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Herramientas de cribado para la

deteccion de retrasos o trastornos en
el desarrollo: Una revision sistematica

de la literatura

Screening tools for detection of delays or developmental

disorders: a systematic review of the literature

|
Resumen

El objetivo del articulo es analizar
los diferentes instrumentos de
deteccién de trastornos o retraso en
el desarrollo para valorar la calidad
y aplicabilidad de los mismos. Se
realiza una revision sistemdtica de las
publicaciones cientificas publicadas
en los ultimos 25 afios (1990-2014)
e indexadas en bases de datos
internacionales disponibles en linea.
El estudio se limita a herramientas de
deteccion basadas en cuestionarios,
tests o sistemas de observacion de la
conducta del nifio. Las herramientas
o sistemas analizados son valorados
segin una escala de calidad
construida “ad hoc”. Los resultados
demuestran una gran variabilidad de
herramientas y sistemas de deteccion,
muchos de ellos son cuestionarios de
investigacion, otros son herramientas
de diagndstico utilizadas con fines

de deteccion. Se pueden clasificar en
dos grandes bloques, los construidos
en base a los hitos evolutivos cuyo
incumplimiento temporal puede
significar un retraso en el desarrollo
y aquellos otros que, asumiendo el
primer principio han seleccionado
los hitos que pueden ser precursores
de trastornos del desarrollo.

En las conclusiones se realizan
recomendaciones para la validacion
de los sistemas de deteccion en Espaiia
y la construccién de nuevos.

|
Palabras clave

Revision sistematica, deteccion,
trastornos del desarrollo, retraso en el
desarrollo.

|
Abstract

The goal of this article is to analyze
the quality and applicability screening
instruments aimed at detecting
developmental delays or disorders.
A systematic review of the scientific
literature published during the last
25 years (1990-2014) retrieved from
different databases is carried out.
The study is limited to detection
systems based on questionnaires,
tests or observation of children’s
behavior. The analyzed systems

are rated on a scale of quality built
“ad hoc”. The results show a high
variability of tools and detection
systems, many of which are research
questionnaires, while others are
diagnostic tools used for screening
purposes. They can be classified in
two large groups of instruments: 1),
the ones based on developmental
milestones whose temporary failure
can mean a delay in the development
and 2), those who, assuming the

first principle, have identified the
milestones that can be precursors

of developmental disorders. In the
conclusions, recommendations are
offered regarding the validation of
screening systems in Spain and for the
construction of new ones.

|
Keywords

Systematic review, screening,
developmental disorders,
developmental delay.
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|
1. Introduccion

Desde hace ya tiempo se ha puesto de manifiesto
la necesidad de desarrollar sistemas de cribado
del desarrollo infantil (Shonkoff et al. 1979). Los
llamados “cribados del desarrollo infantil” son
sistemas desarrollados con el objetivo de detectar
algun tipo de retraso o trastorno en el desarrollo
infantil (motor, cognitivo, socio-emocional,

etc.). Se trata en general de cuestionarios o

listas de chequeo que facilitan la observacién y
seguimiento del desarrollo por el profesional.
Otros son listados de sintomas o conductas que
han manifestado evidencias de relacionarse con
trastornos diagnosticados con posterioridad. Los
resultados de su uso han demostrado, no solo que
los sistemas de cribado del desarrollo son una
medida preventiva (Hix-Small et al. 2006), sino
que si se acompafan de programas de atencién
temprana aplicados de forma precoz, producen
beneficios en la familia y en el nifio/a a largo
plazo. La rentabilidad social y econdmica es
incuestionable (Arruabarrena y de Paul, 20125
Rydz et al. 2006).

Segtin la Sociedad de Neurologia Infantil
(Filipek et al. 2000), el Instituto de Salud
Carlos III (Mufioz Yunta et al. 2006) y otras
instituciones e investigadores, las herramientas
de cribado pueden clasificarse en tres niveles:

Revista Espariola de Discapacidad, 3 (2): 7-26

Nivel I: Corresponde a los sistemas de
vigilancia del desarrollo, por tanto, de
aplicacion universal. Se suelen aplicar en

las consultas de pediatria o en las aulas del
primer ciclo de educacion infantil (o-3 afios).
Su objetivo es detectar si el nifio/a evaluado/a
presenta riesgo de algun trastorno del
desarrollo. El sintoma buscado es el retraso
en la adquisicion de determinados hitos
evolutivos que se consideran clave en el
desarrollo del nifio/a. La herramienta de
cribado de primer nivel mas frecuente, suele
ser el juicio diagnéstico del profesional
apoyado de algun tipo de lista de chequeo.
Estas listas de chequeo pueden ser
administradas por los propios profesionales
o contestadas por los padres/madres o
cuidadores del nifio/a y contrastadas
posteriormente por los/as profesionales.

Nivel II: Corresponde a instrumentos que
tienen como objetivo identificar sobre los/
as nifios/as de la poblaciéon detectada con
riesgo de desarrollo atipico en el nivel 1, si
especificamente tienen riesgo de padecer
un trastorno o una patologia concreta. Las
herramientas de cribado de segundo nivel
pueden confundirse con las herramientas de
diagnoéstico (Coonrod y Stone, 2005; Lord
y Corsello, 2005). Normalmente requieren
mayor tiempo y entrenamiento que las de
primer nivel y pueden ser utilizadas como
parte de la evaluacion inicial en el proceso
diagnostico aunque no como herramienta
unica del mismo (Johnson y Myers, 2007).

Nivel III: Corresponde a los instrumentos
utilizados para la confirmacion diagnostica.
Suelen ser instrumentos especificos que
evaldan una o varias dreas o subdreas del
desarrollo. Su administracion es realizada
por profesionales con entrenamiento
especifico en cada uno de los instrumentos
utilizados. Existen escalas del desarrollo
con formas breves, a modo de screening,
como la Bayley (Bayley, 2006) o la Battelle
(Newborg, 2005). Estas formas breves no se
suelen utilizar como sistemas de deteccion
de nivel I aunque su objetivo sea la
deteccion del retraso en el desarrollo como
sintoma de un posible trastorno.
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Figura 1. Niveles de deteccion

Nivel | Nivel Il Nivel Il
: APLICACION APLICACION
I:JPB:-II\?EAR%:I?E POBLACION DE PROFESIONALES
RIESGO ESPECIALIZADOS
Normal
Normal Ntsiel
Dudosos
Dudosos Patolégicos

Fuente: Elaboracion propia.

El diagnostico confiable de los trastornos

del desarrollo de etiologia idiopética no

se realiza hasta los 24-36 meses de vida o
incluso, segin los casos, posteriormente.

Otros, por el contrario, conocida su etiologia

y sus marcadores biolégicos, pueden ser
diagnosticados en el mismo momento del
nacimiento. Por ejemplo, en el caso de los

TEA el diagnéstico puede establecerse sobre
los 20-24 meses (Cox et al. 1999; Dawson et
al. 20005 Bryson et al. 2008; Kleinman et al.
2008). Otros trastornos del desarrollo como

el déficit cognitivo o el retraso mental serdn
mucho miés tardios al requerir una evaluacion
formal de las competencias cognitivas mediante
una prueba psicométrica de inteligencia. La
deteccion precoz permite, aunque no se tenga
un diagnoéstico formal, la intervencién temprana
(GAT, 2000). Por este motivo el suelo de un
sistema de deteccion debe ser muy bajo en edad.
Por otra parte, es conocido que el diagnéstico
ya es posible en algunos casos sobre los 36-48
meses de vida, este deberia ser el techo puesto

a esa edad. Ante la sospecha, se puede aplicar
instrumentos diagnosticos directamente sin
necesidad de utilizar previamente instrumentos
de deteccion. Por otra parte, el incremento

Revista Espariola de Discapacidad, 3 (2): 7-26

de la prevalencia de algunos trastornos del
neurodesarrollo y la evidencia de la eficacia de
los programas de intervencién temprana cuando
se inician antes de los dos afios, ha generado que
instrumentos de deteccion especificos de nivel

1I se recomienden aplicar de forma universal,

es decir, como si se tratara de nivel I. Esta

forma de uso ha hecho que se incremente la
confusién sobre cudl es el sentido de los niveles
de deteccion.

Este articulo se centra en el estudio de las
herramientas de deteccion de los trastornos o
retrasos del desarrollo. El término “retraso en
el desarrollo” es utilizado en muchas ocasiones
para identificar a los/as nifios/as que no
alcanzan los hitos evolutivos en el momento
en que lo alcanza el promedio de la poblacion
de su edad. Este hecho, tradicionalmente se

ha considerado como una sefial de alerta

de un posible trastorno del desarrollo. Sin
embargo, en la literatura cientifica no existe
un consenso sobre el significado del término

ni de cuando utilizarlo (Kube et al. 1988). El
significado mas comun ha sido el de retraso
mental (trastorno del desarrollo intelectual).
También se utiliza en ocasiones para referirse a
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los/as nifos/as que obtienen puntuaciones bajas
en las escalas de desarrollo o para identificar

a los/as nifios/as nacidos pretérmino sanos

que obtienen puntuaciones mas bajas en las
escalas de desarrollo que sus iguales nacidos a
término (dentro de un desarrollo normativo).

Se ha utilizado también como equivalente al
término “retraso psicomotor” (Fenichel, 1988).
En general, es aceptado como un diagndstico
provisional, utilizado hasta que el nifio/a

tiene la edad suficiente para ser evaluado con
pruebas psicométricas formales. En general,

el retraso en el desarrollo es un concepto que
esta siendo reemplazado por el de “trastornos
en el desarrollo”. La raz6n fundamental es que
el primero de ellos traslada la idea de poca
gravedad y en ocasiones induce a la espera en

la intervenciéon. Hoy en dia podria referirse a
ellos como “trastornos del neurodesarrollo™.

Es decir, aquellas alteraciones en el desarrollo
de funciones vinculadas a la maduracion del
sistema nervioso central que se inician antes de
que finalice el proceso de maduracion del mismo
y siguen un curso evolutivo estable (Artigas-
Pallarés, 2o011). Sin embargo, cuando sélo se
tienen evidencias de un retraso en el desarrollo
sin conocer las causas, y sin tener un diagnéstico
especifico, se suele mantener el término genérico
de “trastornos del desarrollo”.

En este articulo se revisa la literatura cientifica
sobre el uso y desarrollo de herramientas

de cribado o deteccion de los trastornos o
retrasos del desarrollo de nivel 1, es decir, de
posible aplicaciéon universal con el objetivo de
valorar la calidad de los sistemas de deteccion,
su aplicabilidad y las caracteristicas que los
hacen mds adecuados. Para ello, se realiza

una revision sistemdtica de las publicaciones
indexadas en las bases de datos cientificas afines
a las dreas de conocimiento con competencia
(medicina, psicologia, educacién). El objetivo
de esta revision es detectar todas las posibles
herramientas de deteccion de aplicacion
universal (nivel I) de trastornos o retrasos en el
desarrollo infantil con la finalidad de valorar su
calidad analizando sus fortalezas y debilidades.
Esta revision se realiza en el marco de una
investigacion de mayor nivel que tuvo como
objetivo la construccion de un nuevo sistema

Revista Espariola de Discapacidad, 3 (2): 7-26

de deteccion de los trastornos del desarrollo
(Alcantud et al. 2015). Los resultados de
revisiéon que se presentan en esta publicacion
han sido actualizados hasta diciembre del 2014.

|
2. Método y procedimiento

Se ha desarrollado una revision de la literatura
utilizando principios sistemdticos de busqueda

y seleccion™. El objetivo es seleccionar articulos
de revistas cientificas (que incorporen evaluaciéon
por pares, sin criterio de tiempo) que permitan
identificar las herramientas de cribado para
detectar nifios/as menores de tres afios con
riesgo de presentar trastornos del desarrollo.
Para ello se realiz6 la busqueda utilizando en
primer lugar la base de datos en linea Proquest
Psychology Journals-PP]J, accediendo mediante la
plataforma TROBES del Servicio de Bibliotecas y
Documentacién de la Universitat de Valencia. En
principio se ensayaron busquedas con diferentes
palabras como “Early detection”, “Screening
tools”, etc., determinando que las palabras

o frases que mds se ajustaban al objetivo de
busqueda eran “Developmental Screening test” o
“Developmental Screening Tools” y que podrian
aparecen en cualquier campo de la ficha del
documento indexado (incluyendo los resimenes
o “abstracts” en inglés para los documentos
escritos en otro idioma). El trabajo mds antiguo
detectado es del afio 1975 (Barnes y Stark,

1975) y se trata de la publicacion del estudio
normativo del test de screening de Denver.

Dado el gran volumen de informacion obtenida,
se opto por limitar el periodo de bisqueda a

los documentos publicados en los tltimos 25
anos (1990-2014), encontrandose en total 250
articulos. Una vez realizada la bisqueda en esta
primera base de datos, se extendid a otras bases
de datos en linea de la misma plataforma que
tuvieran actualizaciones permanentes (minimo

1. NHS Centre for Reviews and Dissemination: Systematic
reviews. CRD’s guidance for undertaking reviews in health
care University of York; 2008 [http://www.york.ac.uk/inst/crd/
pdf/Systematic_Reviews.pdf].
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mensual) y dado el caracter multidisciplinar de la
tematica de estudio, consideradas de interés por
cubrir dreas de conocimiento afines. Las bases de
datos consultadas fueron: Medicina+ (PubMed
MEDLINE), Educacién (ProQuest ERIC) y test
psicologicos en general (ProQuest PsycTESTO).

2.1. Criterios de Inclusién-Exclusion

Aunque la seleccion de las bases de datos

se realizé cubriendo diferentes dreas de
conocimiento como la psicologia, educacion
y medicina, se detectaron un gran nimero
de articulos duplicados. Todos los articulos

fueron copiados sobre RefWorks, desde donde
se realizé la eliminacion de los duplicados y
un primer andlisis cualitativo de los articulos
preseleccionados mediante la lectura de los
resumenes, verificando el cumplimiento de los
criterios de inclusién (estudios psicométricos
de herramientas de deteccion de trastornos del
desarrollo de nivel 1, aplicaciones comunitarias
de las mismas, adaptaciones transculturales y
lingiiisticas, etc.). Fueron excluidos aquellos
que cumplian alguno de los siguientes criterios
de exclusion: estudios de prevalencia, estudios
en poblaciones superiores a tres afios, estudios
de intervencion, técnicas no psicométricas

u observacionales de deteccion, estudios de

Figura 2. Flujo del proceso de bisqueda documental

Inclusiéon de
herramientas de
deteccion localizadas
en otros estudios: (AAP,
1994; Aylward G., 1997;
AAP, 2001; AAP, 2006;
Ringwalt, 2008; Gracy,
Roy & Brito, 2010;
Vericat & Orden, 2010;
Moodie y otros, 2014)

Fuente: Elaboracion propia.

Estudios potencialmente relevantes:

Total de articulos 527
ProQuest Psychology Journals 250
PubMed MEDLINE 179
ProQuest ERIC 88
ProQuest PsycTESTO 86

f

Total articulos preseleccionados 123

14

Articulos incluidos 90

'

Herramientas de deteccién
identificadas 36

'

Total de herramientas
identificadas 78

Deteccioén de trastornos especificos
o areas especificas (lenguaje,

motor, etc.) 21
Duplicadas 28
Instrumentos de diagnéstico 9
Versiones anteriores 17

-

Total de herramientas
analizadas 23

Articulos excluidos:

Duplicados 270
Poblacién fuera de rango 15
Técnicas de deteccién no consideradas 34
Herramientas para trastornos especificos (TEA) 65
Otros 52
No localizar el texto completo 12
No cumplir criterios de inclusién 21

Revista Espariola de Discapacidad, 3 (2): 7-26
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biomarcadores, herramientas de diagnéstico,
cribados especificos en areas concretas de
desarrollo (motor, comunicacién y lenguaje,
desarrollo socio-emocional) o sobre patologias
concretas (TEA, TDAH, etc.). Del total de
articulos se pre-seleccionaron por cumplir los
criterios de busqueda un total de 123 articulos.

Se aplic6 un segundo andlisis cualitativo de

los articulos mediante la lectura en su version
completa. Ambos andlisis fueron realizados
inicialmente por una persona y chequeados

por un segundo juez. En este proceso se
exclouyeron 12 articulos por no ser accesible

el texto completo y 21 por incumplir alguno de
los criterios de inclusién-exclusién. En total se
analizan los 9o articulos incluidos en la revision.
De este conjunto de articulos se detectan un
total de 36 herramientas o sistemas de deteccion.

Entre todos los articulos se detectaron también
estudios de revision previos de los que se
vaciaron todas las herramientas de deteccion
(Aylward, 1997; AAP, 1994; AAP, 2001a; AAP,
2001b; AAP, 2006; Moodie et al. 2014; Gracy et
al. 2010; Ringwalt, 2008; Bedford et al. 2013).
Entre estas revisiones destacamos la de Vericat y
Orden (2010) dado que aporta informacion de
pruebas desarrolladas en espafiol, sin embargo,

no han sido incluidas la mayoria de ellas al no
estar accesible o ser ilocalizable la informacién
psicométrica de las mismas.

Se listaron todas las herramientas de deteccion
referenciadas en todos los documentos
elimindndose las duplicadas, las versiones
obsoletas, las herramientas de diagndstico
utilizadas como screening o las herramientas
de deteccion especificas de un tipo de trastorno
o un 4rea de desarrollo en particular (lenguaje,
desarrollo emocional, motor, etc.), quedando
definitivamente el listado formado por 23
herramientas o sistemas de deteccion.

A continuacién, la busqueda se ampli6
utilizando los nombres de las herramientas

de deteccion como elemento de bisqueda en
“Proquest Psychology Journals”. Se organizé
la informaci6n de todos los articulos donde se
referenciaba el uso o estudio de cada una de las
diferentes herramientas segtn el tipo de estudio:
adaptaciones culturales o traducciones a otras
lenguas, validacion con otros instrumentos de
cribado, estudios psicométricos, aplicaciones
comunitarias, etc. Estas herramientas se
presentan en la tabla 1 donde se incluye

una breve descripcion de las mismas y las
propiedades psicométricas mds relevantes.

Tabla 1. Listado de instrumentos seleccionados para la evaluacion

o
Edad k: °
1(;,- Q
Autor/es Descripcion: a ° ' g
T | 5 £ =
3 & S
2] = <
Existen diferentes versiones, la mas actual (ASQ-
3), esta integrada por 21 cuestionarios. Esta
1.- Ages (Squires et disefiado para ser contestado por los/as padres/
and Stages al.1997; madres y posteriormente puntuados por los/
- . } . P . 1 66 Padres | 10-15
Questionnaires Squires et al. as profesionales. Evalua diferentes areas del
(ASQ-3). 1998). desarrollo (lenguaje, socio-emocional, motricidad
y cognicion) en cada edad. Existen versiones
para respuesta cara a cara, por correo y “online”.
2.- Battelle Consiste en 100 items (20 para cada dominio o
Developmental (Newbor area evaluada) en diez niveles de edad. Evaltua
Inventory 9 las areas de lenguaje expresivo y receptivo, 0 96 Prof. 20
. 2005). . ; .
Screening Test, motora gruesa y fina, adaptativa, personal-social
2" ed.(BDI-ST). y area cognitiva/académica.
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Edad © o
S
-o‘;; o
Nombre Autor/es Descripcion: o ° 2 £
§ o = -
o | & 2
Herramienta de administracion directa.
Compuesta de series de 6 items que evallan
funciones neuroldgicas basicas, funciones
s e Ul receptivas (input visual, tactil y auditivo)
Screening Test, | (Bayley, 2006). P put visual, tactil y ' 1 42 Mixta | 15-25
(BINS) funciones expresivas (habilidades orales, motoras
) finas y gruesas) y procesos cognitivos. Los
resultados se expresan en riesgo bajo, moderado
o alto.
Es una reconfiguracion de los otros dos
instrumentos anteriores (earlier Infant and
. Toddler Screen-Il y Early Preschool Screen-ll).
i D (Brigance Herramientas de administracién directa que
Early Childhood gance y € 0€ au 0o | 35 Prof. 15
Glascoe, 2002). | evalia conocimiento general y comprension,
Screens. . . .
lenguaje expresivo, habilidades motoras
gruesas Yy finas, conocimientos pre-académicos,
habilidades socio-emocionales y autoayuda.
Cuestionario para detectar problemas en el
soomia | eonsose; | SeSolosocsl moter enaile o e
Development Iretony . Y M 12 72 Mixta 30-50
general sintomas de problemas conductuales.
Inventory. Glascoe, 1995).
Incluye una escala de desarrollo general que
contestan los/as padres/madres.
Esta dividido en dos secciones “Parent
. Questionaire (CDR-PQ) y el “Child Development
£ (il Chart”. El primero lo contestan los/as padres/ .
Development (Ireton, 2004). . , 18 60 Mixta 10-20
. madres y el segundo los/las profesionales. Evalla
Review. - )
habilidades de auto-ayuda, motoras, sociales y
de lenguaje.
Herramienta de evaluacion disefiada para la
identificaciéon temprana de nifios/as con retrasos
(Johnson cognitivos. Hay dos formas, infantil (79items) y
7.- Cognitive y Bradley- Preescolar (88 items). La forma infantil se divide
Abilities Scale Johnson,2002; en tres secciones: la exploracion de los objetos,
N o L 3 a7 Prof. 20-30
2nd ed. Bradley- de comunicacion, de iniciacion y de imitacion
(CAS-2). Johnson y de actividades. El formulario de pre-escolar
Johnson, 2001). | se divide en cinco secciones: el lenguaje oral,
la lectura, matematicas, escritura y facilitar
comportamientos.
Disefiado para la deteccion temprana de retraso
en el desarrollo, con especial énfasis en los/as
nifios/as pequefios con trastorno del lenguaje
8.- cuyas habilidades cognitivas no pueden ser
y examinadas con precisién con una herramienta
Developmental ) - . ) )
Activities (Fewell y que requiere que el nifio/a siga las instrucciones
. habladas. Instrucciones DASI-II puede ser verbal 1 66 Prof. 25-30
Screening Langley, 1984). :
Inventory-Il o visual. Hay 67 elementos que se pueden
administrar en una o dos configuraciones.
(DASI-I). ; )
Las tareas se organizan en 15 categorias de
habilidades que incluyen insensibilidad sensorial,
relaciones de causa-efecto, la causalidad, la
memoria y el razonamiento.
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Edad © o
-.3 o
Nombre Autor/es Descripcion: ° ° s £
g/ 3| B |
o | & <
9.- Administrada individualmente en la primera
y infancia .Tiene como objetivos principales ayudar
Developmental . e - . -
Assessment of (Voress a identificar a los/as nifios/as en el area cognitiva,
Young Children Maddoxy 1998) comunicativa o social-emocional, fisico, 0 71 Prof. 10-20
9 ’ ’ " | habilidades de conducta adaptativa. También
2nd ed. (DAYC- o S
2) puede utilizarse como seguimiento de programas
) de intervencion.
10- Denver (Frankenburg Esta herramienta consta de 125 items que
Developmental etal.1971; evalla 4 areas del funcionamiento del nifio/a: 0 70 Prof 20-30
Screening Test Il | Frankenburg y motora, adaptativa, personal-social y habilidades ’
(DDST-II). Dodds,1967). comunicativas.
El instrumento es completado principalmente por
1. el profesional aunque existe una parte que es
De.velo mental completada por la familia. Consta de 540 items
P . (Hresko et al. en total pero dependiendo de la edad del nifio/a .
Observation ) p . 0 72 Mixta 30
Checklist 1994). se completa una cantidad especifica. Evalua
System (DOCS). desarrollo genere}l (lenguaje, motgr, social vy
desarrollo cognitivo), comportamiento del nifio/a
y apoyo y estrés de los/as padres/madres.
Permite evaluar de forma rapida las cinco
principales areas del desarrollo infantil
(Cognicion, Motricidad, Socioemocional,
12.- Comunicacién y Conducta adaptativa) y ofrece
Developmental (Alpern, 2007). un indice global de desarrollo del nifio/a. Dispone 0 155 Padres | 20-40
Profile 3 (DP-3). de dos formas de aplicacién alternativas:
mediante entrevista a los/as padres/madres o
mediante un cuestionario que responden estos
de forma independiente.
El E-LAP es una herramienta de evaluacion
referida a criterios. Se puede utilizar para
identificar a los/as nifios/as pequefios que
13.- Earl necesitan una remision para una evaluacion del
- Eary . desarrollo. Los items provienen de una amplia
Learning (Hardiny . ! .
. . gama de instrumentos de deteccion y evaluacion 0 36 Prof. 12-15
Accomplishment | Peisner, 2001). ) .
N estandarizados. El sistema LAP se centra en
Profile (E-LAP). ) . S -
las cinco areas del desarrollo principales: motor
(grueso-fino), auto-ayuda (adaptacion), lenguaje
(comunicacién), cognitivos y de funcionamiento
socio-emocional.
Instrumento que evalla directamente las areas:
14.- First Step: cognitivo, comunicacion y motor. Se compone
Screening Test (Roxswell,1993; | también de dos “checklists”, una de items socio- 33 74 Mixto 15-20
for Evaluating Miler, 1993). emocionales basadas en las observaciones del
Preschoolers. examinador y otra, que completan los padres
sobre el comportamiento adaptativo de su hijo/a.
15.- Infant Cuestionario que completan los/as padres/
. (Creighton y madres o cuidadores que evalla el desarrollo a
Development . . ) ] 0 18 Padres 5-10
Sauve, 1988). través de las areas: social, autoayuda, motora, y
Inventory (IDI). . T )
habilidades de la comunicacion y el lenguaje.
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Conjunto de medidas disefiadas y validadas
para su uso por profesionales. Evalla las areas:
16.- Individual comunicacién, movimiento, resolucion de
Growth and problemas, la interaccion social. A diferencia de
(Greenwood et . -
Development las pruebas estandarizadas que se administran 0 36 Prof. 40
. al. 2005). . PR
Indicators con poca frecuencia, IGDI de estan disefiados
(GDls). para ser utilizado en varias ocasiones por los
médicos para estimar la “tasa de crecimiento” de
cada nifio/a a través del tiempo.
Este instrumento realiza un cribado del
17.-Infant- . ) L
Toddler funploqamlento dgl fjesarrollo del nifio/a en
Developmental (Erikson, 1996). varias areas. mqtrlc@ad fina y gruesa, reIaC|on‘ 0 42 Prof. -
con los objetos inanimados (cognitiva), lenguaje/
Assessment L f
(IDA) comunicacion, autoayuda, relaciones con las
’ personas, emociones, sentimientos e imitacion.
ITFI permite a los proveedores de servicios
familiares reunir informacion e impresiones
18.- Infant- acerca de un nifio/a y la familia y su entorno
Toddler (Provence y familiar, ayudando a los proveedores a decidir
. - . B . - 6 36 Prof. -
and Family Apfel, 2001). si se necesitan mas referencias y servicios.
Instrument (ITFI). Evalla las siguientes areas: motricidad gruesa
y fina, social y emocional, del lenguaje, de
afrontamiento y auto-ayuda.
Cuestionario que se completa por la familia o el
19.- Kent ) o )
cuidador principal, basado en las observaciones
Inventory of (Reuter et al. ) .
) de comportamiento en diferente rango de
Developmental 1996; Reuter y L ; - 0 15 Prof. 45
A condiciones. Consta de 252 items, dirigidos a
Skills-3rd Gruber, 2000). 3 . o
evaluar las areas: motoras, autoayuda, cognitivo,
ed.(KIDS). L " )
comunicacion y habilidades sociales.
MCDI: Esta escala es un cuestionario de padres/
madres, estd compuesta por 320 items. Evalua
20.-Minnesota las siguientes areas: desarrollo general, la
Child motricidad gruesa, motricidad fina, lenguaje
(Ireton et al. . - . s
Development 1977) expresivo, comprension conceptual, situacion de 12 72 Prof. 30-50
Inventory ’ comprension, de autoayuda, y personal-social.
(MCDI). Esta prueba esta disefiada para complementar
una entrevista con los padres cuando se han
planteado cuestiones de retraso en el desarrollo.
Es una prueba desarrollada en Argentina. La
prueba consta de setenta y nueve pautas
21.-Prueba madurativas pertenecientes a las siguientes
Nacional de (Leiarraga et al., | areas: motricidad fina y gruesa, lenguaje y
. B . - 0 72 Prof. 15
Pesquisa 2005). personal-social. La prueba consiste en solicitar
(PRUNAPE). al nifio/a que realice una serie de ejercicios con
papel y lapiz, cubos, tarjetas dibujadas, que
varian segun la edad.
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Cuestionarios para padres/madres que a través
22.- Parents’ de 10 items pregunta sobre las preocupaciones
Evaluation of (Glascoe, 1998). de los padres y evglua el area cognitiva, Ienguaje 0 96 Padres 5
Developmental expresivo y receptivo, habilidades motoras fina
Status (PEDS). y gruesa, comportamiento y habilidades socio-
emocionales.
sl Par_ents Herramienta para detectar el retraso en el
Evaluation of ) .
desarrollo. Sustituye la lista de chequeo
Developmental . Y
Status (Brothers et al. convencional. Intenta monitorizar el progreso 0 9% Padres 15-20
2008). del nifio/a a lo largo de la infancia. EIl PEDS-DM
Developmental
. contempla un total de 20 grupos de edad para
Al EFIES cada uno dispone de un cuestionario diferente
(PEDS-DM). P :

