Salud Mental Salamanca) apuesta por esta metodologia, obteniendo
grandes resultados positivos: empoderamiento personal, apoyo emocional y crecimiento personal y
profesional (Fundacién Caser, 2021).

e Cambiar la percepcién de uno mismo es dificil. A veces necesitamos hablar con personas con las que
nos podamos identificar, que estén o hayan estado en situaciones similares. El ejemplo de una persona
asi es una intervencion mucho mas poderosa que el mejor consejo de un experto. El apoyo entre igua-
les, indica el Movimiento de Vida Independiente, significa compartir los frutos de la propia experiencia
(Ratzka, 2017).

e Concerniente a la participacion social, la asistencia personal rompe con la vision individualista de la
persona reforzando los lazos personales e institucionales y vinculandola con los recursos comunitarios,
lejos de espacios protegidos. El servicio logra que participe en su entorno, mantenga el vinculo con él y
a su vez la permanencia en su medio o su vuelta a él. Asimismo, el mayor aporte que encontramos es la
igualdad que se consigue en la participacion en todos los ambitos de la vida, convirtiéndolos en sujetos
activos y protagonistas de su propia vida. Logra que la persona no solo acceda y participe en activida-
des colectivas o actividades individuales que nunca hubiera realizado por si misma, compartiendo su
tiempo con otras personas, sino que también hace que esa participacion sea satisfactoria y agradable.
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A través de estos logros, tal y como los testimonios indican, mejoran significativamente tanto su calidad
de vida como su autonomia, independencia y autodeterminacion.

e Lo que compartimos todos los seres humanos es la necesidad de ser reconocidos por lo que somos,
de pertenecer, ser respetados y amados, la necesidad de realizar nuestro potencial innato. Para ello
“se necesita vivir y ser incluidos en la comunidad, con el mismo grado de autodeterminacion en la vida
cotidiana y en los proyectos de vida, y para ello la asistencia personal es la herramienta mas eficaz y
eficiente” (Ratzka, 2017).

e Y, por ultimo, la asistencia personal enfocada hacia la participacion comunitaria e institucional contri-
buye a la reduccién del estigma existente de los problemas de salud mental, y por ende del colectivo,
incidiendo en las estructuras y marcos que limitan su incorporacién y participaciéon. Por tanto, favorece
al cambio en la representacion de los problemas de salud mental, consiguiendo mayor sensibilizacion
social y cercania con el colectivo, disminuyendo los miedos sociales que puede generar tener un tras-
torno mental.

No obstante, pese a los logros mencionados, cuando se realiz6 esta investigacion, los retos y limitaciones
que surgian para su desarrollo pleno eran diversos, pudiéndose focalizar en uno: la falta de regulacion a
nivel nacional. Entre los aspectos a contemplar estaria la acreditacion formativa de los asistentes persona-
les, las condiciones laborales y el alcance concreto y homogéneo de la prestacion econdmica de asistencia
personal contemplada en la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y de Atencién a las Personas en
Situacién de Dependencia. Reconocida por el sector de la discapacidad como la prestacién mas inclusiva
y empoderadora, aun no ha avanzado con la celeridad que el sector quisiera, visibilizando de manera clara
las desigualdades entre comunidades y la confusién con otras figuras profesionales. Sin embargo, después
de cinco afios (desde la realizacion de esta investigacion), desde el Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO) dependiente del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, han escuchado la demanda de
las personas que reciben los apoyos de la asistencia personal, de sus familias y de las entidades sociales y
ya han iniciado las gestiones para acordar y desarrollar una regulacién a nivel estatal. Por lo tanto, actual-
mente podriamos determinar que el principal desafio que se presenta es el cambio de mirada y el reto que
supone la flexibilizacion y personalizacion de apoyos desde un punto de vista organizativo y metodologico.
Asi como entender este servicio como un recurso mas que suma al resto de servicios de apoyo a la vida
independiente.
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Personas con discapacidad y uso de la
fuerza policial en contexto del estallido

social en Chile

People with disabilities and the use of police force in the context of the

social outbreak in Chile

Resumen

Las masivas manifestaciones acaecidas en Chile desde octubre de 2019 en el es-
tallido social tuvieron como lamentable resultado graves vulneraciones de derechos
humanos, donde personas con discapacidad también resultaron ser victimas de
la actuacion policial en el control del orden publico. Este articulo busca, desde la
perspectiva del pluralismo metodolégico en el contexto de la investigacion juridica,
por una parte, dar cuenta de hechos que vulneraron derechos humanos de este
colectivo, como un aporte a su memoria politica usando como fuente medios de
prensa e informes de derechos humanos nacionales, y por otra parte, revisar si los
protocolos para el mantenimiento del orden publico de Carabineros de Chile, princi-
pal responsable en esta materia, contienen disposiciones especificas para el abor-
daje de personas con discapacidad que pudieran haber evitado tales vulneraciones,
en la linea de lo observado por el Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en su informe final para Chile. Ante la ausencia de una normativa
policial acorde a los derechos humanos de las personas con discapacidad se in-
corporan las recomendaciones internas que el Servicio Nacional de la Discapacidad
ha proveido a tal institucion y que fueron obtenidas por solicitud de acceso a la
informacion publica de la Ley N°20.285.

Palabras clave
Protesta, personas con discapacidad, policia chilena, estallido social, control del
orden publico, protocolos, Derechos Humanos.

Abstract

The massive demonstrations that took place in Chile since October 2019 have un-
fortunately resulted in massive violations of human rights. Among the victims were
also people with disabilities, who suffered from police actions to control public order
during the protests. The purpose of this article is to report the violations suffered
by this group as a contribution to their political memory, using as a source nation-
al media and human rights reports, and to review whether the protocols for the
maintenance of public order of the Chilean police “Carabineros de Chile”, the main
responsible in this matter, contain specific provisions for dealing with people with
disabilities, that could have prevented such violations. All of this is in line with the
observations of the final report for Chile of the Committee on the Rights of Persons
with Disabilities. In the absence of police regulations in Chile in accordance with the
human rights of persons with disabilities, this article incorporates the internal recom-
mendations that the National Disability Service of Chile has provided to that institu-
tion, all of them obtained through Law No. 20.285 on access to public information.
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Protest, people with disabilities, Chilean police, social outburst, public order control,
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Valeria Andrea Gonzalez
Painemal
<vgpainemal@ug.uchile.cl>

Universidad de Chile. Chile

o

REVISTA ESPANOLA

DE DISCAPACIDAD

|4

Para citar:

Gonzélez, V. A. (2022). Personas
con discapacidad y uso de la fuerza
policial en contexto del estallido
social en Chile. Revista Espafiola de
Discapacidad, 10(2), 155-184.

Doi: <https://doi.org/10.5569/2340-
5104.10.02.09>

Fecha de recepcion: 03-10-2021
Fecha de aceptacion: 08-11-2022




Valeria Andrea Gonzalez Painemal 156

.|
1. Introduccién

A tres afios del estallido social en Chile, con una ciudadania que ha variado su apreciacién acerca de la
actuacién de Carabineros de Chile en el momento del control del orden publico durante las protestas' y
cuando pareciera que existe cierto impulso por generar nuevas versiones sobre los hechos que tan recien-
temente se vivieron (Matamala, 2022) y que sin embargo parecemos haber olvidado, vale la pena recordar
que existieron vulneraciones de derechos humanos, que estas vulneraciones también tuvieron como victi-
mas a personas con discapacidad y que no ha habido cambios sustantivos en los protocolos de uso de la
fuerza para el control del orden publico de Carabineros de Chile que introduzcan un enfoque diferenciado
de discapacidad.

Tal como sefala Elizabeth Jelin (2022) “la memoria tiene entonces un papel altamente significativo, como
mecanismo cultural para fortalecer el sentido de pertenencia a grupos o comunidades. A menudo, especial-
mente en el caso de grupos oprimidos, silenciados y discriminados, la referencia a un pasado comun permi-
te construir sentimientos de autovaloracion y mayor confianza en uno/a mismo/a y en el grupo” (pp. 9-10).

Por lo anterior, para atender al objetivo del trabajo de contribuir a la memoria politica del colectivo de per-
sonas con discapacidad dando cuenta de hechos perpetrados por agentes del Estado que vulneraron sus
derechos en contexto de protesta social, desde una perspectiva del pluralismo metodolégico en la inves-
tigacion del derecho (Alvarez, 2002, p. 62), se ha optado por un estudio de caracter empirico basado en
el analisis cualitativo de la recopilacion documental de informes de organismos internacionales e informes
nacionales de derechos humanos que trataron la protesta en Chile durante el estallido social.

Los informes corresponden al Informe sobre la Misién a Chile de 30 de octubre a 22 de noviembre de 2019
(2019) realizado por el Alto Comisionado de Naciones Unidas, al Comunicado de prensa de enero de 2020
de la Comisién Interamericana de Derechos Humanos en la culminacién de su visita in loco al pais (2020); a
los informes anuales del Instituto Nacional de Derechos Humanos (2019, 2020a, 2020b, 2020c y 2022), en
adelante INDH, y el informe de la Defensoria Juridica de la Universidad de Chile (2020).

Considerando que en varios de ellos se contenia informacion general de la vulneracion de derechos de
personas con discapacidad en el contexto sefialado, se complementa el estudio documental, con una bus-
queda de casos en notas de prensa que permitan conocer el impacto de estas vulneraciones en la particular
situacion de la discapacidad, buscando diferenciar el abordaje entre documentos juridicos y no juridicos,
para su mejor comprension en el contexto de la presente investigacion.

|”

Para ello, se utilizd un motor de busqueda general utilizando los conceptos “estallido social” y “discapaci-
dad”. La busqueda se circunscribioé a hechos ocurridos en Chile en los que una persona con una discapaci-
dad de cualquier tipo hubiera sido victima del uso abusivo de la fuerza policial en cualquiera de sus formas
(golpes, impacto de agua desde carro lanzagua, gases lacrimogenos, entre otros) en el contexto de protesta
social a partir del 18 de octubre de 2019 en adelante. La amplitud en los términos de busqueda es fruto de
la escasa informacioén sistematizada en materia de protesta y discapacidad en Chile. Las notas de prensa

1. En octubre de 2019 un 69 % de las personas encuestadas consideraba que el uso de la fuerza “fue excesivo y abusaron de su poder”, mientras
que en octubre de 2022 solo un 38 % considera aquello y un 58 % cree que el uso de la fuerza “fue proporcional dada la violencia que habia en
las calles (CADEM, 2022).
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sefaladas no pretenden ser un listado exhaustivo de situaciones de vulneracién vividas por personas con
discapacidad en el contexto descrito, sino un punto de partida fidedigno para la discusion de la necesidad,
en base a los hechos, de protocolos policiales adaptados.

Ahora bien, en el marco de la recopilacion documental expuesta, se aborda con un enfoque propio de la
dogmatica juridica (Corral, 2008, p. 82), una serie de conceptos indispensables para comprender el conflicto
en materia de derechos humanos que afectaron a las personas con discapacidad.

En este sentido, habiéndose constatado que existieron hechos de vulneracion de derechos humanos de
este colectivo en contexto de protesta, a continuacién se realiza un andlisis de la normativa policial aplicable
para el control del orden publico advirtiéndose que, en el contexto de un analisis dogmatico juridico, no se
han incorporado directrices especificas a la luz de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006), lo que se complementa con la ausencia de las recomendaciones brindadas por el
Servicio Nacional de la Discapacidad que fueron obtenidas por solicitud de acceso a la informacion publica
de la Ley N° 20.285.

De esta forma, en dicho apartado nos centraremos particularmente en la institucion policial de Carabineros
de Chile toda vez es la principal encargada del control del orden publico y la institucion principalmente in-
volucrada en las vulneraciones de derechos humanos durante las manifestaciones de octubre de 2019 en
adelante. Asi, el Instituto Nacional de Derechos Humanos ha interpuesto 2.987 querellas contra Carabineros
de Chile, 124 contra el Ejército, 30 contra la Gendarmeria, 6 contra la Armada, 3 contra otras instituciones
publicas y 1 sin institucidn determinada (Instituto Nacional de Derechos Humanos, 2022).

|
2. Derecho a la protesta, estallido social y personas con discapacidad

Es propio de una sociedad democratica que las personas individualmente o agrupadas planteen sus pro-
pias ideas, necesidades o inquietudes a la autoridad, pudiendo utilizar para ello tanto los mecanismos ins-
titucionales como los no institucionales, asi el Relator Especial sobre los derechos a la libertad de reunién
pacifica y de asociacién Maina Kiai ha sefialado que “[lJa democracia es mas que ejercer el derecho de voto
simplemente y, para que florezca, debe garantizarse a las personas la totalidad de los derechos y libertades
fundamentales, incluidos los derechos a la libertad de expresién y de reuniéon, como un medio de influir en
las politicas publicas del Estado” (Consejo de Derechos Humanos, 2014b, parr. 7).

La eleccién de la estrategia por la que una persona o grupo de ellas busca influir en las politicas publicas de-
pendera de sus objetivos, poder politico de incidencia y su nivel y capacidad de organizacion y articulacion.
Asi, parece l6gico que algunos grupos que tienen la fuerza econdémica, politica y/o comunicacional, utilicen
como mecanismos de incidencia centros de pensamiento, institutos, medios de comunicacion masiva o
participacion electoral directa; aquellos sectores que no gozan de tal fuerza deben recurrir a la protesta para
obtener una cuota de participacion en los asuntos publicos. Raul Zibechi (2011), refiriéndose a la opuesta
forma de movilizacion de elites y sectores populares sefala que las elites optan por una movilizacién institu-
cional que alcanza su mejor expresion en las elecciones, mientras los sectores populares que “so6lo descu-
bren sus potencias al desplegarlas” tienden a una movilizacion horizontal y esporadica (p. 46).
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Domingo Lovera (2020), siguiendo a Nadia Urbinati, sostiene que la democracia es una diarquia que requiere
de la voluntad democratica (de caracter formal) y de la opinién publica (voluntad informal), las cuales con-
viven en un dialogo continuo entre politica institucional y politica informal, siendo esta ultima “mas dispersa
y menos estructurada que apunta a la formacion de poder social y que busca influir definitivamente en la
politica institucional” (p. 31). Asi, concibe la protesta social como una forma de opinién publica que abre
paso a una ciudadania corporal que permite que las personas excluidas tengan aparicion publica.

La protesta social puede analizarse desde diversas miradas. Una de ellas es desde el derecho, bajo la ca-
tegoria de la libertad de expresién/reunién. Otra mirada, que sobrepasa la protesta como expresién, viene
desde las ciencias sociales. Bassa et al. (2019) la recoge conceptualizando la protesta “como una forma
desinstitucionalizada de accion politica, que pretende articular una practica de resistencia contrahegemoni-
ca frente a las injusticias estructurales sostenidas, entre otros pilares, por el propio sistema constitucional,
pues sus practicas disruptivas no buscan sélo expresar algo sino presionar a la autoridad en determinada
materia” (p. 114). Estas diversas miradas impactan principalmente en el debate acerca de la legitimidad de
las formas que puede adoptar la protesta social y la conveniencia de la constitucionalizacion o legalizacion
de ella en consideracion a los riesgos de su neutralizacion (Lovera, 2021; Bassa et al., 2019; Benente, 2013).

No siendo aquellos temas el objeto de este trabajo, optaremos por conceptualizar la protesta social desde
la mirada del sistema internacional de los Derechos Humanos. Asi, la protesta social puede comprenderse
como “una forma de accion individual o colectiva dirigida a expresar ideas, visiones o valores de disenso,
oposicion, denuncia o reivindicacion” (Comision Interamericana de Derechos Humanos, 2019, parr. 5) que
puede adoptar diferentes formas, siempre pacificas y sin armas, como son: marchas, cacerolazos, cortes
de caminos, entre otras, y tener como protagonistas a uno o multiples actores que se relinen de forma es-
pontanea o con afiliacion determinada a alguna organizacion.

La vinculacion entre derecho y protesta, sefiala Roberto Gargarella (2005), surge de la promesa originaria de
igualdad, que mientras no sea cumplida por el Estado y existan voces que la exijan, demanda una protec-
cién y reconocimiento a la protesta como “primer derecho: el derecho a exigir la recuperacion de los demas
derechos” (p. 20). Si bien el derecho a la protesta no se encuentra expresamente reconocido en el Derecho
Internacional de los Derechos Humanos, si se vincula de manera directa a contenido normativo reconocido.
Ellos son la libertad de expresion, el derecho de reunion, la libertad de asociacion, la libertad sindical y el
derecho a huelga, el derecho a la participacion politica, los derechos econdmicos sociales y culturales? y
otros derechos especificos que se relacionan con grupos determinados como: pueblos indigenas, mujeres,
poblacién LGTBIQ+, personas con discapacidad, personas mayores, entre otros. Son especialmente estos
grupos subrepresentados en la esfera publica quienes han encontrado en la protesta un mecanismo de
amplificacion de su voz (Comision Interamericana de Derechos Humanos, 2019, parr. 25).

Los deberes del Estado frente a la protesta social no son distintos a las obligaciones que tiene frente a otros
derechos humanos, es decir, respetar, proteger y garantizar. La obligacion de respeto se relaciona con el de-
recho a participar en protestas, cuenten o no con autorizacién previa, y al derecho de las personas a elegir
el contenido, modo, tiempo y lugar de aquellas. La obligacion de proteger se vincula al deber de “promover
un entorno seguro y propicio para que los individuos y grupos puedan ejercer sus derechos a la libertad de

2. La consagracion de estos derechos se puede encontrar en la Convencién Americana sobre Derechos Humanos (Pacto de San José, 1969), la
Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre (1948), la Declaracion Universal de Derechos Humanos (1948), en el Pacto Interna-
cional de Derechos Civiles y Politicos (1966), entre otros: libertad de expresién (CADH, art.13; DADDH, art. IV; DUDH: art. 19, PIDCP, art.19 y 21),
derecho de reunion (CADH, art.15; DADDH, art. XXI; DUDH: art. 20; PIDCP, art. 21), libertad de asociacion (CADH, art. 16; DADDH, art. XXII; PIDCP,
art.22), derecho a participacion politica (CADH, art.23; DADDH, art. XX; DUDH: art. 21; PIDCP, art.25).
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reunién pacifica, de expresion y de asociacién” (Consejo de Derechos Humanos, 2014a, parr. 3) y junto a
ello a la manera en que los agentes del Estado hacen uso de la fuerza en estos contextos, sus protocolos
y el deber de no criminalizar a participantes de protestas sociales; mientras que la obligacion de garantizar
refiere a mecanismos de control y rendicién de cuentas de la actuacién policial.

Ademas de ello, debemos considerar el deber especial de los Estados de adoptar medidas adicionales para
proteger y facilitar el ejercicio del derecho a la libertad de reunién para los grupos marginados como son
entre otros, las personas con discapacidad (Consejo de Derechos Humanos, 2016, parr.16). Esta particular
obligacion tiene relacion con que las personas pertenecientes a grupos histéricamente marginados tienen
mayores dificultades para ejercer el derecho a la protesta. En concreto, las personas con discapacidad
“pueden verse excluidas de la organizacién y la participacidon en reuniones, por ejemplo, como conse-
cuencia de leyes y politicas que no contemplen ajustes razonables para sus necesidades especificas. Las
barreras fisicas, como la falta de acceso a edificios publicos y servicios como el transporte; las distancias
que deben recorrerse para celebrar reuniones en los lugares aprobados oficialmente para manifestarse; y
la falta de ajustes que faciliten la comunicacion [...] pueden dificultar la participacion de las personas con
discapacidad en reuniones pacificas. [...] Las actitudes sociales que promueven una falta de entendimiento
y adaptacién en lo que respecta a las personas con discapacidad también constituyen un obstaculo impor-
tante para el ejercicio del derecho a la libertad de reunién pacifica de estas personas” (Consejo de Derechos
Humanos, 2014a, parr. 40).

La regla general es que las personas puedan gozar y ejercer sus derechos sin limitaciones y dentro un marco
normativo y de conducta estatal que propicie esa realizacion. No obstante, existen excepciones inspiradas
en la necesidad de la coexistencia arménica entre los derechos de todas las personas, bajo las que los
Estados se ven habilitados para imponer restricciones a ciertos derechos o incluso llegar a suspenderlos
temporalmente siempre que den cumplimiento a los requisitos establecidos en los instrumentos internacio-
nales de derechos humanos. Una forma de restriccién del derecho a la protesta es el uso de la fuerza por
parte de la policia para el control del orden publico.

La intervencion de agentes policiales en el desarrollo de una protesta debe ser principalmente con fines de
proteccién a las personas que ejercen su derecho a manifestacién, sin embargo, en algunas ocasiones, por
la actuacion de personas que contravienen la restriccién de que el ejercicio sea de manera pacifica y sin
armas, puede existir una limitacion a este derecho que se traduce en el despliegue policial y uso de la fuerza.
Lo anterior en caso alguno implica que pueda limitarse el derecho a la protesta de un grupo en general, sino
que “las personas que cometan actos de violencia en el contexto de protestas pueden ver restringido, tem-
poraria e individualmente, su derecho a la manifestacion.” (Comision Interamericana de Derechos Humanos,
2019, parr. 84). Asi, “los Estados deben actuar sobre la base de la licitud de las protestas y manifestaciones
publicas y bajo el supuesto de que no constituyen una amenaza al orden publico [...]” (Comisién Interame-
ricana de Derechos Humanos, 2019, parr. 93).

Las limitaciones al derecho a la protesta deben estar previstas en la ley, ser necesarias para una sociedad
democratica y estar orientadas al logro de los objetivos legitimos autorizados por la Convencién Americana
(Organizacion de los Estados Americanos, 1969) (por ejemplo, el orden publico democratico) 3, y el uso de

3. Convenciéon Americana sobre Derechos Humanos (Pacto De San José). Articulo 15. Derecho de Reunién.

Se reconoce el derecho de reunién pacifica y sin armas. El ejercicio de tal derecho sélo puede estar sujeto a las restricciones previstas por la ley,
que sean necesarias en una sociedad democratica, en interés de la seguridad nacional, de la seguridad o del orden publicos, o para proteger la
salud o la moral publicas o los derechos o libertades de los demas.
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la fuerza por parte de agentes del Estado debe cumplir los principios de prevencion, legalidad, necesidad,
proporcionalidad y responsabilidad segun los Principios bdsicos para el uso de la fuerza de Naciones Unidas
(Organizacion de Naciones Unidas, 1990). Una respuesta inadecuada del Estado frente a la protesta social
puede tener como resultado por un lado la negacion de los derechos asociados a ella o a los derechos que
se demandan, y por otro la generacion de dafios en las personas, vulnerando el derecho a la integridad fisica,
psiquica e inclusive su derecho a la vida (Comisiéon Interamericana de Derechos Humanos, 2019, parr. 26).

A luz de la historia reciente de Chile, podemos sefalar que la protesta ha sido concebida como un proble-
ma de orden publico. Paz Irarrdzabal (2021), sefiala que el Orden Publico Policial opera como justificacion
para la limitacion de derechos en su busqueda de proteccién del Orden Publico Econémico y de la matriz
neoliberal del Estado chileno, asi indica que “la defensa del orden liberal supone un poder de policia que
proteja la propiedad y el funcionamiento del mercado junto a un marco de resguardo de intereses econé-
micos individuales frente a demandas colectivas.” Al mismo tiempo que “cumple un rol como ideologia que
permite presentar el control policial y la protecciéon de la economia liberal como una necesidad que beneficia
a toda la comunidad” (p. 209 y p. 211). Esta nocién de orden publico es la que se ha utilizado para justificar
la actuacion policial durante las manifestaciones acaecidas en Chile desde octubre de 2019.

El estallido social consistié en una serie de protestas que se tomaron en el espacio publico inicialmente en
la Region Metropolitana para luego extenderse a todas las regiones del pais, y cuya causa inmediata se en-
cuentra en el alza del precio del trasporte publico y las movilizaciones que estudiantes de secundaria orga-
nizaron para controvertirlo (Alto Comisionado para las Naciones Unidas, 2019, parr.13). Lamentablemente,
en el contexto de estas manifestaciones se produjeron masivas violaciones de derechos humanos. Fiscalia
de Chile, en su informe del 2020 acerca de estos hechos dio cuenta de 5.558 victimas (1.031 mujeres y 834
ninas, ninos o adolescentes) que han denunciado violaciones de derechos humanos, la mayoria de ellas
concentradas en la Region Metropolitana. Las denuncias presentadas refieren a 1.938 lesiones por arma
de fuego (285 casos de lesién ocular), 4.158 denuncias por apremios ilegitimos cometidos por funcionarios
publicos, 1.038 abusos contra particulares y 134 casos de tortura, ademas de los casos de violencia sexual
denunciados, consistentes en 192 desnudamientos, 67 casos de violacién o abuso sexual y 15 amenazas
de delito sexual. El reporte de Fiscalia también da cuenta de 31 personas fallecidas en contexto de protes-
tas, 4 casos atribuibles a agentes del Estado y 2 fallecidos bajo custodia en comisarias. El agente estatal
principalmente involucrado en las vulneraciones son Carabineros de Chile quienes han sido indicados por
las victimas como responsables en 4.170 casos (Fiscalia, 2020).

El INDH por su parte cuenta con un registro publico de actualizacién periédica donde ha dado cuenta de
las acciones judiciales presentadas por el Instituto, las cuales se encuentran desglosadas segun las conse-
cuencias en las victimas, entre las que encontramos 3.234 lesiones fisicas, 81 lesiones por trauma ocular,
77 pérdida de vision por trauma ocular irreversible, 49 estallidos de globo ocular, 2 perdidas de embarazo, 1
dano neuroldgico, 1 estado vegetal, 1 trauma sicomotor, entre otras. De las 3.146 querellas presentadas por
el INDH solo 109 se encuentran formalizadas, 13 tienen sentencias condenatorias y Unicamente al 55,5 %
de las victimas se les ha tomado declaracién (INDH, 2022).

Los informes del Alto Comisionado para las Naciones Unidas, en adelante ACNUDH, y de la Comisién In-
teramericana de Derechos Humanos también dieron cuenta de estos hechos. Asi, ACNUDH sefialé que no
existié adhesion a las normas y estandares internacionales de derechos humanos relacionados con la ges-
tién de las asambleas y el uso de la fuerza (2019, parr. 22); que se utilizé fuerza no letal en manifestaciones
pacificas (2019, parr. 23); que se incumplié el deber de distinguir entre manifestantes violentos y personas
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que se manifestaban pacificamente (2019, parr. 24) y que se incumplié el principio del uso gradual y progre-
sivo de los métodos de dispersion (2019, parr. 25). Por ultimo, el informe sefiala que “la ACNUDH también
ha observado que ha habido un uso innecesario y desproporcionado de armas menos letales, en particu-
lar escopetas antidisturbios, durante manifestaciones pacificas y/o fuera del contexto de enfrentamientos
violentos entre manifestantes y fuerzas de seguridad. Esto ha resultado en un gran nimero de personas
heridas, incluidas transelntes y aquellas que no cometieron actos violentos sino que protestaron pacifica-
mente.” (2019, parr. 26). En el mismo sentido la Comision Interamericana de Derechos Humanos sefialé que
“desde el 18 de octubre de 2019 se produjo un nuevo ciclo de protestas, que con el paso de los dias cobro
intensidad y proporciones, registrandose en varios casos, de manera repetitiva, abusos, detenciones y uso
desproporcionado de la fuerza para enfrentar estos conflictos” (CIDH, 2020).

Entre las razones de fondo que motivaron las protestas algunos autores han identificado: la precarizacién
del empleo en el Chile neoliberal (Stechter y Sisto, 2019); el endeudamiento (Pérez-Roa, 2019); la falta de
garantias para el acceso a derechos sociales como vivienda (Rasse, 2019) y pensiones (Andrade, 2019); y la
desintegracién de la ciudad (Schlack, 2019). Kathya Araujo (2019) ha sefialado que “el modelo neoliberal y
sus consecuencias en términos de precarizacioén laboral, inconsistencia en las posiciones sociales, pérdida
de protecciones sociales y privatizacion de servicios sociales, entre otros, han producido lo que ha sido
leido como exigencias desmesuradas para poder gestionar su vida ordinaria. Esta situacion ha generado un
nivel de desgaste y agobio transversal en toda la sociedad, excepto probablemente en el pequefio grupo
mas protegido y aventajado” (p. 20).

Esta misma autora, nos invita a entender este momento como uno mas profundo que un “estallido por
saturacion” donde si bien existe la intencién de disputar el poder, la necesidad de redistribuir la riqueza, la
detencion de abusos, y obtener minimos sociales para una vida digna, en el fondo, la disputa es sobre la
forma que deben adoptar las relaciones sociales marcadas durante las Ultimas décadas por el desapego a
los principios para una vida en comun (Araujo, 2019).

Estas manifestaciones congregaron a miles de personas en torno a la idea de “dignidad”. “El respeto a la
dignidad inherente” es el primer principio de la Convencion sobre los derechos de las personas con Dis-
capacidad, en adelante la Convencién. Su reconocimiento explicito tiene razén en el tratamiento que los
Estados histéricamente le han brindado a este colectivo, como cuerpos deficitarios receptores de caridad
y no como sujetos de derechos. El transito de un modelo médico de discapacidad a un modelo social, en-
tendido como “aquel que considera que las causas que dan origen a la discapacidad no son ni religiosas,
ni cientificas, sino que son preponderantemente sociales; y que las personas con discapacidad pueden
aportar a las necesidades de la comunidad en igual medida que el resto de personas —sin discapacidad —,
pero siempre desde la valoracion y el respeto de su condicion de personas, en ciertos aspectos, diferentes”
(Palacios y Bariffi , 2007, p. 19), ha sido conquista de la lucha que colectivos de personas con discapacidad
han librado en todo el mundo. Garcia Alonso (2003) sefiala sobre aquello que “para llegar a romper esta
visién, las personas con discapacidades severas han tenido que luchar, incluso realizando actos publicos
de protesta, sencillamente porque los “normales” no podian admitir que estas personas, que habian vivido
abandonadas en instituciones o en las familias, y que el sistema medico habia dado por “invalidas”, quisiera
ahora ser validas a la sociedad” (p. 287).