Fuente: Elaboracién propia.

|
3. Evaluacion de la calidad de las
herramientas

Entre las herramientas y pruebas detectadas se
encontraron gran diversidad de tipos y formas
de administracion. Desde cuestionarios de
investigacion hasta herramientas diagndsticas
aplicadas con fines de deteccion. En este sentido,
es de destacar que se estd generalizando la
practica de los autoinformes sobre el desarrollo
de los/as nifios/as ofrecido por los/as padres/
madres. Esta prictica es mds general, cuanto
mas bajo es el suelo de aplicaciéon y cuanto
menos observable es la conducta sobre la

que se hace la evaluacién, demostrando su
eficacia como “screening” sobre todo en nifios/
as pequenios y sobre el desarrollo inmediato
(Glascoe, 1997).

El criterio de calidad para estos test o
cuestionarios se basa en la fiabilidad, validez,
sensibilidad y especificidad y en medidas
derivadas de estas (Camp, 2006; Johnson y
Marlow, 2006). No obstante, existen otros datos
que aunque menos objetivos pueden hacer que
un sistema sea mejor valorado que otro. Asi, la
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simplicidad y brevedad de administracién, el
bajo coste de la misma, la interoperabilidad de
los resultados, la accesibilidad a los sistemas, la
adaptacion a otras lenguas y culturas, son otros
datos que deben tenerse en cuenta a la hora de
seleccionar un instrumento u otro.

Con la finalidad de evaluar los instrumentos
analizados se construy6 una tabla con la
valoracién de los diferentes criterios de calidad,
teniendo en cuenta tanto las caracteristicas

de las normas de administracién como de los
resultados psicométricos recogidos en diferentes
publicaciones, siguiendo en este sentido las
recomendaciones del SAC* y otros (Terwee et al.
2007).

La evaluacion de calidad se realiz6 aplicando
los criterios descritos en la Tabla 2. Se sumaron
todas las puntuaciones obteniendo una
puntuacion total.

2. SAC: Scientific Advisory Committee of the Medical Outco-
mes Trust (Aaronson et al., 2002)
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Tabla 2. Criterios de calidad utilizados para la valoracion de los instrumentos de deteccion

INDICADOR DEFINICION

CRITERIO DE CALIDAD

1. Suelo y Techo

3: Aplicacion por debajo de los tres primeros meses de vida.
2: Aplicacion desde los seis meses de vida.

Suelo Edad minima de aplicacién L B .
1: Aplicacion desde el afno de vida.
0: Aplicacion después del primer afio de vida.

Techo Edad méxima de aplicacién No se valora nllrlwgun techo gspemﬁco. Aunque por la naturaleza
de la informacion no deberia ser superior a los 36-48 meses.

2. Fiabilidad

Grado en que los diferentes items
o sub-pruebas miden el mismo
constructo. Generalmente se
evallia mediante el coeficiente
Alpha de Cronbach (correlacién
pares-impares)

Consistencia Interna

3: Alfa entre 0,70 y 0,95.

2: Alfa menor a 0,70 a pesar de disefio y método adecuado.
1: Disefio dudoso sin resultados significativos.

0: Informacién no encontrada.

Grado en que las puntuaciones
de medidas repetidas son
semejantes o consistentes. Se
evalta mediante Correlacién de
Pearson.

Estabilidad de la
medida (Test-Retest)

3: Coeficiente entre 0,70 y 0,95.

2: Coeficiente menor a 0,70 a pesar de disefio y método
adecuado.

1: Disefio dudoso sin resultados significativos.
0: Informacién no encontrada.

3. Validez

Grado de ajuste entre la
puntuacion del cuestionario y un
Gold Standard.

Validez de Criterio o
Concurrente

3: Correlacion con la Gold Standard superiores a 0,70.

2: Correlacion con Gold Standard menor a 0,70 a pesar de
disefio y método adecuado.

1: No hay argumentos convincentes sobre la adecuacion de la
Gold Standard o el disefio o el método es dudoso.

0: Informacioén no encontrada.

4. Capacidad diagnéstica

de la herramienta, existe version
en castellano.

Proporcion de sujetos evaluados | 3: Entre 0,70 y 0,95.
mediante la herramienta de . L .
Sensibilidad cribado con resultado positivo 2: Menor a 0,70 a pesar de disefio y método adecuado.
que finalmente se confirma su 1: Disefio dudoso sin datos eXle’CitOS.
diagnéstico. 0: Informacion no encontrada.
Proporcion de sujetos evaluados | 3: Entre 0,70 y 0,95.
mediante la herramienta de . L .
Especificidad cribado con resultado negativo 2: Menor a 0,70 a pesar de disefio y método adecuado.
que finalmente se descarta el 1: Disefio dudoso sin datos explicitos.
diagnostico. 0: Informacién no encontrada.
5.- Otros
3: Existe version en castellano y resulta facil de administrar,
Facilidad de uso, interpretabilidad | interpretable y accesible.
Otros de los resultados, accesibilidad 2: Cumple solo parcialmente alguno de los diferentes criterios.

1: Cumple de forma dudosa alguno de los criterios.
0: No cumple ningun criterio.

Fuente: Elaboracion propia.
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4. Resultados

En la Tabla 3 se presentan los resultados

de aplicar los criterios de calidad a los 23
instrumentos de cribado detectados en el proceso
de revision. Es de destacar la falta de informacion
psicométrica en general. En particular, la referente
a la validez y al valor diagnéstico (sensibilidad,
especificidad y valores predictivos positivos y
negativos), cuando no un excesivo ntimero de
estudios con valores diferentes en funcion del
criterio diagndstico, tamafio de la muestra,
tiempo de la aplicacion, etc.

Con respecto al primer criterio (suelo de la
prueba) como se trata de uno de los criterios
de inclusion en la biasqueda sistemdtica, se
observa que todas las herramientas tienen una
puntuacion alta. Respecto a la fiabilidad como
consistencia interna es el dato psicométrico
mads frecuente, la valoracion obtenida cuando
se aporta este dato suele ser alta. De la misma
forma ocurre con la fiabilidad como estabilidad
de la medida (test-retest), que aunque son muy
pocas las pruebas en las que se han encontrado
resultados, cuando se han localizado suelen

ser medio o medio-alto. No se ha hallado
informacion sobre la fiabilidad inter-jueces de
los instrumentos.

El punto mds débil en las herramientas
analizadas, es la poca o ninguna informacién
que se aporta sobre su validez. Son estudios a
posteriori comparando resultados de diferentes
instrumentos los que aportan, en todo caso, la
informacion sobre la validez. En este sentido,
los datos hacen referencia exclusivamente a

la validez de criterio o validez concurrente. Se
entiende que, para determinar la validez de
constructo o valor predictivo de los items en

la deteccion de trastornos concretos, se hacen
necesarios estudios longitudinales con muestras
muy elevadas y consecuentemente con un alto
coste econémico.

Al ordenar esta puntuacion total se observa

que existen tres pruebas que se encuentran
dentro del primer cuartil y ocho mds en el
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segundo cuartil (ver Tabla 3). Se trata de las
formas cortas o screening de las escalas Bayley
(Bayley III Screening Test) y Battelle (Battelle
Developmental Inventory Screening Test)

y del sistema de deteccion Ages and Stages
Questionnaires (ASQ-3).

La primera de ellas, Bayley III Screening

Test (Bayley, 2006) utiliza una forma de
administracién mixta, parte de los items se
observan directamente sobre el nifio/a y parte,
se recoge la informacion mediante autoinforme
de los/as padres/madres. Los resultados permiten
clasificar a los/as nifios/as como “competente”,
“emergente” o “de riesgo”. Estas categorias se
determinaron en base a la puntuacion alcanzada
por los/as nifios/as en la aplicaciéon de la BSID-
III5. Aunque existen versiones en castellano,

la traduccion se ha realizado para poblacion
hispana norteamericana y se hace necesaria una
adaptacion al castellano de Espana. Por otra
parte, no existe estudio de tipificacion de la BST-
II4 en poblacién espafiola.

La segunda prueba, Ages and Stages
Questionnaires (ASQ-3), es un sistema de
deteccion compuesto por 21 cuestionarios, uno
especifico para cada corte de edad desde los

2 meses hasta los 60 meses. Los cuestionarios
pueden ser cumplimentados directamente

por los/as padres/madres durante la revision
pedidtrica, enviados por correo u “online”.
Cada cuestionario cuenta con unos pequernios
datos demogréficos y treinta preguntas sobre
el desarrollo del nifio/a dividido en cinco
dominios. Si la puntuacién obtenida es inferior
a un punto de corte significa que es necesaria
una evaluacion mds especializada. La validacién
de este sistema de deteccion se realizé con

las escalas Battelle Developmental Inventory

II y Bayley BSID-II obteniendo muy buenos
resultados (Gollenberg et al. 2010). Este sistema
ha sido adaptado a numerosos paises aunque
en muy pocos estudios de adaptacion se han
re-examinado sus propiedades psicométricas
(Kerstjems et al. 2009). La version espafiola ha

3. Bayley Scales of Infant and Toddler Development. Edition
1.
4. Bayley Screening Test III.
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Tabla 3. Resultados de aplicar los criterios de evaluacion a las 23 herramientas de cribado evaluadas

Fiabilidad Diagnéstico

Instrumentos 5 dald Re- Validez Otros | Total

uelo | consistencia Test Sensibilidad | Especificidad

— | 3.- Bayley lll Screening Test. 3,00 3,00 3,00 2,00 3,00 3,00 3,00 | 20,00

t

8 | 1.- Ages and Stages Questionnaires. 3,00 3,00 3,00 3,00 2,00 2,00 3,00 19,00

(&)

& | 2.- Battelle Developmental Inventory 300 300 300 300 3.00 300 18.00
Screening Test. ’ ’ ’ ’ ’ ’ ’
14.- First STEp: Screening Test for 300 300 300 200 200 200 | 15.00
Evaluating Preschoolers. ’ ’ ’ ’ ’ ’ ’
5.- Child Development Inventory. 2,00 3,00 2,00 2,00 3,00 2,00 14,00
13.- Early Learning Accomplishment 300 300 200 300 200 100 14.00
Profile. ’ ’ ’ ’ ’ ’ ’
19.- Kent Inventory of Developmental 3.00 300 3.00 3.00 200 14.00

B Skills. ’ ’ ’ ’ ’ ’

I s .

3 | 22~ Parents’ Evaluation of 3,00 3,00 1,00 2,00 2,00 3,00 | 14,00

Y Developmental Status.

4.- Brigance Early Childhood 3,00 2,00 2,00 2,00 2,00 2,00 | 13,00
Screens. ’ ’ ’ ’ ’ ’ ’
8.- Developmental Activities 300 300 300 200 100 1200
Screening Inventory-Il. ’ ’ ’ ’ ’ ’
23.- Parents’ Evaluation

of Developmental Status 3,00 1,00 2,00 3,00 2,00 11,00
Developmental Milestones.

11.- Developmental Observation

Checklist System. 3,00 3,00 2,00 2,00 | 10,00
16.- Individual Growth and

Development Indicators (IGDIs) for 3,00 3,00 2,00 2,00 | 10,00
Infants and Toddlers.

"E“ 21.- Prueba Nacional de Pesquisa. 3,00 2,00 3,00 2,00 | 10,00

=}

9 15.- Infant Development Inventory. 3,00 2,00 2,00 2,00 9,00

)

20.- Minnesota Child Development 100 300 300 200 9.00
Inventory. ’ ’ ’ ’ ’
10.- Denver Developmental 300 200 1.00 200 8.00
Screening Test. ’ ’ ’ ’ ’
6.- Child Development Review. 2,00 1,00 2,00 2,00 7,00
7.- Cognitive Abilities Scale. 2,00 2,00 1,00 5,00
9.- Developmental Assessment of

— | Young Children. 3,00 1,00 4,00

€

8 | 12.- Developmental Profile 3. 3,00 1,00 4,00

(&)

% | 17.- Infant-Toddler Developmental 300 100 4.00
Assessment. ’ ’ ’
18.- Infant-Toddler and Family 2,00 1,00 3.00
Instrument.
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sido traducida para la poblacion hispana de USA
y solo disponemos de datos psicométricos de la
adaptacion de los cuestionarios de 9, 18 y 30
meses (Pomés, 2012).

La tercera de ellas, Battelle Developmental
Inventory Screening Test (BDIST), (Newborg,
2005), consiste en 96 items extraidos de la
BDI-II. Evalua las dreas de desarrollo motor
fino y grueso, conducta adaptativa, socio-
emocional, lenguaje comprensivo y expresivo y
estilos cognitivos. El tiempo de administracion
oscila entre los To minutos en los/as nifios/

as mas pequefios y los 30 en los/as nifios/as
mayores. Existe cierta preocupacion sobre las
propiedades psicométricas dado que en origen
no formaba parte del estudio de normalizacion
de la prueba completa (Bliss y Newborg, 2007).
Las normas de aplicacion son las mismas que en
la escala general por lo que se puede considerar
como una forma breve de la BDI-II disefiada
exclusivamente para detectar a los/as nifios/as
que precisan una evaluaciéon de mayor amplitud
y profundidad.

Con respecto a las ocho pruebas que quedan
ordenadas en el segundo cuartil destacamos,
Parents’ Evaluation of Developmental Status
(PEDS), (Glascoe, 1998) y el Parents’ Evaluation
of Developmental Status Developmental
Milestones (PEDS-DM), (Easterbrooks y
Goldberg, 1984; Brothers et al., 2008) por la
originalidad de la idea de detectar el trastorno
por medio de la preocupacion de los propios
padres (PEDS) o por el conocimiento de los
hitos evolutivos (PEDS-DM). El primero ha sido
comparado con numerosos sistemas de deteccion
(CDI, Brigance Screens, BDIST, etc) con buenos
resultados (Halle et al. 2o11). En la actualidad
ya existe version electronica que clasifica a
los/as nifios/as como de alto, moderado o

bajo riesgo. El PEDS-DM puede utilizarse,

de forma independiente o complementaria,

para realizar un seguimiento longitudinal a lo
largo del desarrollo del nifio/a. Consiste en 20
cuestionarios distribuidos por edad desde el
nacimiento hasta los 8 afios aproximadamente.

El Child Development Inventory (CDI) es un
cuestionario para la deteccion y evaluacion de
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nifios/as en los que existe preocupacion por su
desarrollo. Consiste en 300 items que los padres/
madres pueden observar en sus hijos/as en
situaciones cotidianas. La puntuacion obtenida
se traslada a un perfil donde se contrasta con la
puntuacién promedio de su edad. Se considera
problemadtica una puntuacién por debajo de

2 desviaciones de la media de su edad. El CDI
es el resultado de 30 afios de investigacion y
experiencia clinica con el Inventario Minnesota
Desarrollo Infantil (MCDI), (Ireton y Glascoe,

1995).

Por dltimo, destacar también que el test de
Denver, prueba clasica, obtiene una puntuacién
baja quedando en el tercer cuartil. Su
puntuacion se justifica por la falta de estudios de
validez, tanto de constructo como diagnostico,
desconociendo datos de su sensibilidad y
especificidad (Frankenburg et al. 1992). Otros
estudios han demostrado que la escala tiene

una buena sensibilidad pero baja especificidad
(Glascoe et al. 1992; Hamilton, 2006).

|
5. Discusion y Conclusion

El cribado del desarrollo es un procedimiento
de evaluacion breve disefiado para identificar
a nifios que deberian recibir una evaluaciéon
mas exhaustiva (Meisels y Provence, 1989).
Para poder obtener una aplicaciéon universal

se deberia conseguir un instrumento que
suponga bajo coste en su aplicacion. Para ello,
se ha demostrado que los cuestionarios de
autoinformes de los/as padres/madres tienen
suficiente validez y fiabilidad como para ser
considerados como sistemas de nivel 1. El uso
de herramientas de cribado por los padres,
aunque claramente reduce coste, genera una
preocupacion general sobre la fiabilidad de las
respuestas de los padres respecto al desarrollo
de sus hijos (Sheehan, 1988). Esta preocupacion
dio pie a muchas investigaciones alrededor de
su validez. En la mayoria de las investigaciones
se informa de un acuerdo consistente entre

las evaluaciones de profesionales y padres, en



Herramientas de cribado para la deteccion de retrasos o trastornos en el desarrollo: Una 21

revision sistematica de la literatura

particular cuando estos dltimos respondian a
cuestiones sobre el desarrollo actual (Squires
et al. 1998). Otra ventaja practica que se les
atribuye a este tipo de cuestionarios es que

las madres estin mds preocupadas por el
comportamiento y desarrollo de su hijo que
por las cuestiones médicas y, sin embargo,
muy pocas discuten con su pediatra estas
preocupaciones (Hickson et al. 1983). Este
sistema de cuestionarios contestados por las
familias (cuidadores principales) aporta también
como ventaja la inclusion de informacién de
dificil observacion directa en el proceso de
evaluacion (cribado entre otras). Ademas, los
cuidadores (padres/madres) son reforzados
como una parte muy importante en todo el
proceso, promoviendo asi su papel activo en la
implementacion de estrategias posteriores de
intervencion.

En cuanto al contenido de los cuestionarios,
aunque deben ser simples en sus planteamientos,
deberian tener suficientes items de cada drea

del desarrollo (motor, lenguaje comprensivo y
expresivo, desarrollo socio-emocional, cognitivo,
etc.) como para, en caso de puntuaciones

bajas en una de estas dreas, poder orientar

al evaluador hacia qué 4rea evaluar con un
screening de nivel II. En general la seleccion

de las habilidades a evaluar se establecen
siguiendo dos criterios: a) los hitos evolutivos
mds significativos y b) conductas significativas
en la sintomatologia de un trastorno. El primer
criterio de seleccion permitird valorar el nivel de
retraso en el desarrollo si es que existe. Mientras
que el segundo permitird el ajuste de la conducta
manifiesta sobre unos sintomas potencialmente
alarmantes. Una combinacién de ambos
mejoraria la sensibilidad y la especificidad del
instrumento de deteccion.

Una deteccion basada en una tnica prueba

no tiene en cuenta la naturaleza dindmica del
desarrollo del nifio/a. El resultado de un test de
desarrollo en un momento determinado en el
tiempo puede estar influenciado por diversos
factores. El desarrollo es un proceso dinamico
no lineal, se caracteriza por rachas, mesetas y
hasta regresiones. Una sola instantdnea en un
punto en el tiempo, no proporciona informacion
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sobre la trayectoria de desarrollo del nifio/a.
Esta reflexion nos lleva a diferenciar entre los
test de cribado y los sistemas de vigilancia.

Los tests de deteccion de nivel I, se aplican

o deben aplicarse a toda la poblacién, y su
objetivo es distinguir entre aquellas personas
que tienen mds riesgo de padecer algunos
trastornos de aquellas otras de riesgo menor.

El sistema de cribado del desarrollo ideal seria
aquel que cubriera todas las dreas del desarrollo,
en diferentes momentos a lo largo de la primera
infancia, formando asi un sistema de vigilancia
del desarrollo. En este sentido, se podrian y
deberian combinar diferentes herramientas
tanto de desarrollo general (nivel I) como de
patologias especificas (Nivel II) (Drotar et al.
2008).

Teniendo en cuenta la revision realizada, se
observa que la mayoria de los instrumentos

de cribado generales encontrados estdn en
inglés, solo algunos de ellos estdn traducidos al
castellano (se entiende que es debido a la presion
y/o necesidad de poblacién hispana que reside
en Estados Unidos), pero son muy pocos los
que estan validados en Espaiia. Las revisiones
o estudios normativos, cuando existen, suelen
adolecer de un estudio psicométrico profundo.
Seria deseable poder confirmar el porcentaje
de respuesta de los items cuando estos reflejan
hitos evolutivos, con la finalidad de determinar
la adecuacion del hito a la edad para la que ha
sido seleccionado como representante tipico.
Con respecto al célculo de la fiabilidad, en
general, los resultados manifiestan un nivel
medio-alto de fiabilidad. No obstante, se hace
notar que la medida de fiabilidad utilizada en
la mayoria de las ocasiones hace referencia

a la consistencia interna. Este indicador, sin
embargo, no garantiza que el instrumento
proporcione una medida estable. La fiabilidad
como estabilidad de la medida suele medirse
mediante el test re-test. Este procedimiento, sin
embargo, no es el utilizado en la mayoria de
los estudios consultados, posiblemente debido
al coste que supone la doble aplicacién. Otra
medida de fiabilidad ausente que deberia tenerse
en cuenta en estos casos hace referencia a la
consistencia entre jueces. Este indicador se
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hace especialmente relevante en los sistemas y
cuestionarios disefiados para que los contesten
los/as padres/madres. Un mismo nifio/a es
observado por varios jueces y sus puntuaciones
deberian ser las mismas si las instrucciones y el
objeto de observacion estan bien definidos.

Con respecto a la validez de los sistemas de
deteccion en general se toma como contraste el
resultado sobre el mismo individuo de escalas
del desarrollo como la Battelle o la Bayley.
Siendo adecuado este contraste, no es suficiente
sobre todo cuando hablamos de validez de
diagnéstico. En este sentido se hace necesario
valorar adecuadamente el criterio de contraste.
Lo adecuado es conseguir el diagnostico
definitivo, aunque ello obligue en muchos casos
a realizar o estudios clinicos o estudios de
seguimiento a lo largo del desarrollo del nifo/a.