La movilizacién de las personas con discapacidad ha transitado desde un primer momento en que la lucha
se centrd en la igualdad y no discriminacion para luego abordar aspectos de derechos econémicos, sociales
y culturales, y en la actualidad ha dado paso a miradas interseccionales (Lapierre, 2021, pp. 84 y 85).
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En virtud del principio de igualdad y no discriminacion y su efecto inmediato (Convenciéon Americana sobre
Derechos Humanos, 1969, art.1.1; Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, 1966, art. 26; Con-
vencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006, art. 5) y del derecho especifico a la
participacion en la vida politica y publica de las personas con discapacidad (Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, 2006, art. 29), ellas tienen derecho a la protesta en condiciones de segu-
ridad para su vida y salud, y el Estado debe asegurarles el ejercicio pleno de tal derecho. En este sentido el
Relator Especial sobre los derechos a la libertad de reunién pacifica y de asociacién, Maina Kai sefialé: “Los
derechos a la libertad de reunion pacifica y de asociacion se reconocen a todas las personas sin distincion”
(Consejo de Derechos Humanos, 2014b, parr. 16).

El estallido social para las personas con discapacidad marca un hito. En primer lugar, por la alta convo-
catoria a la marcha del Dia de la Discapacidad realizada el 3 de diciembre de 2019 en la que el Colectivo
Nacional por la Discapacidad se movilizé por: 1) creaciéon de un Ministerio de la Discapacidad, 2) aumento
de presupuesto para discapacidad, 3) nueva Constitucién con participacién de un 20% de personas con
discapacidad como delegadas constituyentes; 4) ley de cuidadores/as, 5) reconocimiento de lengua de se-
fas e identidad lingUistica y cultural de las personas sordas, 6) garantia de entrega de ayudas técnicas por
parte del Estado, 7) reforma al sistema previsional, 8) nueva ley de salud mental, 9) accesibilidad e inclusion
en todos los niveles de educacién, 10) disefio y accesibilidad universal en educacién, salud, comunicacio-
nes, trabajo y transporte, 11) transporte gratuito y accesible en todo el pais, y 12) accesibilidad universal
(Colectivo Nacional de la Discapacidad, 2019); y en segundo lugar por las graves vulneraciones a derechos
humanos, que por una parte generaron discapacidades en manifestantes que resultaron con pérdida de
visién u otras condiciones fisicas y psicolégicas por impactos de perdigones, impactos de bombas lacrimé-
genas y atropellos de vehiculos policiales (entre otros), asi como por las afectaciones que sufrieron personas
con discapacidad directamente, en quienes nos centraremos.

|
3. Personas con discapacidad victimas de vulneraciones a derechos humanos durante el estallido

social

Si bien no se ha construido en Chile una historia de las manifestaciones de las personas con discapacidad
que permita visualizar la actuacién de las policias hacia este grupo en el tiempo, es relevante tener presente
que la violencia policial en la protesta no ocurre por primera vez durante el estallido social.

El historiador Gildas Brégain (2021) dio cuenta de una protesta ocurrida el 22 de marzo de 1972 con objeto
del alza del costo de las importaciones que afectd a la compra de vehiculos adaptados y articulos ortopé-
dicos importados, donde segun reportes de prensa de la época, habrian participado 300 personas, algunas
de las cuales fueron golpeadas por carabineros. Asi, narra que “un carabinero se mostrd particularmente
violento en contra de dos personas en sillas de ruedas para limitar su avance, dandoles golpes, y algunas
personas “lisiadas” cayeron al suelo, lo que provocoé un gran tumulto. El presidente de la asociacion, Ale-
jandro Hernandez, que caminaba con muletas, “recibié dos golpes en la espalda y posteriormente cay6
al suelo”. Varias personas sufrieron lesiones menores y algunas sillas de ruedas resultaron dafadas por
la violencia policial. Muchos de los manifestantes decidieron denunciar a los carabineros y el publico se
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mostré preocupado y solidario con los manifestantes “lisiados”. Finalmente, después de unos diez minutos
de incidentes, un oficial mayor cambi6 las érdenes y autorizé a que la marcha siguiera su rumbo hacia el
Palacio de la Moneda.” (Brégain, 2021, p. 76). Frente a la violencia policial sufrida por las personas con dis-
capacidad, se abrieron sumarios administrativos y se destituyé al alcalde de Santiago por falta de criterio y
ser el responsable del uso de la fuerza policial (Brégain, 2021, p. 82).

Volviendo al presente, INDH ha dado cuenta de la interposicién de las 3.192 acciones judiciales por hechos
vinculados al estallido social, donde 1.420 corresponden a personas pertenecientes a grupos de especial
proteccion y de ellas 22 corresponden a personas con discapacidad que fueron victimas de violaciones a
derechos humanos en distintas regiones del pais: 1 en Arica y Parinacota, 2 en Coquimbo, 8 en Metropoli-
tana, 2 en O’Higgins, 4 en Biobio, 2 en Araucania, 1 en Los Rios, 2 en Los Lagos (INDH, 2022).

En la misma linea, el Informe Anual del INDH del aifio 2019, dio cuenta de la presentaciéon de 1 querella por
hechos constitutivos de delitos con connotacién sexual donde la victima es una persona con discapacidad
(INDH, 2019, p. 46) y la interposicion de 1 recurso de amparo preventivo por el ingreso, lanzamiento de gas
y disparos de escopeta lacrimégena al interior de una vivienda donde residian entre otras personas, dos
con discapacidad (INDH, 2019, p. 71). Asimismo, en términos generales dio cuenta del uso de sustancias
lacrimégenas de forma indiscriminada ante la presencia de personas mayores, nifios, nifias y adolescentes,
mujeres embarazadas y personas con discapacidad (INDH, 2019, p. 79) y en esa linea recomendé al poder
ejecutivo y al legislativo “fortalecer, en la forma mas adecuada, la actual institucionalidad que promueve y
protege los derechos humanos, en especial de grupos prioritarios como nifios, nifias y adolescentes, muje-
res, tercera edad, personas con discapacidad y pueblos indigenas” (INDH, 2019, p. 90).

En el informe anual de la misma institucion correspondiente al afio 2020, nuevamente encontramos un
hecho que vulneré derechos humanos cuya victima fue una persona con discapacidad en el contexto de
protesta social. Asi, se sefiala la presentacién de 1 querella por la figura agravada de apremios ilegitimos por
el impacto de una municion (perdigdn) en el entrecejo de la persona con discapacidad que tenia por oficio
el comercio ambulante, quien resulté con lesiones graves y dafio neurolégico irreversible, en el contexto
de las “protestas contra el hambre” realizadas el 10 de junio de 2020 en la ciudad de Santiago, comuna de
Estacion Central (INDH, 2020a, p. 229).

El informe de la Defensoria Juridica de la Universidad de Chile (2020) sobre la situacion de los derechos hu-
manos en Chile en el contexto de las movilizaciones sociales de 2019, que abarca el periodo de 18 de octu-
bre al 30 de noviembre de 2019, también informa de vulneraciones sufridas por personas con discapacidad,
asi, da cuenta de dos hechos ocurridos el 5 de noviembre y el 24 de octubre de 2019, cuyas victimas fueron
un adolescente de 15 afios y un adulto, existiendo en ambos casos una denuncia presentada al Ministerio
Publico para la investigacion penal de los hechos que a continuacién se narran:

“Es detenido y golpeado por carabineros en brazos y piernas con bastén de servicio, también se burlan y lo humillan
porque habla lento (tiene discapacidad A1y debe asistir a un colegio integrado con programa PIE), lo hacen repetir
numerosas veces su hombre para burlarse, le rompen el celular, le quitan un gorro y no permiten que orine en las
cinco o seis horas que estuvo detenido. Hacen a su madre firmar y estampar su huella una hoja en blanco donde
solo se indicaba la fecha bajo amenaza de pasarlo a control de detenciéon” (Defensoria Juridica de la Universidad
de Chile, 2020, p. 107).

“Al terminar su labor de limpieza de autos en la calle Guardia Vieja se dirige a su domicilio en Renca. Cuando pasa
por fuera del edificio Movistar se percata de que viene un grupo de gente corriendo. El no tiene vision en el ojo de-
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recho y en el ojo izquierdo usa un lente intraocular por lo que su visién no es muy buena. Aparece un militar quien le
da un golpe en el ojo izquierdo cayendo su lente intraocular quedando desorientado, en estado de shock y sin ver
nada de lo que ocurria. No sabe cémo logra llegar a su domicilio dénde lo recibe su esposa muy preocupada por
la hora. Debié ser operado para colocar nuevamente el lente intraocular” (Defensoria Juridica de la Universidad de
Chile, 2020, p. 97).

El Informe sobre la Mision a Chile de la Oficina del Alto Comisionado de Naciones Unidas (2019), también
dio cuenta de otros hechos, como son la detencién de una adolescente de 16 afos con discapacidad psico-
social que “reporté haber sido forzada a mostrar sus senos, haber sido acosada fisicamente con un bastén/
luma y haber sido amenazada con ser “desaparecida”.” (parr. 77) y de la afectacion de un grupo de personas
con discapacidad que mientras protestaban fueron afectadas por gases lacrimégenos arrojados de forma
directa y del despojo de una ayuda técnica de un manifestante (parr. 120), estos dos ultimos hechos se

describiran con mayor detalle a continuacion.

Ademas de los hechos descritos en los informes antes sefialados, a través de distintos medios de prensa
chilenos se dio cuenta de hechos cuyas victimas fueron personas con discapacidad en el ejercicio del
derecho a la protesta, que involucran el uso indiscriminado de gases lacrimdgenos, el despojo de ayudas
técnicas, lesiones por impacto directo del chorro de agua del carro lanzagua y golpes.

a. Uso indiscriminado de gases lacrimégenos en personas con discapacidad

El 28 de octubre de 2019 en la ciudad de Temuco un grupo de 7 personas con discapacidad (2 personas con
discapacidad fisica usuarias de silla de ruedas, 1 persona ciega, 2 personas con discapacidad fisica con
dificultades en la marcha y 2 personas con discapacidad psicosocial del espectro autista) pertenecientes a
un colectivo de personas con discapacidad fueron reprimidas con gases lacrimégenos mientras ejercian su
derecho a manifestacion pacifica en las cercanias de las dependencias del Servicio Nacional de la Discapa-
cidad (SENADIS). Estos hechos ocurren a pesar de las sefias e indicaciones que realizan personas del lugar,
quienes buscaron advertir a los funcionarios de Carabineros la presencia de personas con discapacidad
(Temucodiario, 2019; Stuardo, 2019; El Mostrador, 2019).

Al respecto la Corte de Apelaciones de Temuco en conocimiento de un recurso de amparo preventivo por
estos hechos sefiald: “Pues bien, en el presente caso claramente la actuacion del personal policial que inicié
una persecucion policial de manifestantes violentos por calles céntricas de la ciudad de Temuco lanzando
gases lacrimégenos no se ajusté a dicho protocolo de actuacion, puesto que éste proceder se desarrollé
en forma indiscriminada, por lo que aquel actuar es ilegal y, ademas, al haberse efectuado de manera
imprudente al afectar al grupo de personas discapacitadas que se encontraba manifestandose pacifica y
legitimamente, debe ser necesariamente calificado como arbitrario [...]” (Corte de apelaciones de Temuco.
Amparo 224-2019, considerando 5°).

b. Despojo de ayudas técnicas a persona con discapacidad fisica

El 6 de noviembre de 2019 en la ciudad de Santiago, en el contexto de una manifestacién, una persona con
discapacidad fisica, usuaria de sillas de ruedas, fue despojada de su ayuda técnica por parte de un funcio-
nario de Carabineros de Chile, quien procedio a quitar la silla de ruedas, tomar a la persona en sus brazos
y dejarla sentada en el suelo al lado de su ayuda técnica (El Desconcierto, 2019).

Al respecto SENADIS declard publicamente que: “Como Servicio Nacional de la Discapacidad lamentamos
el hecho y consideramos que la actuacion del referido funcionario es absolutamente improcedente y vejato-
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ria de la dignidad de la persona con discapacidad, toda vez que se aprecia claramente como la separa de su
ayuda técnica, que es una extension de su cuerpo, sujetandola luego en brazos y dejandola en el suelo, en
una actitud que demuestra totalmente la superioridad de su fuerza.” (SENADIS, 2019). Estas afirmaciones
fueron remitidas por esta institucién a Carabineros de Chile a través del Oficio N°1651 de 2019 (Anexo 1)

c. Mujer con discapacidad usuaria de ayuda técnica de bastones recibe impacto de chorro de agua del
carro lanzagua

El 22 de noviembre de 2019, en la ciudad de Rancagua, se registra video donde una mujer con discapacidad
fisica que presenta dificultad en la marcha y uso de bastones como ayuda técnica, recibe el impacto del
chorro del carro lanzagua cayendo al suelo (Archivo REDES, 2019).

d. Adolescente con discapacidad es golpeado en su brazo con pardlisis resultando con fractura

El 22 de noviembre de 2019 un adolescente con discapacidad es abordado por funcionarios de Carabineros
que perseguian a un grupo de manifestantes. Lo botan al piso y lo golpean con la luma en piernas, estoma-
go y brazos, forzando una fractura en el brazo que presenta paralisis. Luego de ello es abandonado en el
lugar sin que se le prestara auxilio. Estos hechos motivaron una querella del Instituto Nacional de Derechos
Humanos y del Consejo de Defensa del Estado (T13, 2020; INDH, 2020b).

e. Persona con discapacidad usuaria de silla de ruedas recibe impacto directo de chorro de agua del carro
lanzagua

El 12 de octubre de 2020 una persona con discapacidad fisica usuaria de silla de ruedas es arrojada al suelo
por el impacto directo del chorro de agua del carro lanzagua (24 Horas, 2020; El Desconcierto, 2020). Al
respecto el General de Carabineros Ricardo Yafez se refirié a los hechos en una declaracién publica donde
sefald: «Tenemos imagenes, que vamos a poner a disposicion del SENADIS, donde esta persona sale lan-
zando piedras y temerariamente alrededor de los vehiculos blindados (...) haciendo rayados a los vehiculos;
por lo tanto, es una persona que permanente y activamente esta involucrada en situaciones de violencia,
siendo temerario y desafiando a la autoridad. Obviamente pone en riesgo su integridad» (La Tercera, 2020).
Lo que a todas luces demuestra el desconocimiento o no observancia al principio de proporcionalidad y de
uso diferenciado de medios.

Los hechos antes descritos son vulneraciones que no tienen justificacion alguna y que contravienen los de-
rechos de las personas con discapacidad como sujetos politicos. El Estado de Chile debe reconocer tales
vulneraciones y asegurar justicia, verdad, reparacion y garantias para su no repeticion.

|
4. Los protocolos para uso de la fuerza de Carabineros de Chile contemplan a las personas con
discapacidad?

El Comité sobre los Derechos de las personas con Discapacidad (CRPD) en sus Observaciones finales sobre
el informe inicial de Chile (2016) sefialé que: “el Comité observa la ausencia de protocolos policiales y de
las fuerzas de seguridad en el abordaje de personas con discapacidad, lo cual ha resultado en violaciones
a sus derechos e incluso fallecimientos como consecuencia del abuso o la negligencia» (CRPD, 2016, parr.
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25). La misma apreciacién contiene el Informe de la misién a Chile del Alto Comisionado para las Naciones
Unidas (2019, parr. 120)

Los protocolos para la actuacion de Carabineros de Chile actualmente vigentes y posteriores a tal recomen-
dacioén son la reciente Orden General N° 2870 de 8 de septiembre de 2021 (Protocolo para mantenimiento
y restablecimiento del orden publico: actualiza protocolos que indica), la Orden General N° 2635 de 01 de
marzo de 2019 (vigente en todo lo no actualizado por la Orden General N° 2870, es decir, especificaciones
relativas al armamento a utilizar, desalojos y procedimientos con infractores de ley), la Circular N° 1832 de 01
de marzo de 2019 (Uso de la fuerza) y la Orden General N° 2780 de 14 de julio de 2020 (Actualiza protocolo
2.8 sobre el empleo de escopeta antidisturbios). En ellos, se establece ademas de los principios de legali-
dad, proporcionalidad, necesidad y responsabilidad, la obligacién de utilizar los criterios de la gradualidad
en la intervencién (didlogo, contencién, disuasion, despeje, dispersién y detencion) y el uso diferenciado de
los medios, es decir, la utilizacion de la fuerza segun el grado de resistencia que oponga la persona.

De la revisién de los protocolos para la actuaciéon de Carabineros de Chile antes indicados, podemos se-
falar primeramente que no se considera a la Convencién de derechos de las personas con discapacidad,
como un instrumento juridico internacional de los que definen el estandar para la funcion policial (si se con-
sideran de forma expresa instrumentos relativos a otros grupos en situacién de vulnerabilidad como son los
ninos, nifas y adolescentes, y las mujeres). Al respecto, es relevante senalar que la Convencion si contiene
disposiciones especificas acerca de la funcion policial en sus articulos 14 y 15 referidos a la privacion de
libertad y la proteccién contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes, por lo que
deberia ser considerada como parte del marco juridico de este tipo de regulaciones.*

En segundo lugar, cabe sefialar que, si bien algunas disposiciones de estos protocolos refieren a las perso-
nas con discapacidad, en ellos se hace un uso inadecuado del lenguaje empleando el término “personas
con capacidades diferentes”.®

En cuanto al contenido mismo de aquellas disposiciones, no existe una regulacién organica que contemple
mecanismos ajustados a las personas con discapacidad en los distintos momentos y escenarios de la ac-
tuacién policial en el contexto de protestas (proteccion a manifestantes, restablecimiento del orden publico,
desalojos y detenciones).

4. Articulo 14. Libertad y seguridad de la persona

1. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas:
a) Disfruten del derecho a la libertad y seguridad de la persona;
b) No se vean privadas de su libertad ilegal o arbitrariamente y que cualquier privaciéon de libertad sea de conformidad con la ley, y que la

existencia de una discapacidad no justifique en ninguin caso una privacion de la libertad.

2. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad que se vean privadas de su libertad en razén de un proceso tengan, en
igualdad de condiciones con las demas, derecho a garantias de conformidad con el derecho internacional de los derechos humanos y a ser
tratadas de conformidad con los objetivos y principios de la presente Convencién, incluida la realizaciéon de ajustes razonables.

Articulo 15. Proteccién contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes

1. Ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes. En particular, nadie serd sometido a
experimentos médicos o cientificos sin su libre consentimiento.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo, administrativo, judicial o de otra indole que sean efectivas para evitar
que las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demds, sean sometidas a torturas u otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes.

5. El término “personas con capacidades diferentes” es inadecuado, toda vez “desde el principio de igualdad propio a las personas humanas, no
existen las capacidades diferentes o necesidades especiales. Todos y todas tenemos las mismas capacidades (potenciales, reales, en desarrollo)
y necesidades (amar y ser amados, comer, vestirse, tener salud, sobrevivir). Todos y todas compartimos la misma esencia humana en igualdad. Lo
que nos diferencia no tiene que ver con nuestras capacidades o necesidades esenciales y cuando no existen barreras en el entorno, se pueden
manifestar y satisfacerse en igualdad.” (Consejo Nacional de la Cultura y las Artes Gobierno de Chile, 2017).
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A continuacién se revisara el estado de inclusién de disposiciones especificas referidas a las personas con
discapacidad en la normativa de Carabineros de Chile vinculada al control del orden publico (Orden General
N° 2870, Orden General N° 2635 y Orden General N° 2780), la que ha sido complementada con las recomen-
daciones de Servicio Nacional de la Discapacidad brindadas a la institucién en el Oficio N° 1871 de 29 de
noviembre de 2019, documento al que hemos accedido a través de una solicitud de acceso a la informacion
publica de la Ley N° 20.285 (Anexo 1).

a. Resguardo de manifestantes y uso diferenciado de la fuerza

En lo referido al protocolo para el resguardo de manifestantes vigente en el momento de las manifestacio-
nes de 2019 (Circular N° 2635), no existia en ella una disposicion expresa que reforzara la proteccion a este
grupo, existiendo solo una referencia a los nifios, nifias y adolescentes que senalaba: “La fuerza debera ser
restringida al minimo en caso de tratarse de nifios, nifias y adolescentes” (Carabineros de Chile, 20193, p.
7). Al respecto SENADIS ha sefalado que “se debe incorporar y considerar expresamente a las personas
con discapacidad dentro de los grupos respecto de los cuales la fuerza debe ser restringida al minimo”.

La Orden General N° 2870 publicada recientemente, incorporé una disposicion que considera la situacion
de las personas con discapacidad indicando que “se deberan tomar precauciones adicionales en uso de la
fuerza en caso de que existan indicios de que se trata de nifios, nifias y adolescentes, mujeres embaraza-
das, adultos mayores o personas notoriamente con problemas de salud o discapacidad” (Carabineros de
Chile, 2021, p. 6).

Al comparar los textos de ambas 6rdenes generales podemos indicar que, si bien la mas reciente incluye a
las personas con discapacidad como sujetos de especial proteccion, eliminé la idea de restricciéon del uso
de la fuerza al minimo, sustituyéndola por la adopcién de medidas adicionales en el uso de ella. Al respecto
cabe preguntarse: jrestringir la fuerza al minimo es un equivalente a “adoptar medidas especiales”? En
principio pareciera ser que no, y que por tanto se ha flexibilizado el uso de la fuerza a grupos de especial
proteccion.

b. Restablecimiento del orden publico

En materia de restablecimiento del orden publico, la Orden General N° 2635 que se encontraba vigente al
momento de las manifestaciones, establecia distinciones entre tipos de manifestacion (licita con y sin au-
torizacion, e ilicita agresiva o violenta), y contemplaba disposiciones que mencionaban a las personas con
discapacidad en las etapas de despeje y dispersion para el control del orden publico, de una forma general,
sin considerar las particularidades de esta poblacion, indicando: “La advertencia/sugerencia se debera
realizar a lo menos tres veces por altavoces, indicando que por su seguridad hagan abandono del lugar
adultos mayores, personas con capacidades diferentes, mujeres embarazadas, nifios, nifias adolescentes,
0 personas con notorios problemas de salud, pues Carabineros procedera a hacer uso de los elementos di-
suasivos” (Carabineros de Chile, 2019a, pp.10 y 11). Al respecto SENADIS ha sefialado que “tratandose del
restablecimiento del orden publico, cualquiera sea el tipo de manifestacién de que se trate, se debe tener
especial consideracion, en la etapa de dialogo, si el o la interlocutora es persona sorda o hipoacusica, por
cuanto se podria requerir de intérprete en lengua de sefas, o bien, que se le entreguen érdenes escritas,
debiendo siempre procurar dirigirse de frente a la persona sorda a modo que pueda leer los labios. En este
sentido, cabe tener presente respecto de las advertencias verbales o por medio de gestos que, si existen
personas con discapacidad sensorial, éstas no podran responder a 6rdenes de este tipo.”
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La normativa actualmente vigente ya no establece diferencias entre manifestaciones licitas e ilicitas, exis-
tiendo un procedimiento de actuacién Unico ante manifestaciones, que considera ciertas actuaciones frente
a acciones ilicitas ocurridas dentro de la manifestacion.

En lo relativo a la advertencia para el resguardo de grupos de especial proteccion, ya existente en la orden
vigente al momento de las manifestaciones de 2019, se mantiene la advertencia por altavoces en términos
similares y solo actualiza el término “personas con capacidades diferentes” a “personas con discapacidad”,
sin incorporar las observaciones de SENADIS respecto a la dificultad para atender a érdenes verbales de
ciertas personas con discapacidad.

En lo referido a los protocolos especificos para el uso del vehiculo lanzagua, vehiculo tactico de reaccion,
empleo de escopetas antidisturbios y empleo de armas de fuego, se mantiene vigente lo dispuesto por la
Orden General N° 2635 (actualizado por la Orden General N° 2780 en lo relativo al empleo de escopeta
antidisturbios®) donde las Unicas disposiciones que contienen consideraciones referidas a las personas con
discapacidad, son la de empleo de disuasivos quimicos y la referente al empleo de escopeta antidisturbios.
Sobre estas Ultimas el protocolo indica que “antes del uso de disuasivos quimicos, se advertira a lo menos
tres veces por altavoces, indicando que por su seguridad hagan abandono del lugar adultos mayores, per-
sonas con capacidades diferentes, mujeres embarazadas, nifios, nifias adolescentes, o personas con noto-
rios problemas de salud, pues Carabineros procedera a hacer uso de los elementos disuasivos” y también
indica que “el uso de gases lacrimégenos, en cualquiera de sus estados, sera restringido ante la presencia
de nifios, nifias o adolescentes, mujeres embarazadas, adultos mayores, y personas con capacidades dife-
rentes o con notorios problemas de salud” (Carabineros de Chile, 2019a).

Sobre el uso de escopeta antidisturbios. La Circular N° 1832 sefala que “si al funcionario le constare que
la persona contra quien se tuviera que utilizar el arma fuere un nifio, nifia o adolescente, una mujer emba-
razada, un adulto mayor o una persona notoriamente con problemas de salud o discapacidad, solo podra
utilizarla en el nivel 5”, es decir, cuando se esta ante una agresion activa potencialmente letal (Carabineros
de Chile, 2019b).

Respecto a las consideraciones que debe tener en cuenta el funcionario habilitado para la utilizaciéon de
escopeta antidisturbios se sefiala que este debe contemplar, ademas de la distancia de tiro y las caracte-
risticas del lugar, la presencia entre los sujetos participantes de “nifios, nifias o adolescentes, mujeres em-
barazadas, adultos mayores, o personas notoriamente con problemas de salud o discapacidad, lo anterior
con la finalidad de evaluar la conveniencia de su uso [...]” (Carabineros de Chile, 2020).

Respecto del uso de armas de fuego, no existe una consideracion especial relativa a las personas con
discapacidad, sino solo una limitacién en su uso relativa a nifios, nifias y adolescentes que dispone que “el
uso de armas de fuego se considera una medida extrema, se debera hacer todo lo posible por evitar su uso,
especialmente contra nifos, nifias y adolescentes” (Carabineros de Chile, 2019a, p. 14).

Sobre el uso de los medios de control del orden publico antes sefialados (vehiculo lanzagua, vehiculo tacti-
co de reaccion, escopeta antidisturbios, armas de fuego) la recomendacién de SENADIS, en aplicacién del

6. El protocolo para el empleo de escopetas antidisturbios fue actualizado por la Orden General N° 2780 de 14 de julio de 2020 a raiz de las mul-
tiples denuncias de lesiones por perdigones sufridas por personas en contexto de manifestacion. Al respecto el Instituto Nacional de Derechos
Humanos (INDH) a un afio del estallido social dio cuenta de la presentacién de 163 querellas por trauma ocular (21 con estallido de globo ocular
y 32 con pérdida de vision por trauma irreversible) (INDH, 2020c) y a tres afios del estallido social las cifras ascienden a 81 lesiones por trauma
ocular, 77 pérdida de vision por trauma ocular irreversible y 49 estallidos de globo ocular (INDH, 2022).
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principio de proporcionalidad, sefiala que “debe considerarse la menor fuerza y/o mayor vulnerabilidad que
presentan las personas con discapacidad, especialmente aquellas que utilizan servicios de apoyo o ayudas
técnicas, por ende, respecto de éstas, en ningun caso debiese disponerse el uso del vehiculo lanzagua,
del vehiculo tactico de reaccién, de disuasivos quimicos, de escopeta antidisturbios y de armas de fuego.”

c. Desalojos

En lo relativo a desalojos, tanto de inmuebles ocupados como de recintos educacionales, no existen dis-
posiciones especificas orientadas al resguardo de personas con discapacidad, SENADIS ha recomendado
que “en cualquier procedimiento policial de desalojo y eventual detencion de ocupantes, la presencia entre
éstos de personas con discapacidad debe ser también un factor por considerar por Carabineros. Con base
a ello, en este tipo de procedimientos, debe identificarse si hay ocupantes que tengan discapacidad fisica,
o con movilidad reducida, que utilicen proétesis o sillas de ruedas, como, asimismo, si son personas con dis-
capacidad sensorial, debiendo asegurarse de informar las acciones de Carabineros de la manera mas clara
posible y de preferencia por medio de lengua de sefias, por escrito o por sefiales, especialmente cuando se
trata de 6rdenes judiciales.”

d. Procedimientos con infractores de ley

En este ambito existe una Unica referencia en la prohibicién de la tortura, donde se sefiala de forma expresa
la prohibicién de ella en razoén de una discriminacién por situacién de discapacidad, entre otras (Carabine-
ros de Chile, 2019a, p. 23). Sobre ello, SENADIS ha recomendado que el protocolo contemple en materia
de detenciones que “ante un eventual proceso de detencidn en que se encuentren involucradas personas
con discapacidad, se debe mantener siempre y en todo momento junto a la persona sus servicios de apoyo
y ayudas técnicas, como bastones, sillas de ruedas, audifonos, etc., toda vez que éstas constituyen una
extension de sus cuerpos. Si se trata de personas con discapacidad sensorial, deben adoptarse los ajustes
necesarios para que puedan ser informadas del motivo de la detencién, sus derechos y el procedimiento
que sigue con posterioridad a la misma.” Acerca del traslado y registro de personas privadas de libertad ha
indicado que se deben adoptar “medidas para garantizar el suministro de los medicamentos que éstas pue-
dan requerir, especialmente si se trata de personas que tienen algun trastorno psiquiatrico y los necesiten
para compensar su condicioén.”

Con respecto al registro de personas con discapacidad privadas de libertad, al no existir ninguna referencia
en los protocolos, SENADIS ha indicado que se debe procurar mantener las prétesis y ortesis de las perso-
nas con discapacidad, toda vez permiten que ellas se desenvuelvan naturalmente. Por ultimo, afade que
“tratandose de la declaracién de personas privadas de libertad, cabe tener presente que, si éstas presentan
discapacidad auditiva, deberan declarar con la intermediacion de un intérprete en lengua de sefias, o bien,
por cualquier otro medio que le sea (til para comunicarse.”

Si bien, desde al menos el afio 2019, existe una mesa técnica de trabajo entre SENADIS y Carabineros de
Chile que tiene por objeto, entre otros, revisar esta normativa para incorporar consideraciones especificas
relativas a las personas con discapacidad, dicho trabajo aun no rinde frutos. En ese mismo sentido, la
Subsecretaria de Derechos Humanos del Ministerio de Justicia anuncié la conformacién del “Subcomité
| - Revisién Protocolos para atencion de grupos de especial proteccion” para marzo de 2020 (Subsecre-
taria de Derechos Humanos, s.f.) sin embargo a noviembre del mismo afio se informd a través de solicitud
de acceso a la informacion publica de la Ley N° 20.285 que no se habia conformado ni existia fecha para
aquello (Anexo 2).
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.|
5. Conclusiones

Las personas con discapacidad son un grupo que se ha encontrado marginado de la deliberacién politica
institucional y el ejercicio del derecho a la protesta ha sido el mecanismo con el que han conseguido el re-
conocimiento de sus derechos.

Ademas de enfrentar barreras en el entorno fisico y social para el ejercicio de este derecho, como la falta de
accesibilidad en medios de transporte para llegar a los lugares de concentracién, dificultades para acceder
a servicios en el lugar mismo, dificultades para obtener informacién adecuada y la infantilizacion, se debe
sumar el riesgo de ser victima de vulneraciones a los derechos humanos.

Entre las vulneraciones sufridas por personas con discapacidad en el ejercicio de su derecho a la protesta
en Chile en el marco del estallido social encontramos: lesiones por impacto de perdigén, lesiones por im-
pacto directo del chorro de agua del carro lanzagua, inhalacién de disuasivos quimicos y despojo de ayudas
técnicas, hechos que evidencian la no observancia a los principios de gradualidad en la intervencion y el uso
diferenciado de medios, y a los derechos especificos de las personas con discapacidad.

De la revision de los protocolos de Carabineros de Chile que regulan el control del orden publico y el uso
de la fuerza en contexto de protesta podemos indicar que no se ha dado cumplimiento a la recomendacién
del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, toda vez no contemplan disposiciones
diferenciadas para esta poblacion. El Estado tiene el deber de incorporar esta perspectiva toda vez forma
parte de la obligacion de realizar ajustes razonables, es decir, “modificaciones y adaptaciones necesarias
y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso
particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones
con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales” (Convencién sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, art. 2). En el mismo sentido la incorporacion de la perspectiva de
los derechos humanos de las personas con discapacidad en todos los ambitos del quehacer del Estado es
la unica forma de asegurar una igualdad y participacion plena en la sociedad.

La reciente publicacion de la Orden General N° 2870 que actualiza protocolos para el mantenimiento y
restablecimiento del orden publico, publicada el 20 de septiembre de 2021, pudo incorporar un enfoque
diferenciado hacia esta poblacién que fuera respetuosa con los compromisos internacionales, orientada a
la no repeticion de los hechos que vulneraron derechos humanos y que fueron sufridos por esta poblacion
el afo 2019. Para esas adecuaciones la institucion se pudo basar en las recomendaciones que SENADIS
realizé a la institucion mediante el Oficio N° 1871 de 29 de noviembre de 2019 (Anexo 1), y considerar la
participacion de personas con discapacidad en su elaboracion, pero no lo hizo.

Para la adecuacion de estos protocolos es indispensable en primer lugar que su elaboracion deje de en-
contrarse al arbitrio de las policias y pase a estar a cargo del poder civil. El Instituto Nacional de Derechos
Humanos ha senalado al respecto que “los criterios para su uso legitimo, necesario, progresivo y proporcio-
nal, deberian estar establecidos por ley, luego de un debate democratico” (Instituto Nacional de Derechos
Humanos, 2021, p. 40), y en segundo lugar, es absolutamente necesaria la participacion de las personas
con discapacidad en su construccién, toda vez “saben mejor que nadie qué barreras enfrentan en sus pro-
pios contextos y cdmo repercuten en sus vidas” (Asamblea General de Naciones Unidas, 2016, parr. 63)".

7. A proposito de la importancia de la participacion de personas con discapacidad en el proceso constituyente chileno se ha sefialado: “Esto
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Sobre esto Ultimo hay que recordar que el Estado de Chile tampoco ha dado cumplimiento a otras de las
recomendaciones del Comité sobre los Derechos de las personas con Discapacidad como la relativa a la
adopcién de un mecanismo vinculante de consulta permanente a personas con discapacidad (Comité sobre
los Derechos de las personas con Discapacidad, 20186, titulo lll, letra A, N° 10).

Entre los aspectos especificos de incorporar en los protocolos revisados, podemos sugerir inicialmente:

e |ncorporacion de una referencia expresa a la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad como un instrumento juridico internacional que define los estandares de actuacién de la
policia para esta poblacion.

e  Utilizacion de un lenguaje adecuado, empleando los conceptos de “persona con discapacidad” o “per-
sona en situacion de discapacidad”.

e Prohibicion de la utilizacion de carros lanzagua, vehiculos tacticos de reaccion, disuasivos quimicos y
escopetas antidisturbios contra esta poblacién.

¢  Prohibicién de despojo de ayudas técnicas en detenciones, traslados y revisiones de vestimentas.
¢ Inclusion de apoyos necesarios para la comprension o entendimiento de los procedimientos.

e Consideraciones especificas para cada tipo de discapacidad, toda vez los ajustes difieren segun sea
una discapacidad sensorial, fisica, mental o intelectual.

El ajuste de protocolos a estandares internacionales de derechos humanos deberia permitir que al menos
en términos formales, las personas con discapacidad vean en algo reducidas una de las tantas barreras que
enfrentan al momento de ejercer su derecho a la protesta, acercandolas un paso mas al principio general
de participacion e inclusién plena y efectiva en la sociedad. Acerca de si basta una actualizacion de los pro-
tocolos de Carabineros de Chile, considerando el contexto actual de la institucién de caracter militar, con
débil sujecion al poder civil y acusada de la vulneracion masiva de Derechos Humanos, es un asunto para
analizar con mayor profundidad.

supone, por un lado, reconocer la autoridad epistémica de las personas con discapacidad en los asuntos que implican comprender sus propias
experiencias. Por otro lado, exige un esfuerzo de humildad de parte de las personas sin discapacidad, para reconocer que es muy dificil o incluso
imposible entender qué es lo que significa ponerse en el lugar del otro, cuando ese otro ha sido, por largo tiempo, alguien invisible tanto en el
espacio publico como en las representaciones culturales de la sociedad.” (Marshall et al., 2020, p. 240).
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Anexo 1

Solicitud de acceso a la Informacion Piblica de la Ley N° 20.285 Folio N°AI003T00001139 de fecha
03 de noviembre de 2020. Requerimiento al Servicio Nacional de la Discapacidad para que informe
el convenio existente entre SENADIS y Carabineros de Chile y remita todos los oficios que desde la

institucion se hubieren enviado a Carabineros de Chile (periodo octubre 2019 y octubre 2020).
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|
Anexo 2

Solicitud de acceso a la Informacion Piblica de la Ley N°20.285 Folio N°AK0O1 2T0000552. Respuesta
fecha 03 noviembre 2020. Requerimiento a la SUBSECRETARIA DE DERECHOS HUMANOS para que
informe acerca de la conformacion del “Subcomité | de revision Protocolos para atencién de grupos
de especial proteccion”
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Las articulaciones interseccionales de la
violencia en experiencias de hombres gais

con discapacidad en México

The intersectional articulations of violence in the experiences of gay

men with disabilities in Mexico

Resumen

Este articulo de corte cualitativo y de disefio biografico-narrativo tuvo por objetivo
comprender cdmo operan los ejercicios de violencia contra hombres gais con dis-
capacidad. Se realizaron entrevistas semiestructuradas a siete hombres gais con
diferentes discapacidades —motrices, visuales y auditivas— pertenecientes a Mé-
xico, de un rango de edad de entre 19 y 57 afios. Mediante un analisis de contenido
y desde una perspectiva interseccional, en las narrativas compartidas se dio cuenta
de las violencias a las que se enfrentaron los participantes. Estas iban desde lo ins-
titucional y relacional; también observamos cémo las violencias configuran formas
particulares de pensar, sentir y relacionarse con las/los otras/os, y que dan paso a
formas especificas de materialidad corporal y subjetiva a partir de las cuales sig-
nifican esas experiencias. Concluimos que es necesario abordar la violencia desde
la interseccionalidad, donde se posibilite recuperar la producciéon emocional y su
impronta en el devenir de agencia que, en lugar de cristalizar las identidades, las
comprende en un entramado de la complejidad en constante tension y dinamismo.

Palabras clave
Interseccionalidad, violencia, gay, discapacidad.

Abstract

This qualitative article with a biographical-narrative design aimed to understand how
violence exercises against homosexual men with disabilities operate. Semi-struc-
tured interviews were conducted with seven Mexican homosexual men with different
disabilities —motor, visual and hearing— ranging in age from 19 to 57 years. Through
a content analysis and from an intersectional perspective, in the shared narratives
the violence that the participants faced was analyzed. This violence ranged from the
institutional to the relational. We also observed how violence shapes particular ways
of thinking, feeling, and relating to others that give way to specific forms of bodily
and subjective materiality used to account for these experiences. We concluded it is
necessary to approach violence from intersectionality in order to recover emotional
production and its imprint in the individual’s agency in a way that, instead of crys-
tallizing identities, comprises them in a framework of complexity in constant tension
and dynamism.

Keywords
Intersectionality, violence, gay, disability.
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1. Introduccion’

La discusion sobre la conjuncion entre las categorias de sexualidad y discapacidad es relativamente recien-
te, y ha tenido lugar en el marco del reconocimiento de la sexualidad en tanto derecho y como una posibi-
lidad de experiencia para las personas con discapacidad, recogida en la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006). Esto a raiz de dos hechos que afectan a las personas con
discapacidad, por una parte, la violencia sexual y gineco-obstétrica contra mujeres con discapacidad vy,
por otro, la infantilizacién como otra forma de violencia (Cruz, 2017; Kafer, 2013). Sin embargo, prevalecen
diversos retos para garantizar el ejercicio pleno de la sexualidad, libre de violencia, en la poblacién con dis-
capacidad. Entre estos, se encuentra la (des)instauracion del pensamiento heterosexual como norma que
constrifie los vinculos erético-sexuales y afectivos, y que al mismo tiempo limita la produccién de conoci-
miento sobre las experiencias de personas LGBT —Lesbianas, Gais, Bisexuales y Trans— que viven con
alguna discapacidad (Platero, 2013; McRuer, 2006).

Asi, la produccién académica que existe respecto al tema se caracteriza no solo por ser reciente, sino tam-
bién porque la mayoria ha sido generada en paises angloparlantes (McRuer y Mollow, 2012; Kafer, 2013;
Toft et al., 2019a) lo que complejiza la posibilidad de comprender un fendmeno a la luz de sus coordenadas
geopoliticas y las implicaciones que ello conlleva, en este caso en Iberoamérica. A la par, existe otra ba-
rrera que radica en el desconocimiento e invisibilizacion de las especificidades intragrupales dentro de las
personas que viven con discapacidad y forman parte del grupo LGBT, pues se obvia que las necesidades,
barreras, retos y desigualdades que enfrentan son distintas, y requieren de una aproximacién que reconozca
los ensamblajes entre diferentes factores y estructuras de opresion.

Lo anterior se refleja en la forma en la que se produce conocimiento de forma separada, es decir, por un
lado, estan los estudios empiricos sobre la violencia que viven las personas LGBT. Por ejemplo, la homofo-
bia es una de las formas de violencia que se ejerce tanto en espacios publicos como privados, y afecta el
bienestar de las personas LGBT. En México, diversos estudios han reportado que los principales espacios
en los que se reproduce esta violencia son: las calles, escuelas, centros médicos, familias y centros de
acceso a la justicia; lo cual repercute en experimentar malestares asociados al estrés minoritario, o bien
la vivencia de emociones como el dolor, tristeza o sentimiento de soledad (Lozano-Verduzco et al., 2017;
Lozano-Verduzco et al., 2022).

O bien, en cuanto a estudios sobre la discapacidad, se ha reportado con mayor frecuencia violencia fisica
contra mujeres con discapacidad —ejercida principalmente por familiares—, el bullying en espacios esco-
lares contra personas con discapacidad intelectual; en consecuencia, se establecen practicas de exclusion
y marginacion, asi como malestares asociados a la depresion y/o ansiedad (Cavalcante, 2017; Almagro,
Gomez y Ruiz, 2021).

1. Agradecimientos: dado que este articulo es producto de una tesis doctoral, queremos extender un profundo agradecimiento al Consejo Nacional
de Ciencia y Tecnologia que otorgd el financiamiento para que se llevara a cabo, bajo el nimero de becario CVU 924723, asignado al primer autor.
Ademas, los aportes que se hicieron en este escrito tuvieron lugar gracias a las reflexiones y observaciones de las/os compaferas/os, inscritas/os
en los seminarios de doctorado de diferentes instituciones de la Universidad Nacional Auténoma de México, sobre: sexualidad y género, a cargo
de la segunda autora; problemas y perspectivas actuales de investigaciéon en educacion especial, por la tutela de la Dra. Guadalupe Acle Tomasini,
a quien también agradecemos por sus puntuales observaciones, y el giro afectivo en la investigacion feminista, impartido la Dra. Siobhan Fenella
Guerrero McManus y la Dra. Alba Pons Rabasa. Mencion especial a la Dra. Siobhan, quien desde sus brillantes argumentos y acompafamiento,
nutrié las reflexiones de este articulo. Por ultimo, pero no menos importante, un enorme agradecimiento a todos los participantes que apoyaron
este proyecto, sin sus voces, experiencias y calidad humana, esto no hubiera sido posible.
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Expuesto lo anterior, el presente articulo busca contribuir a la comprensién de las violencias estructurales
y sistematicas que operan contra ciertos grupos de personas, problematizando la complejidad entre con-
diciones, posiciones y situaciones (Brogna, 2006; Lagarde, 1996; Pons, 2019)?, en especifico, hombres
gais con alguna discapacidad, considerando la diversidad de edades, trayectorias de vida y localizaciones
geopoliticas. Lo anterior con la finalidad de conocer y comprender la multiplicidad de significacion y ma-
terializaciéon de las experiencias de violencias, asi como la produccion de agencias que resisten ante esas
dinamicas que atentan contra su integridad y dignidad.

Dicho lo anterior, el presente articulo lo estructuramos de la siguiente manera, la primera parte que compone
el cuerpo tedrico: violencias contra personas LGBT con discapacidad busca problematizar las violencias
que enfrentan personas LGBT con discapacidad, reconociendo que esta interseccién ha sido poco abor-
dada y que se vuelve indispensable estudiarla a partir de /a interseccionalidad como herramienta de analisis
frente a los vacios teoricos, epistemoldgicos y metodoldgicos. La segunda parte se centra en las cuestiones
metodoldgicas, reiterando que el presente trabajo parte de una mirada feminista que implica situarnos y
situar el conocimiento que se genera.

. ___________________________________________________________________________________________________________________|
2. Violencias contra personas LGBT con discapacidad

En primera instancia, entenderemos por violencia al uso intencional de la fuerza con la finalidad de dafar o
perjudicar a alguien, ya sea a nivel fisico, psicolégico-emocional, econémico y simbdlico, en consecuencia,
se logra mantener una jerarquizacion social para mantener un statu quo (Martinez-Pacheco, 2016; Valencia,
2018).

Partiendo de un marco histérico-social, es relevante mencionar que los activismos y estudios LGBT y por
la discapacidad dieron cuenta de los obstaculos a los que se enfrentan en términos de desigualdad social
(Egner, 2018). Por una parte, se ha hablado del sistema cis-heterosexual que castiga toda orientacién se-
xual, expresion e identidad de género que escape de sus normativas (Guerrero-McManus, 2018; Yebenez,
2018), como lo son las personas LGBT. Estas formas de castigo se vinculan con ejercicios de violencias
primordialmente verbales, psicologicas, fisicas, hasta esfuerzos por corregir la orientacion sexual e identi-
dad de género?, y los crimenes de odio (Hammond, 2018; Lozano-Verduzco, 2016; Yaaj, 2019). Por ejemplo,
en cuanto a crimenes de odio en México (Fundacién Arcoiris, 2020), durante el periodo del 2014 al 2020 se
registraron 209 asesinatos de personas LGBT, donde el 53.6% se identificaron como homosexuales o gais.

Y, por otra parte, lo que se ha reportado acerca del panorama al cual se enfrentan las personas con disca-
pacidad a nivel internacional y nacional se relaciond con las barreras al acceso fisico y de comunicacion,
la insercién y permanencia laboral y educativa, asi como la precarizacion en servicios de salud (ENADIS,

2. A partir de los aportes de autoras como Marcela Lagarde, Patricia Brogna y Alba Pons, comprendemos que la situacion es el conjunto de fac-
tores sociales, culturales, politicos, econémicos e histéricos que configuran un campo de relaciones de poder. En cuanto a condicion refiere a la
experiencia subjetiva de esa situacion, es decir, los factores objetivos son significados socialmente. Y la posicion alude a la categoria social en la
que es colocada el sujeto con respecto a la sociedad en funcién de relaciones asimétricas de poder.

3. Estos esfuerzos incluyen las mal llamadas terapias de conversion, que son practicas que atentan contra los derechos humanos de personas
LGBT.
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2017; OMS, 2011)*. Otras denuncias por parte de las personas con discapacidad competen a los prejuicios
como la sobreproteccion, el mito de la dependencia, el asistencialismo, y que la discapacidad es solo una
cuestién individual, también las creencias deshumanizantes que excluyen a las personas con discapacidad,
tales como “seres especiales”, “eterna nifiez” o “ser angelitos” (Brogna, 2009; McRuer, 2018). Estas proble-
maticas derivan de un sistema capacitista que toma como base el axioma de que hay cuerpos y habilidades
mas importantes por encima de otras, asi se condiciona la existencia de las personas que viven con alguna

discapacidad (Platero, 2013; McRuer y Mollow, 2012).

Estos sistemas, al igual que el género, raza y clase, crean condiciones de privilegio y opresién® (Black y Sto-
ne, 2005) donde ciertos grupos son colocados en posicion de ventaja con respecto de otros. Empero, estos
sistemas no operan aislados, se interconectan y dan lugar a formas diversas de dominacién (Viveros, 2016).
Por ejemplo, partiendo del supuesto de que el sistema cis-heterosexual en conjunto con el capacitismo,
violenta los derechos de las personas LGBT con discapacidad, sus existencias son silenciadas e incluso
borradas pues no hay politicas publicas dirigidas a visibilizar las experiencias de este sector. Como sefnala
Lucas Platero (2013) en el caso del Estado espafiol, las politicas de austeridad constrifien simbdlica y ma-
terialmente las vidas de las personas. En el caso de quienes viven con alguna discapacidad implica que la
esperanza y calidad de vida sean precarias y se acorten, al no lograr salir de sus casas o tener que regresar
a sus entornos familiares y estar asociadas a la ideologia de la caridad, espacios donde “se impone volver
a los armarios, donde ya no caben ni desean estar” (p. 221).

El “armario” como amenaza y condicion para la existencia, es solo una de tantas barreras a las que se
pueden enfrentar las personas LGBT con discapacidad; como mencionamos lineas arriba, los sistemas
de privilegio y opresién interactian de forma compleja. Ejemplo de esto, se puede observar en un estudio
realizado en Reino Unido (Toft et al., 2019a), donde se incluyeron las voces de jovenes LGBT con discapaci-
dad —intelectual, espectro autista y “necesidades de salud mental”’—, de entre 17 y 25 afos. El andlisis fue
desde una perspectiva interseccional y los principales hallazgos versaron sobre: la “inmadurez”, que enmar-
ca a los participantes como demasiado jovenes para entender lo LGBT, suponiendo que es mas complejo
que la heterosexualidad, ademas, esto se acentla a partir de la condicién de discapacidad ya que se les
percibe como “mas jovenes” o infantes; la “incapacidad” como discurso que afirmaba que los participantes
no eran “capaces” de reconocer su deseo e identidad sexual y de género dada su discapacidad y condicion
de edad, eran pensados dentro de lo “imposible”; y la “deslegitimacion”, al ser inmaduros e incapaces, su
existencia no es valida y por tanto, las posibilidades de vivirse en las intersecciones entre lo LGBT, la disca-
pacidad y la juventud son invisibilizadas (Toft et al., 2019a).

Otro estudio realizado por los mismos autores y autoras (Toft et al., 2019b), con poblaciones jévenes LGBT
que viven con alguna discapacidad, persiguio el objetivo de adentrarse en algunas particularidades identita-
rias. Se dio cuenta de las negociaciones identitarias que realizaron la mayoria de los jovenes, porque aunque

4. La Encuesta Nacional sobre Discriminacién (por sus siglas ENADIS) del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (NEGI) se realizé entre
agosto y octubre del 2017 en México. Tuvo por objetivo conocer la magnitud de la discriminacién, asi como las diferentes formas en las que se ejer-
ce en el dia a dia y los grupos poblacionales objetos de esta. Fue dirigida a la poblacién que reside permanentemente dentro del territorio nacional,
de igual manera, a los siete grupos sociales vulnerados por discriminacién segun su edad. Los datos se obtuvieron a través de una encuesta.
Por otra parte, el Informe Mundial sobre la Discapacidad de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), se publicé en el afio 2011, con un estimado
de validez hasta el 2021. Participaron 74 paises de los cinco continentes, y se construy6 con el objetivo de proveer y describir medidas necesarias
para mejorar la participacion y la inclusion de las personas con discapacidad.

5. Por privilegio entendemos al conjunto de ventajas especiales —no universales— que se concede dadas las condiciones sociales e histéricas
que se adjudican, ademas de que coloca en un estatus o rango encima de quien esta en desventaja con respecto a esto, y siempre se ejerce en
beneficio del receptor y exclusiéon de otros. En cuanto a la opresion, es un mecanismo donde se impone a otros las creencias, pensamientos,
etiquetas, experiencias o condiciones de vida que tienen por efecto vivencias dolorosas e impactos materiales y simbdlicos.
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expusieron las barreras a las que se enfrentaron debido a la discapacidad, la orientaciéon sexual-afectiva e
identidad de género, estas jugaron un rol importante en sus vidas: reconocieron sentir que podian tener mas
control sobre la expresion de su sexualidad e identidad de género, que de su identidad como personas con
discapacidad, no obstante, para los jévenes trans, resultdé mas desafiante a la hora de negociar aspectos
sobre sus identidades de género, principalmente en espacios familiares.

Esas negociaciones identitarias entre la discapacidad y la orientacién sexual-afectiva e identidad de género,
son una constante en las experiencias de quienes se identifican LGBT con discapacidad, y es que el passing
o0 enmascaramiento depende de los vinculos y espacios en los que podrian ser violentados, como la estig-
matizacion por la sexualidad, hechos que tienen efectos en su autopercepcion y formas de relacionarse con
las personas y los espacios que habitan (Abbott y Howarth, 2007; Siebers, 2013; Ramasamy et al., 2017). Se
ha destacado que los nodos biograficos en cuanto a la adquisiciéon de la discapacidad pueden ser menos
importantes en los procesos constructivos de identidades sexuales y de género no-normativas, es decir,
aparentemente la discapacidad tendria “menos peso” —sea adquirida o congénita—, mientras se pueda
aparentar ser heterosexual (Guzman y Platero, 2014).

Por dltimo, los hallazgos sobre investigaciones en hombres gais con discapacidad, también se relacionan
con la violenta negacién sobre sus sexualidades e identidades, lo que hace mas compleja la “salida del
armario” con sus familias (Abbott, 2013), aunado a la complicacion que existe para socializar y formar rela-
ciones afectivas y sexuales con otros hombres gais, ya que se enfrentan al rechazo instantaneo, esto en el
caso de quienes viven con una discapacidad fisica o intelectual (Abbott, 2013; Shuttleworth, 2013).

|
3. De los cruces a la complejidad: la interseccionalidad como herramienta de analisis

Como han sefialado algunas autoras (Cubillos, 2015; Viveros, 2016), el tema interseccional se ha problema-
tizado desde movimientos antirracistas, feminismo chicano y de mujeres lesbianas, incluso antes de que se
popularizara este término. Sin embargo, fue la jurista afroestadounidense Kimberlé Crenshow (1989) quien
acuno el término “interseccionalidad” para hacer evidente las injusticias contra mujeres afroamericanas que
trabajaban en la empresa General Motors. Para exponer este caso, la autora Crenshow recurrio a la metafo-
ra del cruce de caminos donde los sistemas como raza y género se pueden encontrar y dar lugar a formas
especificas de experimentar las violencias. Desde este marco se pudo discutir sobre los vacios legales que
existian y asi generar categorias juridicas para visibilizar las violencias y discriminaciéon que son multiples y
simultaneas a nivel estructural y sus consecuencias socio-politicas.

Una de las criticas que se ha realizado a la propuesta anterior es que sus limites se ven arraigados al am-
bito legal, donde el pensamiento sectorial se ve reducido a pensar las opresiones de unos grupos sobre
otros, obviando las posibilidades de interaccion asimétrica del poder intragrupal (Pons, 2019). A partir de
estos aportes, la interseccionalidad se convirtid en un terreno de contribuciones en tensioén y confluencia
tedrica y metodologica que apuestan a comprender la complejidad que implica hablar de experiencias
de privilegio-opresion, dominacién-subordinacion y violencia-resistencia. Por ejemplo, Patricia Hill Collins
(2000) ofrecio una mirada de la interseccionalidad como matriz de dominacién que opera a través de varios
dominios, partiendo de lo estructural y su reproduccién en lo institucional, las estrategias para mantener las
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ideologias opresoras dominantes y cémo la interaccion de estos dominios se refleja en el plano interperso-
nal, marcando las experiencias de las personas.

De igual forma, hay autoras que advierten sobre los riesgos u otras cuestiones que podrian limitar los ana-
lisis desde la interseccionalidad y que, por lo tanto, debemos tomar en cuenta. Jasbir Puar (2011) e Itziar
Gandarias (2017) sefialan que en muchas de las ocasiones los analisis interseccionales al centrarse en “los
cruces” de distintas categorias, producen subcategorias donde el nicleo de la discusién son las politicas
identitarias que, en lugar de apostar por la heterogeneidad, terminan por homogeneizar las experiencias,
por ejemplo, como sefialamos en el apartado anterior, hacer investigacion sobre personas LGBT con dis-
capacidad sin atender a las particularidades. De tal modo, que “existe el riesgo de fijar o cristalizar sujetos
marcados, con el peligro de generar cuerpos en los que pareciera que la opresiéon emerge de su propia
existencia...” (Gandarias, 2017, p. 79). Bajo esa légica, se puede incurrir en una cristalizacién de los sujetos
(Gandarias, 2017), donde la opresion pareciera operar de forma unidireccional y estatica. Aporte que se
asimila a lo que refiere Nicholson (2000) con la metafora del “sujeto perchero”; esta parte de la premisa de
que las “categorias interseccionales” se piensan como a priori a las personas, en ese sentido, el cuerpo
ocupa el lugar de un perchero donde se depositan estas categorias —de forma aditiva— y se traduce, por
un lado, en una categoria con mayor ocupacién que seria representativa, como ha sido el género, y por otro
lado, las categorias con “menor ocupacién” son los aspectos personales, es decir, se hace una caracteriza-
cion psicolégica tradicional como atributos de personalidad y conductas individuales, lldmese sexualidad,
discapacidad, clase o raza.

Ademas, en los marcos del feminismo antirracista y decolonial, autoras como Mara Viveros (2016), Javiera
Cubillos (2015) y Maria Lugones (2008), hacen una invitacién a pensar la interseccionalidad como fusién de
categorias inseparables —como el género, sexualidad, raza y clase— que ademas de ser co-sustanciales y
co-constitutivas, seria pertinente situar las experiencias de violencias que no solo generan condiciones de
opresion, también crean posibilidades de multiples resistencias.

Las propuestas anteriores se complementan con reflexiones de Itziar Gandarias (2017) y Alba Pons (2019)
quienes advierten sobre la importancia de las experiencias emocional-afectivas que se han descartado de
otros espacios de produccion teérico-metodoldgica, recuperar la dimensién normativa que tienen las es-
tructuras sobre los cuerpos y subjetividades, no en una suerte de enumerar opresiones sino, en un esfuerzo
por comprender cémo operan estas estructuras en la simultaneidad y dinamismo, y al mismo tiempo visibi-
lizar los procesos de diferenciacién y multiplicidad en las agencias que producen formas de vida habitables.

A partir de esas dos Ultimas autoras nos posicionamos para poder analizar € interpretar las narrativas que
los participantes nos compartieron, y asi aproximarnos al objetivo planteado para este articulo, el cual fue
comprender cdmo operan los ejercicios de violencias contra hombres gais con discapacidad®.