Por altimo, se deben destacar las ventajas
aportadas por las nuevas tecnologias, en
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particular por la distribucion de la informacion
por la red. Existen muchas pruebas con
versiones electronicas o bien que se distribuyen
con software de correccion, facilitando la
aplicacion de los instrumentos. En este sentido,
la integracion de las facilidades multimedia de la
red podrd permitir que las familias con niveles
mas bajos de comprension lectora puedan
cumplimentar los cuestionarios con menos
problemas. A su vez, un sistema electrénico de
agenda puede hacer que las familias reciban los
avisos oportunos para que cumplimenten los
cuestionarios en el momento adecuado segun la
edad de los/as nifios/as.

En definitiva, aunque hay un gran camino

ya recorrido y el nimero de cuestionarios y
sistemas de deteccion es considerable, existe la
necesidad en nuestro pais de realizar los estudios
de validacion y normalizacion necesarios o el
desarrollo de sistemas propios.
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Estrategias psicosociales
utilizadas para el cambio

de actitud hacia personas
discriminadas por su
discapacidad o trastorno mental

Psychosocial strategies used to change attitudes
towards people discriminated against because of

their disability or mental disorder

|
Resumen

El presente trabajo permitio realizar
una revision de las estrategias
psicosociales relacionadas con

el cambio de actitud que suelen

ser utilizadas en programas que
buscan la modificacién actitudinal
especialmente en la percepcidon que
tiene la poblacion hacia personas en
situacion vulnerable de discriminaciéon
como suelen ser los discapacitados

y los que presentan trastorno

mental. Se utiliz6 la técnica de
revision documental con consultas

en bases de datos cientificas de
Psicologia, que arrojé 8o referencias
de las cuales 58 hicieron parte del
estudio. Los hallazgos encontrados
muestran que las estrategias mds
utilizadas y comunes a los dos tipos
de discriminacion en programas

de reorientacién actitudinal son: la
educacion y el contacto social, que
suelen ser combinadas con otros tipos
de técnicas.

|
Palabras clave

Técnicas psicoldgicas, cambio de
actitud, discriminacién, discapacidad
y trastorno mental.

|
Abstract

This article makes a review of
psychosocial strategies related to the
change in attitude frequently used
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|
Introduccioén

Diversos programas de intervencion psicosocial
encaminados a la bisqueda de la reformulacion
de estereotipos sociales e ideas estigmatizantes
han hecho uso de estrategias basadas en
distintos paradigmas sobre el cambio de
actitudes. El interés por revisar las estrategias
de intervencion psicoldgica eficaces para la
modificacion de actitudes hacia la poblacién

de personas discapacitadas (Serrano et al.,
2013) o con trastorno mental (Alvarez y
Almeida, 2008) se debe a que se han presentado
pocas modificaciones en la percepcion que

se tiene sobre este tipo de personas, llevando
por ende a los sujetos que la poseen a un
inadecuado autoconcepto y alteraciones

en su socializacion, ya que la utilizacion
continua de actitudes negativas se convierten
en obstaculos que impiden la integracion

social de estos dos colectivos. Se trata de una
situacion en la que facilmente se ven vulnerados
los Derechos Humanos fundamentales, lo

que ha llevado a que ésta sea afrontada por
diferentes organizaciones internacionales

como por ejemplo las Naciones unidas, la
Organizacion Mundial de la Salud, distintas
naciones individualmente, grupo de pacientes

y de familiares que han visto la necesidad de
proponer desde normativas hasta acciones que
busquen la oportuna y adecuada integracion
social de este tipo de personas.

Y es que la persistencia de prejuicios y actos de
discriminacion se convierten en una evidencia
fehaciente de que la inclusion de personas

con discapacidad y/o con trastorno mental

a actividades sociales no han mostrado los
mejores resultados, tanto en participacion,
especialmente en lo que tiene que ver con
relaciones interpersonales y autoestima por el
hecho de enfrentar el riesgo al rechazo, como
en aportacion social (Palacios, 2008; Hilarion
y Koatz, 2012). Por otra parte, la conservacion
de actitudes erréneas y conceptualizaciones
equivocas estan relacionadas con la negacion a
cambios, resistencias y hasta retrocesos frente
a la vision de discapacidad o enfermedad
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mental (Herndndez et al., 2009). Esto se

debe particularmente a que ciertos valores

y principios de la sociedad se encuentran
viciados, lo que requiere que se asuman cambios
de actitudes de orden social que permitan

abrir espacios, generar mas participacion y
oportunidades de convivencia social.

Precisamente, tratar el tema de los cambios
actitudinales refiere retomar el soporte tedrico
acerca de las actitudes el cual describe que en su
estructura segun Katz y Stotland (1959), Krech
et al. (1962) se destacan tres componentes:

el cognitivo, cuyo contenido son creencias y
conocimiento del objeto, el afectivo que viene
acompaiado de la emocion y que suele ser
dificil de cambiar y el componente conductual
correspondiente a la tendencia o predisposicion
a actuar. Tanto en la discapacidad como en la
enfermedad mental, la estigmatizacion se ha
visto permeada por la influencia de estos tres
componentes gracias a la accion de creencias
sociales, desafectos y conductas asociadas

a la rotulacion que la sociedad hace a este
grupo de personas, lo cual ha dificultado el
desarrollo de los programas de salud mental y la
promulgacion de sus derechos. Redefinir la idea
de inhabilidad y anormalidad en el caso de la
discapacidad, y locura y peligrosidad en el caso
del trastorno mental serian algunos pasos para
combatir este estigma.

La forma como se ha venido actuando para
cambiar creencias, afectos y discriminacion

hacia las personas discapacitadas (Universidad
Internacional de Andalucia, 2014) y/o con
trastorno mental (Lopez et al., 2008) ha sido

a través de programas basados en la teoria del
cambio de actitud que utilizan diversas estrategias
ya sea de forma particular o combinada, siendo
las mas frecuentes el contacto con este tipo de
personas, la informacién sobre temas relacionados
con dichas poblaciones y el entrenamiento en
habilidades sociales, entre otras.

Es por ello que a través del presente trabajo,
se hard una revision documental que permita
escudrifiar los procedimientos en cuanto
a la utilizacion de estrategias que inciden
sustancialmente en programas sociales e
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por su discapacidad o trastorno mental

intervenciones psicosociales que buscan la
modificacion en la percepcion o el cambio de
actitudes en las personas hacia dos sectores
poblacionales sensiblemente discriminados: las
personas con discapacidad y las personas que
presentan algin tipo de trastorno mental.

|
Metodologia

Este trabajo corresponde a una investigacion
de tipo cualitativa en la que se utiliz6 la técnica
de revision bibliogréfica o documental con
basqueda en bases de datos cientificas de
Ciencias Sociales y Humanas tales como Ebsco,
Proquest, Psicodoc, Redalyc, Science Direct,
PsyclInfo, Sociological Abstract y en los indices
bibliograficos nacionales y latinoamericanos
Publindex y Latindex, la cual arroj6 8o
referencias directas e indirectas sobre el tema
estrategias para el cambio de actitudes en
poblacion adulta que han sido publicadas desde
el afio 19671 hasta el 2014 tanto en el idioma
inglés como en espafiol. Estas se sometieron

a examen de pertinencia quedando 58, de las
cuales, a su vez, las mas directamente de orden
psicosocial fueron solo 40. Se definieron a su
vez las unidades de estudio, entendidas éstas
como los criterios bdsicos para la creacién de
fichas de clasificacion de la informacion base
de estudio. Estas fueron: titulo, autores, afio

de publicacion, tema central del documento,
ideas relevantes encontradas en el documento
y datos a considerar que aportan al objetivo de
la investigacion; al interior de cada unidad se
realizé una categorizacion con fines de realizar
la revision sistemadtica.

Finalmente, el estudio documental se desarrolld
en cuatro fases: la primera fase, de bisqueda

y registro descriptivo de la informacién de las
fuentes; la segunda, interpretativa; la tercera,
de sinopsis e integracion de los hallazgos y la
ultima fase, de redaccién del documento.

Se consideraron como criterios de inclusion de
articulos vinculados a la investigacion el que se
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tratase de publicaciones cuyos temas centrales
fuesen la exposicion de estrategias sobre

cambio de actitudes y la utilizacion de estas en
programas orientados a hacer cambiar la vision
estereotipada frente a poblaciones discriminadas
como son las personas discapacitadas y personas
con trastornos mentales, a las cuales se pudiese
tener acceso virtual o fisico por medio de las
bases de datos mencionadas con anterioridad,

y cuyas tematicas de analisis correspondan a
alguna de las unidades de estudio.

|
Resultados, analisis y discusion

Dentro de los estudios encontrados sobre
programas propuestos contra la discriminacion
se evidencia que un numero significativo de ellos
aplica estrategias de cambio de actitudes que
buscan fomentar una percepcion saludable y que
ayudan a entender la situacion de vulnerabilidad
en la que se encuentran personas en condicion
de discapacidad y trastorno mental, permitiendo
comprender la importante contribucién

que pueden llegar a ofrecer a la sociedad

asi como, también, promover autonomia y
calidad de vida estimulando la aceptacion y la
normalizacién por parte de las personas objeto
de discriminacion.

Investigaciones de aplicacién de programas de
cambio de actitudes hacia la discapacidad

En el caso de las actitudes colectivas hacia
las personas con discapacidad, éstas vienen
caracterizadas por un cierto sentido negativo,
falsamente mitificadas y cargadas de prejuicios
sociales generados en torno a ellas, que
conducen a una falsa creencia de que son
seres inferiores, incompetentes, ineficaces
para enfrentarse a la sociedad, lo que hace
que estos estereotipos y prejuicios justifiquen
la persistencia de ciertas actitudes hacia las
personas con discapacidad (Soto y Vasco,
2008). En ciertos casos, dicha discriminacion
puede llegar al extremo de que estas personas
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pueden ser excluidas por otras y, de esta forma,
negarles sus derechos y una participacion activa
en la sociedad (Luque y Luque-Rojas, 2011),
negandoles el reconocimiento de su condicion
como parte de las diversidades que compone el
mundo y de sus derechos, y el que sean vistas
desde su discapacidad y no desde sus multiples
competencias, lo que conlleva a que no se les
aproveche para el desarrollo social y econémico
en una sociedad.

La investigacion, propuesta y ejecucion de
programas de cambio de actitudes hacia la
discapacidad viene siendo abordado desde hace
mads de 20 afos y ha sido objeto de estudios
especificos (Aguado et al., 2003, 2004; Aguado
et al., 2008; Aguado et al., 2006). Sus trabajos
han sido basados en la aplicacion de técnicas
de cambio de actitudes hacia la discapacidad,
brindando informacion directa e indirecta a
grupos de personas sobre la discapacidad,
estableciendo contacto fisico con personas que
la presentan y utilizando ademds ayudas técnicas
en sesiones interactivas con discusion guiada,
asequible y de fécil realizaciéon, que mostraron
eficacia y un cierto mantenimiento temporal

ya que las actitudes positivas suelen tener un
decaimiento estadisticamente significativo.
Segtin estos autores, el contacto estructurado y
la informacién permiten tener un acercamiento
a la realidad de la discapacidad, llevando a
generar expectativas mas ajustadas y a eliminar
barreras y prejuicios, afirmacion similar a

lo encontrado por Gartrell (1986) y Dengra

et al. (1991), quienes adujeron que entre los
factores necesarios para producir cambios en
las actitudes hacia los sujetos con discapacidad
se encuentran la representacion de papeles

de la condicién de discapacidad, el contacto
directo con sujetos con discapacidad, el contacto
indirecto a través de videos, peliculas y el
trabajo y discusiones en grupo, estas dos altimas
de orden informativo.

Mis adelante, en un estudio igualmente de
Florez et al. (2009) se realizé una revision
analitica de programas de cambio de actitudes
hacia personas con discapacidad, refiriendo
que una gran parte de ellos utilizan, bien de
forma independiente o combinada distintas
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estrategias, siendo las mds constantes el contacto
con personas con discapacidad, la simulacién

de discapacidades, la informacién sobre temas
relacionados con dicha poblacién, los equipos
de trabajo colaborativo, las experiencias en
pequefios grupos, los programas de tutoria y el
entrenamiento en habilidades interpersonales.
Los resultados de la revision hecha en este
estudio muestran que el contacto e informacion,
asi como los equipos de trabajo colaborativo,
son las técnicas mas eficaces para el cambio
hacia actitudes mas positivas y mds aun cuando
actian juntas, tal y como lo enuncian Navas et
al. (2004) y Nikolaraizi et al. (2005) al referir
que el contacto con personas con discapacidad,
sin mas, no facilita un cambio de actitudes. La
mejora va asociada a un mayor conocimiento de
la discapacidad.

El acompafniamiento de cualquier técnica tal

y como es revelada en los distintos resultados

de investigaciones sobre el tema, acentta la
importancia de la educaciéon como el paso inicial
en la promocion de las actitudes positivas hacia
las personas con discapacidad (Lockhart ez al.,
1998; Shannon et al., 2009).

Por otra parte, teniendo presente que el
componente cognitivo no es el Gnico que se
considera importante analizar en el cambio de
actitudes, el componente afectivo también tiene
una incidencia destacable ya que en muchas de
las investigaciones la condicién de empatia y
acercamiento emocional es, sin duda, un aspecto
que se observa en programas de intervencion,
cuyos resultados coinciden con diversos trabajos
sobre el tema (Asensio, 2002; Avramidis y
Norwich, 2002). Asi, el contacto con las
personas con discapacidad aumenta las actitudes
positivas y se constituye en una variable clave
en la configuracion de las actitudes hacia ellas
(Strohmer et al., 1984). Investigaciones como
las realizadas por Gémez e Infante (2004)

y Newberry y Parish (1987) ratifican que el
contacto directo con el discapacitado es un
factor que condiciona las actitudes hacia éste,
sobre todo cuando existen familiares que la
poseen. Las actitudes positivas encontradas en
estos estudios estuvieron relacionadas con un
contacto cercano y profundo con la persona
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con discapacidad, algo caracteristico y habitual
en las relaciones familiares. En este sentido,

el grado de vinculacion y experiencias con la
persona que sufre la discapacidad influye en la
percepcion, la valoracion hacia la discapacidad y
el alcanzar concepciones integrales con respecto
a los mismos (Garcia y Hernandez, 20115
Moreno et al., 2006; Novo-Corti et al., 2011;
Wash et al., 2008).

La razén por la cual el contacto y la exposicion
con personas con discapacidad permiten un
cambio en la percepcion es porque esto facilita

el descubrimiento de los atributos positivos

de las personas discapacitadas y desarrollaria
una mayor aceptacion y entendimiento de las
mismas, pudiéndose hacer de forma directa

o indirecta y estructurada o no estructurada.
Algunos estudios refieren en sus resultados que
haciendo uso de contactos no estructurados, la
sola interaccion produciria el cambio de actitudes
(Friedman, 1975; Rapier ef al., 1972); sin
embargo, otras investigaciones refieren resultados
no significativos o negativos con este tipo de
contacto (Stager y Young, 1981; Donaldson,
1980), las cuales describen que existen

factores especificos que contribuyen a cambios
actitudinales significativos positivos que no estan
controlados en las experiencias no estructuradas,
existiendo la posibilidad de que se refuercen los
estereotipos que las personas “normales” tienen
sobre las discapacitadas (Strauch,1970), mientras
que en el uso de las interacciones estructuradas
con personas discapacitadas, se da lugar a la
proporcion de imdgenes no estereotipadas
(Gottlieb, 1980) en el que se garantiza la
practicidad de las actividades disefiadas,
ofreciendo con ello resultados positivos (Bailard
et al., 1977; Evans, 1976; Kierscht, 1978; Langer
et al., 1976; Sedlick y Penta, 1975); esto lleva a
considerar esta estrategia como una de las mds
exitosas para producir cambios en la actitudes
(Verdugo y Arias, 19971).

Garcia (1997) haciendo uso de una de las
técnicas mencionadas por Florez et al. (2009)
puso en practica un programa de entrenamiento
en habilidades interpersonales con un grupo

de nifios cuya edad estaba dentro del rango

de 11-15 afos. A través de la promocién de
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habilidades cognitivas de solucion de problemas
interpersonales se pretendié fomentar la
aceptacion de la integracion de nifios ciegos
en un ciclo escolar, asi como promover la
disminucion del rechazo a tal integracion
utilizando como referente un grupo control

de nifios de condiciones similares al grupo
experimental, observandose que tras un
programa de entrenamiento, las actitudes
hacia la integraciéon se modificaron en la
direccién prevista y deseada, evidenciandose
la conveniencia de utilizar este tipo de
intervenciones con nifios pre-adolescentes
para incentivar la integracion de personas
discapacitadas, asi como la necesidad de
incluir este tipo de actuaciones dentro de

los curriculos escolares. Afios mas adelante,
Pelechano (2003) utilizé dos programas de
habilidades interpersonales orientadas a
disminuir las actitudes negativas, concluyendo
que las actitudes positivas hacia la integracion
de las personas con discapacidad son mas
faciles de modificar hasta los 30 afios y que la
autoimplicacién desempeifia un papel importante
en esas actitudes. Esta tltima afirmacion habia
sido enunciada también por Zabalza (1998)
quien sefald que en las nuevas generaciones

la minoria de edad y la mayor escolarizacioén
son variables para el desarrollo de actitudes
positivas hacia las personas que presentan una
discapacidad.

Otra evidencia de la variedad de técnicas
utilizadas en la busqueda del cambio de actitud
es la simulacién como medio de conocimiento
bastante directo, profundo y “vivo” sobre la
discapacidad, en el sentido de ser experimentada
personalmente. La experiencia de aplicacion

de esta técnica fue efectuada por Verdugo et al.
(1994) en un grupo de estudiantes de tercero
de secundaria, quienes llegaron a concluir que
los tipos de intervencién en donde mejor se
aplica la afectacion sobre los tres componentes
de la actitud son: el contacto directo con
personas con discapacidad, el conocimiento
objetivo de la discapacidad incluyendo por
supuesto la simulaciéon o vivencia de la

misma. Posteriormente Lopez y Lopez (1997)
pretendieron promover una modificaciéon

de actitudes que proviniera de la reflexion
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producida por el enfrentamiento entre la actitud
previa y la realidad que se le presenta a través de
la exposicion de las capacidades de las personas
con discapacidad y la informacién sobre la
misma, asi como también de la simulacion de
algunas de ellas y el mayor conocimiento sobre
las personas que la poseen.

Finalmente, la estrategia contacto social, tal y
como se evidencié en descripciones anteriores, asi
como también en las investigaciones realizadas
por Gémez e Infante (2004) y Newberry y Parish
(1987), pone de manifiesto que esta forma de
interaccion efectuada con el discapacitado es un
factor que condiciona las actitudes. En el estudio
realizado, las actitudes positivas encontradas
estarian relacionadas con un contacto cercano

y profundo con la persona discapacitada, algo
caracteristico y habitual que suele presentarse en
las relaciones familiares. En este sentido, el grado
de vinculacion y experiencias con la persona que
sufre la discapacidad influiria en la percepcion

y valoracioén personal hacia la discapacidad.

Los contextos o ambientes de interaccion

con personas que presentan discapacidad
permiten favorecer el conocimiento sobre estas
personas, sus caracteristicas de discapacidad y

la convivencia, evitando con ello exclusiones y
desigualdades y haciendo que se produzca un
desarrollo justo y solidario que facilite mejores
procesos de ensefianza-aprendizaje y valores
como el respeto y la tolerancia. Asi lo refiere
Luque y Luque-Rojas (2011) quien concluye
que la discapacidad no es una limitacion, ya

que el contacto personal refuerza la interaccion
persona-situacion, lo que incrementa o refuerza
la sensibilidad social, convirtiéndose en la mejor
arma para el desarrollo de actitudes y los valores
en una comunidad.

Investigaciones de aplicacién de programas de
cambio de actitudes hacia el trastorno mental

De acuerdo a la Organizaciéon Mundial de
la Salud (2013) debido a la discriminacion y
estigmatizacion, las personas con trastornos
mentales también sufren violaciones de los
derechos humanos, negacion de derechos
sociales, culturales y econémicos, pocas
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oportunidades de participacion en la vida
publica y falta de atencién a practicas
terapéuticas adecuadas en los centros sanitarios,
convirtiéndose en un problema para el
desarrollo de programas de salud mental que
buscan mejorar los derechos humanos de los
enfermos mentales (Guimén, 2004).

La promocién y aplicacion de programas sobre el
cambio de actitud hacia el trastorno mental como
estereotipo social en general, sin recurrir a una
clasificacion por enfermedad (Eaton et al., 2008),
se han extendido debido a la implicacién social
del tema, a los comportamientos discriminatorios
hacia este grupo, a sus repercusiones en la
reduccion de sus posibilidades en la calidad

de vida de quienes se encuentran bajo dicha
condicién, y en general, a las consecuencias

de dichas actitudes en la vida y salud mental
comunitaria. Desde las ciencias sociales y
humanas, especialmente la Psicologia Social y

la Sociologia, tres estrategias han sido objeto de
estudio y han mostrado tanto resultados positivos
como negativos: protesta social, educacion y
contacto social (Lopez ef al., 2008).

Angermeyer y Matschinger (1996) comprobaron
cémo la divulgacion selectiva en los medios
refuerza el estereotipo negativo de la enfermedad
mental. Es por ello que la primera estrategia
denominada “protesta social” ha tenido unos
claros efectos a corto plazo en la lucha contra

la estigmatizacion y la discriminacion. Acciones
como la solicitud de disminucion de imagenes
negativas basadas en estereotipos hacia las
personas estigmatizadas, la supresion de alguna
forma especifica de discriminacion difundida
por los medios de comunicacién, han mostrado
buenos resultados. Sin embargo, su utilidad a
largo plazo ha sido cuestionada, dada la poca
utilizacion de imdgenes positivas y la resistencia
al cambio de los estereotipos sugeridos a

través de los medios, lo que ha hecho que no

se mantenga una percepcion favorable hacia la
poblacion con enfermedad mental (Corrigan y
Penn, 1999; Corrigan, 20071).

Por otra parte, la estrategia “protesta social” ha
ido de la mano con la estrategia “educacion” lo
que ha suscitado la generacion de programas a
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largo plazo que han resultado ser utiles cuando
se incluyen no sélo la transmision pasiva

de informacién sino la exposicion de casos
reales con presencia de personas que viven la
discriminacién y una discusion alrededor de

la problematica (Rusch et al., 2005; Corrigan

y Penn, 1999; Estroff et al., 2004; Penn y
Couture, 2002), concluyendo que la accion de la
educacion por si sola no soluciona el problema
de la discriminacion, atin mds cuando no existen
datos explicitos de su capacidad para cambiar
creencias o actitudes, sino conductas reales.

Diversos programas se han llevado a cabo a
través de la ejecucion de proyectos como el
denominado Changing minds, Every family

in the land emprendida por el Royal College
of Psychiatrists del Reino Unido e Irlanda
entre el afio 1998 y 2003 que puso en marcha
una serie de actividades para combatir la
estigmatizacion de personas con enfermedad
mental, buscando como objetivo incrementar
el conocimiento y la comprension por parte del
publico en general y de esta manera disminuir
el estigma vy la discriminacion (Mufioz et al.,
2009). Durante cinco afios de trabajo en dicho
proyecto, se desarrollé un abundante material
informativo y audiovisual dirigido a receptores
especificos como profesionales en salud, las
propias personas con enfermedad mental,
padres de familia y profesores, entre otros,
destacdndose entre las acciones de campana la
creacion y divulgacion de una guia dirigida a
profesionales de la comunicacion en donde se
recopila informacion sobre la esquizofrenia,
su incidencia, causas, sintomas, diagndsticos y
tratamiento.

Por otra parte, la Federacion Europea de
Asociaciones de Familiares de Enfermos
Mentales en el afio 2004 inicié una campana
con el slogan “Zero Estigma” cuya finalidad fue
la disminucion del predominio de prejuicios,
rechazo y miedo e incentivar la aceptacion,
informacion y comprension. Para ello se
valieron de una guia para las campafias locales,
exponiendo de manera razonada los métodos
que pueden utilizar las asociaciones que forman
parte de la Federacion para llevar a cabo los
proyectos.
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Otra iniciativa reconocida es la realizada por la
Asociacion Mundial de Psiquiatria denominada
“Open the doors”, desarrollada desde el afio
1997 en distintos paises como Espaiia, Canada,
India o China, entre otros, con el objetivo
también de aumentar la concientizacion y los
conocimientos acerca de la esquizofrenia y las
posibilidades de tratamiento mejorando de esta
manera la actitud de las personas hacia aquellas
que la han padecido y hacia sus familias.

En cada uno de esos paises se establecié un
grupo en el que participan representantes

de organizaciones y personajes reconocidos
dedicados a combatir la estigmatizacion y la
discriminacion.

Algunos estudios posteriores a la ejecucion
de los programas anteriormente mencionados
han evaluado los efectos de estos programas
antiestigma, basados en la representacion que
de la enfermedad mental hacen los medios de
comunicacion y las actitudes y percepciones que
el publico tiene. Los resultados muestran que
se han producido algunos cambios positivos
moderados, como una reduccién de términos
y expresiones peyorativas, y un aumento del
numero de reportajes positivos (Wahl et al.,
2002).