6. El presente articulo es derivado de la tesis inscrita en el programa de Doctorado en Psicologia, campo de conocimiento social y ambiental, de
la Facultad de Psicologia en la Universidad Nacional Auténoma de México. Estudio llevado a cabo por el primer autor de este articulo, bajo la
tutoria de la segunda autora.
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4. Método

4.1. Diseno y tipo de estudio

Se trata de una investigacion cualitativa y de disefio biografico-narrativo. Se optd por este disefio ya que
permite adentrarse en las trayectorias de vida de los participantes y sus contextos, aquellos eventos sig-
nificativos, los afectos que provocaron, los significados en torno a ello, ademas de conocer los cambios y
modificaciones a las formas de auto-narrarse, posibilitando indagar la dialégica entre la subjetividad y los
marcos socio-culturales (Desmarais, 2010; Huchim y Reyes, 2013). La interseccionalidad, cuyo origen es al
interior al feminismo, es una herramienta de andlisis que atraviesa todo el proceso de investigacion. En ese
sentido, el método biografico-narrativo abordado desde esta perspectiva critica, nos aproxima a compren-
der que las estructuras como sexualidad, discapacidad, género, contexto geopolitico, entre otras, de igual
manera configuran el trabajo de campo y las relaciones entre quien(es) investigan y quienes participan. Por
ello es necesario situar los lugares de enunciacién para crear condiciones lo mas horizontales posibles en la
produccién del conocimiento (Gandarias, 2014).

4.2 Técnica de recoleccion de la informacién y procedimiento

A partir de una exhaustiva revision literaria y evaluaciones con académicas dedicadas a temas relacionados
con sexualidad, género, interseccionalidad y educacion especial, disefiamos una guia de entrevista semies-
tructurada con el fin de explorar cuatro ejes principales: a) identitario, para conocer como se presentaba
cada participante, y en segundo plano, detonar otras narrativas tras la pregunta sobre la experiencia de vivir
como hombres gais con discapacidad; b) experiencias de violencia, con el objetivo de conocer los ejercicios
de violencia a los que se han enfrentado en diferentes ambitos relacionales; c) afectividad, para reconocer la
produccién emocional y de sentires que deviene de los ejercicios de violencias y otras experiencias signifi-
cativas; y d) agencia, identificar las acciones y herramientas que emplearon para afrontar y resignificar tanto
eventos nodales como las experiencias de violencias.

Una vez obtenido el primer borrador de la guia, a modo de pilotaje se realizé una entrevista a un primer par-
ticipante. Esto con la finalidad de ajustar, durante y después del proceso de transcripcion, los ejes tematicos
a explorar y adicionar o depurar las preguntas utilizadas.

La inclusién de los participantes fue propositiva y por conveniencia (Mendieta-lzquierdo, 2015). Por lo que
no hubo criterio de saturacién dada la complejidad para tener acceso a la poblacion, es decir, se trabajo
con el apoyo de quienes decidieron contribuir en el estudio. El reclutamiento de los participantes se llevo
a cabo en el marco del afio 2020 y 2021, del mes de junio a enero, respectivamente. Se contacté via redes
socio-digitales —Facebook, Instagram, Twitter y WhatsApp—, mediante una convocatoria en formato de
texto, para quienes fueran usuarios de lector. En la convocatoria se hizo transparente el eje tematico central
del estudio, la persona responsable, el contexto bajo el cual se realizé y los criterios de inclusién, que fue-
ron: autonombrarse como hombres, homosexuales/gais, que vivieran en alguna condicion de discapacidad,
mayores de edad y que radicaran en México. Una vez que los prospectos a participar establecieron con-
tacto con el investigador a cargo, se les informd del objetivo central del estudio, la técnica de recoleccion,
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el posible nimero de sesiones y la duracion. Después, quienes confirmaron, se les agendé con horario y la
via remota de entrevista —videollamadas por Zoom y llamadas por celular—, esto debido a la emergencia
sanitaria a nivel mundial por COVID19, la cual tuvo inicio a finales del afio 2019.

Las entrevistas se realizaron en una sola sesion, y tuvieron una duracién de entre 59 minutos y dos horas.
Para el participante con discapacidad auditiva no se necesitdé de un/a intérprete, asi lo decidio él porque
sabia leer los labios y la comunicacion fluyé bien entre él y el entrevistador. Para las personas con discapa-
cidad visual se realizaron llamadas a celular, ya que decidieron que no querian que alguien mas estuviera
presente para que les apoyara a enfocar las camaras en una computadora. La entrevista se inicid con
una pregunta detonadora: “¢cual ha sido tu experiencia de vivirte hombre gay con discapacidad?”. De ahi
siguié la conversacion con los otros ejes a explorar. En cuanto a las caracteristicas de quien llevé a cabo
las entrevistas —el primer autor—, se traté de un hombre gay, sin discapacidad, estudiante de doctorado,
quien lleva mas de seis afios trabajando sobre violencia y discriminacion en poblaciones LGBT en distintas
intersecciones, por lo que le resulta un acto politico seguir ahondando en el tema.

4.3. Participantes

Trabajamos con el apoyo de siete hombres gais con diversas discapacidades y diagndsticos sobre estas,
de edades entre 19 y 57 afos, pertenecientes a varias entidades federativas de México. A continuacién, se
presenta a los participantes bajo el seuddénimo que eligieron:

e Enrique, 31 afos, discapacidad motriz (DM), con diagnéstico de pardlisis cerebral, de la ciudad de
Meérida, Yucatan.

e Alonso, 36 afnos, discapacidad motriz (DM), con diagnéstico de paraparesia espastica hereditaria, de la
ciudad de Puebla.

e Luis, 20 afos, discapacidad visual (DV), con diagnostico de ceguera congénita, de la ciudad de Zacatecas.

e Sandor, 57 afos, discapacidad visual (DV), con diagnéstico de retinosis pigmentaria, de la ciudad de
México.

e Alfredo, 30 anos, discapacidad motriz (DM), con diagndstico de sindrome de Brown-Séquard, de San
Martin, Michoacan.

e Consejero,19 anos, discapacidad auditiva (DA), con diagnéstico de sordera adquirida-traumatismo, del
estado de Querétaro.

e Danny, 21 anos, discapacidad motriz (DM), con diagndstico de lesién medular incompleta, de la Ciudad
de México.

4.4, Andlisis

El analisis fue tematico. Comenzé desde la transcripcién, palabra por palabra, de las entrevistas puesto
que a la par se realizaron notas y se anexaron ideas teéricas inferidas acorde al objetivo planteado (Salda-
fia, 2013). Para fines de este articulo, se emplearon algunos ejes tematicos de la guia de entrevista como
codigos provisionales (Saldafia, 2013) para una primera lectura de los datos. Estos fueron: las violencias,
las relaciones y espacios en las que se daba; los efectos emocionales; y las acciones para hacer frente a
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esas experiencias. A través de la mirada interseccional, pudimos analizar las relaciones entre estos cédigos
provisionales, las experiencias en comin —marcadas por sistemas normativos—, asi como las experiencias
diferenciadas —las trayectorias de vida y resignificaciones narrativas— que compartid cada participante
(Pons, 2019). El tratamiento de los datos se realizd con el apoyo del software NVIVO 12.

4.5. Consideraciones éticas

Como sefialamos anteriormente, este proyecto se desarrollé en el marco de un programa de doctorado
inscrito en una instituciéon educativa de sector publico, por lo cual los preceptos éticos estuvieron guiados
por la normatividad académica de la Universidad Nacional Auténoma de México, especificamente al re-
glamento de seguridad y coordinacion en materia de investigacion para la salud. Mismo que se apega a la
Norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, que establece los criterios para la ejecucion de proyectos
de investigacién para la salud en seres humanos.

De igual manera, se proporcioné una carta de consentimiento que previamente fue evaluada por el comité
de ética del programa de posgrado de la Facultad de Psicologia. Esta carta de consentimiento se ley6 en
conjunto con los participantes, fue firmada y entregada una copia a las partes involucradas. Aqui se les in-
formé en torno a: a) los objetivos, procedimientos y beneficios del estudio; b) el tipo de participacion, que no
involucraba dafio o peligro para la salud, que era voluntaria y estaba la posibilidad de negacion a participar
o dejar de participar en cualquier momento sin explicacion alguna y sin repercusiones; c) que la informacién
entregada fue confidencial y anonima, es decir, si asi lo deseaba el participante, su nombre fue sustituido
por un seudénimo para garantizar el anonimato de la informacion; y por ultimo, d) se explicé el uso de la
informacién proporcionada, los productos que pudieran derivar de ello y la devolucién de estos productos
a cada participante, en caso de solicitarlo.

A partir del analisis tematico e interpretativo de los datos pudimos tener una primera aproximacion a los
contenidos de las narrativas, y observamos como se relacionaban y diferenciaban a la vez. Después, esto
nos permitié construir tres categorias, que fueron: a) articulaciones interseccionales de la violencia, como eje
en comun en las experiencias de hombres gais con discapacidad, e implico practicas que atentaron contra
su dignidad desde el rechazo, negacién o sometimiento. Estas practicas tuvieron lugar en el ambito institu-
cional y relacional; b) produccion emocional, que refirio a los efectos emocionales resultado de los ejercicios
de violencia; y ¢c) multiplicidad de agencia, donde se abordaron los actos y estrategias que emplearon los
participantes para hacer frente y resignificar las violencias vividas.

.|
5. Resultados

5.1. Articulaciones interseccionales de la violencia

La violencia como dispositivo para mantener una jerarquia social de entre quienes son inteligibles y quienes
son abyectos fue una constante entre las experiencias de los participantes. Empero, debido a los complejos
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ensamblajes entre practicas discursivas, contextos, significaciones, posiciones sociales y geopoliticas, es
que la violencia operé de forma diferenciada.

5.1.1. Institucional

Las instituciones jugaron un rol importante en la reproduccion sistematica de las violencias que, mediante
politicas y sus actores al interior, trazaron las opresiones que invalidaron la condicién de sujetos de dere-
chos de los participantes. Las instituciones publicas de servicios médicos fueron las principales en apa-
recer, como fue en el caso de Alfredo (DM, Michoacan, 30 afos), quien nos explico que ley6 una clausula
de cierto instituto de seguro social donde se estipulaba que no aceptaban como prestadores de servicio
social a personas con discapacidad o mujeres embarazadas. No obstante, decidié aplicar y, a partir de ello,
se enfrentd a una serie de obstaculos que se relacionaron con la movilidad del Estado de Michoacan a la
Ciudad de México para poder realizar sus examenes de admision, y los costos de viaticos que ese primer
proceso implicé. Las practicas de discriminacién bajo narrativas de “preocupacion” que expuso el personal
que laboraba en esa institucion, le condicioné a realizar dos pruebas mas, enfocadas a estudios médicos y
prueba en el trabajo. Al respecto él menciond:

“Tenia que yo hacer el trabajo que hacen pues un residente de medicina del trabajo, solo tengo una mano, pues
con una mano tecleé, y la realidad es que, pues eso me alento (...) Y fue eso, bueno, de hecho, se llama prueba de
trabajo; y después, me dejaron colgado, me dejaron colgado asi, literal, no me avisaron nada, nada de nada (...)
obviamente no contestaban porque el resultado médico, el punto de vista médico era no aprobatorio, ¢por qué?
Porque comienzan a mentalizar al paciente econémicamente, o sea, no es apto y la empresa pierde dinero”.

En la narrativa anterior, pudimos observar que tanto las condiciones geopoliticas, es decir, el hecho de la
centralizacion para el acceso a derechos —la educacion y formacion profesional—, como la produccion del
lenguaje en politicas institucionales tienen efectos materiales en las vidas de las personas, lo que se tradu-
ce en una serie de relaciones o practicas que condicionan la insercién o permanencia de ciertos cuerpos
—discapacitados— al interior de un lugar, configurado por relaciones de poder, que narran quién es valido
y “funcional” para los sistemas de productividad capital.

Por otra parte, también esta el papel que juegan los discursos y practicas médicas como dispositivo de
poder, pues tanto en el caso de Enrique (DM, Mérida, 31 afios) como en el de Danny (DM, CDMX, 21 afios)
fueron sometidos a distintas cirugias médicas bajo el discurso del bienestar que pintaba un panorama de
promesas para sus familias y la mejora en la vida de ellos, y que, sin embargo, resulté parte de las violencias
a las cudles se enfrentaron y tuvieron consecuencias. Por ejemplo, Enrique explicé que vivié dos eventos
significativos. El primero lo denominé como “violencia médica” porque recordé que cuando era nifio lo
obligaron a recibir una primera cirugia a la cual se negaba, y ante sus intentos de negarse al ingreso del
quiréfano —sosteniéndose de las puertass—, el personal de enfermeria y médico lo sometieron fisicamen-
te. El segundo evento, tuvo lugar antes de inscribirse a la secundaria, en el cual sus familiares lo llevaron a
consulta con el ortopedista que le daba seguimiento desde sus primeros afos de vida. Al respecto comento:

“Dijo [el médico] “este nifio esta re-bien, solo es cuestion de los pies, de la posicion” (...) “miren, le voy a hacer una
cirugia...” y yo dentro de mi, mi intuicion me decia que no debia hacerme esa cirugia, y yo le dije a mis papas que
no. Y el doctor los convencié, les dijo “mira, vas a quedar super bien, no se te va a notar nada, yo por experiencia te
puedo decir que los adolescentes a esa edad son muy crueles, entonces eso te va a ayudar también”, y convencid
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a mis papas, me hicieron la cirugia y fue a partir de esa cirugia que no obtuve los resultados porque algo toc6 en mi
cuerpo el doctor que luego yo ya no pude sostenerme sin apoyo, y tuve que usar una andadera y una silla de ruedas.”.

Experiencias que se asemejan a las de Danny, debido a que a los 12 afios su familia lo llevé con un cirujano,
el cual les menciond que habria que operarlo, sin embargo, el médico no brindé la informacién de forma
transparente, y omitio los efectos secundarios:

“Nunca nos dijo, ni a mis papas, esto puede pasar o se puede quedar paralitico o se puede quedar con ciertas se-
cuelas. El nos la pint6, como dije, “si te opero dura 6 horas, te recuperas en dos semanas y te doy de alta, regresas

a la escuela en un mes”, cosa que regresé en casi un afio a la escuela (...).”.

Después de esa cirugia tuvo que seguir un proceso de rehabilitacion en el cual también se enfrenté a multi-
ples violencias por parte de las personas encargadas de darle seguimiento. Con la primera fisioterapeuta se
enfrentd a tratos hostiles fisicos y verbales, donde después de que él se cayera “por la poca fuerza que tenia
en las piernas”, ella lo comenzé a empujar y enseguida le dijo: “mirate, eres un mufieco de trapo sin fuerza,
eres un mufieco de trapo, nadie te va a querer”. Y en relacion con el segundo especialista, Danny comento:

“[El fisioterapeuta] dijo: ¢tu sabes cuanto le costaste al gobierno? (...) Tu operacién costd millones y a parte cuando
hay problemas, tan solo una persona al estar en terapia intensiva es entre 10 mil o 20 mil pesos al dia, le cuesta eso
al gobierno, tu estuviste un mes y de terapias un afo, le costaste millones, eres un caso (...).”.

Estas dos ultimas experiencias dieron cuenta de que otra forma en la que opera la violencia contra las per-
sonas con discapacidad, es partir de la cosificacion de sus cuerpos al ser considerados como terrenos de
intervencién donde su voz es silenciada, en relaciéon con un saber “experto”. También se ratifica la idea de
que la discapacidad, vista como “enfermedad”, representa costos al Estado y, por consiguiente, sus vidas
son “una carga”. Aunado a ello, el adulto-centrismo se conjuga con estas violencias capacitistas puesto
que, al ser niflos o adolescentes con una discapacidad, son pensados como individuos “incapaces” de
tomar la “mejores decisiones” para su bienestar. Y bajo tal cosmovisidn, se les coloca como objetos de
docilidad para la obediencia, negando toda posibilidad de reconocer su agencia como sujetos.

Otra forma de violencia institucional es la que vivio Luis (DV, 20 afnos, Zacatecas) cuando envio a una edito-
rial un libro que escribié. Le negaron la publicacion porque en el escrito los personajes principales eran una
pareja de hombres gais con discapacidad. El compartié que le respondieron lo siguiente:

“(...) “horita no estamos manejando temas de personas homosexuales”. Practicamente dijeron “no estamos inte-
resados en eso”, asi, “no, nos importa”, Me dijeron: “va a ser algo extrafo para la sociedad, una persona con dis-
capacidad, homosexual.” (...) “Vas a arruinar a las personas con discapacidad, porque a todos los van a catalogar
como desviados.”.

De manera que por principio la homofobia se hace presente no solo al negar la opcién de ser un tema de
interés para una novela, sino incluso porque reconocer tal deseo en personas con discapacidad, arruinaria
la ya desfavorecida cosmovision en torno a las personas con alguna discapacidad. Al mismo tiempo, en
dicha afirmacion, esta la negacion de la sexualidad no solo como derecho sino como una posibilidad vigente
en la vida de las personas con discapacidad. Es inevitable plantear cémo a partir de estos discursos no solo
se ejerce una violencia directa al rechazar la publicacion de un escrito, sino también de caracter simbdlica
al negar y/o rechazar la representacién ontolégica de personas con discapacidad que también son sexuales
y deseantes.
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5.1.2. Relaciones sexuales-afectivas

En el marco de las dinamicas inter-corporales dentro del campo sexo-afectivo, la concepcion sobre la “co-
munidad LGBT” como “superficial” que solo “se fija en el fisico” —en especifico los hombres gais—, fue
un eje en comun que expresaron los participantes. Esa concepcién iba de la mano de la experiencia del
rechazo que se tejid de forma transversal y diferente en sus trayectos biograficos. Dentro de los espacios
de “socializacion gay” —como lo denominaron algunos participantes—, es decir, por ejemplo: bares, antros
0 puntos de encuentro erético-sexuales, es donde primordialmente el cuerpo y las formas de portarlo son
punto de partida para comenzar la interaccién. Alfonso (DM, 36 afos, Puebla) nos compartio:

“[El amigo de su amigo] se acercd porque estabamos cruzando miradas a la distancia, entonces cuando ya por fin se
acercay me ve y me tiene cerca, este, primero hubo una sonrisa de por fin te tengo cerca, por fin me puedo a acercar
a ti, pero cuando lee todo mi cuerpo y ve el baston si hay como una sensacion de entre desagrado y decepcion, esa
fue mi lectura, ¢{no? Y si hubo un cambio de actitud, porque si bien le entr6 al juego, él entraba desde la... Desde la
broma del discapacitado, ¢no? (...) Hasta que me fastidié un poco cuando el comentario fue como de “pues para
estar discapacitado, bailas muy bien.”.

Las relaciones inter-corporales no solo estan demarcadas por los espacios y los cédigos de socializacion
que se articulan al interior de este, al ser interacciones entre cuerpos, la apariencia es un andamiaje que
traza las asimetrias entre estos cuerpos y delimita quiénes son deseables y quiénes no. Esa asimetria, ade-
mas de estar anclada a repertorios emocionales como la repugnancia (Ahmed, 2015), se ejerce a través de
estrategias discursivas como la broma, a partir de la cual se ridiculiza y violenta el cuerpo “otro”.

En esa misma direccion, la apariencia y la practica del rechazo como otra forma de operar de la violencia,
condiciona a los sujetos de deseo eroético, sexual y también afectivo, mecanismos que circunscriben a las
personas con discapacidad como personas “insuficientes”, lo que se puede observar en la narrativa de Luis
(DV, 20 anos, Zacatecas):

“[El hombre con el que salia] me dijo “yo no andaria con un ciego, porque qué va a decir la gente de mi, que pudien-
do andar con mas personas, tons’ tener que conformarme contigo.”.

De igual manera, Alfredo, fue objeto de violencia psicoldgica y emocional por parte de su pareja, lo que lo
llevd a pensar: “yo vivo con una discapacidad, no voy a poder encontrar a alguien mas”.

Otro ejemplo es en la narrativa de Sandor (DV, 57 afios, CDMX) que, cuando la condicién médica “retinosis
pigmentaria” conllevé a una discapacidad visual progresiva y se hizo “mas evidente”, la persona con la
que tenia una relacién de noviazgo en ese momento decidié abandonarlo. O bien, Consejero (DA, 19 afos,
Querétaro), quien aprendi6 a leer los labios para comunicarse con la personas, nos compartioé que salié con
un hombre que no habia percibido que él vivia con una discapacidad auditiva y cuando se enterd, la otra
persona decidié poner distancia a la relacion.

En los casos de Alfredo y Danny, dado que tuvieron lesiones medulares, nos explicaron que eso en muchas
ocasiones deriva en algunos efectos secundarios reflejados en la ereccién del pene, control de esfinteres
0 en que, ante mucho esfuerzo, se desata una serie de movimientos involuntarios en el cuerpo. Esas cues-
tiones médicas les han implicado verse envueltos en tener que brindar explicaciones con quienes van a
tener relaciones sexuales o ser cuestionados sobre su desempefo sexual, que al mismo tiempo, los vulnera
porque las posibilidades del rechazo han mediado estos encuentros sexuales.
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Por otro lado, la violencia sexual se hizo presente en la narrativa de Enrique, quien, al estar en una fiesta,
llegd un punto de la noche en el que un hombre se le acerco y lo comenzé a tocar contra su voluntad. Era
tanta la fuerza que ejercio contra él, que penso:

“Esto va a pasar, ya desajénate de tu cuerpo”, y afortunadamente se volted uno de mis primos y le dio un golpe y
lo sacé.”.

5.2. Produccién emocional

Los ejercicios de violencia estuvieron sedimentados en el amalgamiento de los prejuicios a partir de las
condiciones y posiciones desde las cuales los participantes se habitan; la discapacidad, orientacion se-
xual-afectiva, la edad y ubicacion geopolitica. Estos ejercicios violentos tienen efectos en las subjetividades
y las maneras en la que las personas sienten, piensan y se narran, lo que enlaza toda una produccion emo-
cional diferenciada. El miedo de que su pareja le fuera a dejar, la culpa por pensar que él habia permitido
las violencias que su pareja ejercioé contra él y el vivirse como alguien “incompleto” cuando le cerraron las
puertas del servicio social, fueron las principales emociones que reporté Alfredo (DM, Michoacan, 30 afos):

“Emocionalmente es devastador porque como te digo, vienen emociones hacia ti de que eres una persona incom-
pleta, que no sirves y que por eso no te quieren y la verdad es que es un proceso dificil.”.

Esa producciéon emocional, nuevamente, se vincula con légicas capacitistas sobre la funcionalidad, tanto
para las relaciones sexo-afectivas como para los entornos de formacién profesional y produccion econé-
mica. Ademas, la colusion entre el miedo y la culpa son mecanismos de la violencia para mantener a los
cuerpos en ciertos vinculos asimétricos de poder.

No obstante, en el caso de Danny (DM, 21 afios, CDMX), el ensamblaje entre la culpa y el odio condujo a un
proceso que él denominé como negacién, el cual también tuvo efectos en su cuerpo al no querer realizar
ninguna actividad. EI menciond:

“Estaba en una etapa de negacién. Yo no quiero hacer nada, no voy a hacer terapia, no voy a estudiar. (...) Culpé
mucho a mis papas porque me operaron, “miren como estoy, no me hubieran operado”. (...) Yo odiaba, odiaba,
odiaba al doctor que me operd porque no tuvo los pantalones para afrontar [los efectos de la operacién].”.

Otra forma de inmovilizar a los cuerpos desde las practicas violentas y sus efectos emocionales fue la sub-
jetivacion de la indefension, como ejemplificé Enrique (DM, Mérida, 31 afios):

“Como un sentimiento de indefension. O sea, de “yo no soy capaz corporalmente de ponerle un limite a otras per-
sonas cuando yo digo que no”. Entonces me marco.”.

O el sentimiento de soledad, que, ante el abandono por parte de su pareja, Sandor (DV, 56 afios, CDMX)
comenzé a trabajar en un espacio LGBT donde sentia que las personas lo admiraban por su trabajo. Sin
embargo, comentd que por ser el mayor del grupo y vivir con una discapacidad, después de eso nadie so-
cializaba con él, misma percepcion que tenia cuando intentaba interaccionar con otros hombres gais.

Otras emociones fueron el enojo y la tristeza. Estas se hicieron presente en las experiencias de Alonso (DM,
Puebla, 36 afios), Consejero (DV, Querétaro, 19 afios) y Luis (DV, Zacatecas, 20 afios) que en un primer mo-
mento detonaron la interrogante de “por qué a ellos?”, haciendo referencia a las violencias de las cuales
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fueron objeto. Esa interrogante tiene como consecuencia llevar a pensar que son casos aislados, en lugar
de hechos compartidos y relacionados a la reproduccién sistematica y estructural de la opresion.

5.3. Multiplicidad de agencia

En el entramado de las geometrias de poder, la jerarquizacion de los cuerpos a través de la violencia oprime
a los sujetos, sin embargo, estas relaciones no son unidireccionales. La produccion emocional derivada de
las violencias contra los participantes se materializé6 corpo-subjetivamente y dej6é una impronta que posi-
bilité desencadenar una serie de actos para hacer frente y/o resignificar estas experiencias, es decir, abrid
paso a la multiplicidad de agencia. Estos campos de accion estan ensamblados por distintas situaciones y
contextos, como pueden ser el apoyo familiar o el acceso educativo y econémico. Tal fue el caso de Alfredo
(DM, Michoacan,30 afos) que, después de que la institucién no le diera respuesta sobre la aplicacion para
el servicio social, y las emociones que ese evento le produjo, con el apoyo de un familiar decidié dirigirse a
un grupo de personas con discapacidad que se dedicaba a la defensa de los derechos humanos. El nos dijo:

“[Las personas del grupo] me pusieron en contacto con un diputado, y pues se fue al Senado de la Republica, una
senadora pues puso el dedo en el instituto y fue cuando “pum”, magicamente el instituto contesté: “Hola, Doctor,
perdone que no le hemos llamado antes, pero es que de la ciudad de Ledén Guanajuato no nos han mandado su
dictamen médico.”.

Esa narrativa, al igual que en la experiencia de Danny (DM, 21 afios, CDMX), muestra la potencialidad de una
conciencia sobre ser sujetos de derechos y tomar acciones para incidir en sus entornos:

“Tengo que hacer algo para cambiar un poquito de mentes. Y en la universidad, en mi instituto yo hablaba sobre
hacer una feria de salud (...) por proyectos que yo hice, cambiaron desde esa perspectiva.”.

En ese sentido, las redes familiares, de activistas, las amistades y los espacios laborales donde se puede
expresar la orientacién sexual-afectiva cimientan las bases para poder dar cuenta de que se es oprimido,
recocer(se) vulnerado y devenir en una subjetividad politica que también resignifica a través del “orgullo” o la
“felicidad”, como sucedid en las experiencias de Luis (DV, 20 afos, Zacatecas), Sandor (DV, 56 afios, CDMX)
y Consejero (DM, 19 afos, Querétaro). Por ejemplo; Luis:

“Aprendi a convivir conmigo mismo, aceptarme tal cual, asi de pues este soy yo, ¢no? Este, soy Luis, pues, soy
ciego, soy gay y soy feliz.”.

La violencia sexual que vivié Enrique (DM, Mérida, 31 afos), en la cual se vio sometido y sin posibilidades
de aparentemente “accionar”, el pensar en “desajenarse” de su cuerpo fue una decision que le permitid
sobrevivir a ese evento, lo que mapea una forma de accionar y resistir ante dinamicas de poder que atentan
contra la dignidad e integridad. Esa violencia y las otras que se hicieron presentes en su experiencia, lo
llevaron a informarse y encontrar en las teorias crip y queer una herramienta para resignificarse. Al respecto
compartio:

“Este proceso de acercarme tedrica y vivencialmente ha hecho que yo me sienta orgulloso de mi cuerpo, de reco-
nocer las partes que me gustan y de reconocer que hay partes de mi cuerpo que ain no me gustan, y de poder
reconciliarme conmigo mismo y de vivir con orgullo esta discapacidad y de poner limites.”.
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Para Alonso (DM, 36 afos, Puebla), el hecho de haber vivido rechazo a partir de la discapacidad con la que
vive y el apoyo del baston que usa, le llevé a darle un giro estratégico para poder ocuparlo como una forma
de saber con quién relacionarse y con quién no:

“Algo me ha permitido la discapacidad y el hecho de que el baston sea visible es que se ha vuelto un mecanismo
de filtro para mis contactos, y entonces me permite conocer su reaccién, digamos, frente a mi discapacidad y frente
a mi baston (...). Me permite como adivinar o suponer su reaccion respecto a, este, al estar en la intimidad, ¢no?
(...) Porque necesito tener mas referentes sobre la otra persona, sobre la actitud al respecto que pueda tener a mi.”.

.|
6. Discusion

Las practicas discursivas normativas, arraigadas a prejuicios derivados de sistemas de opresion como los
capacististas y heteronormativos, demarcan las lineas entre lo humano y lo no-humano, esto mediante
estrategias violentas que humillan, silencian, invisibilizan y niegan los derechos a ciertos cuerpos (Lopez y
Platero, 2019). En ese tenor, la interseccionalidad como herramienta de analisis nos permitié aproximarnos,
por una parte, a las formas en las que la violencia regula el campo de lo social en un sentido jerarquico, y
por otra, las posibilidades que dan paso al devenir de existencias habitables.

En otras investigaciones de diferentes paises como Brasil, México y Estados Unidos, se ha reportado que la
violencia contra personas con discapacidad, principalmente con discapacidades motrices e intelectuales,
parte del estigma sobre la discapacidad que marca a las personas como el cuerpo “deficiente”, el cuerpo
“enfermo” o el cuerpo “incompleto”; por lo tanto, ese cuerpo no es apto para su insercién social, esta impe-
dido para el desarrollo como sujeto auténomo al interior de la familia y es excluido de las incursiones esco-
lares (Crosso, 2014; Leon, 2018; Acle-Tomasini y Ramirez, 2018; Brogna, 2021, Bines y Lei, 2011). Aunado a
que, cuando las personas con discapacidad expresan su identidad de género u orientacidn sexual-afectiva
disidente, se convierten en objetos de narrativas que limitan, precarizan o niegan esa expresion (Guzman y
Platero, 2014); o las denominadas dobles opresiones que se ejercen cuando se habla de mujeres con dis-
capacidad (Arenas, 2015; Damian-Bernal, 2021).

Si bien, la violencia dirigida a personas con discapacidad desde diferentes posiciones y condiciones so-
ciales —en el marco de la interseccionalidad— es una constante en esta y otras investigaciones, en este
articulo dimos cuenta de, fuera de una légica aditiva, las formas complejas en las que opera la violencia, asi
como las practicas discursivas desde las cuales se ejerce. Respecto a la primera categoria de analisis, en
las experiencias de los participantes se observé que la violencia se articulaba de forma interseccional, en
la que se incorporaron dimensiones cruciales como las instituciones y las relaciones sexuales-afectivas. La
principal practica que se hizo evidente fue el rechazo a partir de la lectura social del cuerpo, las practicas
encarnadas, las formas de portarlo, la progresividad de los efectos de las condiciones médicas, el hecho
de dar cuenta de que se vive con alguna discapacidad y la expresion sobre su orientacion sexual-afec-
tiva. Asimismo, en la regulacion normativa de los sistemas de opresion, se ve implicada la produccién
simbdlica de los espacios y sus relaciones, donde en unas se valida mas el rechazo, so pretexto de la
atraccion sexual-afectiva como algo individual, comparada con otras en las que existe la posibilidad de que
actuen mecanismos que protegen los derechos humanos. Bajo esa logica, se reproduce la division publico
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y privado, que configura lo que puede ser considerado como problematicas sociales y aquellas que no lo
son, entendiendo estas ultimas como cuestiones personales o casos aislados, donde los mecanismos de
accion del Estado se limitan a intervenir o entorpecen los procesos de denuncias, como han sido los casos
de violencias sexuales (Rajagopal, 2005).

Lo anterior, produce relaciones donde se cosifica a los participantes, lo que conlleva a pensar a los sujetos
como territorios para el dominio, desde légicas patriarcales y coloniales; dado que, condiciones como la
discapacidad y el ser gay son feminizadas a partir de marcos binarios de género, son pensadas desde la in-
ferioridad. Quienes encarnan esas condiciones o lo encuentros entre esas dos, son colocados en relaciones
de dominacion que atentan contra su dignidad e integridad, como es el caso de Enrique quien vivié violencia
sexual por parte de otro hombre.

En las articulaciones interseccionales de la violencia, las emociones como vehiculo de las relaciones jerar-
quicas entre los cuerpos es un componente importante puesto que, la repugnancia o el asco (Guerrero-Mc-
Manus, 2015) no solo marca la distancia o cercania entre las personas, también, en términos de Sarah Ah-
med (2015) deja una huella en los otros. Esta huella fue un andamiaje de la materializaciéon corpo-subijetiva
(Pons, 2019) que produjo otras emociones —segunda categoria— desde las cuales los participantes se
narraron, tales como: la tristeza, la culpa, el odio, el enojo y la indefension. Esta subjetivacion se reflejo en
las constricciones e inmovilizaciones corporales que sintieron ante la experiencia de la violencia, hecho que
dejé ver la materialidad de las emociones, entendiendo estas lejos de marcos individuales, intrapersonales
0 como propiedades psicoldgicas.

Por ultimo, pese a que en un primer momento la violencia pareciera inmovilizar, los participantes emplea-
ron diferentes recursos para accionar, afrontar y resignificar las experiencias violentas vividas. Por ello, en
esta investigacion apostamos por visibilizar que la producciéon emocional dejé una impronta en el devenir
de multiples formas de agencia —tercera categoria—. Estas estrategias se tejieron desde las redes de
apoyo como la familia, el acceso econdémico y educativo, asi como objetos de apoyo (como el bastén) o la
dimension simbolica de los espacios LGBT. La importancia de discutir la agencia es que, los participantes,
al vivir con una discapacidad y el hecho de nombrarse gay, en términos de opresion se colocan dentro de
una vulnerabilidad que pareciera no tener escapatoria y en la cual se precariza su condicién de sujetos de
derechos. Sin embargo, esos mecanismos de accidn que ejercieron, permiten dar una lectura en la que se
producen subijetividades politicas que trazan posibilidades para una vida habitable, ya que se ha reportado
mas sobre la violencia y discriminacién que viven las personas con discapacidad (Platero, 2013; Guzman y
Platero, 2014; Bermudez, 2020).

Por ultimo, a partir del andlisis de los resultados se da pie para discutir la relevancia tedrico-metodologica.
Aproximarnos desde la interseccionalidad ante estas dos categorias que son: la discapacidad y la sexualidad
no-normativa —en especifico la experiencia gay —, nos ayuda a comprender que se ejercen violencias particu-
lares a partir de las lecturas sociales del cuerpo y la expresion del deseo erdtico-sexual y afectivo. Diferentes
violencias que atraviesan la trayectoria de vida, lo que nos permite dilucidar que no son estaticas, si no, al
contrario, son dinamicas. En consecuencia, desde una visién normativa social, se ha concebido a hombres
gais con discapacidad como cuerpos que no son inteligibles ante parametros estéticos occidentales, hete-
ronormativos y funcionalistas —desde lo social hasta lo sexual— y por lo tanto, no son sujetos de derechos.

Dado que es un tema poco estudiado, se recomienda, para futuras investigaciones, trabajar con pobla-
ciones neurodivergentes y/o con discapacidad intelectual que se nombren LGBT, ya que las violencias y
posibilidades de agencia podrian ser desde otros lugares simbdlicos y materiales.
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.|
7. Conclusion

A modo de cierre, a partir de las narrativas de los participantes se pudo tejer un analisis que permitiera
dar cuenta de las principales violencias que vivieron, que fueron en dimensiones vitales para el desarrollo
humano —instituciones y relaciones sexo-afectivas—, debido a su reproduccion sistematica. Esto trazé un
campo en el que se precarizé el ejercicio pleno de sus derechos, por lo cual fueron considerados objetos y
no sujetos. Ademas, la sexualidad y discapacidad como sistemas que se interconectan, complejizaron las
lecturas sociales de los cuerpos en las que el deseo, las emociones, las condiciones materiales y simbdlicas
de los espacios y las posiciones de los sujetos configuraron un entramado politico fundado en la divisién
de lo humano y no-humano, pintando el panorama perfecto para el ejercicio de las violencias. Por ejemplo,
se observo la relacion que guardan algunas formas de violencia contra ciertos procesos de discapacitacion
o de la discapacidad en si, por ejemplo: aquellas donde la discapacidad es adquirida progresivamente o
“no visible” en primera instancia. El abandono y exclusion de las vidas de los otros se ejerce desde anclajes
emocionales como la verglenza, que marca a los cuerpos como algo “indeseable”. En el caso de aquellas
“visibles”, como son algunas motrices, el rechazo, maltrato fisico y verbal o la vulneracion a través de las
miradas o preguntas son dindmicas mas presentes como una manera de marcar sus existencias como ab-
yectas. Aqui, la repugnancia es la que opera, pues se intenta alejar o menoscabar a ciertos cuerpos, sentan-
do bases jerarquicas donde existen cuerpos “mejores” que otros. Por ultimo, este articulo resulta pertinente
puesto que abona a tres hechos discutibles en la actualidad. El primero se relaciona con la necesidad de
seguir nutriendo el campo de aportes sobre la interseccionalidad para dejar de lado la mirada institucional
que reduce los sistemas de opresién a practicas aditivas que cristalizan las identidades, sin problematizar
la compleja interaccion simbdlica, social, subjetiva y corporal. El segundo, si bien es importante seguir
investigando sobre las violencias y sus efectos normativos, también, resulta importante rescatar la dimen-
sion emocional que se encarna y da lugar a un devenir de agencia que posibilita producir condiciones de
vida digna que estan en constante tension con los sistemas de opresion. Por ultimo, mirar a los derechos
humanos desde una perspectiva critica para sefialar la necesidad de la creacién de politicas publicas que
apunten a la heterogeneidad que existe en las poblaciones vulneradas.

Algunas limitaciones del estudio son que la poblacion con la que se trabajoé contaba con acceso a ciertas
condiciones de educacién superior y/o familias en condiciones econdémicas no precarias. Sin embargo, du-
rante el confinamiento por la pandemia, esa fue la poblacién que accedié a participar. Otra recomendacion
seria seguir conociendo desde otros ejes interseccionales econémicos, educativos y de condiciones de
discapacidad, asi como de orientaciones sexuales e identidades de género diversas.
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1. Introduccion’

Los programas de cribado auditivo neonatal de la hipoacusia han propi-
ciado importantes avances en la pronta identificacion y tratamiento precoz
de los nifios con una hipoacusia, que han dado como resultado un mejor
desarrollo del habla y del lenguaje (Kennedy et al., 2006).

Aunque el umbral audiométrico es un importante factor que influye en el
desarrollo del lenguaje del niflo con sordera, no es el Unico. Existen otras
variables que hay que tener en cuenta como son el sexo, las habilidades
cognitivas, la presencia de una discapacidad afadida, el nivel educacional
0 socioecondémico familiar, la edad a la que fue diagnosticado y tratado
audiolégicamente, el tipo de dispositivo elegido para paliar la hipoacusia,
la calidad de su adaptacion y el uso adecuado del mismo (Cupples et al.,
2018b).

Aproximadamente el 40 % de los nifios que presentan una sordera tienen
asociado un trastorno del desarrollo o un problema meédico importante
que, ademas de retrasar en muchos casos la edad en la que se diagnostica
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la pérdida auditiva, precisan de la intervencién de otros profesionales especializados (Gallaudet Research
Institute, 2008).

La situacion de estos nifios se conoce en la literatura como “hipoacusia o sordera plus” (Wiley et al., 2021)
aunque parece mas apropiado en nuestro idioma el uso del término “hipoacusia o sordera y discapacidad
anadida o asociada”, aplicable tanto a sorderas diagnosticadas que suman otros trastornos asociados,
como a discapacidades diagnosticadas que asocian sordera.

El porcentaje de nifios que tiene una hipoacusia con una discapacidad afiadida est4d aumentando conside-
rablemente en numero y diversidad, lo que supone un importante desafio para los programas de deteccion
y diagnostico precoz e intervencion temprana de la hipoacusia infantil (Jackson et al., 2015).

El motivo por el que la poblacién de nifios con problemas auditivos es mas propensa a asociar otras dis-
capacidades afiadidas (40 % versus 14 % en la poblacién oyente) radica en que los factores de riesgo para
la hipoacusia (Nufiez-Batalla et al., 2012) se superponen con los factores de riesgo para muchas otras
discapacidades, tales como la presencia de ciertos sindromes genéticos, la prematuridad, las infecciones
congénitas y la meningitis. Estos factores pueden perturbar diversos aspectos del desarrollo, asi como la
adquisicion del lenguaje.

Uno de los desafios que plantea la asociacién de una discapacidad a la hipoacusia es su deteccién precoz,
por lo que la evaluacion cada 6 meses del desarrollo del habla y del lenguaje en todo nifio con sordera es
sumamente importante, ya que identificar una discapacidad afiadida a una sordera permite una pronta y
adecuada intervencion. Otro desafio que ha de afrontarse es la necesidad de contar con una colaboracién
transdisciplinar fluida y coordinada por parte de todos los profesionales que han de intervenir.

En este documento de recomendaciones de la CODEPEH se analiza la sordera infantil con discapacidad
afadida, asi como la discapacidad que asocia sordera, ademas del efecto que ambas entidades (DA+)
tienen sobre el desarrollo del lenguaje y las estrategias para su temprana identificacion y tratamiento, con
el objetivo de tratar de minorar la brecha existente entre estas situaciones y los nifilos sordos sin una disca-
pacidad afadida.

|
2. Incidencia de la discapacidad asociada (DA+) en distintos contextos clinicos

2.1. Sordera diagnosticada y otras discapacidades asociadas

Segun los datos publicados en el estudio de morbilidad mundial de 2017 sobre la prevalencia de epilepsia
infantil, discapacidad intelectual y pérdida de vision y/o audiciéon se pone en evidencia que, a nivel mundial,
un 11,2 % de los nifios y adolescentes tenian una de estas cuatro discapacidades. Su prevalencia aumenta-
ba con la edad, pasando del 6,1 % entre los nifios de 1 afo, al 13,9 % entre adolescentes de 15 a 19 afos.
Aunque el 94,5 % vivian en zonas y paises de ingresos bajos y medios, predominantemente en el sur de Asia
y Africa subsahariana, este problema no es ajeno a los paises desarrollados (Olusanya et al., 2020).

La discapacidad asociada a la hipoacusia con mayor frecuencia es la intelectual, que aparece en un 8,3 %
de estos nifos (Gallaudet Research Institute, 2013).
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También se ha demostrado que la carga global de las discapacidades del desarrollo no ha mejorado signi-
ficativamente desde 1990, lo que sugiere una atencion inadecuada sobre el potencial de desarrollo de los
ninos (Global Research on Developmental Disabilities Collaborators, 2018).

Dentro del proceso de evaluacion de la hipoacusia congénita debemos tener en cuenta que, aproximada-
mente, un 30 a 40 % de los nifios tiene una discapacidad afadida (principalmente con afectacion cognitiva)
y alrededor del 20 % de esta poblacion tiene méas de dos. Para el desarrollo adecuado del lenguaje en caso
de hipoacusia, no solo se requiere un diagndstico y tratamiento precoces de la deficiencia auditiva, sino que
se debe descartar la existencia de otros factores no auditivos que influyan en este progreso. En un estudio
espanol sobre poblacion infantil con sordera diagnosticada con menos de 3 afios, un 22 % presentaba re-
traso psicomotor desde esta temprana edad (1 de cada 4 a 5 nifios) (Benito-Orejas et al., 2017).

La comunicacion y el desarrollo del lenguaje es susceptible de presentar un mayor retraso en nifios con hi-
poacusia que asocian una o mas discapacidades, por lo que es importante identificar esta poblacién (Bruce
y Borders, 2015) ya que la discapacidad afiadida suele identificarse de manera mas tardia en los nifios con
hipoacusia que en los que presentan audicién normal (Wiley y Meinzen-Derr, 2013).

Sin el propdsito de ser exhaustivos, se detallan a continuacion los sindromes mas destacados que pueden
asociar sordera, diferenciando entre los que no afectan las habilidades cognitivas y los que presentan dis-
capacidad intelectual:

a. Con discapacidad intelectual (en mayor o menor grado)

Sindrome de Down (SD)

La prevalencia de hipoacusia en el sindrome de Down varia del 2 al 78 %, dado que presentan habitual-
mente otitis media crénica (Jackson et al., 2015). A pesar de ello y con un manejo audiolégico adecua-
do, menos del 2 % tiene una pérdida auditiva permanente (Shott et al., 2001).

Sindrome de Usher (SU)

Supone la patologia mas frecuente que afecta tanto a la audicion como a la vision, con tres subtipos
clinicos. Se presenta en el 3-6 % de los nifios con sordera congénita y hasta en el 50 % de la poblacion
con sordera y ceguera (Liu et al., 2008).

A todo nifio con hipoacusia bilateral neurosensorial severa-profunda debe realizarse una valoracién
oftalmolégica para descartar un sindrome de Usher (Joint Committee on Infant Hearing et al., 2007). Los
ninos con sindrome de Usher tipo | tienen ausente o limitada la funcién vestibular, por lo que la media
de inicio de la deambulacién es a los 23 meses (Mets et al., 2000).

La prevalencia de la discapacidad intelectual en nifios con sindrome de Usher es desconocida. Un
estudio reflejaba que el 15% de la muestra tenia algun grado de déficit intelectual (Dammeyer, 2012)
mientras que en otro estudio se encontraron niveles similares de desarrollo cognitivo al comparar nifios
sordos con sindrome de Usher e implantes cocleares, con otros nifios sordos sin este sindrome con
audifonos (Henricson et al., 2012).

Sindrome CHARGE

Es la segunda causa que afecta tanto a la audicién como a la visién (Jackson et al., 2015). Los defectos
cardiacos complejos, las alteraciones de la deglucion y la respiracion a menudo dificultan la valoracion
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de la pérdida auditiva y visual, asi como el retraso cognitivo (Ragbi et al., 2003). La mayoria de afectados
por sindrome CHARGE presentan una hipoacusia mixta o neurosensorial profunda y una reduccion del
campo visual (Arndt et al., 2010). La incidencia de pérdida auditiva severa a profunda varia desde el 34
al 38 % (Lanson et al., 2007).

Aproximadamente el 50 % de nifios con CHARGE tienen la capacidad intelectual conservada, un 25 %
una disminuciéon moderada y en otro 25 % esta gravemente afectada.

b. Sin alteraciones cognitivas
Sindrome de Treacher Collins (STC)

La mayoria de afectados tienen malformaciones faciales, paladar hendido y atresia auricular bilateral
que suele provocar hipoacusia transmisiva. El sindrome de Treacher Collins habitualmente no produce
déficit cognitivo, aunque las alteraciones que presenta pueden afectar al habla y al desarrollo del len-
guaje (Jackson et al., 2015).

Sindrome de Waardenburg (SW)

Constituye un grupo de defectos genéticos de herencia autosémica dominante, que pueden provocar
asimismo hipoacusia y cambios en la pigmentacion del pelo, de la piel y de los ojos (Ahmed jan et al.,
2021). No existe evidencia de la relacion entre sindrome de Waardenburg y déficits cognitivos.

c. Sordoceguera

Como se ha visto anteriormente entre las asociaciones de discapacidades, destaca la sordoceguera
que resulta de la combinacion de dos deficiencias sensoriales (visual y auditiva) y que genera problemas
de comunicacion singulares y necesidades especiales, debidas esencialmente a la dificultad de percibir
globalmente, conocer, interesarse y desenvolverse en el entorno que les rodea. La sordoceguera debe
considerarse como una discapacidad diferenciada, precisando de servicios especializados (Ruiz, 2017).

Las causas mas frecuentes de sordoceguera suelen ser sindromes hereditarios y complicaciones de
la prematuridad (Bruce y Borders, 2015) La deteccion temprana es critica para proporcionar ayudas
visuales y auditivas y optimizar el desarrollo (Parker y Nelson, 2016).

d. Otros

Existen muchos otros sindromes o entidades con sordera asociada. Entre otros, ha sido documentado
un numero importante de casos con hipoacusia profunda que también tienen trastorno del espectro
autista, proporcion que no es igual en el caso contrario (TEA con sospecha de hipoacusia).

2.2. Discapacidad diagnosticada con sospecha de hipoacusia

Como se ha dicho, existe mucha menos informacién sobre la presencia de una hipoacusia en casos diag-
nosticados de alguna discapacidad o trastorno del espectro autista (TEA).

Los nifios y jovenes que presentan una discapacidad intelectual tienen un elevado riesgo de presentar ade-
mas otras discapacidades. Se observa que las discapacidades intelectuales tienen mayor asociaciéon con
discapacidades sensoriales y/o discapacidad fisica, pero también se ha comprobado que los diagnostica-
dos de TEA asocian, independientemente, discapacidad intelectual.
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La combinacién de discapacidad intelectual y/o TEA con una hipoacusia altera mas la comunicacién, lo que
provoca una creciente complejidad en las evaluaciones y en el tratamiento de estos casos (Kinnear et al.,
2020).

En el caso de TEA, el riesgo de asociar una pérdida auditiva es cinco veces superior, una alteracion visual
ocho veces superior y una discapacidad intelectual casi cincuenta veces superior, por lo que es importante
concienciar a los profesionales sobre el alto grado de comorbilidad que presenta dicho trastorno y tener en
cuenta los datos de prevalencia precisos para planificar medidas de prevencion e intervencion (Rydzewska
etal., 2019).

Ademas existen otros trastornos cominmente asociados con el retraso cognitivo, como el retraso global del
desarrollo y la paralisis cerebral, que son mas proclives a tener una pérdida de audicién, con una prevalen-
cia entre el 4 y el 39 % en el caso de la parélisis cerebral, agravando el retraso en el desarrollo del habla, el
lenguaje y la funcién cognitiva.

La pérdida auditiva no identificada en individuos con discapacidad asociada (DA+) debida a discapacidad
intelectual puede empeorar significativamente su calidad de vida (Herer, 2012), por lo que resulta crucial
identificar de manera precoz si esta presente la hipoacusia para poder establecer una atencién y tratamiento
inmediatos. La valoracion de la capacidad auditiva de individuos con discapacidad intelectual puede reque-
rir mas tiempo y mejor preparacion para poder utilizar técnicas como los potenciales evocados auditivos. El
impacto de la pérdida auditiva en combinacién con la discapacidad intelectual puede variar, dependiendo
del tipo y grado de la misma, asi como de la edad en que se presenta (Carvill, 2001).

Muchos de los nifios con retraso cognitivo tienen antecedente de prematuridad, oscilando entre el 26 % vy el
83 %. Dicha prematuridad es un factor de riesgo conocido para TEA y paralisis cerebral, siendo por otro lado
también un factor de riesgo para la pérdida de audicién con una frecuencia entre el 1% y el 19 % (Trudeau
et al., 2021; de Wit et al., 2018).

La asociacion de sordera y discapacidad intelectual también puede ser consecuencia de la infeccion con-
génita por citomegalovirus, que es una de las mas frecuentes (hasta un caso por 200 recién nacidos) (Blaz-
quez-Gamero et al., 2020).

El citomegalovirus congénito con frecuencia combina discapacidades asociadas con hipoacusia neurosen-
sorial. En una reciente revision, la prevalencia de la pérdida auditiva al nacer fue superior al 33 % entre los
recién nacidos sintomaticos infectados y menos del 15 % en las infecciones asintomaticas. Esta diferencia
en la prevalencia se mantuvo durante la infancia con mas del 40 % de prevalencia detectada para citome-
galovirus sintomatico y menos del 30 % para el asintomatico. La hipoacusia de aparicién tardia y progresiva
parece ser caracteristica de esta infeccién congénita. En cuanto a las discapacidades asociadas, se ha
informado una alta incidencia de retrasos en el desarrollo (81 %), microcefalia (93 %), convulsiones (33 %),
encefalopatia neonatal (10 %) y anomalias oculares (14 %), lo que puede condicionar un peor pronéstico del
desarrollo general (Vos et al., 2021; Gowda et al., 2021).
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3. Factores de riesgo y signos de alerta del nifio con discapacidad asociada (DA+)

La deteccién precoz y el tratamiento temprano de la hipoacusia mediante los avances tecnoldgicos
actualmente disponibles han permitido mejorar el acceso al sonido a los nifios con una hipoacusia y evitar el
retraso en el desarrollo del lenguaje oral. Existe, por tanto, una nueva trayectoria de estos niflos que se han
beneficiado de dichos progresos que los clinicos han de conocer con el fin de sospechar y detectar cuando
et progreso en la adquisicion y desarrollo del lenguaje no es el adecuado para intervenir apropiadamente
(Wiley et al., 2021).

Es importante tener en cuenta que no todos los nifios responderan de igual forma a las estrategias terapéu-
ticas tradicionales para el desarrollo del lenguaje (tabla 1). Cuando se asume indebidamente que el retraso
en el desarrollo es debido exclusivamente a la hipoacusia, se esta perdiendo la oportunidad de intervenir de
forma temprana y adecuada sobre las discapacidades asociadas y asi mejorar, a largo plazo, las habilidades
comunicativas, entre otros hitos del desarrollo.

Tabla 1. Incidencia discapacidades asociadas

TIPO DE DISCAPACIDAD CO?IOHE:II;giIgUNSI A Pgshégﬁ_N
Sin discapacidad asociada 60 % 86 %
Discapacidad intelectual 8,3% 0,71%
Paralisis cerebral 4-39% 0,39 %
Trastornos visuales 5,5% 0,13%
Déficit atencién hiperactividad 5,4% 5-10%
Trastorno especifico del aprendizaje 8% 5-10%
Trastorno espectro autista 7% 1%

Fuente: Gallaudet Research Institute, 2008.

De esta forma, en el campo de la atencion temprana y de la intervencion educativa con los nifios con sor-
dera, el siguiente paso deberia consistir en concentrar esfuerzos para minimizar la disparidad en el nivel de
desarrollo del lenguaje y la comunicacién de este numeroso grupo de nifios.

3.1. Factores de riesgo para presentar discapacidades asociadas
Entre las discapacidades que afectan al desarrollo se puede identificar una serie de factores que indican un

mayor riesgo de sumar otra discapacidad a una hipoacusia. Estos factores de riesgo pueden clasificarse
en prenatales, perinatales y postnatales. Su reconocimiento ayuda a alertar a las familias y vigilar que los
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nifos tengan cubiertas todas sus necesidades de forma temprana para favorecer el maximo desarrollo de

sus capacidades, tal como se muestra en la tabla 2 (Wiley y Moeller, 2007).

Tabla 2. Factores de riesgo para presentar discapacidades asociadas

FACTORES DE RIESGO (DISCAPACIDAD ASOCIADA, DA+)

Factores de riesgo prenatal
e Exposicién a téxicos, como el alcohol y el plomo

¢ Factores obstétricos como
— insuficiencia placentaria
— embarazo gemelar
— hipertensién gestacional
— diabetes gestacional
— infecciones como el citomegalovirus

e Factores genéticos

- sindromes o una historia familiar de dificultades en el aprendizaje
e Desarrollo embrionario atipico, como la espina bifida o anomalias cerebrales

Factores deriesgoperinatal

¢ Hipoxia perinatal aguda

* Prematuridad

* Infecciones perinatales

e Hiperbilirrubinemia

Factores de riesgo postnatal

e Exposicion ambiental al humo del tabaco o plomo
e Desnutricion

¢ Infecciones, como meningitis o encefalitis

¢ Problemas médicos complejos como
— cardiopatias
— problemas visuales
— problemas neurolégicos

e Traumatismo cerebral
* Abusos fisicos o0 emocionales
e Situaciones ambientales inapropiadas

Fuente: Wiley y Moeller, 2007.

3.2. Signos de alerta de retraso en el desarrollo de un nifio con hipoacusia

Aunque los factores de riesgo enumerados en la tabla 2 pueden ayudar a la identificacion de los nifios con
diferentes necesidades de aprendizaje, no todos los nifios han de tener necesariamente uno de esos facto-
res de riesgo identificable. Esto es importante recordarlo, particularmente en los casos en los que existe una

causa conocida de la sordera que a priori no conlleva problemas en el desarrollo.

En efecto, tener una causa identificada, por ejemplo, genética, no protege al nifio de la influencia sobre su
desarrollo del resto de genes o de otras causas. De esta forma, tanto clinicos como logopedas, educadores
y profesores han de estar atentos para detectar un aprendizaje atipico que determine que el nifio con hipoa-

cusia no progresa de forma apropiada:
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e Desarrollo motor

En general, los niflos con hipoacusia presentan un desarrollo motor tipico (Lieberman et al., 2005). En el
caso de que no sea asi, los problemas vestibulares, de vision o la presencia de una paralisis cerebral o
de miopatias de diversa indole son las principales causas que habria que descartar.

Los signos de alerta para sospechar un retraso o trastorno en el desarrollo motor incluyen: la obser-
vacién de un pobre control de la postura del tronco y la cabeza, el hecho de que no camine en torno a
los 15 meses de edad, que sufra frecuentes caidas, que no haya desarrollado la preferencia de la mano
dominante sobre los 2,5 afios de edad o que presente una pauta de asir y soltar inmadura.

e  Trastorno visual

Los nifios diagnosticados de sordera tienen un mayor riesgo de presentar trastornos visuales, como
se ha comentado, dado que ciertos sindromes o enfermedades que causan hipoacusia también tienen
impacto en la vision. En los nifilos con sordera siempre hay que descartar un trastorno visual, espe-
cialmente en los casos diagnosticados con un sindrome (Usher, CHARGE, Waardenburg, etc.), con
infecciones congénitas que causan retinopatia (citomegalovirus, retinopatia del prematuro) o con dafio
cerebral como el provocado por la pardlisis cerebral infantil.

Son signos de alerta: la falta de fijacion de la mirada, un seguimiento ocular pobre, movimiento ocular
oscilante, ojos errantes, inclinacion cefalica, tropiezos con objetos, mala visidén nocturna y una aclima-
tacién dificultosa al pasar de la oscuridad a la luz o viceversa.

¢ Dificultades de aprendizaje

Aunque la sordera ha sido excluida de la consideracion como trastorno especifico del aprendizaje, es
frecuente que los nifios con una sordera puedan presentar algunas dificultades en el aprendizaje o un
trastorno especifico.

Es dificil para los profesionales separar el impacto que tiene la sordera o el propio trastorno especifico
del aprendizaje sobre el desempefio académico de los nifios. Los profesionales con una buena com-
prension de las diferencias entre ambas entidades pueden planificar una intervencion adecuada.

e Trastornos de la comunicacion

También es dificil determinar si existe un trastorno especifico del lenguaje, que se extiende mas alla del
impacto anticipado de la sordera en el desarrollo del mismo.

Es evidente que los trastornos especificos de la comunicacién y el trastorno del espectro autista pue-
den coexistir con la sordera en un nifio. Ademas, algunos nifios parecen tener significativas dificultades
del procesamiento del lenguaje que no estarian explicadas solamente por su hipoacusia. Para esos
ninos las habilidades receptivas del lenguaje estan mucho mas retrasadas que lo que se podria esperar
basandose en su potencial cognitivo y en su capacidad de aprender. Este patron es mas facil de reco-
nocer en los casos con hipoacusia leve o moderada, por lo que su pronta identificacién permite contar
con el soporte educativo y la intervencion mas adecuada.