Al igual que la estrategia “protesta social”, la
intervencion educativa es otra de las estrategias
igualmente efectivas que han ofrecido buenos
resultados, sobre todo cuando es continua y de
larga duracion. Esta ha sido de gran utilidad

y ha conllevado a mejores resultados cuando
el contenido de los mismos versa mds sobre

el conocimiento de la enfermedad y de los
tratamientos médicos que sobre otro tipo de
conocimiento y creencias poblacionales (Crisp,
2000; Kadri y Sartorius, 2005). Ademas, la
iniciativa pedagdgica utilizada en la intervencion
educativa combina el abordaje claramente
definido para grupos especificos, como por
ejemplo profesionales encargados de procesos
educativos, sectores poblacionales concretos
COmo empresarios y personas pertenecientes

a barrios que promueven diferentes tipos de
mensajes sobre la enfermedad mental y los
tipos de creencias a modificar como la idea de
peligrosidad y la imprevisibilidad en el caso
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de enfermedades o trastornos graves. Sobre

este ultimo aspecto, investigaciones como

las realizadas por Casco et al. (1987) con el
interés de difundir y estructurar la informacion
existente con respecto al tema de la percepcion
y las actitudes hacia la enfermedad mental,
determinaron que las causales de rechazo

hacia el enfermo mental estaban dadas por las
caracteristicas de agresion, irresponsabilidad e
impredecibilidad del sujeto y que variables como
la educacioén y jerarquia ocupacional permiten
una actitud més favorable hacia el enfermo
mental. Estos autores finalmente aseguraron
que a medida que los sujetos participantes

en el estudio tenfan mds edad se mostraban
menos favorables hacia este tipo de personas.
Los resultados de diferentes estudios sobre

la educacion a grupos sobre discapacidad
sugieren que las personas que tienen una menor
comprension de la enfermedad mental son
menos propensas a la discriminacion y estigma
de la enfermedad mental (Brockington et al.,
1993; Link y Cullen, 1986; Link, 1987; Roman
y Floyd, 1981).

Finalmente, la estrategia de exposicion

o contacto directo con las personas con
enfermedad mental se ha considerado desde hace
tiempo como un medio efectivo de lucha contra
el estigma, sobre todo cuando este se combina
con la educacién y se siguen las directrices de

lo que se denomina contacto 6ptimo, es decir,

de igual a igual, compartiendo objetivos, no
competitivo y siendo supervisado por una
autoridad competente (Mufoz et al., 2006).
Para potenciar el que se comience a producir
este contacto, las propuestas incluyen medidas
que favorecen la visualizacion del problema

y la exposicion a situaciones de contacto
igualitario y positivo a través de modelos con
capacidad de influencia, como son los personajes
de series televisivas o figuras destacadas de
distintos dmbitos que frecuentan los medios de
comunicacion.

Diversos estudios han definido que el contacto
personal suele presentarse como una situacion
que se puede entender en sentido bidireccional
ya que presenta beneficios tanto para las
personas que suelen discriminar como a
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los discriminados, ya que en los primeros,

el interactuar con personas con trastorno
mental los lleva a conocer y comprender la
enfermedad y a los segundos a sentir aceptacion
y autocontrol. Sin duda alguna este tipo de
interaccion ofrece los mejores resultados en
cuanto a su efecto en la reduccién de prejuicios
entre grupos sociales (Sherif et al., 19671;
Johnson et al., 1984; Desforges et al., 1991),

a pesar de lo encontrando inicialmente por
Perris y Kemali (1985) quienes estimaron

que las actitudes publicas hacia la poblacion
con trastornos mentales eran negativas

incluso después de una convivencia con

ellas posterior a seis meses y las hechas por
Angermeyer y Matschinger (1996) quienes
destacaron en su estudio que un gran ndmero
de personas consideraban como “peligrosos”

a los pacientes psiquiatricos cuando son
desconocidos, llegando a sugerir como medida
fundamental el mantenerlos alejados del trato
social. Posteriormente en otras investigaciones
como las realizadas por Vezzoli et al. (2001)
contrastaron lo anteriormente mencionado con
los resultados de su estudio, considerando muy
importante tener contactos anteriores con los
pacientes psiquidtricos ya que las personas que
han conocido e interactuado con un paciente
psiquidtrico muestran una actitud mds positiva,
es decir, menos temor, mds integracion y
oportunidades sociales.

|
Conclusiones

El estigma y discriminacién que afecta a las
personas con discapacidad y enfermedad mental
se presenta como un fenémeno en términos de
causas y repercusiones, lo que implica que sus
posibles soluciones necesiten intervencion a nivel
social. En esos términos, cuando se pretende
cambiar actitudes que buscan especificamente

la modificacion de creencias estigmatizantes,
aunque no es posible determinar el grado de
efectividad de algunas estrategias utilizadas,
dado que estas mismas en los diferentes
programas revisados fueron utilizadas de
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manera simultdnea en la mayoria de los casos,
se confirma que el aumento de la sensibilizacion
hacia las personas con discapacidad y

trastorno mental se debe a la utilizacion de
medidas predominantemente informativas,
siendo necesario, como suele suceder en todo
proceso educativo, el integrar conocimiento,
discusion y, por otra parte, estrategias que
faciliten el contacto con las personas que son
objeto de discriminacion. Estas dos medidas
permiten adoptar entornos de aprendizaje que
fomentan la participacion de individuos tanto
discapacitados o con trastorno mental, asi como
coordinar las posibles variables que intervienen
en la mejora actitudinal hacia las personas
discriminadas con discapacidad o trastorno
mental.

Revista Espariola de Discapacidad, 3 (2): 27-39

Finalmente, se resalta con respecto a la
estrategia de educacion o formacién, como
estrategia comun en las dos situaciones de
discriminacion objeto de estudio, el que

esta debe efectuarse de manera adecuada
asegurando que un proceso de “psicoeducacion
social” establezca intervenciones con objetivos
claramente segmentados y definidos, brindando
informacion correcta, debidamente articulada
durante un tiempo prolongado y que se integren
a politicas de salud y estrategias mds generales.
Tanto las estrategias de formacion o educacion
como contacto social en general, ofrecen buenos
resultados y su ejecucion no es compleja,
permitiendo modificar las concepciones
negativas y erroneas acerca de la diversidad y la
diferencia.
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Necesidades afectivo-sexuales en personas con
discapacidad intelectual. Claves para construir
propuestas formativas desde la experiencia

subjetiva

Affective and sexual needs of persons with intellectual disabilities.
Key aspects from the subjective experience to consider when
formulating training proposals

|
Resumen

El objetivo de este trabajo es presentar
las necesidades vividas por un

grupo de personas con discapacidad
intelectual en torno a la esfera
afectiva y sexual. Para ello, a través
de una entrevista semiestructurada
que abarca diferentes areas vitales,
16 entrevistados ponen de relieve
sus conocimientos y experiencias

en torno a la relacion de parejay la
intimidad. Sus relatos codificados
muestran tres grandes necesidades
ilustradas a lo largo del texto: la
busqueda del otro préximo con quien
compartir su intimidad emocional y
afectiva, la necesidad de ampliar sus
conocimientos sobre sexualidad a
cuestiones de caracter interpersonal
y relacional, y la necesidad de contar
con espacios de comunicacion
donde poder intercambiar dudas,
buscar apoyos necesarios. El analisis
realizado sugiere una revision de la
educacion afectiva y sexual dirigida
hacia este colectivo, fundamentada
casi siempre en la prevencion de
riesgos, para poner de relieve la
importancia de construir propuestas
formativas a partir de sus intereses

y dudas, que reconozcan también

el derecho a vivir su sexualidad e
intimidad de forma satisfactoria.

|
Palabras clave

Relaciones afectivo-sexuales, amor,
personas con discapacidad intelectual,
necesidades formativas.

|
Abstract

This work aims to present the
affective and sexual needs experienced
by a group of persons with intellectual
disabilities. Through a semi-structured
interview, which covers different

vital areas, 16 persons share their
knowledge and experiences about
relationships and intimacy. Their
coded accounts show three major
needs illustrated throughout the text:
the search for the other for sharing

of emotional and affective intimacy,
the need to expand their knowledge
on sexual issues of interpersonal and
relational character and the need

for communication spaces aimed

at the presentation of doubts and

the seeking of support. The results

of the analysis suggest a revision of
the emotional and sexual education,
based mostly on risk prevention,
highlighting the importance of
formulating educational proposals
that are based on their interests and
concerns and that recognize their right
to a successful sexuality and intimacy.

|
Keywords

Affective-sexual relationships, love,
people with intellectual disabilities,
training needs.
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|
Introduccioén

Algunos de los estudios recientes sobre
afectividad y sexualidad en personas con
discapacidad intelectual reflejan el cambio en la
comprension de las dificultades que encuentran
para el desarrollo de esa parte de sus vidas. Se
trata, por un lado, de trabajos que han servido
para cuestionar las creencias extendidas sobre
las personas con discapacidad intelectual tales
como su falta de interés afectivo y sexual
(“seres asexuales”) o su falta de autocontrol

en la expresion de sus deseos o necesidades
(Shakespeare, 1998). Otros han incidido en

la necesidad urgente de asegurar espacios que
garanticen una informacién y formacién amplia
en el ambito de los afectos y la sexualidad.

Asi, bajo el titulo The sexual politics of
disability (Shakespeare et al. 1996) fue posible
acceder a las visiones y representaciones de
personas con discapacidad, incluyendo a
algunas personas con discapacidad intelectual.
Las experiencias personales reflejadas incidian
en las barreras fisicas, sociales, culturales o
econémicas que encuentran, al tiempo que

se abordaban cuestiones como la intimidad,

el amor o la diversidad sexual. En la misma
direccion, el trabajo publicado unos afos

antes por Booth y Booth (1994) situaba la
mirada sobre el asunto de la maternidad y la
paternidad en este colectivo, el origen social

de las dificultades vividas y la necesidad de
apoyo y guia por parte de los profesionales. La
consideracion de las diferencias de género (Ann
et al. 2003; McCarthy, 2001, 2010; FEAPS?,
20113 Fitzgerald y Whiters, 2013), la diversidad
afectivo-sexual (Lofgren-Martenson, 2009; Tess
Vo, 2010; Clos y Deulofeu, 2014; Parra y Oliva,
2015) o el abordaje de asuntos como el uso de
servicios sexuales (Jones, 2012) profundizan

y amplian nuestro conocimiento sobre el tema
que nos ocupa, poniendo en entredicho mitos

1. FEAPS es la Confederacion Espafiola de Organizaciones en
favor de las personas con discapacidad intelectual, denomina-
da en la actualidad Plena Inclusion. Mds informacion: http://
www.plenainclusion.org/
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como la eterna infancia o la impulsividad
descontrolada.

También la creciente preocupacion desde la
década de los ochenta por evitar situaciones de
riesgo ha llevado al desarrollo de programas
orientados a la educacion sexual de las personas
con discapacidad intelectual (Lépez, 2002).
Como recoge un trabajo reciente (Morentin

et al. 2008), la mayoria de los trabajos sobre
sexualidad y personas con discapacidad
intelectual han centrado su atencién en la
salud sexual, en las barreras que encuentran o
la educacién afectivo-sexual. Concretamente,
en algunas propuestas recientes, el desarrollo
sexual, la fecundacion, las conductas sexuales,
las infecciones de transmision sexual (ITS) o
los embarazos no deseados son los contenidos
nucleares (McCarthy y Thompson, 2009;
Gutiérrez Bermejo, 2010; Navarro et al. 2010;
Garvia, 201135 Lopez, 2011).

No obstante, como algunos autores sefialan
(Schultz, 2009; McCarthy, 2010), en la
actualidad la investigacion sigue siendo escasa,
sobre todo con las personas con discapacidad
intelectual que mds apoyos necesitan. Ademas,
en nuestro contexto mds proximo, algunos
estudios hechos desde enfoques disciplinares
distintos (psicologia, ética, derecho o educacion)
insisten en la necesidad de reconocer los avances
en materia de derechos fundamentales y la
distancia con el ejercicio real y efectivo de los
mismos (Morentin et al. 2008; Peldez, 2009).

Con todo ello, son necesarios estudios e
investigaciones que escuchen las voces de
hombres y mujeres con discapacidad intelectual,
que trabajen desde sus experiencias y que
reconozcan el derecho a estar representados

por si mismos (Nind, 2014). La enunciacion
reflexiva puede ser un dispositivo para producir
la vida y darle sentido (Booth, 1998) y un
recurso para incentivar el debate y las buenas
practicas profesionales (GREA?, 2013; FEAPS,

2. Grup de Reflexi6é d’Etica Aplicada (GREA) del Consorci de
Serveis Socials de Barcelona es un equipo de trabajo que retine
a los responsables de servicios residenciales para personas

con discapacidad intelectual que necesitan intensidades de
apoyo extensas o generalizadas en el drea metropolitana de
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2011), también en investigacion educativa (Loja
et al. 20133 Ollerton y Horsfall, 2013; Goodley,
2014).

Partiendo de este marco, en este articulo se
abordan las necesidades relacionadas con la
esfera afectiva y sexual que plantea un grupo
de 16 personas con discapacidad intelectual.
A través de sus relatos, formando parte de una
investigacion mas amplia donde se plantearon
temas como la formacion, el trabajo o las
relaciones de amistad, los participantes en la
investigacion sefialaron algunas cuestiones que
para ellos son importantes en la gestion de esa
parte de sus vidas y que nos invitan a reflexionar
sobre el tipo de respuestas que familias y
profesionales venimos dando.

|
Metodologia

La aproximacion metodoldgica adoptada fue
de corte cualitativo. El proposito era conocer
las experiencias subjetivas de los participantes
y, en particular, explorar con ellos el mundo

de los afectos y la sexualidad, lo que sitda

al paradigma cualitativo-hermenéutico de
investigacion como el mds apropiado para

el desarrollo del estudio (Denzin y Lincoln,
2012). Como mis adelante se detalla, el
proceso se desarrollé mediante entrevistas
semiestructuradas. Ademas se utilizaron algunas
imagenes para indagar sobre sus ideas y deseos
en torno a la afectividad y la sexualidad. Las
decisiones metodoldgicas adoptadas responden
a la necesidad de reconocer a los participantes
como individuos que construyen creativamente
sus vidas y sus historias, frente a posiciones mds
tradicionales en la investigacion socioeducativa
en las que la bisqueda de la generalizacion
incrementa el riesgo de la “desaparicion del
individuo” (Booth, 1998).

Barcelona. Mas informacién: <http://www.cssben.cat/serveiA-
tencioPersonesAmbDiscapacitat.html>.
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Eleccion de los participantes

La seleccion de los participantes responde,
principalmente, a criterios de conveniencia
metodoldgica en tanto que los objetivos del
trabajo de investigacion, como se sefial6 con
anterioridad, pasan por acceder a los relatos
vitales de personas con discapacidad intelectual.
De este modo, las decisiones muestrales
suponen la seleccion de contextos relevantes

al problema de investigacion (Vallés,

1999) como son entidades vinculadas al
movimiento de autodefensa de las personas
con discapacidad intelectual. Seleccionadas
una entidad en cada una de las CCAA, se
presentd el proyecto a los profesionales y una
vez clarificados los propdsitos del estudio, se
dio a conocer la investigacion a cada una de las
personas con discapacidad intelectual, mayores
de 18 afios, que manifestara su interés por
participar. Para algunas personas, la decision
ultima estuvo supeditada a la autorizacion
expresa de un tutor legal. Concretamente, el
proceso seguido fue:

e El equipo de investigacion contacté con dos
asociaciones y presento la investigacion:
proposito, contenidos, condiciones éticas,
compromiso con los participantes.

e  (Cada una de las entidades informé a
algunas de las personas con las que estaban
trabajando de la puesta en marcha de la
investigacion.

e Las entidades contactaron con el equipo
de investigacion para trasladar el interés
de todas las personas con las que habian
hablado de formar parte de la investigacion.

e El equipo de investigacion realiz6 reuniones
grupales e individuales antes del inicio
de las entrevistas para a) explicar en
mayor detalle la investigacion y dudas que
los posibles participantes tuvieran y b)
garantizar que las personas entendian los
propdsitos de la investigacion y deseaban
participar en ella. Para ello se elabor6 un
documento en lectura facil (Garcia, 2011)
que acompand la presentacion oral y visual
de la propuesta de investigacion.


http://www.cssbcn.cat/serveiAtencioPersonesAmbDiscapacitat.html
http://www.cssbcn.cat/serveiAtencioPersonesAmbDiscapacitat.html
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Especificamente, los requisitos para participar
en la investigacion fueron, en primer lugar,
manifestar la adhesion a la investigacion de
forma voluntaria y contar con la autorizacién
de los tutores legales en el caso de que fuera
necesario; en segundo lugar, entender los
objetivos de la investigacion y el contenido

de lo que se iba a abordar y, por tltimo,
poder trasladar al investigador su deseo de no
responder a determinadas preguntas o a no
abordar algunos asuntos si asi lo estimaba.

Participantes

En la investigacion participaron un total de
16 personas con discapacidad intelectual que
viven en dos comunidades auténomas. Los

10 hombres y las 6 mujeres tenian edades
comprendidas entre los 18 y los 39 afios.

En el momento en que fueron realizadas las
entrevistas, todos estaban en formacién o
trabajando en centros ocupacionales (CO) o
especiales de empleo (CEE), excepto uno de los
participantes, en empleo ordinario. Asimismo,
la mayorifa (11 personas) vivian en el hogar
familiar o en alguna alternativa residencial

(3 personas) y solo dos personas lo hacian de
manera independiente pero sin sus respectivas
parejas.

Instrumentos y recogida de datos

Antes de obtener el consentimiento informado
de cada uno de los participantes se explicité el
compromiso de mantener el anonimato si asi lo
expresaban, retirar las preguntas a las que no
deseasen contestar o descartar informacion si
lo valoraran necesario tras la realizacion de la
entrevista’.

3. Algunos de los participantes nos pidieron retirar alguna
informacion de las entrevistas y asi lo hicimos. Por otro lado
y aunque algunas personas expresaron su deseo de aparecer
con su nombre en los resultados y en los trabajos que de la
investigacion se derivaran, el equipo de investigacion decidié
cambiar los nombres para garantizar la confidencialidad. Esa
decision fue comunicada y argumentada a los participantes en
la sesion de devolucion.
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La técnica empleada para la recogida de

datos fue la entrevista semi-estructurada

(Kvale, 2011). Las preguntas se agruparon en
torno a seis grandes bloques temadticos:

1) Autopresentacion; 2) Vivienda; 3) Formacion
y empleo; 4) Ocio y tiempo libre; 5) Relaciones
sociales y, finalmente, 6) Relaciones afectivas/
pareja.

La entrevista fue concebida como un recurso
flexible, lo que permiti6 incorporar las
decisiones de los participantes en su desarrollo
y garantizar que ninguno quedaba excluido
(Rojas et al. 2013). Es importante sefialar

que se hizo un uso cuidado del lenguaje con

el proposito de que las personas sintieran que
podian hablar libremente de su orientacion

del deseo y de sus intereses afectivo-sexuales.
Asimismo, la entrevista contemplaba

estrategias de adaptacion metodoldgica que
promueven que los participantes tengan

mayor control sobre el proceso. Se combinoé la
formulacion de preguntas abiertas y cerradas, se
concretaron cuestiones abstractas, se dio valor
a la comunicacién no verbal y se emplearon
canales y soportes distintos a la palabra oral
—por ejemplo, imagenes e ilustraciones para
representar términos abstractos relacionados con
la afectividad (Haya et al. 2014)-. La duracién
de la entrevista fue, en la mayoria de los casos,
de dos horas. Algunas personas solicitaron las
entrevistas transcritas y les fueron enviadas.

De igual forma, solo uno de los participantes
solicitd matizar, cambiar y afiadir informacion a
la entrevista original.

El anilisis de la informacion se realizé a partir
de un proceso de codificacion tematica (Gibbs,
20r12) diferenciando unidades de significado

a las que se asign6 un codigo. El catdlogo de
codigos se elabor6 en base a procesos de andlisis
deductivo-inductivos, esto es, un proceso de ida
y vuelta del marco tedrico de la investigacion

a los relatos construidos por los participantes.
En la codificacion se introdujo también un
cddigo a proposito de la reflexion metodoldgica,
con el fin de extraer de los textos fragmentos

en los que el investigador o los participantes
toman decisiones e introducen cambios ad

hoc para asegurar las condiciones éticas de la
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investigacion y la participacién informada del
entrevistado.

Los resultados obtenidos fueron presentados

a los participantes. Para ello, se realizaron dos
sesiones grupales concebidas como espacios de
dialogo en los que conocer, pensar, discutir y
valorar la informacién presentada.

|
Resultados

La esfera interpersonal: el valor de la intimidad
emocional y afectiva compartida

“(...) pues principalmente es que yo no me
sentiria solo, que no me siento solo porque
tengo a mi familia, pero es otro tipo de
soledad (...) necesito otro tipo de amor”
(Gabriel, 30 afios).

Las relaciones amorosas son puestas en valor
por todos los participantes aunque no todos
habian tenido relaciones afectivas intimas

con otras personas en el momento en el

que la entrevista fue realizada. Cuando les
preguntamos por tres cuestiones importantes en
sus vidas, algunos sittian entre esas prioridades
la pareja, el amor, la posibilidad de construir
una familia o de tener hijos:

“Tres cosas importantes: Mi familia en
primer lugar, evidentemente. Mi trabajo vy,
jme gustaria encontrar pareja que no tengo!”
(Gabriel, 30 afios).

“¢Tres cosas importantes?: vivir con mi
pareja, que eso va a ser muy dificil... y luego,
dedicarme a cuidar nifios, que eso me gustaria
un mont6n” (Luna, 37 anos).

“Tres cosas importantes: ‘estar bien con mi
novia, el amor y el aprecio’. Un deseo ‘tener un

39

hijo’” (Ismael, 21 afios).

Para otras personas es la familia, los amigos, la
posibilidad de encontrar un trabajo, formarse
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bien o tener un lugar en el que vivir lo que
ocupa un lugar principal.

“¢M4s importantes en mi vida? Pues muchas
cosas... mi familia, venir aqui al T. [centro
formacion ocupacional] con los comparieros e
ir a clases de misica... voy a clases de musica
y me llevo muy bien con el profesor, con la
gente” (Joan, 29 anos).

“Mi familia. Toda. Para mi lo mds importante
es mi familia” (Rosa, 32 afios).

Es importante observar como las trayectorias
vitales, las experiencias previas de cada uno

de los participantes o las preocupaciones mds
inmediatas definen lo que es importante: “Tener
trabajo, salud y una vivienda” son también

la prioridad para Oriol, quién tiene pareja

y durante la entrevista expresa su deseo de
cambiar una vez mds de vivienda, esta vez con
ella. No obstante, la posibilidad de no tener un
lugar donde vivir es un temor importante que
recoge en su discurso.

Las respuestas sefialadas reflejan la
individualidad, no todos quieren o desean

lo mismo al mismo tiempo, si bien las
necesidades son compartidas. Para algunos

de los participantes, el amor, las relaciones de
pareja, tener un compafiero o compaifiera es algo
valioso, mientras que para otras personas es
algo deseable en un futuro préximo. Por tanto,
es una necesidad que forma parte de quiénes son
o de quienes desearian ser.

De igual modo, tanto los que mantienen una
relacién de pareja como quienes no la tienen,
aunque lo sienten como una necesidad en ese
momento en sus vidas, tienen claro qué tipo de
relaciones afectivo-sexuales prefieren.

Sin excepcion, todos imaginan una relacion

de pareja como una relacion muy proxima

de intimidad compartida. Reconocen que es
posible mantener relaciones sexuales con otras
personas sin una relaciéon de compromiso, no
obstante, prefieren que esa interaccion se de
en el marco de una relacion de pareja porque
“cuando tu tienes relaciones sexuales con tu
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pareja compartes con ella algo que no compartes
con nadie mas” (Gabriel, 30 afios), “es como
estar mds cerca de esa persona, demostrar el
carifio que tienes hacia ella” (Zelatan, 18 afios).
Para las mujeres participantes, el coito es algo
secundario, menos relevante, pero sefialan

que si lo es para sus parejas por lo que sienten
importante no descuidar esa parte de la relacion.
De hecho, alguna de las participantes manifiesta
en su discurso sentirse satisfecha sélo con una
relacion fisica mds preliminar, “que me den un
beso y un abrazo, con eso me basta” (Rosa, 32
afios), aunque para él no sea suficiente.

Para quienes tienen pareja en este momento,
hombres y mujeres, la relacion de pareja

es definida como una relacion basada en

la confianza, en el respeto mutuo y en el
compromiso. Se trata de:

“(...) tener respeto, sensibilidad y ser
comprensivo con la otra persona, y no sé,
sincero, ser sincero con esa persona” (Javier,
30 afos).

“(...) que estemos los dos bien, o sea, que
estemos los dos, que nos queramos, que nos
queramos como somos” (Luna, 37 afos).

Ese esquema se repite para las personas que no
han tenido nunca una relacion de pareja:

“¢Y como te imaginas que seria esa pareja
ideal? ;O tu pareja, vamos!”

“Mi pareja, porque eso de pareja ideal, la
verdad que suena un poco... jja cuento!!
(...) pues una persona normal, una persona
agradable, comprensiva, amable, que te
entienda y te valore” (Javier, 30 afios).

Saben qué tipo de relacion amorosa quieren y
lo que es importante para mantenerla aunque,
como matizan, a veces no resulte sencillo. Para
algunos las dificultades aparecen con terceras
personas, en los contextos relacionales mas
amplios. Rosa (32 afios) sabe que a su padre no
le gusta mucho su pareja actual y eso hace que
en ocasiones aparezcan ciertas tensiones.

Por su parte, uno de los chicos mds jovenes
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relata que hasta que su pareja no vio su
certificado de discapacidad no supo que tenia
una discapacidad intelectual, algo que supuso un
problema para la familia de la chica con la que
estaba saliendo:

“Conoci a una chica (...) le comencé a gustar
(...) y claro, ibamos a estar juntos y se ve que
se lo dijo a los padres y los padres le dijeron:
“no, es que tiene discapacidad, y puede ser
que cuando sedis mayores tu te encargues de
él o cuando tengdis hijos, puede ser que salgan
tontos” (Zelatan, 18 afos).

La necesidad formativa: el valor de la
informacion y formacion afectivo-sexual

“(...) esos talleres me parecen stiper
importantes porque si no te ensefian nada pues
no sabes e imaginate que luego tienes un fallo,
la lias td, la lias supergorda™ (Asier, 18 afios).

Excepto tres de los chicos mas jovenes que
afirman no haber recibido ninguna charla o
sesion informativa en la que se le hablara de
afectividad y sexualidad, la mayoria recuerda
que en algiin momento de su escolarizacion se

les ha hablado de ello.

Pregunta- “¢Tu has recibido alguna vez
informacion y formacién sobre sexualidad?”.

Respuesta- “Si (...) jQue hay que utilizar
P yq
preservativo!, j;Si!!”.

Pregunta- “¢Do6nde te han dado
informacién?”.

Respuesta- “Pues justamente en el instituto
que me estabas comentando ti (...) Si pero
hace tiempo, mira yo acabe en el instituto en
el afio 99, imaginate si hace tiempo (...) si

no recuerdo mal, fue gente que vino de fuera
[del instituto], gente que vino de fuera y que
nos explico el tema de que habia que utilizar
condén y todo eso... como evitar el contagio
de enfermedades venéreas” (Gabriel, 30 afios).

Solo uno de los participantes recuerda que la
formacion fue extensiva en el tiempo y que
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en ella abordaron cuestiones que ya habia
trabajado en la escuela Primaria. En esta ocasion
los temas que recuerda haber trabajado son

los mismos que mencionan otros participantes:
“(...) siempre con condé6n, siempre... algin
video que otro de como se hacen los hijos”
(Zelatan, 18 afios).

Aunque en general los participantes valoran
necesaria y suficiente la informacién recibida,
algunas personas creen que seria conveniente
recibir mas informacién. Maria (23 afios)

cree que disponer de mds informacién podria
ayudarles a protegerse mejor, no obstante, no
tiene muy claro qué tipo de informacién precisa.

Respuesta- “Si, en el instituto sobre todo”.
Pregunta- “¢Y fue durante mucho tiempo?”.

Respuesta- “Poquito creo yo, porque a mi no
me suena haber estado mucho”.

Pregunta- “¢Y te acuerdas de qué hablasteis?”.
Respuesta- “No”.

Pregunta- “;Crees que seria necesario que
diesen mds informacion?”.

Respuesta- “Si, yo creo que si, porque asi
nos podriamos organizar mejor y todo (...)
sabriamos mds cosas para como protegernos”.

Solo uno de los participantes plantea que en caso
de necesitar mas informacion acudiria a un centro
de informacion conocido: (...) en el que te dicen
lo que puedes coger cuando haces relaciones
sexuales, y cuando vas te dan por lo menos tres o
cuatro gomitas” (Zelatan, 18 afos).

Sin embargo para otros hombres y mujeres
hay temas que no se abordan y que para ellos
son relevantes. La formacién en torno al
aparato reproductor, las ITS y la prevencién
de embarazos no deseados es importante
pero algunas personas, tal y como se recoge
a continuacion, sefialan que hay otros
asuntos relacionados con sus emociones o los
sentimientos de los otros y con las formas en
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las que todo lo anterior se expresa que rara
vez se aborda en las sesiones de informacién/
formacion:

Respuesta- “No, en el colegio cuando nos
tocaba naturales y aqui (centro formativo
al que acude) vino una chica y nos dio una
charla (...) de las relaciones sexuales, de las
protecciones que os tenéis que poner... jya
estd! Lo bdsico, si. De los reproductores, lo
bésico del hombre y la mujer”.

Pregunta- “¢Y td has echado en falta alguna
vez algtin otro tipo de informacién?, que tu
dijeras, a mi me gustaria que me hablaran...”.

Respuesta- “No, de eso no, yo creo que de eso
no, mds informacion no... jjAh!! De algunas

cosas, si, si...”.
Pregunta- “;Qué echas ti en falta?”
¢

Respuesta- “Pues, cudndo sabes que te gusta
alguien de verdad o, por ejemplo, cémo puedes
llevar una relacion, es que eso no... como no
lo he probado no sé... (...) porque a mi esas
cosas me cuestan porque no sé si le gusto de
verdad a la gente, paso ya...”.

Pregunta- “¢ Tt pasas? Conoces a alguien que
te gusta...”.

Respuesta- “Si, me gusta, pero ya esta. Me
gusta pero como no sé, no sé dar el primer
paso, pues me quedo ahi, como amigos. Me da
mucha vergiienza” (Tesa, 30 afios).

El formato audiovisual es, segiin algunos de los
participantes, uno de los medios con los que
obtener informacién aunque no les ayuda a
encontrar ciertas respuestas. Como relata Joan,
las peliculas no le han dado claves sobre como
conocer a otras personas o iniciar y mantener
una relacion con ellas.

Pregunta- “¢Y las cosas que sabes sobre
sexualidad, donde las has aprendido?”.

Respuesta- “Pues no sé, la gente de alli (se
refiere al taller ocupacional en el que estuvo
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anteriormente), los companeros, jyo qué sé!,
sexologia también, y la tele también, se ve
en la tele (...) en peliculas a veces. Si bueno
cuando estaba un amigo, un vecino, él tenia
sus peliculas porno”.

“(...) pero sobre eso no sé (se refiere a como
conquistar a una chica) Deberia comprar (un
libro de) un chico que sacaron una vez en la
tele para ligar, era algo de palabras para decirle
a una chica, piropos y eso, para comunicar,
tener una novia, pero no lo compré”.

No obstante, si parece que las imagenes y

los modelos de belleza que los medios de
comunicacion ofrecen, contribuyen a elaborar
una imagen deficitaria de si mismo: “No lo sé,
para mi, te digo, me da mucha verglienza decirle
a una chica que me gusta y todo esto, y pedirle
de salir (...) es mds facil para las personas mas
guapas, mas delgadas, yo lo veo asi” (Joan, 29
anos). Del mismo modo que lo contrario, da

a Zelatan la confianza para iniciar y mantener
relaciones intimas con mujeres sin discapacidad:
las chicas “siempre me eligen a mi, ¢sabes?,

no sé por qué siempre me eligen a mi”. Como
senala repetidamente a lo largo de la entrevista,
su discapacidad no es evidente, ddndole la
oportunidad de vivir como otros chicos de 18
anos:

“(...) bueno yo tengo un 59% de discapacidad
y las personas me dicen que no se me nota
nada (...) si se me notara mucho, seria una
persona mas cerrada (...) como mi madre
siempre me dice “td vas a conseguir lo que tu
quieras, no esperes nunca”.

A los temas que no se plantean porque no
surgen necesariamente en los contextos reglados,
se anade la ausencia de tiempos y espacios en
los que abordar asuntos que les preocupan
personalmente.

La necesidad de espacios y apoyos: el valor de
la comunicacién con profesionales y familia

“(...) porque es que también estan subiendo
los monitores porque como solemos tardar,
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pues nos suben a ver qué estamos haciendo
(...) ino se puede! (tener relaciones)” (Luna,
37 anos).

Luna relata que los educadores conocen a su
pareja y saben que toma anticonceptivos pero
no hablan del tema, aunque lo ha intentado

en alguna ocasiéon. Concretamente, en un
momento de la entrevista afirma que vive con
cuatro personas mds y que ninguna puede llevar
a su pareja a casa porque infringir esa norma
supondria perder el privilegio de vivir donde

lo hace. De ese modo, es la habitacién que su
pareja comparte con otro chico uno de los pocos
espacios de intimidad de los que disponen en
algunas ocasiones y bajo la supervision de los
educadores.

A las dificultades para disponer de un espacio
de intimidad, se suma su deseo de vivir con su
pareja y de formar una familia. De ese asunto
también ha intentado hablar con su padre pero
sentencia “que no me cree capaz”.

Como hiciera Luna, otras personas describen
distintas situaciones a través de las que expresan
los obsticulos para encontrar espacios en los que,
ya sea con algtn familiar o con profesionales,
abordar lo que en un momento concreto de sus
vidas es importante para ellos. Algunas de las
chicas mds jovenes han interiorizado que no
deben o pueden mantener relaciones afectivo-
sexuales con otras personas y posponen la idea de
conocer a alguien o iniciar una relacién de pareja
a un futuro aun sin precisar. Concretamente,

una de las participantes rechaza la posibilidad de
tener pareja en ninguno de los contextos en los
que se mueve, excepto en Facebook donde esta
casada y tiene un hijo:

Respuesta- “En la escuela no se puede tener
novio”.

Pregunta- “No, pero ahora, ya no estds en esa
escuela, ahora estds trabajando”.

Respuesta- “Si”.

Pregunta- “Y ahora que estds trabajando no
tienes novio”.
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Respuesta- “No, en el trabajo no”.

Pregunta- “En el trabajo no y ¢fuera del
trabajo?”.

Respuesta- “Tampoco (...) en el Facebook a
mi nombre yo era casada y... con cuiiados e
hijos™.

Pregunta- “¢Te has puesto en el Facebook y
has dicho que estabas casada y con hijos?”.

Respuesta- “Si” (Monica, 23 afos).

Asimismo, Joan (29 afios) afirma que ha podido
hablar de sexo en alguna ocasion con sus padres
o con algin amigo pero que “no les hace mucha
gracia (...) no les gusta que hable de cosas de
esas”. Su relato expresa continuamente la idea
de que es alguien fisicamente poco atractivo
para las mujeres y que no sabe como iniciar una
relacion.

Para alguno de los entrevistados, formar una
familia es un deseo importante vy, sin embargo,
tras tres afios de relacion no sabe si su pareja
estd o no esterilizada.

Pregunta- “Dices que tu te has informado

en revistas o que X (nombra una asociacién
dirigida a personas con discapacidad
intelectual) te ha ayudado, ¢sobre qué tenias tu
interés?”.

Respuesta- “Sobre como tener una pareja,
sobre como tener un crio, una familia...

si podias tener una familia o no la podia
considerar una familia”.

Pregunta- “¢Habéis hablado de formar una
familia?”.

Respuesta- “Mdas o menos (...) mas o menos si
porque ella... yo le he dicho de que se puede
adoptar si ella no, jno sé si ella estd operada o
no estd operada! ¢Me entiendes?” (Oriol, 39
anos).

Los participantes observan que el amor, el
sexo, la intimidad, el erotismo o la idea de
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familia forma parte de lo que les rodea pero
parece que es algo que les pasa a los demds y
no a ellos. Se trata de una idea que, como ya se
sefial6 anteriormente, se ve alimentada a través
de los modelos y referentes que los medios

de comunicacion ofrecen continuamente. La
ausencia de espacios desde los que abordar

la imagen que construyen de si mismos en
funcion de los mensajes que reciben del exterior
conduce, como se ha descrito a través de algin
ejemplo, a una vision deficitaria de si mismos, de
quiénes son o pueden llegar a conseguir.

En este sentido, que algunas cuestiones no se
planteen porque parecen no ser importantes o
no haya espacios para ello conduce a reforzar

y mantener relaciones desiguales entre hombres
y mujeres. Como muestran algunos de los
siguientes ejemplos, las situaciones se interpretan
y justifican desde el modelo masculino
tradicionalmente dominante:

Pregunta- “¢Y lo que menos te gusta (de tu
pareja)?”.

Respuesta- “Que se enfade. Es que yo a veces
me pongo demasiado pesada, o sea, estoy
mucho encima de él. El me dice: “que no te
preocupes tanto por mi, que yo en cambio si
me preocupo por ti pues es distinto porque yo
soy un hombre, y tu eres una mujer y no tienes
que estar siempre preocupandote por mi”
(Luna, 37 afios).

Pregunta- “¢ T qué crees que es importante en
una relacion de pareja?”.

Respuesta- “Para él es el tema de tener
relaciones (sexuales). (...) Yo no quiero tener
relaciones, las he tenido, de tarde en tarde
pero no me gustan... lo hacemos pero no me
quedo...” (Rosa, 32 afios).

“(...) yo le dije “si tus padres no me conocen,
¢coémo saben como soy? (...) a ver es mas,
eres chica, ella tiene mds preocupacion siendo
una chica, si fuese chico le dejarian un poco
mds ¢sabes?, pero si es una chica, yo lo veo
normal” (Zelatan, 18 afios).
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Discusion

Es indudable que experimentamos la sexualidad
de forma personal, a través del cuerpo, pero ésta
tiene una clara dimension social. La negacion

o el control de la sexualidad de las personas

con discapacidad intelectual desde distintos
contextos (familiar, educativo o religioso) y

bajo intereses diferentes (cuidado, proteccion,
regulacion o supresion) ha supuesto que durante
mucho tiempo las personas con discapacidad
intelectual hayan visto como una parte
fundamental de si mismos era relegada al olvido
(Brown, 1994; McConkey y Leavey, 2013). La
desinstitucionalizacion primero, el movimiento
de la inclusion educativa posteriormente

o la aprobacion reciente de la Convencion
Internacional de los Derechos de las Personas
con Discapacidad (13 de diciembre de 2006) son
herramientas y al mismo tiempo la expresion

de cambios sociales fundamentales que insisten
en reconocer a las personas con discapacidad
intelectual como seres humanos. No obstante,

y como ya se sefialara en la introduccién, la
distancia entre el reconocimiento vy el ejercicio
efectivo de esos derechos es sin duda importante.

Las dificultades en el acceso a la informacion

o el tipo de formacion recibida puede ser un
obstdculo para el desarrollo afectivo y sexual
de las personas con discapacidad intelectual
(McCarthy, 2001; McCarthy y Thompson,
2009; Morentin et al. 2008; Navarro et al.
2010; Lopez, 2011). Es posible afirmar que los
programas y materiales dirigidos a la educacion
sexual de las personas con discapacidad
intelectual se han ido haciendo eco de las criticas
recibidas y han ido incorporando temas nuevos
que se han ido alejando de planteamientos
biolégicos y/o con carga moralista (Fitzgerald y
Whiters, 2013).

La mayoria de los participantes en la
investigacion recuerdan haber asistido a
sesiones informativas en las que les hablaron
fundamentalmente de fecundacién, métodos
anticonceptivos e ITS. El hecho de haber
tenido acceso a esa informacion es valorado
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positivamente, sobre todo desde un enfoque
preventivo; y, sin excepcion, todos consideran
que ha sido informacién suficiente. No obstante,
varias cuestiones merecen nuestra atencion.

En primer lugar, el hecho de que tres de los
dieciséis participantes no hayan tenido acceso
nunca a informacién o formacién afectivo-
sexual cuando, ademads, dos de ellos forman
parte del grupo de los mas jovenes (21 y 23
afios respectivamente)*. Cabria pensar que esa
situacion se diera con los hombres o mujeres de
mas edad, pero resulta cuanto menos llamativo
que sean algunos de los participantes que han
salido recientemente de la educacién obligatoria
los que se encuentren con ese obstaculo. Este
dato parece estar en la linea de los resultados
obtenidos por algunos trabajos dirigidos al
profesorado, como el de Martinez et al. (2013)
quienes sefialan que la educacion sexual sigue
siendo la gran ausente de nuestro sistema
educativo.

En segundo lugar, los participantes consideraban
que la informacion que les habian dado era
suficiente y que, por tanto, no necesitaban

saber mds sobre esos contenidos especificos,
sobre todo porque hay otras fuentes de
informacion como los medios de comunicacion.
Concretamente hicieron referencia a algunas
series o peliculas. Sin considerar de momento
otros elementos importantes en el andlisis de

las consecuencias que de ello pueden derivarse,
como la ausencia de modelos adecuados en

los medios audiovisuales a los que tienen

acceso continuado, esas situaciones reflejan la
necesidad de atencion a esta parte de la vida

de las personas con discapacidad intelectual.
Obviamente, tener recursos para resolver las
necesidades afectivas y sexuales es una prioridad
para que las personas puedan situarse como
ciudadanoss.

En tercer lugar, y a pesar de los cambios que
se han ido introduciendo en propuestas y

4. La tercera persona es un hombre de 39 afios.

5. Siguiendo a Etxeberria (2008), la persona con discapacidad
intelectual es sujeto del conjunto de derechos humanos en su
vida privada y publica.



Necesidades afectivo-sexuales en personas con discapacidad intelectual. Claves para 51
construir propuestas formativas desde la experiencia subjetiva

programas, algunos de los participantes —sobre
todo los que no tienen pareja- reclaman que

se aborden otros contenidos distintos a los
mencionados, de cardcter mds interpersonal.
Algunas personas plantean que en la formacion
no se habla de la atraccion, el enamoramiento, el
cuidado, la seduccion o la ética en las relaciones
amorosas, ejes en un modelo de educaciéon
sexual biogréfico-profesional defendido por
algunos autores (Lopez, 2005). Estas carencias
favorecen algunas de las dificultades que nos
muestran, como su sentimiento de inseguridad o
la consideracion como propias de las dificultades
para iniciar y mantener relaciones.

Por otro lado, las experiencias de los
participantes insisten en una cuestion
fundamental, la necesidad de responder
individualizadamente a las personas,
acompandndolas en su proyecto personal. Tal
y como muestran algunos trabajos recientes,
los profesionales son mediadores que deben
apoyar decididamente la vida afectiva y

sexual que las personas quieran (Lopez, 2011;
FEAPS, 2011). Como algunos relatos de la
investigacién muestran, que un tema se evite o
se deje “aparcado” tiene consecuencias para las
personas con discapacidad intelectual porque la
necesidad de hablar de ello no desaparece. Ese
tipo de précticas lanza dos mensajes claros con
consecuencias personales y sociales.

La persona con discapacidad intelectual recibe
el mensaje que lo que le ocurre es algo que
tiene que ver con ella, por ejemplo, el escaso
atractivo fisico o la falta de recursos para
relacionarse con otras personas con y sin
discapacidad intelectual. De alguna manera, la
ausencia de espacios para hablar de lo que le
preocupa y es importante para ellos, les coloca
en una situacién de “aislamiento” o soledad
frente al resto de personas percibidas como
capaces de disfrutar de situaciones de intimidad
compartidas.

Asimismo, negarse a abordar algunos asuntos

le confiere a estos el cariz de inadecuado o
prohibido. Algunas personas con discapacidad
intelectual tienen pocos espacios de intimidad
(McCarthy, 2010) y encuentran dificultades para
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hablar sobre sus relaciones afectivo-sexuales con
las personas que deben protegerlas y apoyarlas
lo que devuelve una idea de esas relaciones como
desajustadas o inapropiadas, como mostraran
también otros trabajos anteriores (Fitzgerald y
Whiters, 2013).

Todo lo anterior nos lleva necesariamente a
pensar en la situaciéon de vulnerabilidad en la
quedan algunas personas con discapacidad
intelectual (McCarthy, 2010; Hollomotz,

2011). Las relaciones de poder desiguales que
pueden establecerse entre personas con y sin
discapacidad intelectual de distinto género, nivel
socioeconémico o cultural pueden conducir a
situaciones de abusos o maltrato de distinto
tipo. Como sefialaba una de las mujeres, todos
saben que tiene una relacion de pareja desde
hace tiempo, sin embargo nadie habla con ella
sobre los lugares en los que mantienen relaciones
sexuales porque tiene prohibido que su pareja
entre en su casa. Tampoco sobre como vive ella
esas relaciones (satisfacciones, deseos, cambios,

dificultades...).

La ausencia de espacios en los que colectiva

e individualmente se planteen los temas que
preocupan a las personas con discapacidad
intelectual en cada momento de sus trayectorias
vitales ayuda a mantener creencias y mitos sobre
esa dimension de sus vidas. Es decir, refuerza la
idea dominante de unos frente a otros, de una
sexualidad valida y de sexualidades disidentes,
reforzando un imaginario colectivo deficitario.

Por tanto, es necesario escuchar a las personas
con discapacidad intelectual y entender que
asuntos tan sensibles como la intimidad o la
dignidad deben ser planteados y abordados,
desde el conocimiento y con respeto por parte
de familias, entidades y profesionales que las
apoyan (GREA, 2013; Clos y Deulofeu, 2014).
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Conclusiones

Las necesidades de las personas con
discapacidad intelectual, en materia afectiva

son las mismas que las de las personas sin
discapacidad (Morentin et al. 2008). La
complejidad de las relaciones que mantenemos
en contextos asimismo complejos nos definen en
un devenir constante dificil de atrapar y desde
luego estabilizar a través de un diagnostico.
“(...) no todos queremos, deseamos 0 nos
sentimos atraidos por lo mismo, ni de la misma
manera ni en el mismo momento” (Clos y
Deulofeu, 2014: 107), tampoco las personas con
discapacidad intelectual.
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Es necesario que revisemos el tipo de respuestas
que damos a las demandas que las personas con
discapacidad intelectual nos plantean. Algunas
de esas respuestas (prohibicion, negacién o
indiferencia) nos recuerdan en alguna medida
las dificultades sociales y culturales que
mantenemos aun hoy.

Para finalizar, es importante que los trabajos

de investigacion escuchen a las personas con
discapacidad intelectual y contribuyan a
empoderarlas. La explicacion reflexiva puede
ser un dispositivo para producir la vida, para
dar sentido a esa parte del “nos-otros” que
viene definida por las relaciones afectivas que
mantenemos con otras personas y que nos sitia
en relacién con los otros, en el mundo.
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Resumen

Este articulo se enmarca en el
contexto de la tesis doctoral
“Politicas publicas sobre inclusion
educativa: ldgicas, mecanismos y
configuraciones. Los casos de Chile
y Estados Unidos”. Se aproxima a

la problemitica de la efectividad de
las politicas de inclusion educativa,
desde la sociologia del individuo y

el enfoque de investigacion realista,
para dar cuenta de la naturaleza del
cambio social que propone, el modo
en que los recursos se encadenan para
cumplir con el objetivo y las formas
en que son ofertados a los sujetos de
la politica para su interpretacion. La
evidencia sugiere que la inclusion es
puesta en cuestion por los egresados,
sea por los modos de identificacion
utilizados para acceder, el trato
social que se debe sobrellevar para
mantenerse una vez incluidos y/o

por la valoracion de los esfuerzos
personales que se hacen para cumplir
con las distintas exigencias escolares
que el sistema educativo les impone.
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Abstract

This article is framed in the context
of the doctoral thesis “Public policies
of inclusive education: logical
mechanisms and settings. The case of
Chile and USA”. It approaches the
effectiveness of education inclusion
policies, from the viewpoint of
sociology of the individual and
adopting a realist research approach.
This approach is adopted in order

to account for the nature of social
change proposed and to describe how
resources are linked in furtherance of
the objective and the ways in which
they are offered for interpretation

by the subjects of politics. Evidence
suggests that the graduates call
inclusion into question, whether by
the means of identification used to
access, the social treatment to be
overcome in order to remain once
included or the assessment of personal
effort that is made to meet diverse
school requirements imposed by the
educational system.
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1. Introduccion

Las personas que presentan diversidad
funcional, segun las estadisticas oficiales, son
las que estdn mds expuestas a la exclusion social
o discriminacion. Como consecuencia de esta
segregacion tienen acceso restringido a servicios
de salud y a los edificios que albergan estos
servicios (Schkolnik, 2010); son frecuentemente
relegados de los procesos politicos (Stang,
2011); consiguen menor acceso a la educacion
(UNESCO, 2009); viven por debajo del umbral
de la pobreza, poseen menor participacion en
la fuerza de trabajo e ingresos sustancialmente
menores que los percibidos por personas sin
discapacidad (OMS, 2011).

Una de las soluciones previstas para abordar
esta problematica social es la inclusion

de este colectivo en distintos niveles del

sistema educativo, con el fin de igualar las
oportunidades y su participacion efectiva en
otras esferas de la vida social. Los proyectos de
integracion escolar dentro del sistema regular
de educacion representan la herramienta de
rango medio sobre la cual se articulan recursos
y actividades para incluir a las personas que
presentan diversidad funcional'. La iniciativa
fue impulsada por el convencimiento de que las
escuelas normales, con educacion integradora,
son el medio mds eficaz para combatir actitudes
discriminatorias y alcanzar la mejor formacién
posible (UNESCO, 1994), erigiéndose en la
sociedad como la teorfa dominante que moviliza
la politica.