¢ Discapacidad intelectual

Las habilidades cognitivas pueden tener un impacto en los progresos del nifio en todos los aspectos
de su desarrollo (Meinzen-Derr et al., 2010). Aunque la capacidad intelectual no es el Unico factor que
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incide en el desarrollo del lenguaje estd muy correlacionado con los resultados del mismo, por lo que
disponer de una evaluacién fiable de las capacidades cognitivas (tipicamente determinadas por medi-
das cognitivas no verbales) puede ayudar a contar con una mejor estructura para identificar si un nifio
esta logrando seguir el progreso que podria haberse anticipado en el tiempo.

El algoritmo descrito en la figura 1 para el abordaje diagndstico y terapéutico de la sordera infantil con
discapacidad asociada (DA+) puede servir de guia a los profesionales para, conociendo las caracteristicas
individuales y del aprendizaje del nifio, actuar paso a paso con el fin de determinar las necesidades de in-
tervencion adaptadas a cada caso.

Figura 1. Abordaje diagnéstico y terapéutico de la sordera infantil con discapacidad asociada (DA+)

SORDERA INFANTIL CON DISCAPACIDAD ASOCIADA (DA+)
Abordaje diagnéstico y terapéutico
Comision para la Deteccion Precoz de la Hipoacusia - CODEPEH

Paciente con sordera Paciente con discapacidad
Signo de Alarma Signo de Alarma
Nifo sordo que no progresa Nifo con discapacidad que no alcanza
adecuadamente los hitos de desarrollo esperados
Consulta ORL pediatrico Consulta ORL pediatrico
¢ Protésis auditivas? Anamnesis
¢Intervencion logopédica? Exploracion

¢Atencion temprana?
¢Apoyo escolar?
¢ Situacion socieconémica?

Descartar y solucionar otitis media Descartar y solucionar otitis media
secretora concomitante secretora concomitante
Realizar pruebas audiolégicas Realizar pruebas audiol6ogicas
Considerar pruebas objetivas Considerar pruebas objetivas
de inicio sin demora de inicio sin demora
Sedar si es necesario Sedar si es necesario

Estudio sin nuevos hallazgos Estudio con alteraciones auditivas
Remitir a su pediatra para valorar Contemplar estudio
discapacidad asociada para diagnéstico etiolégico
Discapacidad Asociada confirmada Sordera Asociada confirmada
Iniciar tratamiento especifico Iniciar tratamiento audiolégico
. . Asesoramiento i4 adi
Seguimiento y exploraciones . Intervencion logopédica
. L a la familia L .
Tratamiento transdisciplinar . Atencion temprana
dinad continuado y ) .
ipellzie s coordinado Ajustes educativos

Fuente: elaboracién propia CODEPEH, 2021.
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|
4. Desarrollo del lenguaje en la discapacidad asociada (DA+)

El desarrollo del lenguaje oral, receptivo y expresivo, en nifios con sordera tratada con protesis auditivas
(audifonos y/o implantes) viene determinado, entre otros factores, por la gravedad de la hipoacusia, el
momento de aparicién de la misma, la edad de la adaptacion protésica, el desarrollo cognitivo y el modelo
comunicativo utilizado en la intervencién temprana.

Existen otras dos variables que se comportan de forma diferente en los nifios con adaptacion audiopro-
tésica y los nifios implantados. De un lado, el nivel de educacién materna que, en todo caso, favorece el
desarrollo del habla y del lenguaje, especialmente en los nifios con adaptacién audioprotésica. De otro, la
presencia de una discapacidad afiadida a la sordera afecta negativamente a dicho desarrollo, especialmen-
te en el caso de los nifios con discapacidad asociada (DA+) implantados (Cupples et al., 2018b).

Estudios previos han descrito, como uno de los factores predictores mas fiables en el desarrollo del habla
y del lenguaje de los nifios, la presencia de una discapacidad adicional, ademas de la pérdida auditiva. Al
respecto, en un estudio de Cupples, la mayoria de los nifos fueron diagnosticados de trastorno del espectro
autista, paralisis cerebral y retraso global del desarrollo, discapacidades que tienen un mayor impacto que
otras sobre el desarrollo del habla y del lenguaje (Cupples et al., 2018a).

Por ello, las discapacidades que se afiaden a la hipoacusia con mayor frecuencia se han clasificado en dos
grupos en funcién de su impacto sobre el desarrollo del habla y del lenguaje (tabla 3). En un primer grupo
se identifican las discapacidades con mayor impacto (TEA, paralisis cerebral, TEA asociada a paralisis
cerebral, retraso global del desarrollo que asocia otro sindrome y retraso global del desarrollo aislado).
En el segundo grupo se encuentran los trastornos de la vision, alteraciones fonoarticulatorias y del habla,
otros sindromes sin retraso del desarrollo y diversos problemas médicos y de salud. En una investigacion,
en nifios de 3 afos, se comprobd que los nifios con autismo, pardlisis cerebral y/o retraso en el desarrollo
alcanzan puntuaciones significativamente peores en el desarrollo del lenguaje respecto a nifios con otras
discapacidades (como pueden ser las deficiencias visuales, las alteraciones fonoarticulatorias, sindromes
que no asocian retraso en el desarrollo y enfermedades).

Tabla 3. Discapacidades frecuentemente asociadas a sordera
TIPO DE DISCAPACIDAD

GRUPO A GRUPO B

e Trastorno espectro autista e Trastornos de vision

e Paralisis cerebral infantil e Trastornos del habla

* Retraso del desarrollo ¢ Sindromes sin retraso en el desarrollo
e Otros sindromes con retraso en el desarrollo e Otras condiciones médicas

Fuente: Cupples et al., 2018a.

Los niflos que presentan una discapacidad sumada a una hipoacusia consiguen peores niveles de desarro-
llo del lenguaje que los nifios sin ella, en concreto, se encuentran de 1 a 2 desviaciones estandar por debajo
de los nifios normooyentes de la misma edad. Por el contrario, la habilidad cognitiva no verbal se encuentra
aproximadamente a 0,3 desviaciones estandar de la media tipica (Ching et al., 2013).
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Los antecedentes bibliograficos sefialan la variabilidad del desarrollo del lenguaje en los nifios implantados
que tienen una discapacidad asociada. Un factor que puede explicar esta variabilidad es la distinta habilidad
cognitiva que puede tener cada nifio o0 grupo de nifios.

Muchos estudios sefalan que el mejor desarrollo del lenguaje se relaciona con mejores niveles de desarrollo
cognitivo (Cupples et al., 2018a), aunque también pueden encontrarse otros factores que lo explican: habili-
dades no verbales, grado de hipoacusia menos profundo, uso del lenguaje oral en la intervencién temprana,
mayor nivel educativo de la madre y la adaptacion precoz de los audifonos o los implantes cocleares.

|
5. Adaptacion de los programas de atencion al déficit auditivo infantil para la intervencién con nifos

con discapacidad asociada (DA+)

La generalizacién de los programas de cribado neonatal de la hipoacusia y la intervencion temprana han
incrementado significativamente la deteccion de los niflos que presentan una sordera con discapacidad
anadida. Al mismo tiempo que ha cambiado la demografia, también ha aumentado la complejidad educacio-
nal y las necesidades de servicios para esta poblacién. Los avances tecnologicos han mejorado el acceso
al sonido y el desarrollo del lenguaje, mientras que se observan a su vez carencias en la actualizacién de los
conocimientos del personal que presta sus servicios a este grupo de nifios tan diverso (Jackson et al., 2015).

5.1. Diagnostico de una discapacidad anadida a una sordera

El primer desafio al que ha de enfrentarse un programa de cribado y tratamiento temprano de la hipoacusia
infantil es la deteccion o el reconocimiento de los niflos sordos que presentan una discapacidad anadida.
La identificacion de las discapacidades afiadidas tan pronto como sea posible es esencial para garantizar
el acceso de estos nifios a una intervencion apropiada, y asi alcanzar el maximo desarrollo posible en cada
caso. Dado que el cribado y la atencién temprana posibilitan que los retrasos en el desarrollo del lenguaje
de los niflos con un problema auditivo sean cada vez menos frecuentes, el diagndstico de otras discapaci-
dades, como un TEA en un nifio con sordera, puede parecer mas sencillo que en el pasado.

Las recomendaciones del Joint Committee on Infant Hearing (JCIH) y la CODEPEH establecen que todos los
nifios con hipoacusia menores de 3 afos han de ser sometidos a una evaluacion semestral de su desarrollo
del habla, del lenguaje y de sus habilidades cognitivas (Joint Committee on Infant Hearing, 2007; Nufez et
al., 2015), lo que permite la deteccion de aquellos casos en los que se identifican retrasos o desviaciones
respecto de los hitos a alcanzar y de los resultados esperados.

5.2. Diagnéstico de la hipoacusia en los trastornos graves del desarrollo

La evaluacién audiométrica para descartar un déficit auditivo en un nifio con una discapacidad puede repre-
sentar un importante desafio. De hecho, muchos nifios son sometidos a multiples intentos de audiometria
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conductual sin éxito. La imposibilidad de determinar los umbrales auditivos en este contexto hace que sea
necesario, en muchas ocasiones, recurrir a una sedacion para llevar a cabo pruebas audiolégicas objetivas.
Aunque siempre es deseable minimizar la sedacion o anestesia, los intentos repetidos e infructuosos para
llevar a cabo una audiometria conductual pueden causar retrasos diagndsticos, que ocasionan mayor coste
econdémico y preocupacion en las familias.

Los pacientes con un retraso cognitivo, un trastorno del espectro autista, un retraso global del desarrollo
0 una paralisis cerebral son los que tienen un mayor riesgo de presentar una hipoacusia afadida, incluso
habiendo superado las pruebas de cribado neonatal de la hipoacusia (Trudeau et al., 2021). Por ello, han de
ser seguidos de forma mas estrecha con el fin de descartar la presencia de una hipoacusia afiadida (Nufiez
et al., 2015).

Dado el gran beneficio que se obtiene de la intervencion temprana de la hipoacusia afiadida a un trastorno
cognitivo o del desarrollo, es imperativo evitar los retrasos diagnésticos, que algunos estudios sefialan que
pueden llegar hasta los dos afios (entre 2 o 3 intentos fallidos de audiometria conductual de media antes
de los potenciales evocados auditivos) (Trudeau et al., 2021). Estas evidencias apoyan la pronta indicacién
de pruebas audiolégicas objetivas para evitar retrasos en el diagnéstico, recurriendo a la sedacién o a la
anestesia general si es necesario.

Es importante recordar que algunas de las pruebas audiolégicas empleadas cominmente no confirman
una funcién auditiva central normal (Davis y Stiegler, 2005). Hay cierta tendencia a informar que la audicion
es la adecuada para garantizar el desarrollo del habla y del lenguaje basandose en la normalidad de estas
pruebas, sin embargo, hay que tener presente que existen problemas del procesamiento auditivo central
que impiden el adecuado desarrollo. Los nifios y adultos con TEA describen dificultades en la escucha en
ruido, en el mantenimiento de la atencién ante el estimulo auditivo y en el uso de la informacién auditiva
en situaciones de estrés sensorial (Cloppert y Williams, 2005), lo que puede orientar hacia un trastorno de
procesamiento auditivo central.

5.3. Tratamiento audiolégico recomendado en los casos de discapacidad asociada (DA+)

Una vez que se diagnostica una hipoacusia en un nifio con discapacidad asociada (DA+) y se indica la
adaptacion audioprotésica, se han de seleccionar y adaptar los audifonos mediante un método prescriptivo
que tenga en cuenta la acustica de los conductos auditivos y los umbrales. Si los umbrales conductuales
no son fiables, la programacion de los audifonos ha de ajustarse basandose en los resultados electrofisio-
I6gicos de los potenciales evocados de estado estable, para después corregir la adaptacion conforme se
va obteniendo informacién de los umbrales conductuales en valoraciones posteriores (Joint Committee on
Infant Hearing, 2007).

La meta de toda adaptaciéon audioprotésica es dotar al nifio del acceso a la informacién acustica del habla
sin que el audifono exceda los limites de amplificacién recomendados. Los nifios con un TEA no son dife-
rentes en cuanto a esta meta, pero hay que tener en cuenta que algunos nifios con TEA experimentan una
mayor percepcion de la sonoridad y pueden mostrar un comportamiento compatible con una exagerada
respuesta a un estimulo auditivo (Tharpe et al., 2006), por este motivo puede ser necesario limitar los nive-
les de estimulacion protésica con el fin de facilitar la aceptacion del nuevo dispositivo. Otra caracteristica
de estos niflos es la mala tolerancia a la sensacién tactil del contacto con otras personas, lo que puede
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dificultar las medidas RECD (real-ear to coupler differences) o la toma de impresiones para los moldes en la
adaptacion audioprotésica, por lo que no seria inusual recurrir a una sedacion del niflo para ese cometido
(Egelhoff et al., 2005). Como en cualquier adaptacién infantil, se ha de bloquear el acceso a las baterias del
audifono, asi como inhabilitar los botones de control de volumen y programacion.

Con respecto a la implantacion coclear de los nifios con TEA se han encontrado mejorias en la comunica-
cion social, en la conducta, en la prestacion de atencion a lo que les rodea, asi como un incremento de las
vocalizaciones, del contacto visual y de la reaccién ante la musica (Donaldson et al., 2004). Comparando los
nifos con TEA y otros con distintas discapacidades afnadidas se ha observado que los primeros presentan
un desarrollo limitado de la percepcion auditiva. No obstante, la implantacién coclear no esta contraindica-
da en los nifios con TEA, siempre que se informe a las familias que el éxito de la implantacién no se puede
predecir y es importante ajustar las expectativas. En estos casos, es deseable contar con un equipo con
experiencia, abierto a asesorarse con expertos en TEA (Beers et al., 2014).

La hiperacusia es un sintoma que se ha de conocer por cuanto se observa con frecuencia en los nifios con
TEA. Consiste en un patrén de reacciones conductuales exageradas a los estimulos sensoriales auditivos.
Aunqgue no es universal su presencia, es tan frecuente encontrarlo en estos casos que obliga a establecer
un diagndstico diferencial de TEA (Baranek et al., 2005).

Se han empleado test psicoacusticos para medir la percepcion de la intensidad acustica en los nifios con
TEA y se observa que presentan un rango dinamico estrecho y una tolerancia reducida a la misma, lo que es
coherente con la hiperacusia observada en este grupo (Khalfa et al., 2004). La prevalencia de este sintoma
varia del 18 % al 53 % en los nifios con TEA, mientras que no se encuentra en los nifios con un desarrollo
tipico. La presencia de una hiperacusia puede responder a ciertas caracteristicas del sujeto como su edad
mental, dado que se atenla al aumentar la misma. Por ello, se considera que es un déficit general asociado
a discapacidades del desarrollo y no es especifico de los nifios con TEA (Baranek et al., 2007).

Los resultados de la implantacién coclear son muy diversos. Concretamente, la revision de varios estudios
relativos a los implantes cocleares en nifios con sindrome de Waardenburg indica que desarrollan capaci-
dades similares a los que se implantan por una sordera neurosensorial tipica. Existen varios estudios acerca
de la mejoria, tanto en la capacidad auditiva, como en la inteligibilidad del habla, tras el implante coclear en
ninos con sindrome de Waardenburg (Cejas et al., 2015). También los resultados en pacientes con CHARGE
mostraron que la mayoria continuaban presentando pérdida auditiva leve, aunque por otro lado se vio me-
joria en la percepcion paterna/materna de la respuesta auditiva. La mayoria de los nifios utilizaban comuni-
cacion gestual y estaban escolarizados en clases de educacion especial (Lanson et al., 2007).

5.4. Intervencién temprana en nifos con discapacidad asociada (DA+)

Otro de los desafios que ha de resolver un programa de atenciéon al déficit auditivo infantil es la planifica-
cion de los servicios que han de ponerse a disposicién de cada nifio con discapacidad asociada (DA+). El
enfoque del abordaje de estos casos debe basarse en las necesidades individuales de los nifios, evitando
la categorizacion o etiquetado de su discapacidad. Asi, desde la singularidad de cada caso, se podran
potenciar sus fortalezas y dar respuestas ajustadas a sus necesidades individuales. Este planteamiento
basado en la persona permite a las familias jugar un importante papel en el disefio de la atencién que se va
a prestar a sus hijos.
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Los nifios con discapacidad asociada (DA+), si no son detectados de forma temprana y tratados de forma
adecuada, corren el riesgo de desaprovechar el periodo critico de aprendizaje y consolidar una brecha en
su desarrollo con respecto a los nifios sordos sin discapacidad afadida (Jones y Jones, 2003).

La atencion temprana requiere de equipos interdisciplinares para atender a los nifios con discapacidad aso-
ciada (DA+), involucrando multiples proveedores de servicios que incorporen maestros, logopedas, psicélo-
gos, pedagogos y audidlogos, pudiendo extenderse a otras profesiones como fisioterapeutas, y se precisa
del uso de productos y tecnologias de apoyo en funcién de las necesidades del nifio.

Aunque los profesionales de la atenciéon temprana piensan que la colaboracion con las familias y otros
profesionales es un importante aspecto de su trabajo, la colaboracion interdisciplinar suele representar un
desafio. Una razdn puede ser la deficiente preparacion para este trabajo cooperativo, ya que la colaboracién
es un campo sutil y muy complejo que requiere basarse en instrucciones explicitas para los profesionales.

Para prestar servicios a los niflos con necesidades educativas especiales se ha usado un continuo de
modelos colaborativos: multidisciplinares, interdisciplinares y transdisciplinares. El modelo multidisciplinar
involucra a profesionales que trabajan con niflos de forma separada. Los resultados de este modelo es que
se ofrecen servicios fragmentados e, incluso, actividades y recomendaciones que entran en conflicto entre
ellas (Ewing y Jones, 2003). Si se usa el modelo interdisciplinar los profesionales se comunican entre ellos y
toman decisiones por consenso, pero las valoraciones y la implementacién tienden a llevarse a cabo por se-
parado. Este modelo no permite a los profesionales coordinarse de forma completa para sus actividades y
puede ocasionar que un nifio tenga que trabajar con multiples profesionales, lo que puede ser dificil para los
mas pequeios. El modelo transdisciplinar incluye no solo la comunicacion entre los profesionales y familias,
sino que también transfiere las habilidades de un miembro del equipo a otro (Cloninger, 2004).

La colaboracion transdisciplinar se conoce también como modelo de terapia indirecta y se caracteriza por
una liberacion planificada de los roles, en la que se comparten e intercambian los mismos, asi como las res-
ponsabilidades entre los miembros del equipo. Este modelo permite un menor nimero de componentes en
el equipo prestando de forma directa los servicios, mientras que otros miembros actian como consultores.
Esta estrategia puede ser menos estresante para los niflos pequenos.

En todo caso la programacién mas efectiva para los nifios con discapacidad asociada (DA+) deberia ser
altamente flexible e individualizada, con unos servicios de intervencion temprana centrados en el nifio y la
familia. El abordaje transdisciplinar permite, por su parte, prestar servicios coordinados y basados en las
aportaciones de un equipo de profesionales con experiencia y pericia diversas.

5.5. Atencion y apoyo a las familias de nifios con discapacidad asociada (DA+)

Entre las actuaciones que determinan la efectividad del tratamiento e intervencién con un nifio con disca-
pacidad, destaca la necesidad de ofrecer una atencion global y, como se ha dicho, centrada en el nifio y su
familia, evitando respuestas parceladas, descontextualizadas y descoordinadas, dando confianza y seguri-
dad a las familias, reduciendo su desorientacion y peregrinar por diversos especialistas y servicios, ademas
del inicio de aquellos lo mas tempranamente posible (NUfez et al., 2019).

Asumir la noticia y la falta de informacién son a su vez dos de las principales dificultades a las que tiene que
hacer frente la familia en los primeros momentos, tras conocer el diagnéstico.

Revista Espafiola de Discapacidad, 10(2), 209-227



Sordera infantil con discapacidad asociada (DA+): recomendaciones CODEPEH 2021 223

En el caso de nifios con discapacidad asociada (DA+) esta circunstancia toma mayor relieve si cabe al tra-
tarse, en numerosas ocasiones, de diagndsticos que se superponen o suceden en el tiempo, lo que genera
en las familias mayor estrés emocional que interfiere tanto la aceptacién de la situaciéon, como la toma de
decisiones. Por ello, las familias deben poder contar con equipos y estructuras estables con profesionales
especializados y cualificados capaces de atender el caso en su individualidad y a partir del andlisis de la
situacion sociofamiliar particular.

El rol de los profesionales implicados en cada nivel es fundamental, especialmente en el tratamiento de la
primera noticia y, en general, respecto a la transmisién de toda la informacion a las familias, de ahi que se
subraye la importancia de los programas de formacion dirigidos a la capacitacion para que el trabajo en
equipo sea eficaz (Nufez et al., 2015). Asimismo, se ha evidenciado que las necesidades de apoyo a las fa-
milias van mas alla de recibir informacion sobre cuestiones sanitarias o de tecnologia auditiva, trascendien-
do a lo emocional. Diferentes estudios han recogido informacién acerca de las necesidades de las familias,
algunas de las cuales tenian que ver con la forma en que se les traslada la informacion, la falta de coordi-
nacién entre los profesionales durante las diferentes etapas del programa de cribado, la informacion parcial
acerca del tratamiento y la dificultad para la derivacion a los servicios apropiados y el desconocimiento de
los recursos disponibles (Nufiez et al., 2015).

Por ello, un equipo transdisciplinar, corresponsable y que trabaje en colaboracion con la familia es esencial
en todos los niveles del abordaje del caso, maxime si se trata de discapacidad asociada (DA+). Dicho equi-
po debe aportar informacién de calidad, completa, comprensible, objetiva y veraz, de forma que ajuste las
expectativas sobre el pronéstico. Debera abarcar lo relativo al diagndstico médico, el tratamiento, el uso
de dispositivos de audicion, las distintas opciones de intervencion temprana y logopédica, ademas de la
derivacion hacia estructuras y recursos de apoyo para las familias. Los programas de apoyo familiar han de
integrarse como un elemento de soporte y cooperacion dentro del equipo (Nufez et al., 2015; Joint Com-
mittee on Infant Hearing, 2007).

El mensaje debe ser coherente y consistente entre los diferentes profesionales implicados. Es importante
también secuenciar y agrupar las consultas proximas en el tiempo, coordinando la asistencia y la aportacion
de informacién entre las mismas, respetando la normativa vigente en relacién con la proteccién de datos
personales. La familia no debe ser responsable de la transmisién de informacién entre profesionales ni me-
diador de su coordinacion, siendo recomendable controlar la cantidad de informacién ofrecida, el momento
y el entorno para la comunicacién. Es necesaria también una coordinacion interadministrativa e intersec-
torial, en lo relativo a los servicios y prestaciones al nifio y a su familia, con procedimientos simplificados
y coordinados para el acceso a todos ellos. Deben establecerse circuitos de derivacion e itinerarios de
atencion tanto para el nifio como su familia, que estén coordinados entre si y que aseguren la continuidad
del proceso (Nufez et al., 2019).

La familia debe recibir informacién, ayuda y asesoramiento, teniendo presente que su colaboracion e inter-
vencion es indispensable e insustituible, puesto que de ella depende en gran parte la efectividad y/o el mejor
resultado de los tratamientos.
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e Aproximadamente el 40 % de los nifios con sordera tiene afiadido un trastorno del desarrollo y/o un pro-
blema médico importante que, ademas de retrasar en muchos casos la edad del diagnéstico, pueden
precisar la intervencion de otros profesionales especializados.

La deteccion precoz de esta asociacion es vital, por lo que la evaluacion del desarrollo global cada 6
meses en todo nifio con sordera es sumamente importante.

¢ Del mismo modo, en los nifios con una discapacidad ya diagnosticada que no alcanzan los hitos del
desarrollo esperados se debe descartar una sordera asociada.

e La situacion de estos nifios se conoce en la literatura como “hipoacusia o sordera plus”, aunque es
preferible el término “sordera y discapacidad asociada (DA+)”.

e Identificar una discapacidad asociada (DA+) permite una pronta y adecuada intervencién que se va a
ver reflejada, entre otras areas, en una mejora del lenguaje y de las habilidades comunicativas.

e Es necesario realizar las pruebas audiolégicas pertinentes lo antes posible, incluso con sedacién en
caso de ser necesario.

e Laatencion temprana debe incluir equipos transdisciplinares para atender a los nifios con discapacidad
asociada (DA+), desde un enfoque basado en las necesidades individuales del menor y en colaboracién
con la familia.
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1. Situacién y contexto

Segun expone el Libro blanco de la atencion temprana (GAT, 2000), se trata
de una atencién dirigida a los niflos/as que presentan un trastorno en su
desarrollo o que estan en riesgo de padecerlo. Precisamente, una atencion
que consiga aminorar el trastorno del desarrollo o riesgo de padecerlo a
nifos y nifias de 0 a 6 afos y a sus familias.

La atencion temprana (AT) en nuestro pais se ampara legislativamente bajo
la atencion a la discapacidad, inicialmente por la Ley 13/1982, de 7 de abril,
de integracion social de los minusvalidos, y actualmente por el Real Decre-
to 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 discapaci-
dad y de su inclusion social (RD 1/2013). La ratificacion de la Convencion
sobre los Derechos del Nifio, adoptada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989 ya marc6 un camino hacia la
importancia de la atencién y la rehabilitacion. Ademas, podriamos desta-
car en el articulo 26 sobre habilitacién y rehabilitacién, la importancia de la
atencion en edades tempranas como se especifica en la ratificacion de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, hecho
en Nueva York el 13 de diciembre de 2006. Asi como el articulo 51 del Texto
Refundido, sobre clases de servicios sociales “el servicio de apoyo fami-
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liar tendra como objetivo la orientacion e informacion a las familias, el apoyo emocional, su capacitacion y
formacion para atender a la estimulacién, maduracioén y desarrollo fisico, psiquico e intelectual de los nifios
y niflas con discapacidad, y a las personas con discapacidad y para la adecuacion del entorno familiar y
proximo a las necesidades de todos ellos”. Por ende, cabe sefialar la reciente reforma del Texto Refundido
(Ley 6/2022), en materia de accesibilidad cognitiva y sus condiciones de exigencia y aplicacion universal,
dando un paso mas hacia la igualdad de derechos y una atencién mas integral.

Por otro lado, se podria contemplar también la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autono-
mia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia (Ley 39/2006), ya que la atencion tempra-
na pretende la promocion de la autonomia personal con caracter preventivo, aunque ciertamente esta ley fue
inicialmente concebida para las personas mayores y personas con discapacidad. De hecho, como se describe
en el articulo 21 sobre prevencion de las situaciones de dependencia, “tiene por finalidad prevenir la aparicién
o el agravamiento de enfermedades o discapacidades y de sus secuelas, mediante el desarrollo coordinado
entre los servicios sociales y de salud, de actuaciones de promocién de condiciones de vida saludables, pro-
gramas especificos de caracter preventivo y de rehabilitacion dirigidos a las personas mayores y personas con
discapacidad y a quienes se ven afectados por procesos de hospitalizacion complejos”.

La atencion temprana se encuentra en un ciclo vivo evolutivo que se nutre de la evidencia y de los avances.
La epigenética explica que las variaciones de expresion génica son un proceso que se encuentra bajo la
influencia del medio ambiente, durante diversas etapas del desarrollo y la edad adulta (Casavilca-Zambrano
et al., 2019). Hoy en dia se sabe que un nifio/a con discapacidad aprende de la misma manera que otro/a
sin discapacidad, pero requiere de mayores oportunidades de aprendizaje, y para ello, se podra aprovechar
el entorno natural como parte de la vida familiar y comunitaria (Adams et al., 2013). Es precisamente gracias
al potencial de la neuroplasticidad, mayor en los primeros afios de vida, que se indicaran procesos sus-
ceptibles de modificacion mediante una intervencién terapéutica basada en una programacion especifica
(Martinez-Morga y Martinez, 2016).

Cada vez mas, la atencién temprana esta obteniendo mundialmente mayor reconocimiento e importancia
en nuestra sociedad, y no es de extrafar, dada la repercusion positiva que supone atender en edades tem-
pranas, como refleja la evidencia y la normativa sefalada. Después de mas de cuarenta afios de atencion
temprana en nuestro pais, se refleja la necesidad de estar abiertos a cambios en formas de intervencién, y
a seguir remarcando la importancia de la participacion de las familias (Puerto Martinez, 2020). A pesar del
recorrido, en la actualidad, no existe una ley nacional de atencion temprana que reglamente, articule y orde-
ne los principios, aunque si normativas de caracter autonémico y documentos internacionales y nacionales
de referencia.

Un documento que destacar es la Clasificacion internacional del funcionamiento de la discapacidad y la
salud, version para la infancia y adolescencia (CIF-IA), que describe y evalla a través de criterios universales
la salud y la discapacidad durante las primeras dos décadas de la vida (Organizaciéon Mundial de la Salud,
2011). La CIF-IA, mas alla de una clasificacién, impulsé una manera mas social de entender e interpretar
la discapacidad, los déficits o deficiencias, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la partici-
pacion por medio de su interaccién con el entorno (contexto y ambiente). En esta linea, cabe destacar en
nuestro pais la Organizacion diagndstica para la atencion temprana (ODAT), elaborada por la Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atenciéon Temprana (GAT, 2004). La ODAT consider6 distintas
taxonomias diagndsticas al uso sobre trastornos infantiles y contemplé en una sola clasificacion factores de
riesgo (primer nivel), y trastornos (en un segundo nivel) (Belda, 2006). Posteriormente en un tercer nivel, en
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el 2011, considerd los recursos y apoyos de cara a la intervencion. Esta herramienta es el punto de partida
en la valoracion inicial, programacion y prescripcion, para posteriormente orientar hacia una planificacion,
valoracion e intervencién en los centros o servicios de atencion temprana.