Problematizacion
Los adelantos mas reveladores en materia de

inclusion refieren al extenso marco juridico
desarrollado y garantias basicas otorgadas

1. En este estudio, estudiantes con diversidad funcional refiere
a todas aquellas personas que requieren de apoyo adicional
para acceder, progresar, mantenerse y egresar en sistema
regular de educacion.
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durante estas ultimas dos décadas,* junto al
incremento de la subvencién por alumno, el
mayor acceso a las escuelas publicas y a servicios
de educacion especial, asi como a la ampliacion
de la cobertura para personas que presentan
distintos tipos de requerimientos adicionales.
Sin embargo, pese a todos estos esfuerzos, las
distintas evaluaciones ejecutadas en la Encuesta
de Caracterizacién Socioeconémica Nacional
(CASEN) exhiben que muy pocos jovenes
pueden graduarse en la escuela, proseguir
estudios en la educacion superior y menos

aun transitar al pleno empleo (Ministerio de
Desarrollo Social, 2011), lo que significa que la
accion potencial del programa estd en juego. La
pregunta que se formula en todos los ambitos
es: ¢Qué impide que la promesa inclusiva se
cumpla?

En primera instancia, segun los organismos
internacionales la problematica se origina en

las exiguas y discontinuas acciones evaluativas
de las politicas y los escasos seguimientos de
programas publicos (CEPAL, 2010). Cuando
éstas se efectian, existen amplias diferencias
entre las definiciones, las normas y las
metodologias utilizadas (ONU, 2010), arrojando
datos poco rigurosos y no comparables para
determinar las condiciones reales a las que

estan expuestas las personas con discapacidad
(OMS, 2011). Dichos vacios en los sistemas de
informacién, son un obsticulo significativo para
la formulacion eficaz de politicas y programas
inclusivos, asi como para la evaluacion de

sus progresos y el disefio efectivo de las
intervenciones publicas.

En la arena institucional, un problema
fundamental para las comunidades educativas es
el sistema de control y supervision que sostienen
los departamentos de educacion (CEAS, 2003;
MINEDUC, 2004; UMCE, 2008; Fundacion

2. Dentro de las mds relevantes por su impacto en la elabora-
cién de leyes y en la determinacion de dreas de intervencion,
se encuentran las “Normas Uniformes sobre la igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad” (1993), la
“Convencion interamericana para la eliminacion de todas las
formas de discriminacién contra las personas con discapaci-
dad, de la Organizacién de Estados Americanos” (1999) y la
“Convencion sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad” (2006).
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Chile, 2013). El reclamo de las instituciones
enfatiza que los modelos de fiscalizacion estan
mas centrados en la conformidad administrativa
y reglamentaria que en la mejora de los
establecimientos, ahogando la capacidad de las
escuelas. Situados entre las riberas del disefio

y la implementacion de politicas, se advierte la
constante controversia y disenso entre quienes
disefian y quienes implementan. Visto desde

las politicas hacia las practicas, se constata la
existencia de una brecha entre los principios
mandatados, las propuestas curriculares y las
practicas pedagdgicas concretas en el aula, que
hacen dificil avanzar en el desarrollo de escuelas
mas inclusivas (Ainscow, 2013). Percibido desde
las practicas hacia las politicas, se insinta la
falta de legitimacion y marginacion de la masa
critica y de la poblacién usuaria y/o beneficiaria
en su implementacion. Asi como también sefiales
confusas, un abordaje parcial del problema,
insuficiente capacitacion, disposicion de recursos
limitados y organizacion inadecuada desde el
nivel central (Opertti, 2009).

Desde la mirada de las familias, la insercion
social y educativa desde el nacimiento hasta

la educacion superior, es un “deambular”
incesante en biisqueda de oportunidades, ya

sea en el sistema publico o privado. A mayor
requerimiento de apoyo adicional y mas

edad, mayor es el grado de discriminacion
institucional y menor la probabilidad de
proseguir estudios y obtener un empleo.
Parafraseando a las madres consultadas, la
integracion escolar “es un camino sin rumbo”
mds alld de la condicién econdmica, las escuelas
a las que hayan asistido y los requerimientos que
ellos tengan. Dicha percepcion, se expresa en los
discursos como un sentimiento de inseguridad
profunda sobre el futuro, que reclama a una
sociedad insensible y una clase politica poco
empdtica con la experiencia vital de quienes

dia a dia deben luchar por un lugar digno en la
sociedad para sus hijos(as).

Por ultimo, para los estudiantes, la inclusion

se ha convertido en una verdadera prueba que
deben rendir para lograr ser tratados como
iguales en términos de derechos, consideracion y
respeto. Identificados como discapacitados desde
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la entrada, son instituidos como lo no deseado,
rechazado y, muchas veces, lo amenazante.

Se les trata diferente, porque son vistos como
una barrera para aprender y un peligro para

la competencia justa. Derivados, expulsados,
sacados o autoexcluidos, a temprana edad
descubren que “ser igual a los demas”, es un
atributo o trofeo que se gana en el dia a dia de
las exigencias escolares. Alcanzar esa justicia
depende del esfuerzo personal que deben hacer
para responder a los estindares comunes,
sobreponiéndose al fracaso que siempre se
explica por la “insuficiencia de sus rendimientos
y las débiles capacidades que poseen™.

Las respuestas al cuestionamiento social

son multiples. Manifiestan un problema

en el orden del funcionamiento, asi como
concepciones técnicas, politicas y morales
que expresan significados no consensuados
sobre la distribucion de la justicia social en

el sistema educacional. El discurso oficial del
incumplimiento, el reclamo institucional del
abuso, las justificaciones docentes sobre las
deficiencias estructurales y las interpelaciones
sobre un trato social digno, son el reflejo de ese
desacuerdo.

Nuevas aproximaciones

El tema de fondo en la problematica, desde
luego, no son los recursos, sino los motivos
subyacentes que impulsan la cadena de ejecucion
de los proyectos. Es decir, la 16gica fundamental
que moviliza a la politica (Donaldson y Lipsey,
2008), el modo en que los recursos (materiales,
humanos y actividades) se encadenan para
cumplir con el objetivo de interés o teoria del
programa (Pawson, 2001, 20014, 2006) y las
formas en que son ofertados a los sujetos de la
politica para su interpretacion (Araujo, 2009).
Bajo esta perspectiva, la Politica de inclusion
educativa se comprende como la proyeccion

del ideal social de “Igualdad”, que supone una
concepcion del mundo, de las relaciones que
emergen y se construyen en él, asi como del rol
que cumple cada sujeto social en el proceso de
transformacion pensado. Las ideas, implicitas

o explicitas, ofertan distintas representaciones



Ana Maria Valenzuela Rabi

al sujeto para su interpretacion, asi como
espacios posibles para su constituciéon como
sujeto social. Sin embargo, “la accion del ideal
siempre estard cruzada por lo que la experiencia
social aporte” (Araujo, 2009, 2009a, 2009b;
Araujo y Martuccelli, 2010), una experiencia
que multiple y consistentemente, se elabora,
decanta y significa, gracias al “cotidiano trabajo
del individuo”. Al proceso por el cual el sujeto
deconstruye y reconfigura las representaciones
sociales, conforme a su vivencia y desde distintos
campos cognitivos, valorativos, afectivos,

para conducirse en lo social, lo llamaremos
configuracion.

Este documento sistematiza concepciones,
principios y normativas, poniendo en el
centro del examen la experiencia vital de

los estudiantes. En las primeras secciones
revisa algunas discusiones centrales en torno

a la nocion de discapacidad como medio

de identificacion. A continuacién, pone el
acento en la tension entre la justa igualdad

de oportunidades y el principio de no
discriminacion, para responder a las demandas
de justicia de este colectivo en el sistema
educativo. Los siguientes apartados presentan
légicas/mecanismos que movilizan a las politicas
y el significado que cobra para los estudiantes
conforme a su experiencia escolar. Por altimo,
se exploran distintas perspectivas socioldgicas
para abordar la problematica de inclusién en
el contexto del sistema regular de educacion.
La importancia de este abordaje habla por

si mismo, la politica de inclusion educativa
constituye la encarnaciéon de un ideal que
aspira a sociedades mas justas, democraticas y
solidarias.

|
2. Justicia social y diversidad funcional

La Politica de Inclusion Educativa se inspira
en los principios de la justa igualdad de
oportunidades y de no discriminacion.
Mediante los proyectos de integracion escolar,
ambos se articulan en los espacios educativos,
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garantizando a los/las estudiantes sin excepcion
un tratamiento equitativo y provision apropiada
de servicios para lograr su maximo potencial
de desarrollo. Los problemas que debe resolver
estd politica son tres: evitar la estigmatizacion
y discriminacién, redistribuir con justicia
bienes (recursos, posiciones y capacidades)

y medir la efectividad de la politica. Las
principales corrientes tedricas en el campo de
la antropologia, sociologia y psicologia social,
entregan luces sobre el contenido y alcance de
estas decisiones en la experiencia cotidiana.

Concepciones publicas sobre discapacidad

La identificacion, indica David Lehmann (2012),
es el pasaporte para un tratamiento especial

a las exenciones o beneficios que mantiene a
los departamentos sociales entre la presion de
no etiquetar y no prejuzgar las caracteristicas
adscriptivas de los postulantes, y la presion

de reconocer las desventajas que afectan a

una persona derivada de la discriminacion o
exclusion social. La mayoria de los Estados
utilizan la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF, 2001), como criterio politico y
administrativo para organizar la distribucion
bienes sociales y habilitar a los beneficiarios
como elegibles para impetrar los beneficios. Lo
que se busca es una manera neutral “a gran
escala, legitima, ecudnime y con bases seguras”
para operar los programas y leyes.

La discapacidad, segtin este organismo, hace
referencia a las deficiencias, restricciones

o limitaciones, “a nivel de la estructura o
funciones corporales; de las actividades a

nivel personal y participacion en un contexto
social”. Desde esta definicion, se desprenden
dos modelos comprensivos de la discapacidad.
Uno médico, que la entiende como un
funcionamiento que se desvia de las normas
biomédicas, producto de alguna condicion
individual, y otro social, que promueve la idea
de la discapacidad como una situacién originada
por barreras sociales, actitudinales y/o legales,
que resulta de un modo de organizacion social,
por lo que las soluciones en este caso se dirigen
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a eliminar los obstaculos que la sociedad
interpone para la participacion efectiva de estas
personas en las distintas esferas del mundo
social.

Tanto el modelo clinico como el social concitan
la critica de distintos sectores. Los defensores de
los derechos de las personas con discapacidad
reclaman al modelo médico, o rehabilitador,

la excesiva focalizacion en las deficiencias
situadas en el individuo, que convierte a las
personas con discapacidad en objetos médicos
que deben ser modificados (Toboso y Arnau,
2008). Los criticos del modelo social consideran
que su fuerte énfasis en las interacciones como
generador del cambio y el desconocimiento

de la relacion causal entre el impedimento

y la discapacidad, ocultan una realidad
objetiva. A cambio, se propone un modelo
interaccional, que promueve una comprension
bicausal de la discapacidad. Es decir, “una
compleja combinacion entre las caracteristicas
inherentes a una persona y cOmo estos rasgos se
manifiestan en el entorno en que se encuentran”
(Shakespeare, 2006).

A juicio de los miembros del Movimiento de
Vida independientes, la discapacidad no es s6lo
la forma de clasificacion de un estado y menos
se entiende como una “falla” del llamado
orden natural (Soto, 2011). La discapacidad,
sefiala Pérez Bueno (2003), “es el modo en

que los individuos se perciben como sujetos”

y son llevados a reconocerse como colectivo.
Los conceptos utilizados tradicionalmente

por la normativa internacional encierran una
negatividad colindante con lo peyorativo, y
tienen una significativa influencia en la forma
en que las personas con discapacidad son vistas
dentro del orden social establecido, incidiendo
en la erradicacion de la discriminacién por
razones de diferencias funcionales, tanto fisicas

3. Uno de los movimientos que mayor impacto ha tenido en el
mundo por su estructura, filosofia y organizacién en la lucha
contra la discriminacion en razén de la diversidad funcio-

nal es el Movimiento de Vida Independiente. Constituido y
representado por personas con diversidad funcional, se funda
en Estados Unidos por Ed Roberts hace mas de 40 afios con
representacion en paises como Suecia, Reino Unido, Espafia,
Zimbabwe y Brasil.
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como mentales y sensoriales (Romanach y
Palacios, 2008).

No se puede ignorar la multiplicidad de
significados y funciones atribuibles a la idea de
discapacidad. En este constructo, coexisten un
concepto técnico que corresponde a un enfoque
internacional, mediante el cual se describe una
condicién y situacion objetiva que puede tener
un individuo a nivel personal y en interaccién
social (Pantano, 2007); un concepto regulador
que, basado en las normas técnicas, prescribe
las circunstancias que definen al colectivo
discapacidad, para la distribucion de beneficios
sociales, y una concepcion publica de la misma,
que expresa una valoracion o apreciacion de

la situacién o condicion de los sujetos. La
nocion de discapacidad es una construccion
sociocultural en la que convergen modelos
mentales, juicios y actuaciones, respecto de
individuos o grupos ajenos a los circulos
establecidos por otros.

Bajo el sello de la logica cognitiva, la categoria
“discapacidad”, seria la resultante de un
proceso de normal categorizacion social.

A nivel individual, permitiria simplificar la
informacion para entender la realidad, por
medio de un proceso cognitivo de comparacién
entre semejanzas endogrupales y diferencias
exogrupales, que sirven como base para valorar
a los miembros de las categorias asignadas.

A nivel social, se emplearia para explicar

y racionalizar hechos sociales, defender el
sistema de valores del individuo, justificar los
comportamientos hacia otros grupos y mantener
la identidad positiva del propio grupo (Tajfel,
20710).

Concebida como resultado de un prejuicio,
corresponde a un juicio con anterioridad en
sociedad, que pone en desventaja, primero
simbdlica y luego practica, a grupos sociales
especificos (Allport, 1954). Apoyados en la
identificacion de atributos fisicos, psicologicos
o tribales, percibidos como “defecto, falla o
desventaja”, los individuos y grupos sociales
construyen teorias sobre la inferioridad de
otros, justificando el trato social que se les
otorga. Erving Goffman (1963) llama a esta
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identificacion “estigma”. Una clase de relacion
especial entre imputacion de identidad social
real (rasgos inmodificables) y una identidad
social virtual (rasgos atribuidos), que desacredita
la imagen publica de los individuos que no
cumplen con los estandares socialmente
acordados o definidos por los grupos como
bésicos para lograr la pertenencia.

Richard Jenkins (2008: 40) sefiala que la
identificacion es la “sintesis dialéctica entre
definiciones externas e internas sobre el orden de
lo individual, institucional e interaccional”. En
este sentido, la discapacidad puede ser definida
como el nombre o etiqueta que retine una

serie de hechos brutos individuales y sociales
que le acontecen a cierto tipo de personas, o
bien refiere a una construccién virtual donde

la identificacion nominal adquiere significado,
tanto para los sujetos nominados como para

los sujetos que nominan, de acuerdo a los
contextos en que se desarrollan la experiencia
cotidiana y las consecuencias préicticas en su
vida. Ambos aspectos forman parte de un
mismo proceso, ocupan un espacio similar, estan
interrelacionados y ocurren simultdneamente.

En consecuencia, los supuestos sobre
imparcialidad y carencia de carga deontica,
requieren ser desechados para comprender sus
implicaciones para las personas incluidas en el
término. En las proximas secciones se vuelve
sobre estos asuntos. Basta decir por ahora que
la representacion técnica sobre discapacidad es
un componente central y referencial para definir
los cursos de accién de la politica de inclusion
educativa, es decir, forma parte de la l6gica de la
politica y, por tanto, de la naturaleza del cambio
que propone.

|
3. Concepciones tedricas sobre justicia

Con el estatus asignado al sujeto de la politica,
avanzamos hacia los dilemas que intentan
resolver los tedricos de justicia social, tales
como distribucién, reconocimiento y trato
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social justo para este colectivo. La justicia social
alude a cierta idea de bien comin, que debe ser
regulada, protegida y asignada en virtud de las
caracteristicas y circunstancias de los individuos.
John Rawls es considerado el maximo
exponente de esta tradicion y su propuesta
fundamental es una justicia distributiva, sobre
la base de procedimientos institucionales

justos que garantizarian las oportunidades,
fundamentalmente econémicas, para que cada
persona lleve a cabo su plan de vida.

La propuesta de Rawls ha concitado la critica
desde diferentes disciplinas. Dentro de las mds
reiteradas se encuentran aquellas que objetan

su concepcion restringida de los bienes sociales,
debilidad del principio de diferencia para casos
que escapan a las desventajas socioecondmicas,
indiscriminada responsabilidad otorgada a

los sujetos e incapacidad de los principios
propuestos para responder a los requerimientos
de justicia de las personas con discapacidad,
entre otros. Rawls reconoce que la propuesta

es incompleta vy, en rigor, puede no funcionar
para grupos con menos capacidad. No obstante,
muchos de estos supuestos actualmente orientan
los criterios que rigen para la reparticion de
responsabilidades y beneficios en instituciones
sociales como la escuela.

Justa igualdad de oportunidades

La justicia social, sefiala John Rawls, “es

el modo en que las grandes instituciones
sociales distribuyen los derechos y deberes
fundamentales y determinan la division de

las ventajas provenientes de la cooperacion
social” (2006:18). La asignacion depende de un
acuerdo original entre miembros plenamente
cooperantes y capaces de la sociedad, a lo largo
de una vida completa, quienes a partir de juicios
meditados y como resultado de procedimientos
equitativos establecen los principios qué limitan
o0 consienten comportamientos y las expectativas
que se pueden tener. Los dos principios que
concitarian el acuerdo de las partes son la igual
oportunidad (politica, econdmica y personal)
para el acceso justo a las distintas posiciones
sociales y el principio de la diferencia (ventajas
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y acceso), que actuaria como auxiliar para
abordar la ineficacia de la justa igualdad de
oportunidades, mediante la cual se obtienen

ventajas por la posicion inicial de los individuos.

Ambos de caricter general y universal en su
aplicacion, imponen un orden que propende al
bien, a pesar de las ventajas individuales que

se tengan o quieran obtener. Lo justo o injusto
estd definido por los procedimientos que la
estructura social basica utiliza para asignar los
bienes sociales valorados por las partes, y que
permitirian alcanzar condiciones de igualdad. Si
los bienes son distribuidos igualitariamente, se
estd en presencia de un sistema justo y se cuenta
con una referencia para juzgar las mejorias.

En la perspectiva de Ronald Dworkin (1978),
el principio de la diferencia sélo prevé transferir
recursos (dinero y riquezas) a los sujetos

que se encuentran peor situados en términos
econdmicos, ignorando otras desventajas como
“aquellos que tienen algtin handicap natural,
ya sea fisico o mental”. La propuesta que
ofrece, también llamada igualdad constitutiva

o de resultado, admite e incluso exige la
consideracién de las diferencias sociales,
propiciando la ejecucion de medidas de
tratamiento diferenciado positivo a favor de los
desventajados por circunstancias moralmente
arbitrarias. Supone generar resultados sensibles
a las responsabilidades individuales e insensibles
a las circunstancias que no pueden ser
controladas por los individuos, neutralizando,
tanto como sea posible, el impacto de la suerte
en la vida.

Amartya Sen (1999) ha optado por un
perfeccionamiento de las teorias de la igualdad
de oportunidades. Segtn el economista,

la teoria de la “justicia como equidad” de
Rawls no considera las dificultades naturales

o sociales que una persona puede tener en

la “conversion de los bienes primarios” en
logros. En su lugar, privilegia la valoraciéon

de funcionamientos y capacidades que son
constitutivos a la vida humana, como espacio
de comparacion del bienestar. Se trata de
examinar el valor de los funcionamientos,
ponderando aquellos acordados como valiosos,
que al ser intersectados producirian un “orden
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de dominancia parcial” o lista prioritaria de
capacidades. Igualar por capacidades es, en
ultima instancia, un proceso de expansion

de las libertades fundamentales una vez que

se hayan eliminado las principales fuentes de
privacion de libertad (Sen, 2004). El desarrollo
de la capacidad permite a los individuos ser
competentes, tanto en el dmbito de las decisiones
morales como en los demds aspectos de la vida,
lo cual, traeria como resultado el incremento de

la calidad de vida.

Para Francois Dubet (2012) la igualdad de
oportunidades, por si misma, no crea situaciones
de justicia verdadera. La legislacion mds que
preocuparse por las posiciones, explica, se
interesa por las distancias o brechas entre
posiciones que organizan la estructura social,
otorgando posibilidades de ocupar cualquier
posicién en funciéon del mérito. En su opinion,
la meritocracia se vuelve injusta cuando no se
tiene mérito para competir por las posiciones,
como también por la asignacién arbitraria del
mérito que realizan las instituciones. Dubet
propone priorizar la igualdad relativa de
posiciones sociales, con el fin de reducir las
desigualdades de ingreso, de las condiciones de
vida, de acceso a los servicios y la seguridad. El
modelo de las posiciones, consiste esencialmente
en la reasignacion de riquezas por medio de
impuestos, derechos y politicas de redistribucion
que equilibren el acceso a los beneficios sociales
por medio de la intervencion estatal.

Expandiendo las fronteras de la justicia, Martha
Nussbaum (2007) afronta directamente lo que
ha denominado como los problemas no resueltos
en la teoria del contrato social rawlsiano.
Sustancialmente, la doctrina del contrato social
excluye a las personas que funcionan de un
modo distinto, en el disefio de los principios y
politicas que fundamentan a la justicia. Bajo

la idea sutil de la posicion original, el supuesto
moral es que los agentes representantes de los
ciudadanos deben ser mds o menos iguales

en capacidad y en productividad para que se
beneficien mutuamente. La exclusion de estas
personas como electores implica que quedan
exceptuados del trato social acordado por

los sujetos primarios de la justicia, afectando



Ana Maria Valenzuela Rabi

su plena igualdad como ciudadanos. A pesar

de la extensa critica que realiza, la teoria que
desarrolla corresponde a una ampliacion de

la teoria de la justicia de Rawls, en el sentido
del respeto a la libertad sustancial de los
ciudadanos. S6lo que dicha libertad, “dignidad”,
no se gana y no requiere ser sacrificada por el
bien social general. La dignidad “es atributo de
los seres humanos y se constituye en un fin y no
un medio para fines de otros” (Ibid: 83). Igualar
oportunidades por capacidades es alcanzar

una base minima de dignidad humana, que se
expresa en una lista de diez capacidades donde
se especifican las condiciones para que una
sociedad sea minimamente justa®.

Existe coincidencia entre los distintos actores
del mundo académico y politico en que no se
trataria de elegir entre un modelo y otro, sino de
combinarlos. De acuerdo con Minor Mora et al.
(2005), la consideracion de las oportunidades
como el resultado de un conjunto de factores
sociales de caracter estructural y la vision del
actor individual como un sujeto activo en la
toma de decisiones, son un avance tedrico
sustantivo que conjuga oportunidad y agencia.
No obstante, hoy en dia son cada vez mads
frecuentes las criticas a la justa oportunidad
ofertada por la estructura social, sea por las
opciones que ofrece a sus miembros para
promover su desarrollo, los procedimientos que
utiliza para distribuir los bienes acordados, o
por los principios que la sustentan para valorar
las ventajas o desventajas a nivel individual.

Principio de no discriminacion

Los movimientos de vida independiente a lo
largo de todas sus representaciones en el mundo
y nuestros estudiantes ponen de relieve dos
esferas mas que pueden ser llamadas Justicia
Relacional y Justicia Participativa (Murillo

y Castilla, 2011), es decir, una demanda en
términos de redistribucion igualitaria de
reconocimiento de identidad, diferencias

4. Vida; salud fisica; integridad fisica; sentidos, imaginacion
y pensamiento; emociones; razon practica; afiliacion; otras
especies; control sobre el propio entorno.
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y respeto (Honneth, 1992), junto a un
procedimiento o proceso participativo (Young,
1990), para lograr una justicia distributiva

y un reconocimiento politico. Todos ellos
eventualmente recogidos por el principio de no
discriminacion, como respuesta afirmativa a la
problematica de dichas minorias.

Recogiendo usos comunes como definiciones
derivadas del espacio juridico, Jests Rodriguez
(2006) proporciona una formulacion sobre
discriminacion que describe la situacion de

la siguiente forma: “la discriminacién es una
conducta, culturalmente fundada, sistemdtica y
socialmente extendida, de desprecio contra una
persona o grupo de personas sobre la base de un
prejuicio negativo o un estigma relacionado con
una desventaja inmerecida, y que tiene por efecto
(intencional o no) dafar sus derechos y libertades
fundamentales” (2006: 26). De esta definicién

se desprende que discriminar es tratar a otros
como inferiores, en razén de alguna caracteristica
o atributo que no resulta agradable para quien
discrimina, y alude a prejuicios negativos
(Allport, 1954) y estigmas (Goffman, 1963) que
tienen consecuencias concretas en el sujeto moral
o juridico que sufre la discriminacion en razén
del dafio que produce. Este prejuicio se actualiza
en las interacciones sociales y es percibido para
quiénes lo viven cotidianamente, como abusos
moralmente intolerables, producto de relaciones
asimétricas esencialmente verticales y jerarquicas
(Araujo, 2013).

Jestis Rodriguez (2006) avanza con una
formulacion técnica que pretende garantizar

y proteger el derecho a un tratamiento
igualitario, “La no discriminacion es el

derecho de toda persona a ser tratada de
manera homogénea, sin exclusion, distincién

o restriccion arbitraria, de tal modo que se le
haga posible el aprovechamiento de sus derechos
y libertades fundamentales y el libre acceso a

las oportunidades socialmente disponibles™
(2006: 29). El principio de no discriminacién
funciona como extensién o reinterpretacion

del principio de igualdad. El resultado de la
discriminacion es siempre la limitacion de
derechos y oportunidades fundamentales, y la
no discriminaciéon opera como una palanca para
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la igualdad de oportunidades y la proteccion

y/o promocién de derechos para personas que
histéricamente han sido discriminadas. Sin
embargo, el reconocimiento de su identidad

no se traduce en un trato digno y respetuoso,

la confirmacion del dafio no se convierte en
mejor calidad de vida o favorables resultados de
aprendizaje, y el trato homogéneo no ha logrado
habilitar a las personas con diversidad funcional
como sujetos de derecho y oportunidades.

Para enmendar el vacio, Rodriguez anexa a la
anterior proposicion, “siempre y cuando un
tratamiento preferencial temporal hacia ella o
hacia su grupo de adscripcién no sea necesario
para responder o compensar el dafio histérico
y la situacién de debilidad y vulnerabilidad
actuales causadas por practicas discriminatorias
previas contra su grupo” (2006:29),
construyendo una definicién compleja de no
discriminacion. Este segundo complemento
pone en tension el trato igualitario con el trato
preferencial, cuestion que contraria el valor de
igualdad de la filosofia liberal.

El trato igualitario ignora las diferencias entre
las personas (Dworkin, 1978) y las influencias
externas que las afectan (Loayza, 2005). Este
tratar igual resulta en un trato desigual para
las personas con diversidad funcional, en
particular para aquellos que se encuentran en
una posicion desfavorable, como es el caso de
las personas con capacidad intelectual fuera de
los rangos estdndares acordados técnicamente.
El trato preferencial incluye la idea de medidas
compensatorias de caracter especial, promovidas
y/o supervisadas y estimuladas por el Estado

e implicaria la aceptacion de diferencias de
trato para favorecer temporalmente a quienes
pertenecen a los grupos vulnerados por la
discriminacion (Dworkin, 1978). Sin embargo,
muchas de las personas con diversidad
funcional requieren de medidas permanentes
como la asistencia para llevar una vida lo mds
“normalizada” posible.

Rodriguez (2006) indica que normativamente
la no discriminacion se mantiene en el estatus
de reconocimiento del dafio social, asociado a
derechos subjetivos como lo son el estigma y
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el prejuicio, impidiendo que del concepto de

no discriminacion se desprenda directamente

la obligacién normativa de compensacion o
reparacion del dafio para los grupos que la

han sufrido. La consecuencia de esta definicion
llana sobre no discriminacion, que abunda

en las regulaciones, explica, es que el modelo
utilizado para abordar el fenémeno parece “una
exhortacion a los ciudadanos a portarse bien
reciprocamente y no considerar a nadie inferior”
(Ibid: 24), que un modelo que se compromete en
la lucha contra las discriminaciones.

De manera similar, David Lehmann (2012),
expone que las respuestas a la discriminacion
estdn mas concentradas en el impulso de la
identidad o el comportamiento ejemplar que

en alcanzar una justicia social. En la primera
respuesta, la discriminacion se interpreta como
incluir a los marginados y se sirve del poder
ejecutivo y su generosidad. En la segunda
respuesta, se dirige a castigar la mala conducta
a través del poder judicial en un contexto como
América Latina, donde el castigo de los actos
discriminatorios es inusual, sea por prejuicios

o indiferencia de las autoridades, o a causa

de factores tales como la impotencia de las
victimas y la dificultad de probar la intencién de
discriminar.

Hasta aqui se ha intentado ofrecer un panorama
general sobre los limites de los principios

de la justa igualdad de oportunidades y no
discriminacion, para abordar la condicion

y situacion particular de las personas que
presentan diversidad funcional. En suma,

la contrariedad parece encontrarse en el

tipo de respuestas hacia la discriminacion,
que se mantienen entre la paradoja de un
reconocimiento econémico o redistributivo y
un reconocimiento cultural o simbdlico que
se constituyen en logicas opuestas (Fraser,
1997). Mostrar la relacién confusa entre
estos principios, puede contribuir a repensar
los problemas que debe enfrentar la Politica
Publica de Inclusion Educativa en los espacios
educativos, ya que estos preceptos orientan
los contenidos y procesos que se llevan a cabo
(0 no) para cumplir la promesa de inclusién
educativa.
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|
4. Los limites de igualdad en la escuela

En la l6gica de la igualdad de oportunidades

el esfuerzo se pone al principio, ofreciendo
oportunidades fundamentalmente para acceder
al sistema. Complementada con la nivelacion

de las situaciones de vida de diferentes grupos
sociales, provee ciertos niveles minimos de
proteccién y compensacion a los individuos que
garantizarian el desarrollo de las capacidades
de las personas en el trayecto educativo.

Igualar oportunidades en la escuela puede

ser descrito como distribuir de manera justa
recursos para acceder a distintas posiciones
sociales en el sistema educativo. Nivelado el
campo de juego o satisfecho el primer principio,
dicha igualdad dependera sélo de los talentos
individuales y esfuerzo voluntario, garantizando
a los individuos retribuciones diferenciales

en términos de éxito educativo. Conjetura
también, eliminar los obsticulos que impiden

la realizacion del mérito, de manera tal que
concurra un aprovechamiento maximo de la
estructura de oportunidades existente en una
sociedad. El principio de diferencia funcionaria
como restriccidn a la carrera abierta de talentos,
para evitar danar a los menos talentosos. De este
modo, el sistema educativo sera eficiente o justo
si se benefician (aprenden) la mayoria de los/las
estudiantes y las desigualdades seradn tolerables
en la medida que el esfuerzo realizado sea el que
le otorgue posiciones relativas.

El Informe sobre Estado Mundial de la

infancia (UNICEF, 2013), para los casos de
Chile y Estados Unidos, muestra que las tasas
de matriculacién entre los afios 2006- 2011,
bordean el 95% en el nivel primario. A nivel
secundario, la tasa en Chile es de 83% y Estados
Unidos alcanza una tasa de 90%. A pesar del
incremento en las tasas de matriculacion, los
estudiantes con diversidad funcional presentan
menores tasas de permanencia, promocion,
asistencia, y la transicion a niveles de educacion
mas elevados son mds bajos (OMS, 2011). Las
cifras oficiales indican que, para los estudiantes
con diversidad funcional, las posiciones relativas
son definitivamente injustas. Una vez mds, el
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trato equitativo, el principio de diferencia,

ni las compensaciones por las circunstancias
moralmente arbitrarias, estin pudiendo rectificar
el impacto del mérito en el ambito educativo.

Retomando las criticas al modelo, acceder a la
educacién no es garantia de progreso, puesto
que la capacidad de conversion de bienes

en logro, es menos probable en este grupo y
genera desigualdades en curso o minusvalias
de conversion (Sen, 2004). En simple, los
estudiantes con diversidad funcional estdn en
desventaja con respecto a otros estudiantes
aunque tengan la misma dotacién inicial

de bienes (curriculo). Pero el discurso de la
igualdad se mantiene en el terreno de postulados
de las reglas distributivas generales para todos
los ciudadanos (Rodriguez, 2006), sin espacios
relevantes para el disefio de los caminos
necesarios, para que todos los estudiantes
avancen de acuerdo a su ritmo funcional. La
justicia imparcial es indiferente hacia estas
contingencias.

El tratamiento preferencial, condicionado a

la temporalidad, mérito y provisiones sociales
de los individuos, no exige transformaciones
sustantivas al sistema, manteniéndose sin
modificaciéon la compensacion de recursos
personales, tales como las capacidades fisicas

y mentales (Queralt ef al., 2014). Una gran
mayoria de estudiantes con diversidad funcional
requiere apoyos permanentes 0 por extensos
periodos e incluso en diferentes etapas de su
ciclo formativo, para progresar en el mundo
escolar, a pesar de las expectativas de una
“rehabilitacion” definitiva, que sirve como
argumento para retirar subsidios, beneficios, etc.
La discriminacién positiva intenta no afectar al
mérito de manera de conservar la contribucion
futura de los postulantes para los fines legitimos
de una institucion.

Fijar las posiciones en la escuela por medio de
derechos facilitaria una movilidad por mérito
equilibrada en la escuela (Dubet, 2012). Por
supuesto, no se trata de entregarle menos a los
mads capaces para contrarrestar la balanza, sino
de dotar de conocimientos basicos, minimos y
elementales a todos los alumnos en contextos de
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mixtura y pedagogias individualizadas. Igualar
por leyes no ha garantizado el ejercicio de sus
derechos en términos de oportunidades, porque
la discriminacion subsiste atn en ausencia de
barreras o prohibiciones explicitas. Practicas no
explicitas de exclusion, como tener derecho a
estudiar sin instalaciones educativas accesibles,
resignados al trato social recibido y en ausencia
de un tratamiento diferenciado formal para
evaluar los esfuerzos en materia de rendimiento
escolar, ejemplifica el limite de esta justicia. Tal
como lo ha sefialado Dubet, fijar las posiciones
favorece a quienes ya cuentan con una posicion
establecida, perpetuando el estatus social
histéricamente condicionado de algunos grupos
sociales. Asignarles un estatus de grupo no ha
servido mds que para constatar el problema
especifico.

|
5. La justa medida de la capacidad

Los estudiantes con requerimientos de apoyo
adicional conforman un grupo heterogéneo

en cuanto a las posibilidades de desarrollo

de capacidades y funcionamientos. La
aproximacion a las capacidades reconoce

esta diversidad y se obliga a considerar estos
elementos constitutivos como indicador de
justicia. Sin desconocer la importancia de ambas
propuestas para el andlisis de las politicas
publicas de inclusion y las pricticas pedagogicas,
la conformacion de capacidades no esta libre

de complejidades para la implementacion en el
mundo escolar.

La posicion de los individuos no es tan facil de
determinar, ya que las personas con diversidad
funcional desarrollan habilidades en forma
variable y existen multiples experiencias que
pueden tener respecto de un set de capacidades.
El andlisis espectral vertical y horizontal,
realizado por Christopher Reddle (2014)
demuestra que el ranking parcial utilizado por
Sen, aunque logra establecer si una competencia
es mds preferible que otra, no puede definir el
grado en que las competencias son preferibles.
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Asimismo, la lista de capacidades centrales
establecidas por Nussbaum no es capaz

de considerar las variaciones sociales que
obstaculizan la capacidad para situar personas
arriba o abajo del umbral.

La exigencia fundamental sobre justicia social
para Martha Nussbaum (2012) es “que los
ciudadanos y ciudadanas estén situados

por encima del umbral minimo amplio (y
especifico) de capacidad en todas y cada una
de las diez areas” (Ibid: 56). En la escuela

los estudiantes con requerimientos de apoyo
adicional transitorios o permanentes presentan
capacidades disarmonicas y no todas ellas
son inhabilitantes. Por ejemplo, un estudiante
que presenta movilidad restringida puede
tener amplias capacidades de imaginacion.

En la l6gica de Nussbaum, este estudiante
con diferencias estructurales siempre se
encontraria bajo el umbral y no cumpliria
con sus requerimientos para llevar una vida
auténticamente humana.

Si se aceptan las capacidades centrales propuestas
por Nussbaum se debe trabajar sin descanso
para que todos los nifios con discapacidades
“tengan las mismas capacidades que las personas
«normales»” (Ibid: 44). Aunque el umbral puede
variar dada la historia y sus circunstancias, se
espera que a partir de este umbral minimo las
sociedades logren incrementar sus expectativas.
La dignidad en la escuela se logra cuando

al final del proceso todos y cada uno de los
estudiantes reciben una educacién adecuada que
incluye “alfabetizacion, formaciéon matematica

y cientifica basica, aunque en modo alguno se
agota en ello” (2007: 88). La lista de capacidades
precisadas por Nussbaum estd muy cerca de las
connotaciones de normalidad descritas por la
Clasificacion internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud. Es decir,
condicionadas a lo que una persona es capaz

de hacer en un ambiente estandarizado (CIF,
20071). Igualar por capacidades descansa sobre
una representaciéon armoénica y homogénea

de un conjunto de funcionamientos valiosos,
desanclados de posibilidades personales y
contextuales reales de desarrollo. Lahire Bernard
(2004) recuerda que no todos los actores
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se ajustan al molde. Vivimos experiencias
variadas, diferentes y a veces contradictorias

en contextos sociales multiples y heterogéneos.
La “norma especie” acufiada por Nussbaum

que pretende escapar del conformismo, con
justificada razén, fuerza a la diferencia a un
estado de dignidad que no es otra que la pensada
desde la normalidad para lograr la adaptacion

al mundo que los rodea. La retérica de la
filésofa, aun cuando se esfuerza por incluir a
estos individuos en el disefio de los principios
que rigen a la sociedad, sigue supeditando la
membresia a un proceso de transformacion que
los hara dignos. La moral del cuidado del otro se
interesa mas por fundamentar la premisa sobre
una necesidad universal, que reconocer a un
otro concreto con necesidades, motivaciones y

capacidades especificas para vivir una vida digna.

La naturaleza del vinculo social que garantiza es
s6lo el reconocimiento de un otro como distinto,
donde lo verdadero esta fuera de si mismos,
despojandolos de su propia forma de ser y estar
en el mundo. Nussbaum renuncia a los bienes
plurales y no comparables que sustentan su
propuesta, insistiendo en una norma especie
donde el esfuerzo mayor de adaptacion sigue
concentrado en los estudiantes con diversidad
funcional.

Si la diferencia es aceptada como una libertad
fundamental, los lazos posibles no dependerian
s6lo de la capacidad de adaptacién de los
sujetos diversos, sino cardinalmente de un
esfuerzo de acomodacion de la sociedad frente
a la diversidad, sus propias necesidades,
intereses y expectativas. De este modo, la
diferencia se libera del sentido utilitarista que
han potenciado las politicas de compensaciéon
y rehabilitacion, para convertirse por si misma
en valor. No basta reconocer la pluralidad

de los criterios de justicia, hay que admitir la
pluralidad de funcionamientos que las personas
pueden llegar a realizar, asi como valorar

los progresos relativos. Estas capacidades
potencialmente diferenciadas y funcionamientos
estructuralmente diferentes (fisicos, afectivos,
intelectuales, relacionales, emocionales,

etc.), emplazan la urgencia de considerar las
capacidades humanas como un concepto mds
amplio, flexible y relativo a la diversidad.
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En términos generales, la teoria plantea igualar
por medios y/o capacidades, al inicio o final
del itinerario formativo. Pero el vacio mayor
se encuentra en el corazén de los procesos
educativos. Si a la igualdad se le piensa como
un continuo de posibilidades y no s6lo como
un conjunto de oportunidades, aquella que se
logra durante el trayecto no ha sido discutida
suficientemente. Durante el proceso educativo
el nicleo central del debate tiene relacién con
la idea de que la igualdad debe producirse en
la diferencia. En este plano somos iguales si
aprendemos, atn cuando existan variaciones
individuales sociales, culturales, afectivas y/o
cognitivas. Sin embargo, los lazos sociales que
tiene un estudiante con su entorno son los

que generan tanto posibilidades de desarrollo
como limites a sus realizaciones. El progreso
de los estudiantes depende del respeto a estas
diferencias, al despliegue sistematico de sus
potencialidades en términos de realizacion de
sus necesidades, aspiraciones e intereses y a

la valoracion justa de los avances obtenidos.
El encuadre no es facil de hacer dado que los
sujetos imaginados por la educacion similar a la
filosofia politica, son potencialmente iguales. En
menor medida diversos.

La relacion problematica entre el trato
equitativo y preferencial se traslada a la
experiencia escolar con un conflicto adicional
-la ponderacion de las semejanzas y diferencias-
dentro de los procesos educativos. La igualdad
durante el proceso necesita la consideracion

de una justicia de rango medio que evalte

estos bienes sociales en el dia a dia de las
interacciones socioeducativas. En el mundo
escolar es posible observar dos cursos de accion
que dan cuenta de las 16gicas y mecanismos
implicados en la evaluacion de ambos aspectos.
La primera hace referencia a los procedimientos
utilizados para “elegir” a los beneficiarios, y la
segunda se relaciona con los movilizados para
“evaluar” los logros alcanzados, luego de la
distribucién de recursos educativos otorgados.
El punto clave, en este momento distributivo,

es que el trato igualitario, al no incorporar el
reconocimiento de la diferencia en la valoracion
de sus facultades y esfuerzos, genera un trato
injusto en los espacios microeducativos. Durante



Interpelaciones desde la diversidad funcional. La (in) justa medida de la capacidad en Chile 67

el proceso educativo lo que esta en cuestion es la
justa medida de la capacidad.

La justa medida del acceso

Para acceder al sistema regular de educacion y
recibir los beneficios programados, el programa
dispone de mecanismos de categorizacion de
los potenciales beneficiarios, conformados por
dispositivos (métodos, técnicas e instrumentos
valorados) de verificacion de las diferencias
respecto al promedio (edad, intelecto,
rendimiento académico, etc.), que permiten a los
sujetos demostrar una condicion de desventaja.
Llevar a cabo una identificacion adecuada

y oportuna permitiria alcanzar el maximo
potencial de desarrollo, que es el objetivo de
interés de la politica.

De acuerdo con la revision el decreto 170/2009,
la evaluacion diagnostica debe ser de cardcter
integral. La etapa de acceso muestra que

el componente de identificacion se orienta
fundamentalmente a una deteccién médica

y administrativa, cuya funcién prioritaria es

la peticion de subvencion escolar, mas que
dirigirse al progreso curricular de los y las
estudiantes, aunque asi lo declare la politica.

Si bien el decreto contempla evaluaciones
complementarias, como las psicopedagdgicas,
antecedentes escolares y familiares, lo
importante de esta evaluacion es que “muestre
evidencia del cumplimiento de criterios de
especificidad y de exclusién de co-morbilidad
y determinacién del cumplimiento de los
criterios diagnosticos” a partir de instrumentos
con normas estandarizadas. Conocer con
certeza desviaciones, remanentes y coeficientes
convierte a los estudiantes en sujetos elegibles y
beneficiarios de la politica de integracion.

Sostendré que, a pesar del consenso

técnico sobre la necesidad de considerar la
discapacidad como un constructo médico y
social, las perspectivas técnico/ normativas son
insuficientes para comprender la experiencia
de las personas con diversidad funcional

y satisfacer las demandas de justicia en
instituciones integradoras.
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Modelos mentales de la normalidad

Las representaciones oficiales se basan en un
estereotipo de “normalidad” donde la igualdad
se consigue relegando o disociando la diferencia.
La postergacion de la diferencia es el comienzo
de una cadena de discriminaciones y una barrera
fundamental para la condicion de posibilidad

de participacion en las restantes esferas
distributivas. En breve, lo que privilegia la
norma son los rasgos asociados a lo “normal”,
que se acompaiian de una expectativa sobre
idoneidad, discernimiento y comportamiento,
que se codifica como lo “estdndar, promedio,
esperado”, en menor medida aceptacion.
Contrariamente, lo diferente se comprende como
una situacion de inferioridad que se codifica
como lo “patoldgico, no tipico, anormal”, que
requiere ser modificado para cumplir con las
expectativas sociales establecidas.

La revision historica evidencia que la situacion
persiste a través del tiempo. Al alero del
surgimiento de la estadistica, el término
normalidad se configura a principios de la
Edad Media para consignar la reunion en un
mismo individuo de toda cualidad fisica y
moral. Constituida la pauta de la normalidad,
en adelante la tarea del Estado fue disminuir al
maximo posible las desviaciones del promedio
mediante una serie de procedimientos dirigidos
a fiscalizar y regular el proceso de normalizacion
de los sujetos (Davis, 2009). En esta forma,

se constituye un campo de discapacidad como
figura de excepcion a la norma (Cupich, 2009)
que se mantiene hasta hoy en dia.

Los mecanismos utilizados para “elegir” a los
estudiantes, como condicién de membresia en
el sistema regular de educacion, son evidencia
de un ordenamiento de la normalidad que
frena constantemente el respeto por la
diferencia, y con ello la posibilidad real de
acceder a un espacio educativo que otorgue
garantias de seguridad, reconocimiento y
realizaciones futuras. Estos estereotipos sociales,
vehiculizados por las politicas, alimentados
(intencionalmente o no) en el seno de las
organizaciones, trazan una frontera simbdlica
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que mantiene a los estudiantes “integrados”
paradéjicamente en zonas excluyentes dentro de
sistemas educativos ficticiamente inclusivos.

Insensibilidad al estigma

La conversion de lo diverso en “no normal” e
inaceptable por su “dis-ferencia” hace que las
categorias oficiales sean altamente insensibles
al estigma. Los estudiantes, cuando narran

su experiencia, se describen como: enfermos,
anormales, con problemas o diferentes.
Durante toda su trayectoria son expuestos a
reiteradas evaluaciones médicas, psicoldgicas
y neuroldgicas entre otras muchas que, lejos
de ser un elemento de contencion bésica u
orientacién técnica, son reinterpretados como
abusos de poder. La asignacion de “términos
clinicos”, asociados a una condicién definida
como patoldgica, tiene como consecuencia

la estigmatizacion en todos los espacios
institucionales formativos.

El discurso oficial sobre la “discapacidad” ha
logrado establecer no sélo un modo general

de identificacion, sino también un grado de
distincién al interior del grupo estigmatizado.
Asi, limitrofes, leves, severos y moderados son
resignificados, en el lenguaje de los estudiantes,
como “los enfermos de verdad”, que son
aquellos “mongolicos, stper retrasados,

mads guagiliitas, mds chiflados, los que les
cuesta mas”, que en vista de sus mayores
necesidades de apoyo adicional, reciben un trato
visiblemente mds brutal que el vivido por los
protagonistas de estos relatos.

Bajo la categoria “discapacidad” las semdnticas
oficiales imponen sistemas nominales y virtuales,
que vulneran su derecho a elegir la manera de
como quieren ser vistos y llamados. Lo que se
pierde en la clasificacion es el derecho humano
a ser diferente y hacer efectiva su libertad de
autorrepresentacion (Sen, 2004). Lo que se
niega es la capacidad transformadora del sujeto
dentro del ciclo de la politica y lo relega a un
papel de mero observador (Ribeiro, 1999) que
oculta su condicion de sujetos sociales. Asi
pues, el concepto discapacidad de acuerdo con
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Soledad Arnau (2003) “se ha convertido en el
elemento constitutivo de la condicion de ser” de
las personas que funcionan diferente: “cuerpo

y mentes defectuosos”, “actores débiles”,
“ciudadanos invisibles o de segunda categoria”.
Una especie de “discapacitacion sinecddtica”
(Diaz, 2010: 130), donde se confunde la parte
con el todo, asumiendo un funcionamiento
global de caricter deficiente en las distintas
esferas de la vida social.

Identidades eclipsadas

La gramatica de la normalidad pone en

juego la constitucion de la identidad de los
estudiantes. La identificacion obliga a una
ruptura y distanciamiento con aquellos “mas
enfermitos que uno”, para mirarse a si mismo
desde un otro lugar que le resulta valioso y

del cual se esta separado, “la normalidad”.
Desde aqui, busca apropiarse “somos gentes
normales”, abandonando un “no lugar” que
le recuerda las consecuencias de ser estructural
o potencialmente diverso. Ser igual le obliga a
ser normal, pero su intuicién moral le demanda
reconocer su diferencia y exigir el respeto

de la misma. El imperativo de conversion

para moldearse a la norma resquebraja sus
expectativas, puesto que constata diariamente
que el ajuste es parcial y lo somete a un
conflicto incesante y perverso, debilitindose
infaliblemente el ideal inclusivo. “Quiero ser
igual pero soy diferente, quiero que me traten
igual, pero no puedo hacer las mismas cosas que
los demads hacen, si soy diferente por qué me
piden lo mismo”, expresan la ambivalencia del
yo estigmatizado.

Ser igual en la experiencia desigual no le
propone una aceptacion de si o cubrir la
necesidad de ser uno. Paradojicamente le invita a
una renuncia y le traza nuevos desafios. Incluirse
se vislumbra como medio de correccion de
limitaciones para alcanzar la normalidad, mas
que una experiencia de aprendizaje. Asi también,
una via para lograr un grado de aceptabilidad

y participacion en el mundo social, por lo

tanto, un proyecto futuro de igualdad. Las
representaciones socioculturales dominantes de
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la discapacidad indican a los estudiantes que son
iguales a cualquier otro, pero que en realidad
no lo son, por las diferencias que presentan.
Alcanzar la normalidad, es “incorporar el punto
de vista de los normales y saber que segun esta
posicion se estd descalificado” (Goffman, 1963).
En esta asentada zona de contradicciones éticas,
fluyen sentimientos de “impotencia, molestia,
dolor, tristeza, estrés, rabia”, que son los costos
que se deben pagar para gozar de los privilegios
que los “otros” poseen, nunca se sabe hasta
cuando. A fin de cuentas, el esfuerzo se hace

“ya que el hecho de ser considerado normal trae
grandes gratificaciones” (Ibid: 99).