En Espanfa, la atencion temprana se enmarca generalmente dentro de los servicios sociales o bien en los de
salud. Ademas, encontramos un esquema diverso y plural organizativo en lo que se refiere a la valoracién
que determinara la prescripcion de atencion temprana. En algunas comunidades auténomas existen uni-
dades valoradoras que tienden a programar y a emitir una resolucion sobre si corresponde la prestacién de
servicio. En Baleares, es la “Unidad Diagndstica Infantil en Atenciéon Temprana” que depende de servicios
sociales, la que lleva a cabo esa valoracion multidisciplinar, programacioén y resolucion. En otras comunida-
des como en Andalucia, facultativos/as de las “Unidades de Atencion Infantil Temprana” toman esa decisién
desde los servicios de salud. Incluso, en algunas comunidades como en Catalufia, las familias pueden diri-
girse para la valoracion inicial a los servicios que prestan a su vez la atencion terapéutica.

Los centros o servicios concertados que prestan y planifican la atencién terapéutica se denominan de di-
versas maneras (CAIT, CDIAP, CDIAT, EIAT, SEDIAP...). La tendencia en nuestro pais es a iniciar el acronimo
con la palabra centro. (Romero-Galisteo y Capé Juan, 2020). En todo caso, los/las profesionales de estos
centros intervendran interdisciplinar y transdisciplinarmente con el nifio o a la nifia y su familia en su entor-
no inmediato, de forma ambulatoria y periddica, de acuerdo con un plan de intervenciéon individual como
marcan algunos decretos autondmicos (Decreto 85/2010). Estos centros planificaran la atenciéon temprana
durante todo el tiempo que se extienda la prestacion.

Los centros de atencién temprana, una vez han obtenido los diagnésticos de la Organizacion diagndstica
para la atencion temprana, u otros diagnésticos complementarios de otras clasificaciones (CIF-1A, Clasi-
ficacién Internacional de Enfermedades...), tendran que realizar una acogida y/o valoracién inicial, y una
entrevista semiestructurada. Para realizar esa valoracién, detectando las necesidades reales del nifio/a y la
familia, se hara uso de pruebas estandarizadas (escalas de desarrollo, aptitudes generales y especificas)
(Montes Lozano, 2013). Especialmente, cabe destacar la importancia de escalas y pruebas que analizan la
implicacion familiar en la atencion temprana, asi como el indice de estrés parental. Posteriormente se esta-
blece el programa de intervencion terapéutico. Este programa que contendra diversa informacion, objeto de
esta revision, establecera pautas y objetivos de intervencién ligados a los preceptos del Libro blanco (GAT,
2000), como: “1) Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del/
de la nifo/a; 2) Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo de/de la nifio/a; 3) Introducir los
mecanismos necesarios de compensacion, eliminacién de barreras y adaptacion a necesidades especifi-
cas; 4) Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados producidos por un trastor-
no o situacion de alto riesgo; 5) Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el
que vive el/la nifio/a; 6) Considerar al/a la nifio/a como sujeto activo de la intervencion”.

Asimismo, continla siendo un reto establecer una mayor homogeneidad en la forma de intervencion en
atencion temprana, teniendo en cuenta el trabajo con las familias (Martinez y Calet, 2015), y esto pasa mas
en algunas comunidades que en otras, o incluso segun los principios de recorrido histérico en los que los
centros fundamentan su filosofia de atencién. Y aunque actualmente se dé por hecho que la familia siempre
se encuentra incluida y participando activamente, no siempre se ha concebido la atencién temprana bajo
esta filosofia. Trabajar con las familias es un principio que parece mas que claro, el planteamiento surge
en cémo hacerlo, y plantear si todos los/las profesionales de atencion temprana ya se sienten en el mismo
momento e igual de empoderados para hacerlo. Ademas, es normal que el/la profesional se cuestione su
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practica y su capacidad, para alcanzar el nivel de implicaciéon que busca por parte de las familias (Orcajada
y Garcia-Sanchez, 2020).

En la linea de lo comentado, para organizar las practicas en atencion temprana junto a la familia, resulta in-
dispensable contar con una programacioén de la intervencion mediante un plan o programa. Ad hoc, el Libro
blanco (GAT, 2000) contempla que “el programa debera incluir la temporalizacion de los objetivos, la modali-
dad metodolégica y la evaluacion de los objetivos propuestos o del resultado de la aplicacién del programa”.

Asi, y como define la Ley 39/2006, un “Plan individualizado de atencién” (PIA) es un informe elaborado por
los servicios sociales correspondientes al municipio de residencia de la persona solicitante y recoge las
modalidades de intervencién mas adecuadas a la persona en funcion de los recursos previstos en la reso-
lucion para su grado. El acronimo PIA es también utilizado para la atencidén temprana, aunque claramente
se requiera una nomenclatura mas especifica y unos minimos que dicho documento debe contener, dada la
naturaleza diversa del documento.

Antes de planificar se requiere que, acorde a los programas o proyectos disponibles de atencién y necesida-
des, se prescriba la atencién temprana. Posteriormente, un documento que planifique toda la actividad como
herramienta fundamental viva y fluida, que contemple las prioridades cambiantes, las metas u objetivos alcan-
zados. Ademas, planificar implica acciones transversales que van mas alla de la atencion terapéutica. Ad hoc,
la planificacién tendra en cuenta siempre las necesidades de la familia y el nifio/a, y las rutinas en entornos
habituales, especialmente el hogar, para la consecucién hacia su proceso de autonomia personal. Tampoco
podemos descartar otros entornos como la escuela, el parque, el domicilio de los abuelos, segun cada caso y
necesidad. Cabe considerar que, si incluso la familia requiere un conjunto de herramientas sobre la evidencia
experiencial en atencién temprana (Schippke et al., 2017), los profesionales de atencién temprana la requieren
también, y dicha experiencia debe recogerse a través de un documento consensuado.

Por ello, el objetivo de este estudio es revisar la literatura y presentar una propuesta, para que cada pro-
fesional de atencién temprana en Espafia pueda utilizar un documento similar que facilite la planificacion.

|
2. Requisitos fundamentales del “Plan individualizado de atencion temprana”

Revisando la literatura y la normativa vigente en nuestro pais, observamos que los nombres que mas pre-
dominan son “Plan individual/individualizado de atencion temprana (PIAT)” o “Plan individual/individualiza-
do de apoyo familiar (PIAF). También encontramos “Plan de actuacion”, “Plan de intervencion individual,
“Programa de atencion temprana”, “Programa de atencion individual”, “Plan o propuesta personalizada de
atencion”, entre otros.

Después de todo lo expuesto, el apoyo familiar en las siglas resulta una evidencia y a la vez una redundan-
cia: no podemos concebir una atencion temprana sin el apoyo y atencion familiar, como ya se especifica en
el Libro blanco (GAT, 2000). La participacion permite a la familia descubrir sus recursos y a la vez reforzar la
relacion con su hijo/a, aspecto fundamental para su evoluciéon madurativa y afectiva. Por otro lado, el hecho
de utilizar la palabra “plan” en vez de “programa”, implica que dentro del mismo plan deben contenerse
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diversos programas de atencién para el/la menor, también contando con objetivos familiares que trascien-
den y le afectan directa o indirectamente. Ademas, cabe distinguir que generalmente “propuesta” o “pro-
gramacion” tiende a referirse al documento de resoluciéon gubernamental, y la “planificacion” al documento
objetivo del analisis de esta revision.

Por tanto, acorde a los expuesto y teniendo en cuenta la participaciéon en mas de un 80% de los servicios
sociales en la gestion de la atencién temprana en Espafa (Romero-Galisteo y Capé-Juan, 2020), se sugiere
utilizar una adaptacion al acronimo de origen y naturaleza social conocido, proponiendo el uso de PIAT.

Curiosamente, cabe citar la similitud y la popularizacién con el acrénimo PIAS, utilizado en ambito totalmen-
te diferente y surgido de la reforma fiscal del 2007. Se refiere a “Planes individuales de ahorro sistematico”
que incluyen un seguro de vida y un plan de ahorro (Agencia Tributaria, 2022). Asi, un acrénimo conocido y
extendido en otros ambitos, puede resultar positivo con el fin de dar a conocer y popularizar las siglas PIAT.

A continuacion, se detallan los diez puntos clave del PIAT:

i. Identificacion del centro de atencion temprana

La identificacion del centro a través del logotipo, isotipo, imagotipo, isologo es el simbolo de la entidad.
El logotipo es la identidad visual de la marca, y la marca o simbolo implica garantia y responsabilidad
Unica e irrepetible (Pol, 2005). La administracion tiende a ofrecer a la ciudadania calidad del servicio (Pa-
reja, 2020). Ademas, los centros concertados cumpliran con las acreditaciones de calidad y auditorias
técnicas que en cada comunidad se exijan. Un centro concertado que presta un determinado servicio
sera mas visible, confiable y garantizara la tranquilidad de la ciudadania. Por tanto, la coexistencia de
ambos logotipos (administracion y centro concertado), visibles en la cabecera del documento, garanti-
zard la oficialidad de este. A pie de pagina, también constara la direccién postal y electrénica, asi como
el teléfono para garantizar el contacto con el centro.

ii. Tipo de documento

El PIAT indicara si se trata de un documento de inicio o de un cambio/revisién porque se modifiquen los
objetivos o informacion sustancial. Asi, Unicamente existira un PIAT inicial y el resto seran revisiones.
De hecho, y a pesar de no encontrar referencias que temporalicen cada cuanto tiempo cabe replantear
los objetivos y reevaluaciones en atencién temprana, se considera como minimo plasmar modificacio-
nes cada seis meses, para ser consecuentes y marcar un tiempo prudencial en la consecucion de los
objetivos.

iii. Datos personales y profesionales

En referencia a los datos personales, resultan necesarios para poder identificar al nifio/a. Por tanto,
como minimo, constaran: el nombre, la edad, la fecha de nacimiento, los diagndsticos ODAT, el tipo
de escolarizacién con sus apoyos y contactos, los apoyos/consultas/seguimientos de otros servicios
con sus contactos, el grado de dependencia y discapacidad, el contacto con el domicilio habitual y el
nombre de los/las familiares a cargo.

También resultara indispensable que se sefale el nombre de el/la profesional referente que hara la
interlocucion, o del resto de profesionales constando en todo caso los dias y el horario habitual de
atencion, asi como la fecha de inicio y fin de la intervencion (sesiones directas individuales o grupales,
o indirectas) de cada profesional.
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iv.

Vi.

Vii.

Esquema de apoyos

Frecuentemente, podemos encontrar en el PIAT el ecomapa que permite una mayor comprension de
los entornos y los apoyos formales, informales e intermedios del menor que recibe intervencién (Mc
Williams, 2016).

Metodologia

La metodologia aplicada puede seguir tres lineas: trabajo habitual en el centro, trabajo habitual en
entornos naturales, o bien trabajo mixto o combinado (actividad habitual en el centro, pero con alguna
sesion mensual para conocer y poner en practica actividades en algun entorno habitual). De esta me-
todologia dependera el numero de profesionales implicados/as, que se pretende que sean el minimo
posible, siempre que se cubran las necesidades de manera adecuada, para facilitar el proceso y la co-
municacién con la familia. En el caso de que coexistan diferentes profesionales y trabajen con la familia
en el centro, deberan hacerlo siempre en presencia y colaboracion activa de la misma, asi como en
coordinacién con el resto del equipo. Por otra parte, cuando se determine el/la referente se debe selec-
cionar el perfil de la persona que mas se ajuste a las necesidades a trabajar. La interaccién de mas de
un/a profesional con la familia de forma continuada, mas el/la profesional referente, generara a la larga
un sentido ilégico al trabajo en entornos. El trabajo transdisciplinario a través de una persona referente
sugiere que las familias tienen mejor relacion y menos necesidades insatisfechas, mejor moral, informa-
cion, satisfaccion y mayor participacion (Young et al., 2021). En todo caso, y sea la metodologia que sea
la que se aplique, siempre se contara con la familia, participando activamente. Adoptar este enfoque
contribuira a mejorar puntos débiles que todavia hoy presenta la atencion temprana en nuestro pais.

Sesiones

En relacién con el niUmero de sesiones directas cuando el nifio/a y/o su familia estan presentes, o bien
sesiones indirectas cuando no lo estan, cabe considerar que un mayor nimero de sesiones no se tra-
duce en mejores resultados. Atendiendo a las recomendaciones actuales, al plantear o proponer una
actividad, cabe promover la participacion activa del menor y su familia, la completitud de la tarea y su
materializacién propia en la infancia, como determinantes para el éxito. No se trata de la cantidad de
intervencion con el terapeuta, sino de la calidad, adecuacion, uso y reproducibilidad de esta a poste-
riori, contando siempre con la participacién familiar (Capé-Juan y Callejero-Guillén, 2018; Novak, 2019,
2020). Por tanto, independientemente del entorno, se podria recomendar inicialmente una sesién sema-
nal de atencion directa, contando con la familia, hecho que implica un mayor alcance de los resultados.
Y asi, posteriormente y si se requiere, modificar la intensidad acorde a las valoraciones del centro de
atencion temprana.

Datos sobre pruebas cuantitativas y cualitativas
Podemos encontrar dos situaciones:

a. Acceso de la familia al centro de atencidn temprana por derivacion tras evaluacion desde la admi-
nistracion competente.

e El centro tendra informacion sobre datos personales, diagndsticos ODAT, evaluacion técnica,
resultados de pruebas, percepcion familiar del estado de el/la menor, entre otros datos, segun
cada caso. Por ello, el centro no parte de cero en lo que se refiere a la valoracién técnica y
completara mediante una entrevista semiestructurada los datos que sean necesarios.
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viii.

b. Acceso de la familia al centro de atenciéon temprana sin ser derivada previa evaluacién desde la
administracién competente.

e La valoracion inicial debera ser mas completa recogiendo anamnesis personal y familiar, mo-
tivo de consulta, antecedentes, desarrollo psicoevolutivo, informacion sobre el grado de auto-
nomia en las actividades basicas de la vida diaria, estilos de crianza, entre otros datos (Montes
Lozano, 2013). Ademas, se aconseja el uso de la ODAT si no se tienen esos diagnosticos
previos. Una valoracion mas completa no debe ser causa de demorar la intervencién, ya que
pueden aprovecharse las sesiones de valoracion para indicar algunas pautas.

Las exploraciones estandarizadas y psicométricas en la evaluacion es algo ya conocido y utilizado.
También debe recogerse informacion sobre las necesidades y preocupaciones familiares, bien a través
de una entrevista basada en rutinas (Mc Williams, 2016) o cualquier otro tipo de entrevista y escalas o
cuestionarios. Ad hoc, la administracion de escalas por diferentes perfiles profesionales, una adecuada
coordinacién entre los componentes del equipo y el avance hacia esa transdisciplinariedad sera refle-
jada (Montes Lozano, 2013). Cabe destacar que el diagnostico clinico puede demorarse y por ello hay
que empezar cuanto antes a trabajar acorde a los diagnosticos ODAT, las necesidades observadas y
los resultados de las evaluaciones.

Los resultados obtenidos en las evaluaciones podran resumirse mediante curvas graficas o histogramas
de desarrollo y funcién, para que se visualice el estado evolutivo del nifio/a, incluso considerando un
histérico, acorde a la edad.

Analisis sobre debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades (DAFO)

Una vez obtenidos los resultados del apartado anterior, el analisis DAFO puede ser una herramienta muy
util previa a los objetivos y programacion de actividades.

Uno de los principales desafios que informan los equipos profesionales referentes en el apoyo a las
familias es manejar la angustia de los padres y madres y la falta de confianza, y eso genera un impacto
negativo en su propio bienestar (Davis et al., 2019). Hay que observar las debilidades y amenazas, asi
como las fortalezas y oportunidades, y aspectos sobre conductas o aspectos emocionales y de socia-
bilidad, que manifiesta la familia y el nifio/a. De este modo, se recogeran datos muy valiosos que nos
van a permitir ser mas consecuentes en el disefio y especificacion del programa de trabajo.

Programacion y disefio de las actividades compartidas

El ultimo apartado contiene especificaciones de los programas de trabajo. Aqui, se indican los objetivos
generales, marcados por dominios de necesidades en las actividades y rutinas propias de la infancia
para promover la participacion, la autonomia y las relaciones sociales. Dentro de cada objetivo general,
se disefian objetivos SMART (especificos, medibles, alcanzables, realizables y temporalizados) adap-
tados segun las necesidades detectadas en cada caso. También se contara con las estrategias para
conseguir esos objetivos, especificando actividades y acciones con el rol que desempefian el nifio/a, la
familia y los/as profesionales. Por tanto, constaran también las recomendaciones y las pautas familiares
de seguimiento y acciéon compartida. El programa debera incluir la temporalizacion de los objetivos,
asi como la evaluaciéon y modos de consecucion de los mismos (GAT, 2000). Sera fundamental que se
cuente con la coordinacion de los/as profesionales del centro, asi como con las actividades que se rea-
lizan con otros/as profesionales externos/as. Finalmente, debera incluirse un programa de trabajo con
algun objetivo SMART para la familia (padre, madre o quien ejerza la tutela).
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X. Autoria y cierre del documento

Se recomienda que el documento sea redactado por el/la profesional o técnico/a referente del nifio/a,
también conocido como terapeuta clave. En todo caso, por el/la profesional que en cada momento
pueda ayudar mas a las familias y a los/as menores.

Para finalizar el PIAT se firmara por el profesional y la familia, a modo de contrato y compromiso de
accion.

.|
3. Consideraciones finales

Segun el Libro blanco (GAT, 2000), la intervencion se planificard y programara de forma global e individual, con
pautas especificas segun las necesidades de cada nifio/a y familia en las areas del desarrollo, teniendo en
cuenta aportaciones de diferentes profesionales. El momento del alta considerara todos los aspectos biologi-
cos, psicolégicos y sociales del nifio/a y de su familia. La informacion recogida sera de gran utilidad para los/as
profesionales que continuaran trabajando con el nifio/a mediante otros servicios (Montes Lozano, 2013).

Los resultados del PIAT deben ser funcionales y estar basados en las necesidades de los nifios/as, las
familias y sus prioridades identificadas (Adams et al., 2013). La evaluacién continuada permite ajustar el
programa a las necesidades incluyendo las modificaciones pertinentes (GAT, 2000). Ademas, las caracteris-
ticas esenciales de un programa eficaz de apoyo a los padres mejoraran la comunicacion, la colaboracion,
el trabajo en sociedad y la calidad (Munns et al., 2016).

Sera un documento vivo, sujeto a las modificaciones pertinentes en funcién de la necesidad y el plantea-
miento de objetivos. Ademas, el hecho que un Unico documento planifique los objetivos por dominios en
diversas areas facilita el trabajo con las familias. Y a su vez, la familia entiende la importancia y el compro-
miso de su participacion activa.

Asi, una propuesta de definicion de PIAT podria ser “documento de referencia, compartido por los profesio-
nales de atencién temprana, que evalla y planifica los objetivos y las actividades del nifio/a y su familia en
relacion con la atencién temprana”.

Por ende, y con el mismo objetivo que presentan otros/as autores/as (Mallidou et al., 2017) en protocolos
sobre competencias, para que se reduzca la brecha entre “lo que se sabe” y “lo que se hace”. Se pretende
que la informacién facilitada, ayude a hacer del PIAT un documento manejable y Gtil. Y por ello, que cubra
todas las expectativas de los profesionales de atenciéon temprana de nuestro pais. De hecho, ya que existe
una clara necesidad de mas capacitacion, si se quiere lograr un cambio de paradigma en la atencién tem-
prana (Vilaseca et al., 2021), debemos hacer participe a la familia para que ese PIAT sea también su guia.
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Talleres virtuales para el acercamiento a las
habilidades digitales en un colectivo de arte

iInclusivo

Virtual workshops for the approach to digital skills in an inclusive art

collective
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Habilidades digitales, inclusion, discapacidad, expresion artistica, fotografia, gra-
bacién de audio.

Keywords
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|
1. Introduccioén

En la sociedad actual desarrollar herramientas digitales es parte importante
de la comunicacioén, asi como la capacidad critica, de analisis y creatividad
en su uso. Sin embargo, la desigualdad se manifiesta en el acceso a este
aprendizaje, de manera que existe la denominada brecha digital por razo-
nes como género, edad, funcionalidad (como en el caso de las personas
en situacion de discapacidad), estrato econdmico, ubicacion geografica,
puestos laborales y nivel formativo. Integrar las tecnologias de la informa-
cion y la comunicacion a la vida de las personas les favorece a tener un
mejor acceso a la comunicacion y la cultura, con mejores posibilidades de
inclusion social y digital en la sociedad (Bonilla-del-Rio et al., 2018).

Las habilidades digitales son entendidas como el conjunto de saberes para
el uso de herramientas de comunicacién, acceso, procesamiento y pro-
duccién de la informacion (DGTIC UNAM, 2014). Estan compuestas por
diferentes conjuntos de habilidades, como el manejo de medios. Estos in-
cluyen imagen, audio y video.

Segun Bonilla-del-Rio et al. (2018), las personas pueden ser productoras
de contenido o solamente consumidores del contenido de otros. Ser capaz
de crear su propio contenido por diferentes medios empodera a las perso-
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nas para no ser solo receptores pasivos de lo que otros proponen y tener la oportunidad de comunicarse por
mas vias. Esta oportunidad deberia ser accesible para todas las personas, incluidas aquellas en situacion
de discapacidad.

De acuerdo con la Encuesta Nacional sobre Discapacidad del afio 2018, el 18,2% de personas de 18 afos
y mas en Costa Rica viven en situacion de discapacidad, esto representa aproximadamente 670.640 per-
sonas (Instituto Nacional de Estadistica y Censos, 2019). En este pais hay una serie de leyes, convenios y
convenciones nacionales e internacionales que tiene como objetivo asegurar la inclusién de las personas
en situacion de discapacidad. Como proteccién a esta poblacion, en el afio 2008 la Asamblea Legislativa
de Costa Rica aprobé la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
(ONU, 2006).

Dentro los compromisos adquiridos por el Estado costarricense a través de esta convencion, se incluye lo
establecido en el articulo 9, en cuanto al derecho de acceso a los sistemas y las tecnologias de informacién
y comunicacion a las personas en situacion de discapacidad. Esto con el objetivo de que vivan de manera
independiente y puedan participar en los diferentes aspectos de la vida cotidiana. Para lograr esto es ne-
cesario promover el uso de nuevos medios e Internet en la poblacién en situacién de discapacidad, lo que
implica el fortalecimiento de habilidades digitales o tecnoldgicas que permiten la inclusividad de la persona
en situacioén de discapacidad en la sociedad del conocimiento.

El presente articulo pretende mostrar una experiencia para el acercamiento a las habilidades digitales de
manejo de medios a las personas que forman parte de un colectivo de arte inclusivo, por medio de un taller
de fotografia y grabacion de audio. El colectivo se formd en el afio 2016 y hasta los primeros meses del afio
2020, con una poblacion con edades de adolescente y adulto joven, el trabajo que se realizaba daba énfasis
a las artes escénicas para mejorar las habilidades de comunicacion, expresion de sentimientos y trabajo en
equipo.

Durante ese periodo de trabajo, los y las integrantes del grupo mostraban interés en utilizar la tecnologia
como medio de comunicacion y expresion a través del uso de la aplicacién de WhatsApp. Reafirmando lo
que dice Castro Lozano (2012, p. 2) “la comunicacién es de vital importancia para el proceso de inclusién
social”. Durante el dia a dia, siempre existe la posibilidad de comunicar a otros algun pensamiento o nece-
sidad a través de nuestros gestos, acciones o de manera verbal. La tecnologia permitié ampliar esta gama
de posibilidades de comunicacién a través de diferentes aplicaciones.

Posteriormente, con el confinamiento por motivo de la pandemia causada por la COVID-19 se continud
con el trabajo de manera virtual. En esta etapa los integrantes del grupo aprendieron a utilizar la platafor-
ma Zoom desde diferentes dispositivos digitales. En un primer momento el propdsito de los encuentros
virtuales fue brindar acompafamiento durante el periodo de cuarentena. La virtualidad se convirtié en una
oportunidad para “la eliminacion de barreras y obstaculos que pueden generar situaciones discriminatorias”
(del Rio et al., 2018, p. 74) al ofrecer un medio de expresion y convivencia entre el grupo.

En este contexto se plante6 trabajar con habilidades digitales con los miembros del colectivo de arte inclu-
sivo. El trabajo elaborado partié de la hipdtesis de que es posible realizar un acercamiento a las habilidades
digitales en jovenes en situacion de discapacidad a través de talleres virtuales. Segun Colas et al. (2019), al
hacer las primeras aproximaciones en escenarios tecnoldgicos es importante hacerlo de forma natural y que
despierte interés en el estudiantado, por lo que los talleres desarrollados dan posibilidad a cada participante
de producir el contenido con temas de su afinidad. El objetivo de los talleres fue acercarse a la habilidad
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digital de manejo de medios a través de la produccién de imagenes y audio por parte de las personas parti-
cipantes, especificamente a través de generar una historia con fotografias y una narracién colectiva.

¢ Inclusién y habilidades digitales

Desde el paradigma de la inclusion de la persona en situacion de discapacidad se busca eliminar las
barreras fisicas, educativas y socioculturales en busca de que cada persona pueda integrarse de ma-
nera productiva a la sociedad. Es asi como Leyva (2016) nos dice que para hablar de inclusién plena es
necesario que el individuo contribuya a una transformacion a nivel familiar, laboral y comunitaria.

Un gran salto en todo este proceso de inclusién se dio con la incorporacion de la tecnologia en la
cotidianidad del dia a dia de los individuos. Integrar las tecnologias de la informacién y comunicacion
(TIC) al proceso inclusivo es necesario “puesto que constituyen el andamiaje que va a permitir la parti-
cipacion y la realizacion de tareas ajustadas a las posibilidades e intereses de las personas” (Cabero et
al., 2016, como se cité en Fernandez et al., 2018, p. 3). Ademas, en Costa Rica la Sala Constitucional
reconocio el acceso a Internet como un derecho fundamental (Miranda, 2016), lo que implica un com-
promiso del sector educativo para asegurar que las personas puedan acceder a Internet y hacer un uso
activo de este. Segun lo expresado anteriormente, es fundamental ofrecer a las personas en situacion
de discapacidad recursos tecnoldgicos segun sus posibilidades de uso, para facilitar espacios de co-
municacion y esparcimiento.

Una de las dificultades que enfrentan las personas del colectivo es en la comunicacion, tanto del habla
como del lenguaje, y las habilidades tecnolégicas pueden contribuir a mejorar la comunicacién con su
entorno utilizando diferentes aplicaciones y dispositivos electronicos.

En este momento la tecnologia estd inmersa en la vida diaria de todas las personas y las diferentes
actividades educativas, sociales, laborales y econdmicas. Para poder acceder a toda esta informacion
y conocimiento es importante que las personas en situacion de discapacidad aprendan su uso y aplica-
cion para favorecer la inclusion a la sociedad.

Hoy por hoy existe una generacion tecnolégica que corresponde a las personas menores de 30 anos,
que nacieron en un entorno con mucha tecnologia y han incorporado competencias tecnolédgicas desde
temprana edad (Castafo et al., 2009), grupo etario en el que se encuentran las personas participantes
del proyecto, quienes no necesariamente han tenido las mismas oportunidades. Desarrollar habilidades
digitales permite a la persona no solo ser usuario o receptor de informacion, sino que da la oportunidad
de aprender a crear utilizando diversos dispositivos tecnolégicos.

e Habilidades digitales

La Universidad Auténoma de México (UNAM) generé una matriz para clasificar y evaluar las diferentes
habilidades digitales en personas universitarias, la cual se dividid en 8 temas: acceso a la informacion;
comunicacion y colaboracion en linea; seguridad de la informacién; procesamiento y administracion de
la informacion; manejo de medios; equipos de cdmputo y dispositivos méviles; ambientes virtuales de
aprendizaje y recursos y herramientas tecnoldgicas de apoyo a la ensefianza. Cada uno de estos temas se
divide en varios rubros. Para cada rubro, establecieron tres niveles de habilidad posibles: conocimientos
generales del uso de las TIC, conocimientos que se adquieren y desarrollan durante la formacién universi-
taria y conocimientos especializados de TIC para una labor en especifico (DGTIC UNAM, 2014).

Revista Espariola de Discapacidad, 10(2), 239-249



Alicia Maria Sandoval Poveda ¢ Ricardo Osorno Fallas ¢ Ana Lorena Soto-Barquero 242

Esta clasificacion presenta una clara agrupacion y operacionalizacién de las habilidades digitales, las
cuales pueden utilizarse en otras poblaciones para comprender las habilidades que poseen y las que
necesitan desarrollar.

Para esta experiencia se trabajé la habilidad digital de manejo de medios, la cual se divide en imagen,
audio y video. Las habilidades mas basicas de manejo de medios son abrir y guardar, transferir de un
dispositivo a otro, descargar de un sitio web, dispositivo mévil o unidad de almacenamiento y emplear
dispositivos moviles para generar. Se consideran de nivel 2 las que implican edicién y de nivel 3 las que
implican distinguir y trabajar con diferentes formatos y softwares.

Tabla 1. Habilidades nivel 1 para manejo de medios
Rubro Habilidades nivel 1

Imagen a) Abrir y guardar una imagen.
b) Transferir imagenes de un dispositivo a otro.
c) Descargar imagenes.
d) Emplear dispositivos moéviles para generar imagenes.
)

Audio a) Abrir y guardar un audio.
b) Transferir audio de un dispositivo a otro.
c) Descargar audios.
d) Emplear dispositivos méviles para generar audios.

Fuente: elaboracién propia, basado en DGTIC UNAM, 2014.

El objetivo de los talleres realizados fue acercar a la poblacion a la habilidad digital de manejo de medios a
través de la produccién de imagenes y audio, especificamente a través de generar una historia con fotogra-
fias y una narracion colectiva. Para alcanzar este objetivo se definié trabajar desde el nivel uno con fotografia
y audio como el minimo de habilidades esperables para adultos jovenes, como las personas participantes.

A continuacioén, se presenta la metodologia utilizada para este fin, asi como los principales resultados, a
partir de los cuales se realiza una discusién, conclusiones y recomendaciones.

|
2. Desarrollo de la experiencia

La experiencia se llevé a cabo en los meses de octubre y noviembre de 2020. Consistié en 10 sesiones, la
mitad dedicadas al tema de fotografia y la otra mitad a audio. Se realizaron sesiones semanales de hora y
media de duracién por medio de la plataforma Zoom. Para cada habilidad se realizé una sesion diagnéstica
y, posteriormente, se desarrollaron actividades durante cuatro sesiones con el objetivo de realizar una crea-
cion artistica. En el primer taller se buscaba que cada participante hiciera una historia con fotografias y en
el segundo taller la creacién de un audio colectivo.

En los talleres participaron los integrantes del Colectivo Arte Inclusivo Rompecabezas, con edades entre
los 13 y los 28 afios, con un total de 10 participantes, 6 hombres y 4 mujeres. El equipo facilitador estuvo
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compuesto por un comunicador, una psicéloga y una terapeuta de lenguaje. Se envié un formulario previo
a las familias para explorar las habilidades que ya tenian las personas participantes y al finalizar todas las
sesiones se envid un nuevo formulario de evaluacion del proceso.

Con el formulario de diagnéstico enviado a las familias se establecié que la mayoria de las personas del
grupo utilizaba su teléfono como medio principal para generar fotografia y audios, todos sabian tomar y
mandar fotos y la mayoria enviar audios a través de servicios de mensajeria.

e Estrategia del taller de fotografia

El objetivo del taller de fotografia fue que cada participante, tomando sus propias fotografias, formara
una secuencia que contara una historia. Se desarrollaron cinco sesiones: un taller diagnéstico, dos de
acercamiento a las habilidades de fotografia, uno de supervision del trabajo y uno de presentacion final.
En cada sesion se dejo una asignacion de repaso para la semana.

El desarrollo planteado se encuentra en la tabla 2. Las sesiones se realizaron entre el 25 de septiembre
y el 23 de octubre, con una duracién de alrededor de 1 hora y media, excepto la sesién 9 que corres-
pondio a cuatro subgrupos divididos en espacios de atencion de media hora.

Tabla 2. Estructura de las sesiones de taller de fotografia

Sesién | Tema Objetivo Actividades desarrolladas Asignacion
Evaluar las habilidades Revisar la foto de un animal enviada a cada
basicas en fotografia participante e imitar el animal que les correspondia.
1 Introduccion de cada participante: Buscar una foto de un lugar al que le gustaria ir y
buscar, descargar y compartirla en el chat grupal.
hacer fotos. Tomar una fotografia de su objeto favorito en la casa.
Planos Aprender los diferentes Definir el concepto de fotografia. Tomar una fotografia
2 fotograficos tipos de planos Tomar fotografias con cada uno de los planos en el plano que se le
9 fotograficos. explicados. asigna.
Realizar una secuencia de movimientos.
. Construir la secuencia de una historia con dibujos
Cdémo crear Comprender el Contar una
. . desordenados. : ) .
3 una historia concepto de L i .| historia con cinco
’ . Escuchar la explicacién de como crear una secuencia .
con fotografias | secuencia. ) fotografias.
con fotografias.
Planear el tema de sus propias secuencias.
Trabajo en cuatro subgrupos:
. Apoyar el desarrollo de Exponer sus fotografias y explicar la historia que Realizar las nuevas
Supervision en . .
4 SubQrUDOS la secuencia de cada pretenden contar. fotografias de
grup participante. Opinar sobre las secuencias de las demas personas. | correccion.
Recibir recomendaciones para mejorar su secuencia.
. Compartir y
Exponer la secuencia ] f
L ) Exponer ante el grupo la secuencia realizada. comentar en
5 Presentacion terminada de cada

Fuente: elaboracién propia.

participante.

Exponer en Facebook su secuencia sin explicaciones.

Facebook las
secuencias.
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El objetivo del taller de audio se establecié como hacer una grabacion de una narracién grupal, por lo
que en lugar de un producto individual se contaria con un fragmento del libro E/ Principito narrado por
todas las personas participantes del taller. Se desarrollaron cinco sesiones: un taller diagnostico, uno
de habilidades vocales, otro de grabacion de audios, otro de revisién del audio y la presentacion final.

El desarrollo planteado se encuentra en la tabla 3. Las sesiones se realizaron entre el 30 de octubre y el
27 de noviembre con una duracion de entre 1 hora y hora y media, excepto la sesién 9 que correspondid
a cuatro subgrupos divididos en espacios de atencion de media hora.

Tabla 3. Estructura de las sesiones de taller de audio

Sesion Tema Objetivo Actividades desarrolladas Asignacion
6 Evaluacién de Evaluar las habilidades e (Calentamiento con ejercicios vocales.
habilidades en en audio de cada e Escuchar en el audio de Historias Paralelas
audios. participante: escuchar y una leyenda narrada.
grabar audios, identificar | ¢ Decir una frase “Se acabé la mantequilla”
y producir emociones con diferentes emociones y entonaciones.
con la voz.
7 Desarrollo de Aprender ejercicios para | ® Calentar la voz y hacer series de escalas.
habilidades la mejor modulacién de | ¢ Escuchar una misma cancion en varias
vocales. la voz. lenguas diferentes.
e Escuchar escenas en diferentes idiomas e
Reconocer emociones a identificar qué creen que esta sucediendo y
través de la escucha. qué estan sintiendo las personas. Luego se
ve la escena.
e Grabacion de un mensaje grupal para la
semana de los derechos de las personas
con discapacidad.
8 Grabacién de Desarrollar la habilidad e Ejercicios de vocalizacion de calentamiento. | Enviar
audios de grabar audios. e Aprender a usar la aplicacion RecForge. su frase
e Grabacién de un fragmento de la rima XXII| grabada.
de Gustavo Adolfo Bécquer.
* Reparticion de frases de “El Principito y la
Rosa”.
9 Revision de audios | Escuchar el audio e En sesiones individuales se escuché la
grabado. grabacién del audio.
10 Presentacién del e En la actividad de cierre del afio se presentd
audio el audio completo.

Fuente: elaboracién propia.

.|
3. Resultados

En las sesiones dedicadas a la fotografia se evaluaron las cuatro habilidades de nivel uno: abrir fotografias,
tomar fotografias, enviar fotografias y descargarlas. En cuanto la primera, todos se mostraron capaces de
abrir fotografias que les llegaran por via de un servicio de mensajeria, lo que también reportaron sus fami-
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liares. No solo el equipo investigador les envié fotografias, sino que recibian las de sus compaferos y com-
pafieras en un chat grupal, y podian comentar las de los demas. De esta misma forma, todas las personas
participantes mostraron la capacidad de enviar fotografias por medio del servicio de mensajeria, ya fuera
fotografias tomadas por ellos y ellas o guardadas previamente en la memoria de su teléfono. En cuanto a
tomar fotografias, todas las personas lo hicieron durante el taller, pero dos participantes dieron siempre prio-
ridad a hacer autofotos (conocidas como selfies) con respecto a tomar otro tipo de capturas. Se les enseiid
a tomar fotografias en diferentes planos y la mayoria fueron capaces de tomar las fotografias en el plano que
se les pedia. Finalmente, fueron capaces de descargar una fotografia de algun sitio web, aunque algunas
personas lo hicieron realizando una captura de pantalla y no bajando el archivo.

Para profundizar en estas habilidades, se estableci6 como la meta del taller de habilidades fotograficas
crear una historia con una secuencia de fotografias. Para esto se evalu6 que todas las personas participan-
tes fueran capaces de reconocer secuencias de imagenes previamente armadas y explicar lo que sucedia
en estas. Asi mismo, todas las personas lograron ordenar secuencias de imagenes simples de tres o cuatro
acontecimientos que se les presentaban en desorden.

En total se generaron diez secuencias, cada una compuesta por cinco fotografias, excepto la de una parti-
cipante que quiso hacer la suya de cuatro. Aunque en la sesién sobre planos fotograficos la mayoria realizé
fotografias en los diferentes tipos de planos cuando se le solicitaban, a la hora de realizar su propia secuen-
cia solo la mitad de las personas participantes utilizaron mas de un tipo de plano que no fuera general. La
otra mitad de las secuencias son todas en planos generales o de un solo tipo.

De acuerdo con lo reportado por las familias, 30% (n=10) fueron hechas en solitario por la persona parti-
cipante (una con sentido de secuencia) y 70% (n=10) las realizaron como creacién conjunta con alguien
mas. Sin embargo, el apoyo que recibieron fue dirigido a planear y organizar la secuencia, no a tomar las
fotografias, las que si fueron tomadas por las personas participantes excepto en dos casos. Las secuencias
que carecen del sentido para contar una historia por si solas fueron hechas por participantes que no tuvie-
ron el apoyo de alguien mas. Las personas participantes enviaron personalmente las fotografias tomadas
al equipo.

Como se ve, en el desarrollo de las secuencias las personas participantes pudieron poner en juego su ha-
bilidad de tomar fotografias y enviarlas, asi como pusieron en practica las habilidades de abrir y descargar
fotografias durante las actividades del taller.

En cuanto a la apreciacién de las personas participantes sobre las actividades realizadas, en una escala
de 1 a 5 sobre el gusto de participar, el promedio de respuesta brindado fue de 4.3 (n=10). En cuanto a las
actividades, tomar fotos de diferentes planos tuvo un promedio de 4.3 (n=10), hacer sus propias secuencias
3.6 (n=10) y publicar las fotografias 4.33 (n=10). Al preguntarles qué fue lo que mas les gusté del taller de fo-
tografia listaron: compartir con las otras personas del grupo, compartir lo que hacian y ver lo que hacian las
otras personas también, hacer secuencias, jugar con la luz, tomar fotos en diferentes planos y secuencias,
aprender, experimentar y usar la creatividad.

En cuanto a las habilidades digitales relacionadas con la produccion de audios (abrir y guardar, transferir,
descargar y emplear dispositivos moviles para generar audios), se evidencid que todas las personas par-
ticipantes sabian enviar y escuchar audios a través del teléfono, pero solo con la aplicacion de mensajeria
donde se graban en la aplicacion y automaticamente se descargan los audios que reciben. También pueden
reenviar un audio que hayan recibido de otra persona.
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La meta del taller era la generacion de un audio conjunto, basado en un extracto del libro E/ Principito. Para
este fin se evaluaron tres areas: la habilidad de grabar audios, la transmisiéon de emociones en la voz y as-
pectos fonicos. Se evidencioé que las personas participantes lograban diferenciar emociones basicas en la
voz, aunque les costaba darles nombre, y en cuanto a la parte vocal se encontraron dificultades como una
coordinacién fénica no adecuada, problemas de dicciéon en 40% (n=10) de las personas participantes. No
habia ni tipo ni modo respiratorio adecuado.

Durante la ejecucion del taller se intenté ampliar la habilidad de generar audios y enviarlos desde otras
aplicaciones, pero hubo dificultad por parte de las personas participantes para utilizar una aplicacion para
grabar que les era desconocida. La mayoria prefirié utilizar los audios del servicio de mensajeria aun des-
pués de haber aprendido a grabar en la aplicacion y enviar audios desde ella. 50% (n=10) de las personas
participantes hicieron su grabacion del audio grupal sin ayuda, 20% (n=10) tuvieron ayuda de una persona
de la familia y 30% (n=10) la hicieron por iniciativa de alguien mas que les insistio.

Sin embargo, el grupo participante comprendié el concepto de narracion colectiva y grabaron la frase que
se les asigno. El resultado fue una grabacion de 1:04 minutos, de un extracto del libro E/l Principito. Se contd
con la grabacion de 12 participantes, 2 voluntarias y 1 profesor para completar el texto.

En cuanto a la apreciacion de las actividades, en una escala de 1 a 5, el taller obtuvo un promedio de califi-
cacién de 3.67 (n=10) por parte de las personas participantes. En cuanto a los ejercicios que conformaron el
taller, hacer ejercicios vocales tuvo un promedio de 3.5 (n=10), las dinamicas para identificar emociones en
la voz 3.3 (n=10) y grabar el audio grupal un 4 (n=10). Estos resultados, mas bajos que los del taller de foto-
grafia, parecen relacionarse con que las actividades de audios les resultaron de mayor dificultad, dado que,
a pesar de la puntacién mas baja, si valoraron cualitativamente de forma positiva las actividades, resaltando
la posibilidad de compartir con los compafieros y las compafieras, las actividades usar diferentes voces y
entonaciones, escuchar diferentes idiomas, escuchar las historias, tener la experiencia de grabar un audio
y aprender el manejo de emociones por medio de la voz.

.|
4. Reflexiones

El desarrollo de la experiencia aqui presentada permite realizar varias reflexiones sobre el trabajo en habili-
dades digitales con personas en situacion de discapacidad. En primer lugar, se analizara la metodologia uti-
lizada, en segundo los resultados encontrados y, finalmente, recomendaciones para otros trabajos similares.

En cuanto a la metodologia, el formato virtual del taller resulté adecuado para el trabajo con el grupo durante la
situacion de pandemia y podria reproducirse en otras condiciones donde sea necesario, por ejemplo, para dar
alcance a personas que vivan en zonas alejadas o tengan dificultades para trasladarse para clases presenciales.

Se deben considerar algunas limitaciones en esta modalidad. Dos personas tuvieron problemas de conecti-
vidad y por ello, una no pudo terminar el taller. No encontrarse en el mismo espacio dificulté las correcciones
que se podia realizar al tomar fotografias o utilizar la aplicacion de grabacion. No podia guiarse la mano de
la persona o mostrarle la diferencia de enfocar de una forma u otra con su propio dispositivo, ni todos con-
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taban con el mismo modelo de teléfono o sistema operativo, lo que dificultaba el modelamiento utilizando
otro dispositivo o guiar a la persona con instrucciones verbales.

Sin embargo, la mayoria de las personas participantes logré completar sus tareas y las sesiones de super-
vision en subgrupos de trabajo funcionaron para abordar dudas y correcciones particulares. También fue de
utilidad mostrar ejemplos concretos de cada actividad: cada plano fotografico, secuencias, actuaciones de
diferentes emociones con la voz, grabaciones conjuntas. El modelamiento y encadenamiento de pasos para
utilizar las herramientas digitales por medio virtual mostraron utilidad para ayudar a las personas participan-
tes a poner en uso y desarrollar las habilidades digitales abordadas, como puede verse en los productos
finales alcanzados en ambos talleres.

En cuanto a los resultados, se lograron diez producciones individuales de secuencias fotograficas y un pro-
ducto sonoro conjunto. Esta variedad permitié trabajar en habilidades de forma individual pero también en
el trabajo de equipo, un tema de interés para las situaciones de discapacidad con las que viven las personas
participantes. En varios de los casos, el apoyo de las familias fue fundamental para poder terminar el pro-
ducto buscado, tanto la secuencia de fotografias como el audio. En otros casos, las personas participantes
realizaron las asignaciones sin apoyo, algunos con resultados limitados y otros sin mayores complicaciones.
Sin embargo, el producto final fue una expresién artistica de cada participante, lo que respondio al objetivo
de que el desarrollo de habilidades digitales no limite a la persona a ser usuaria y receptora de lo que otras
elaboran, sino tener la posibilidad de generar contenido propio a través del cual expresarse. Cada persona
escogio libremente el tema de su secuencia y lo que queria mostrar en esta: desde escenas familiares y per-
sonales hasta personajes ficticios o naturaleza. En la mayor parte de los casos que necesitaron apoyo fue
para formar el sentido de secuencia, pero no para tomar las fotografias o elegir sobre qué querian hacerlas,
o para leer sus frases cuando habia dificultades de lectura para la grabacion.

Es importante considerar que, al tratarse de un colectivo de arte, los productos de los talleres buscaban ser
una produccién artistica, la cual siempre es subjetiva. Por tanto, cada una de las secuencias tiene un signifi-
cado para la persona que la creé mas alla de lo que los demas logren interpretar de ella. Cada actuacion en
el corto sonoro tiene la interpretaciéon de emocién que cada persona quiso darle a su segmento. Desarrollar
habilidades digitales permite a las personas poder utilizar medios digitales como una forma de expresion,
no solo en lo laboral o social, sino también en lo artistico.

Ante este panorama, se plantea para trabajos futuros en habilidades digitales brindar libertad a las personas
participantes sobre qué contenidos y tematicas quieren crear. Esto a su vez puede permitir trabajar con per-
sonas en situacion de discapacidad sus emociones desde lo artistico en lo digital, visual o sonoro, aunque
tengan dificultad para ponerles un nombre o explicarlas.

Hay que tomar en cuenta elementos especificos de metodologia que pueden ser de utilidad para trabajos
similares a futuro, por ejemplo, enfocar varias sesiones completas de los talleres en aprender el uso de
aplicaciones que puedan ser de utilidad para el desarrollo de habilidades. Un mayor tiempo dedicado a esta
instruccion dara un mayor manejo de las aplicaciones a cada participante para que desde sus habilidades
e intereses puedan utilizarlas para sus creaciones. Se debe considerar que para la presente experiencia se
contd nada mas con una sesion para ensefiar a tomar fotografias con el teléfono y otra para aprender a usar
la aplicacion de grabacion de voz.

También se considera importante mantener las sesiones de trabajo en subgrupos para supervisiones di-
rectas y seguir utilizando ejemplos concretos de lo que se pretende con cada actividad. Otra sugerencia
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metodoldgica es indagar con el propio grupo otros recursos digitales que puedan ser de su interés. En el
caso especifico del trabajo con audios se sugiere incluir mas ejercicios de voz, diccién y articulacion, mas
tiempo para ensayar la intencionalidad en la voz y usar otros medios sonoros como la misica como medio
de expresion de emociones, mas alla del verbal.

Estas recomendaciones se recopilan en este documento con la intencién de motivar a otros grupos de
profesionales a explorar las posibilidades de trabajar habilidades digitales como el manejo de medios con
personas en situacidn de discapacidad, permitiéndose ver estas, mas que como herramientas laborales o
académicas, como un medio de expresion y creacion de contenido. Este tipo de talleres pueden constituir
también un espacio ludico que brinde nuevas oportunidades a esta poblacion, las cuales pueden disfrutar y
aprovechar si se les ofrece la oportunidad.

Al considerar el acceso a Internet como un derecho fundamental existe un compromiso como sector edu-
cativo para asegurar que las personas puedan acceder y hacer un uso activo de este en todos sus campos,
especialmente para poblaciones que histéricamente son excluidas en espacios como el arte. Por esa razén,
el trabajo aqui recopilado se enmarca en la Agenda 2030 de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ONU,
2015) en la busqueda de una garantia de educacioén inclusiva, equitativa y de calidad, al promover oportu-
nidades de aprendizaje durante toda la vida para todas las personas.
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La Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (en adelante, la Convencién) (2006) forma parte de nues-
tro ordenamiento juridico desde 2008, y con ella se dio paso a un progreso
muy notable en el adecuado reconocimiento y proteccion de los derechos
de las personas con discapacidad. Un progreso conseguido gracias al
trabajo, en todos los ambitos, de las propias personas con discapacidad
y las organizaciones que las representan; que ha supuesto una paulatina
transformacion en la comprensién de la discapacidad y de las soluciones
que como sociedad democratica hemos de dar a los retos que se han de
afrontar; y que se plasma en cambios normativos para adaptar nuestro
ordenamiento al contenido de la Convencion y en politicas publicas para
ejecutar medidas concretas que lleven a la practica la proteccion real de los
derechos de las personas con discapacidad. Asi, ejemplos significativos y
recientes de dicho progreso son la Ley Organica 2/2020, de 16 de diciem-
bre, de modificacion del Cddigo Penal para la erradicacion de la esteriliza-
cion forzada o no consentida de personas con discapacidad incapacitadas
judicialmente, con la que se daba por fin respuesta adecuada a una histé-
rica reclamacion social; la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma
la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con discapacidad
en el gjercicio de su capacidad juridica, en respuesta al enorme cambio que
suponia el articulo 12 de la Convencion; o la mas reciente aprobacién por el
Gobierno, el 30 de noviembre de 2022, a través de la Direccién General de
Derechos de las Personas con Discapacidad, del primer Plan Nacional de
Bienestar Saludable de las Personas con Discapacidad, con una dotacién
presupuestaria de casi 140 millones de euros.

No obstante, queda mucho por hacer para conseguir identificar y eliminar
todas las barreras que existen en nuestra sociedad para conseguir que las
personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos en igualdad de
condiciones con las demas personas. Por poner de nuevo ejemplos sig-
nificativos, no es de recibo que todavia a dia de hoy nuestro propio texto
constitucional, en su articulo 49, se refiera a las personas con discapaci-
dad como “disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos”; asi como no lo es
que en Espana se siga violando grave y sistematicamente el derecho a la
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educacioén (inclusiva)', como lo sefialé el propio Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad
en su Informe de la investigacion relacionada con Espafia bajo el articulo 6 del Protocolo Facultativo, CRP-
D/C/20/3, de junio de 2017, sobre la educaciéon en Espana, explicitamente en su parrafo 80.

La razon ultima de la permanencia de esas barreras se ha de buscar en la persistencia en nuestra sociedad
de muchos mitos, prejuicios y estereotipos discriminatorios hacia las personas con discapacidad que tienen
hondas raices, al menos desde el modelo médico o rehabilitador. Pero frente a esas barreras, mitos y prejui-
cios, es necesario mantener la vision propia del modelo de los derechos humanos, conforme a la que se ha
de reconocer la igual dignidad intrinseca de todas las personas y garantizar que todas las personas puedan
ejercer sus derechos en igualdad de condiciones.

Esa compleja realidad, configurada por la pervivencia de estereotipos, mitos y perjuicios discriminatorios
respecto a las personas con discapacidad, junto a la necesidad de superarlos conforme a la cultura de
los derechos humanos, y la consiguiente existencia de barreras y avances en el reconocimiento y efectiva
proteccién de los derechos de las personas con discapacidad, se manifiesta de forma evidente en nuestro
actual sistema universitario, y en un grado todavia superior si es que nos referimos a su personal docente e
investigador (en adelante PDI). No obstante, o quizas precisamente como consecuencia y también causa de
esa compleja realidad, hay todavia una acusada falta de conocimiento de la que es vivida por las personas
con discapacidad cuando quieren acceder al sistema universitario y trabajar en el mismo como parte de
su PDI. Y es precisamente para colmar esa importante laguna que adquiere toda su importancia este libro
dirigido por la profesora Carmen Marquez, Situacion del personal docente e investigador con discapacidad
en el sistema universitario espafiol.

En ese sentido, el libro esta destinado a ser una referencia imprescindible tanto para conocer cual es la
realidad que viven las personas con discapacidad en el acceso y el ejercicio de las funciones docentes e
investigadoras en nuestras universidades publicas o privadas; cuanto para ayudarnos a determinar cobmo
tenemos que avanzar para realizar una politica universitaria que sea respetuosa con los derechos de las
personas con discapacidad conforme al modelo de los derechos humanos de la Convencién.

La gran trayectoria investigadora de Carmen Marquez sobre esta misma materia? le situaba en una posicion
6ptima para poder dirigir un equipo de investigacion® con el que afrontar la dificil tarea no sélo de cono-
cer la situacién del personal docente e investigador con discapacidad en el sistema universitario espanol,
como reza el titulo, sino también de desentrafiar las causas de esa situacion y poder apuntar indicaciones
claras y concretas sobre cémo actuar para transformar esa situacién actual en una en la que se respeten
plenamente los derechos de las personas con discapacidad y se consiga configurar un sistema universitario
mas justo y eficiente en la consecucion de sus objetivos docentes e investigadores.

La investigacion realizada para abordar tan dificil e importante empresa acierta en compaginar la aproxi-
macioén tedrica que aporta el andlisis de las politicas universitarias y medidas de trato igualitario y apoyo
implementadas para hacer posible el acceso, la participacién y el desarrollo profesional del PDI con disca-

1. El denominado derecho a la educacién inclusiva no es mas que una forma de entender como se ha de garantizar que todos los nifios y nifias
puedan alcanzar los fines basicos que identifican el derecho a la educacién como derecho humano. Es interesante recordar, en este sentido, que el
titulo del articulo 24 de la Convencion es, simplemente, “Educacion”, aclarando en su primer parrafo que es con miras a hacer efectivo el derecho a
la educacion, en este caso de las personas con discapacidad, sin discriminacién y sobre la base de la igualdad de oportunidades, que “los Estados
Partes aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida”.

2. Como lo demuestran sus dos trabajos previos (Marquez, 2020, 2021).

3. Que ha estado formado en esta ocasion, junto a la propia Carmen Marquez, por José Antonio Rueda Monroy, Sergio Sanchez Fuentes, Maria
Yolanda Gonzéalez Alonso, Elena Ortega Alonso y Elena Fraj Herranz.
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pacidad, realizado desde el estudio de la doctrina cientifica y la normatividad existente junto a una encuesta
online pasada a los vicerrectores de PDI y Ordenacién Académica de las diferentes universidades; con la
aproximacion practica que aporta el desarrollo y andlisis de las entrevistas semiestructuradas realizadas
al propio PDI con discapacidad, en sus diferentes figuras profesionales, o becarios/as del Ministerio, para
conocer de primera mano el imprescindible aporte de las experiencias y reflexiones de las propias personas
con discapacidad. Una investigacion que, de esta manera, finalmente ha contado con la participacién de 29
universidades publicas y 10 privadas, y 40 personas con discapacidad, PDI o becarios/as de investigacion.

El resultado de esta pionera investigacion y estudio en nuestro pais es una magnifica radiografia de la rea-
lidad que viven las personas con discapacidad que quieren desarrollar una carrera profesional en nuestras
universidades como docentes e investigadores/as. En el desarrollo del libro se pueden apreciar perfecta-
mente las antedichas oposiciones existentes en nuestra sociedad entre los correspondientes avances nor-
mativos y politicas universitarias, con ejemplos concretos de medidas que suponen recursos de apoyo en
su trayectoria profesional, junto a las barreras a las que todavia se siguen enfrentando, algunas de las cuales
incluso todavia se han de identificar adecuadamente. En este sentido, un aprendizaje del libro es la com-
prensién de la necesidad que existe, primero de tener un mejor conocimiento de la realidad vivida por las
personas con discapacidad, porque las universidades siguen incumpliendo la recomendacién que en 2017
hacia la propia Conferencia de Rectores de las Universidades Espafiolas, y que tan relevante seria en este
sentido, de tener reglamentos internos de regulacién de medidas de apoyo, de acceso, de adaptacion de
los puestos de trabajo y para el desarrollo de la funcion docente e investigadora del PDI con discapacidad;
después, de identificar las barreras a las que se enfrentan, como es el incumplimiento por las universidades
del mandato legal de garantizar cuotas de reserva de plazas a favor de las personas con discapacidad, lo
que incluso se traduce en un retroceso en los Ultimos afios respecto a la misma existencia de PDI con disca-
pacidad, que actualmente es sélo el 0,6% del PDI de las universidades publicas y del 0,2% en las privadas
y, finalmente, de eliminar esas barreras y garantizar el cumplimiento de medidas que permitan construir una
universidad inclusiva.

Y también conforme a lo que antes se apuntaba, en el libro queda claro que las barreras que ha de enfren-
tar el PDI con discapacidad y que son causa de su discriminacion en el ambito universitario, se relacionan
directamente con mitos, estereotipos y prejuicios existentes hacia las personas con discapacidad, ente los
que adquiere un especial protagonismo el capacitismo, conforme al que se supone que las personas con
discapacidad, especialmente con discapacidad intelectual, no van a poder desempefar adecuadamente las
funciones propias de las labores docente e investigadora; y que adquieren una dimensién diferente cuando
se unen a otros que afectan a otros grupos poblacionales, como es el de las mujeres, derivando en una
discriminacién interseccional y el consiguiente perjuicio para las mujeres con discapacidad en las univer-
sidades espafolas. Mitos, estereotipos y prejuicios frente a los que se hace necesario seguir extendiendo
la cultura de los derechos humanos, que en el ambito que nos ocupa supone reconocer la enorme valia de
la incorporacion y desarrollo de la diversidad en nuestras universidades, a través de la plena incorporacion
de las personas con discapacidad en las carreras profesionales como docentes € investigadores/as; enten-
diendo que con la misma no sélo se garantiza que estas personas puedan alcanzar sus propios planes de
vida en el ejercicio de sus derechos en igualdad de condiciones, sino que también se consigue ser mas efi-
caces en el cumplimiento de los objetivos docentes e investigadores que la universidad tiene establecidos
para mejorar la sociedad a la que sirve, consiguiendo que todas las personas se vean beneficiadas con ello.

Por todo ello hay que celebrar la investigacion realizada y la publicaciéon de este estudio sobre la Situacion
del personal docente e investigador con discapacidad en el sistema universitario espariol, porque gracias
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al mismo podemos tener un conocimiento basado en la ciencia sobre los pasos que se han dado para
incorporar el modelo de la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad en nuestro sistema universitario pero, sobre todo, porque nos permite ver claramente todo lo que
todavia nos queda por hacer para que dicha incorporacion sea real y efectiva, para que las personas con
discapacidad puedan realmente desarrollar una carrera docente e investigadora en nuestras universidades
y podamos todos beneficiarnos con ello. En este sentido, adquiere precisamente toda su importancia el
capitulo final del libro, titulado “demandas del PDI al sistema universitario”, en el que la propia directora de
la investigacién y su equipo apuntan medidas concretas, basadas en la solida investigacion realizada, para
avanzar en esa mejora de nuestras universidades, en una mayor justicia social y en la necesaria expansion
del modelo de los derechos humanos.
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