Discriminacién en razén de la diferencia

La identificacion institucional tiene
consecuencias en las interacciones
socioeducativas. “Ser discapacitado™s, es la
marca de distincion fundamental que define

el trato recibido y la zona donde deben

ubicarse. “Ser discapacitado” es constituirse
como referente contraidentificatorio para los
otros, en un contexto donde “lo normal” se
reconoce como valioso para lograr el éxito.
Identificados como “enfermos”, desde la entrada
son instituidos como lo no deseado, rechazado

y muchas veces lo amenazante. Se les trata
diferente, porque un otro “esta contra ellos, les
tiene mala, los pasa a llevar, les tiene miedo o les
niega sus derechos”. Un otro que activamente

lo ve como una barrera para aprender y

se constituye en una amenaza para una
competencia justa. Un otro que lo invisibiliza,
no lo toma en cuenta, lo niega por ser diferente.
Un otro que no lo respeta como ser humano y
no lo reconoce como igual. La discriminacion

es la vivencia fundamental a partir de la cual es
puesto en cuestion el principio de igualdad y con
ello la inclusién como medio para alcanzarla.

El trato social diferenciado no se vincula con
una especial atencion a las necesidades que
se tienen para lograr una mejor integracion.
La discriminacion en ningtin caso responde

5. Transcribo, fielmente, las expresiones utilizadas por los
estudiantes.
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a una accion positiva que medie entre las
circunstancias que rodean a los estudiantes y las
exigencias del medio en que se inserta. Muy por
el contrario, la experiencia de discriminacion
en sentido negativo, en todos los casos declina
como maltrato fisico y psicolégico al que fueron
expuestos en razon de su diversidad, en distintos
momentos de su trayectoria escolar. De forma
explicita, la experiencia de maltrato significd
golpes, sobrenombres, garabatos, molestarlos,
intimidarlos, cuestionar su permanencia en

la escuela, enrostrar su lentitud y falta de
comprension de las materias. De manera mas
soterrada, el maltrato se expres6 también en
dejarlos a un lado, tratarlos diferentes, no
hablarles, no preguntarles o negarse a incluirlos
en actividades extraescolares provocando

su aislamiento. La indiferencia y el silencio

son parte del nuevo rostro del fenémeno de
discriminacion, y no ha pasado desapercibido
por los estudiantes pese a sus supuestas
“limitaciones comprensivas”. Una de las
estudiantes lo expresa de manera transparente
“a los diferentes se les humilla”, a los otros “los
tratan como reyes” (A).

Para cumplir con las expectativas, los
estudiantes omiten en todos los casos las
situaciones de violencia que han vivido en
distintas etapas de su vida. Estas son las
memorias de las que hay que deshacerse

para “no ser derrotado”, “salir adelante”,

“ser independiente” y “empezar a ser yo”.
Victimas y culpables frente a la imposibilidad
de interiorizar las normas, minusvalorados

por remitirse a los estereotipos negativos
impuestos por los demds, impotentes frente a
la arbitrariedad, despojados de una historia
comun, son las huellas que se retnen detras del
profundo deseo de ser sujeto de oportunidades,
derechos, consideracion y respeto.

La perspectiva de las necesidades que se tengan
de las personas con discapacidad, sean hechos
brutos o institucionales, no puede desvincularse
de los cursos de accion disefiados en los espacios
educativos, y menos adn de la experiencia vital
de los sujetos a los que se destina. La categoria
discapacidad engloba en un s6lo concepto
“restricciones, deficiencias, limitaciones”. Sobre
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este escenario la identificacién se conduce

hacia una accién estigmatizante, mas que a una
identificacion que orienta el proceso de ensefianza
—aprendizajes para progresar en el curriculo-.

La justa medida del acceso, no logra evitar el
dafio en este grupo de estudiantes, contribuyendo
incluso a la minusvaloracién de los mismos.

La justa medida del progreso

Redlle (2014) ha demostrado que evaluar

cOémo una persona se desempeiia respecto de
una capacidad es més dificil que fijar un nivel
de bienestar. ¢Cudles son las capacidades mas
valoradas en la escuela? Gran parte de esta
definicién en la actualidad depende del curriculo
escolar. Coherentemente con la postura liberal,
la educacién ha sido pensada como un set de
técnicas instruccionales, que buscan estandarizar
las conductas, ritmos y tipos de aprendizajes de
nuestros estudiantes. Bajo la idea de la igualdad
como equidad, distribuir conocimientos por
igual hace igualitaria a la escuela y aprender

lo mismo es un indicador de justicia educativa.
Michel Walzer (1993: 214) lo ejemplifica bien,
“la meta del maestro que ensefia a leer no es
proporcionar igualdad de oportunidades sino
lograr iguales resultados”. Asi, las diferencias
son postergadas para cumplir los propoésitos

y el plan de estudios, acordados socialmente.
Como sefiala Jacobo Cupich (2008: 234-235),
“el dominio del sistema de produccion exige que
el desempefio se encuentre siempre sometido a
pruebas”, obligando a las personas a deshacerse
de su humanidad.

La etapa de progreso esta movilizada por

el objetivo politico de modificar todos

aquellos recursos, espacios, metodologias o
procedimientos, con el fin de no fallar en el
curriculo. Se vincula a la aprobacion en los
distintos cursos y/o a la superacion del déficit,
constituyéndose en el momento de demostrar
que se aprendio. Los instrumentos de evaluacion
revisados dan cuenta de los avances, pero a la
hora de establecer el transito de un nivel a otro,
estos esfuerzos son subestimados en la decision
final. El ajuste de metas no es suficiente, porque
la teoria del mdximo potencial de desarrollo,
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ahora asociada a “resultados”, exige a los
estudiantes con diversidad funcional rendir
igual que sus comparfieros, sin requerimientos
adicionales. No existe un procedimiento oficial
de cémo valorar los esfuerzos de los estudiantes
con diversidad funcional, siendo el fallo tltimo
un juicio sesgado y desregulado del progreso.

Para los estudiantes que presentan diversidad
funcional, el talento es lo que les permitira
tener éxito en el dmbito escolar. Aqui por
mucho esfuerzo que se haga, la idoneidad

es lo valorado, por medio de la calificacion
periddica que permitira transitar de un nivel
educativo a otro. Los estudiantes experimentan
continuamente la contradiccién entre el
esfuerzo realizado y la probabilidad real del
exilio, sobre todo en el nivel secundario, donde
el sistema de competencia via calificaciones

y estandarizacion del progreso se alimenta

y fortalece. Es decir, se valora la capacidad

para lograr un estandar comun educativo, sin
consideracion a la diversidad de perfiles de los
estudiantes o esfuerzo, situando los logros de los
menos favorecidos en un nivel inferior de logros
obtenidos por los grupos mds favorecidos. Lo
implicito en la teoria de la legislacion, mds a alld
de la I6gica igualitaria que la impulsa, es que la
ventaja de personas con diversidad funcional

se juzga independiente de las condiciones de
partida y el esfuerzo realizado.

Al respecto Olof Page (2013) sostiene que el
problema no es la valoracion del mérito en si
mismo, sino el procedimiento de comparacion
del mérito como medida de distribucién

de ventajas y desventajas en la escuela. La

tesis central que defiende es que en los casos
sobre desigualdades mixtas (capacidades y
responsabilidad), la igualdad de oportunidades
no es satisfecha y las desigualdades posteriores
no son moralmente aceptables. El ejercicio de
Page evidencia la ausencia de criterios o no
equivalencia (si existen), que permitan evaluar
la justicia en término de mérito y la necesidad de
considerar ambos efectos al momento de evaluar
la justicia de dicha desigualdad.

Autores como John Roemer (1998),
oponiéndose a las concepciones meritocraticas
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que atribuyen los resultados de las personas
exclusivamente al ambito de la responsabilidad
personal, han planteado que si este mérito es
atribuible a las circunstancias personales de los
individuos, entonces no es un mérito real, ya que
se ve influenciado por las condiciones iniciales
que cada individuo ha tenido que enfrentar. A su
juicio, la igualdad de oportunidades prevalece
en una situacion en donde la distribucion de un
resultado es independiente de las circunstancias.
Por lo tanto, juzgar el esfuerzo de una persona
s6lo seria justo si se compara con el de aquellas
en circunstancias similares.

Siguiendo su razonamiento, si el objetivo de
interés de la politica de inclusion es alcanzar

el mdximo potencial de los estudiantes con
discapacidad, lo que estd en juego en esta
proposicion es la capacidad para transformar los
recursos y oportunidades ofertadas en resultados
escolares. Sin embargo, esta capacidad se logra
en distintos grados de efectividad o eficacia
dependiendo de las caracteristicas del individuo,
el contexto social en el que desenvuelven y

las oportunidades ofrecidas por las practicas
pedagdgicas. ¢Cudl es la justa medida del
progreso? En la actualidad, esta medida se

dirige a establecer un valor absoluto que,
mediante pruebas estandarizadas, creditaje o
calificaciones, permita comparar los logros
obtenidos por grupos distintos, sin consideracion
a las circunstancias no controlables, como

lo son las caracteristicas individuales de los
estudiantes (capacidad intelectual, el tipo de
discapacidad) y el contexto social que lo rodea
(situacion socioecondmica, las expectativas
docentes, cultura familiar entre otros). La teoria
que circula en la arena de la implementacion, es
una teoria de como estandarizar el aprendizaje,
que de acuerdo a recientes estudios es cada vez
menos pertinente (Murillo e Hidalgo, 2015).
Esta es la justa medida del progreso, que
moviliza los programas de inclusion educativa
en Chile.
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6. Respuestas socioldgicas a la
problematica educativa

Desestabilizar las identidades

La respuesta ofrecida por Nancy Fraser (1997) a
este tipo de dilemas no es una accion afirmativa
a la injusticia que mantiene el estatus quo
reevaluando la identidad de los discapacitados,
como lo ha hecho la CIF en sus revisiones o
como lo proponen las distintas regulaciones

en los casos estudiados “sin afectar el marco
general que lo origina”. Es decir, a partir de

un contenido sustantivo propio que la define,

el cual se va refinando en las modificaciones
politicamente acordadas, sin cambiar la
estructura profunda que la contiene. La
discapacidad existe en si y por si misma y sélo
necesita un reconocimiento adicional.

Contrariamente, lo que propone Fraser es

una “solucién transformativa” (Ibid: 19). Es
decir, una accion que implica deconstruir la
dicotomia normal/no normal, desestabilizando
las identidades. La formula es desplazarse desde
los resultados finales hacia los procesos que los
generan y conducirse a un cambio estructural.
Deconstruir la discapacidad como el “correlato
construido y devaluado” de la diversidad
considera que ambas nociones normal/no
normal, son reificaciones de un funcionamiento
general y que cada una se define inicamente en
virtud de la otra.

El objetivo no es solidificar la identidad del
discapacitado, sino desarmar el binomio normal/
anormal con el fin de desestabilizar todas las
identidades discapacitadas fijas. El punto no

es que las diferencias desaparezcan para lograr
una identidad humana tnica y universal, sino
proponer “un ambito individual de diferencias
multiples, no binarias, fluidas, cambiantes”
(Ibid: 20). Para Fraser, con esta solucién
transformativa se “elevaria la autoestima de los
miembros de los grupos irrespetados y cambiaria
la imagen que todos los miembros de la sociedad
tienen de si mismos” (Ibid: 19).
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Nivelar los puntos sociales de partida

John Roemer (1998), propone nivelar los
puntos sociales de partida, cosa que la simple
prohibicién de discriminar por estigmas y
prejuicios no hace. Para ello construye un
modelo que analiza el peso del esfuerzo y las
circunstancias en la formacion individual.

Se trata de identificar un nimero acotado,
observable y no manipulable de circunstancias
relevantes y diferenciales de los individuos, de
las cuales no son responsables y afectan a su
capacidad para alcanzar o tener acceso a la
ventaja que buscan (cociente intelectual, nivel
socioecondmico, necesidad educativa especial).
El paso que sigue es distribuir a los individuos
al interior de estos grupos y definir medidas de
esfuerzo por centil (n° de afios escolarizados,
asistencia) de manera de comparar tipos de
grupos similares, estableciendo el esfuerzo
intertipico relativo.

Si el modelo funciona, la solucién seria entonces
llegar a un acuerdo sobre un conjunto de
medidas de esfuerzo, que dependen de una
cadena de discusiones sobre los costos sociales
que implica una calificacion diferenciada y los
contextos en que esta se puede implementar.
Evidentemente, este tipo de modelo permitiria
mejorar el problema de certificaciéon en la
escuela, pero no el trinsito hacia la educacion
superior o empleo, donde la seleccion por
competencia es todavia mds aguda. Un problema
de la propuesta de Roemer es que depende de la
disposicion de los actores sociales a ceder parte
de sus privilegios en aras de la construccion

de una sociedad mads justa. Esta es también la
esperanza de los estudiantes con diversidad
funcional, que demandan una valoracién
distinta de sus esfuerzos en la escuela, siendo
medidos con estdndares comunes o laxos
intentos evaluativos diferenciados, que no se
traducen en reales posibilidades de transicion,
permaneciendo sobreinstitucionalizados a la
espera de la justa medida de la capacidad.
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7. A modo de conclusion: ;qué impide que
la promesa se cumpla?

Los datos recogidos durante el estudio de caso
ofrecen una clara evidencia de que las medidas
de acceso y progreso, instaladas por las teorias
dominantes, legitiman praicticas excluyentes.
Tal como se conciben en la actualidad siguen
poniendo a los estudiantes con requerimientos
de apoyo adicional en desventaja y brindan una
oportunidad desigual que dan cuenta de una
“injusta medida de la capacidad”.

Llamo justa medida de la capacidad a una
politica evaluativa que, sobre la base de la
diferenciacién de capacidades pertinentes

al dmbito escolar y especificas de las (los)
estudiantes, reconoce un nivel real de
funcionamiento y a partir de éstas orienta el
proceso de ensefianza aprendizaje, en términos
del disefio del itinerario formativo y las
mediaciones que se requieren para alcanzar el
maximo desarrollo posible. Es también una
politica evaluativa de cardcter formal que valora
con justicia los esfuerzos realizados por los

(las) estudiantes con diversidad funcional, que
participan del sistema de educacion regular u
otro espacio educativo, que libremente haya
escogido el (la) estudiante o en su representacion
la familia, en virtud de su derecho a la libertad
de eleccion, expectativas, requerimientos y
preocupaciones.

Esta justa medida es un derecho que se
constituye en un reconocimiento de su
funcionamiento diverso, favorece una
representacion subjetiva positiva de si mismo,
de manera de hacer efectiva su libertad de
autorrepresentacion pero, al mismo tiempo,
tiene como fin valorar el esfuerzo de los
estudiantes con diversidad funcional en el
ambito escolar, compensando los recursos no
controlables para que éstos no se transformen
en una barrera que les impida tener un
aprovechamiento maximo con autonomia y
plenitud de las oportunidades de aprendizaje
ofertadas en la escuela y por ello limitar el
acceso a otras oportunidades (transitar de
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un nivel a otro, proseguir estudios, insertarse
laboralmente).

Congquistar este tipo de justicia implica
posicionar la diversidad como principio

motor de la politica para alcanzar equidad y
calidad. Equidad que no se limite a una funcién
subsidiaria, y calidad que no se reduzca al éxito
que se tiene en las pruebas estandarizadas.
Esbozamos la posibilidad de una politica que
redefine sus acciones y expectativas a partir de
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la experiencia, requerimientos y preocupaciones
de los sujetos destinatarios. Es decir, una politica
que no solo trabaja para el sujeto, sino que con
el sujeto. Una politica que se concentra en los
requerimientos de apoyo adicional y no en las
patologias, concibe la escuela como un espacio
de agencia multicultural, superando el gueto del
moldeamiento, y valora con justicia los esfuerzos
que los estudiantes realizan para progresar en el
contexto escolar.
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Meanings and practices of mediation aimed
at inclusion in the Mexican context

|
Resumen

El objetivo de la presente
investigacion fue contribuir a la
comprension sobre la mediacion

que realizan los profesionistas’ que
inciden en la educacion bésica en el
marco de la inclusién educativa. Se
recuperd el discurso y la experiencia
de docentes y especialistas en dos
escuelas mexicanas a través de
entrevistas y observacion directa.
Mediante el anilisis cualitativo, se
encontraron diferentes puntos de vista
implicados en la mediacion inclusiva.
Los hallazgos revelaron que entre

los agentes de la inclusion existen
diferentes puntos de vista sobre su
mediacion, que dificilmente socializan
conocimiento nuevo al respecto y que
sus précticas tienden a reproducir
esquemas habituales de actuacion

en torno a la inclusion. Concluimos
que para que la mediacion adquiera
un caracter incluyente, es necesario
que la mediacion de los profesionales
de la inclusion, adopten un sentido
explicitamente educativo que derive
de la reflexion colectiva y de acciones
concertadas.
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The aim of this research is to
contribute to the understanding of
mediation made by professionals
affecting basic education in the
context of inclusive education. The
discourse and experience of teachers
and specialists in two Mexican
schools were collected through
interviews and direct observation. The
qualitative analysis revealed diverse
points of view on inclusive mediation.
The findings expose that among the
agents of inclusion, there are different
views on mediation, which arduously
socialize new knowledge and that the
mediation practices tend to reproduce
activity patterns that are commonly
used in the context of inclusion.

This article concludes that in order

to create an inclusive mediation it

is necessary to adopt an explicitly
educational sense resulting from
collective reflection and concerted
actions.
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|
1. Introduccion

En la actualidad la inclusiéon educativa es un tema
de interés mundial. En el dmbito internacional se
ha logrado consenso en la definicién planteada
por la Unesco (Unesco, 2007: 4) en torno

a garantizar oportunidades equivalentes de
aprendizaje, a nifios y nifias con necesidades
educativas especiales, independientemente de

sus antecedentes sociales y culturales y de sus
diferencias en las habilidades y capacidades,

de tal manera que las instituciones educativas
proporcionen ambientes con oportunidades reales
de aprendizaje promoviendo la participacion

y la inclusion. Hoy en dia, existen diversos
estudios que dan cuenta de este fenémeno desde
sus diferentes dimensiones y sus actores. El
interés de nuestro trabajo, se centr6 en describir
los significados y practicas que desarrollan
profesionistas involucrados en mediar la inclusion
educativa de estudiantes en condicion vulnerable
o con discapacidad.

Con relacion a esto, Lopez (2009) compard

la atencion que se ofrecia en los alumnos con
discapacidades graves y permanentes en los seis
paises de la Union Europea que presentaban
mayores indices de inclusion educativa (Italia,
Grecia, Portugal, Noruega, Chipre e Islandia).
Entre otros hallazgos, el autor observo que la
concepcidn respecto a los alumnos dependia
del déficit que presentaba el alumno, considera
que es preciso clarificar y profundizar una
concepcidén mds uniforme, univoca y completa
que comprenda la totalidad de las necesidades
educativas especiales y la globalidad de cada
una de ellas, a fin de conseguir que esta vision
se generalice en toda la comunidad educativa
y, en dltimo término, en toda la sociedad.
También afirma que sélo desde una concepcion
mas humana y pedagogica de los alumnos con
Necesidades Educativas Especiales (N.E.E.)
pueden generarse las actitudes que permitan
alcanzar el objetivo de una educacion de calidad,
equitativa y para “todos y cada uno”.

Torres (2011) afirma que las practicas
educativas dependen en gran medida del
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significado y de la valoracion que se tengan

de una serie de dimensiones esenciales como
el individuo, la sociedad, la cultura y de como
se relacionan entre si. Considera indispensable
un proceso de rearme ideoldgico y conceptual
de los planteamientos de la inclusion escolar,
ya que las reformas de los sistemas educativos
en todo el mundo en torno a la formacion

de los profesores, se perciben como procesos
inacabados que nos muestran grandes distancias
entre los discursos teoricos, las medidas
legislativas y las practicas denunciables.

Por su parte, Glazzard (2011) examind las
barreras a la inclusion en una escuela primaria
en el norte de Inglaterra, para ello entrevistd

a docentes y auxiliares de ensefianza. Sus
hallazgos indicaron una variedad de practicas y
actitudes hacia la inclusion, lo cual impactaba
directamente en su practica educativa.
Asimismo, consideraron que la falta de recursos
monetarios y diddcticos eran elementos clave
para las barreras de la inclusion.

Por otro lado, Padilla (2z011), mediante

una investigacion cuantitativa, describié la
percepcion de los docentes sobre su apertura y
preparacion para brindar una atencién adecuada
a estudiantes con discapacidad. Encontré que

de los 367 docentes participantes, menos de un
tercio de ellos se sentian capaces de responder

a estos alumnos, siendo la discapacidad fisica
aquella con la cual se sentian mds familiarizados.
La respuesta que los docentes ofrecian respecto
a cada una de las discapacidades fue diversa y
de diferentes magnitudes y, por tanto, resulta
discriminatoria; debido posiblemente, al nivel de
preparacion que se tiene, a las experiencias y las
vivencias personales.

Montesinos (2012) reflexiona en torno a la
concepcidn sobre inclusion por parte de los
actores educativos, considera que el uso del
concepto se ha naturalizado a tal punto que
pareciera innecesario explicar qué se quiere
decir con ello cuando se le invoca como ejes
orientadores de politicas y pricticas educativas
y sociales. El concepto cominmente, integra

el sentido comun, razén por la cual tiende a
obviarse su significado, asi como a confundirse
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con otros, lo cual trae como consecuencia una
aplicabilidad en el ambito educativo bastante
cuestionable.

Garnique et al. (2012), desde una perspectiva
cualitativa de las representaciones sociales,
identificaron las construcciones simbolicas

que los docentes, directivos y supervisores

de educacion bésica, tenian sobre la

inclusion. Los resultados sugieren que dichas
representaciones guiaban sus actitudes, valores
y comportamientos dentro del aula. Consideran

que el maestro colaborador se siente con muchas

limitaciones, que tiene una percepcion de
carencia, producto de la falta de informacién
y de capacitacion, al no saber cémo brindar
atencion, al reconocer que la bibliografia le
marca lo ideal pero que esto no coincide con
su practica, al percibir una falta de trabajo
colaborativo entre los actores educativos puesto
que las reacciones interpersonales se mueven
en un umbral de rechazo y/o resistencia, lo
cual impide el trabajo conjunto entre ellos y
en beneficio de los nifios, que son la razén del
trabajo educativo.

Mediante un ensayo teérico, Ossa et al.
(2014) analizaron el proceso de inclusion

de nifios y nifias con discapacidad en Chile.
Argumentan que la cultura escolar presenta
caracteristicas que incidirian en el nivel

de aceptacion y efectividad de la inclusion
educativa. Consideran que la percepcién de la
cultura en la organizacién escolar, y el manejo
de los factores que la componen, tendrian
influencia en la apreciacién de la inclusion

escolar. Aspectos como la cultura y organizacion

del establecimiento influirian en la toma de
decisiones y de procedimientos que resultan
definitorios en el éxito del proceso de inclusion
escolar, por ejemplo, la significacion de los
espacios de comunicacién y reconocimiento
para fomentar un clima de convivencia solidario
y estimulante, lo cual incidiria directa y
positivamente en la aceptacion de las personas.
Tal como podemos observar, existen trabajos
que abordan las construcciones docentes sin
embargo, son escasos los que las relacionan a
la inclusién educativa y a su participacion en
ésta. Los reportes que predominan son analisis
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y propuestas tedricas, y solo algunos de éstos
aportan evidencia empirica sobre el tema,
aunque generalmente abordiandolo desde una
perspectiva cuantitativa. En la investigacion que
presentamos, nuestro interés por la inclusion,

se centra en uno de sus determinantes y éste

es la mediacion que docentes y especialistas
realizan para garantizar condiciones de equidad
respecto a oportunidades de aprendizaje entre el
alumnado, por ser un proceso que consideramos
de gran relevancia en tanto hace posible la
participacion de todos, incluso la de los alumnos
en condicion vulnerable o de discapacidad.

Pese que la mediacion desempefia un papel
importante en la construccion autébnoma de
conocimiento, este proceso escasamente ha
sido vinculado a la educacion de las personas
en condicion vulnerable o con discapacidad.
Sin embargo, resulta un tema obligado si

se considera que hoy en dia, en el contexto
mundial, existe mayor consciencia respecto a
la importancia de reconocer, respetar e incluir
a todas las personas a distintos ambitos del
acontecer humano.

Entre los distintos 4ambitos de inclusion, el

de la educacién constituye uno de los mas
importantes ya que en los dltimos afios el
conocimiento ha llegado a ser considerado
como el tnico capital humano que, por su
caricter universal e inalienable, representa la
posibilidad de colocarnos a todos en igualdad de
condiciones, afirmandose con esto que acceder
al conocimiento, ademds de legitimo derecho, es
indicador evidente de equidad e inclusion social.
En ese sentido vy, partiendo de trabajos como

los de Ainscow et al. (2009), Blanco (2011),
Carvalho (2008), o la propia Secretaria de
Educacion en México (2011), podemos asumir
que la mediacion de los especialistas tiene que
ver con impulsar y hacer efectivo el derecho a
una educacion de calidad y para todos, aun por
encima de la condicion personal de los distintos
estudiantes.

Como se sabe, en su acepcién mas genérica, la
nocion de mediacion remite a la movilizacion y
empleo de herramientas técnicas, psicologicas
(Vigotsky, 1995) y primordialmente, a las



Ursula Palos Toscano * Maria Luisa Avalos Latorre * Roberto Montes Delgado 82

culturales o simbdlicas, lo que implica formas
especificas de interaccion social (Werstch, 2001),
orientadas a ampliar las capacidades humanas y
facilitar al individuo tanto la comprensién como
la accion deliberada y auténoma sobre su entorno.

De acuerdo con Martinez (1994), mediar
implica ayudar a quien aprende a estructurar
sus experiencias, ampliar lo que percibe, lo que
conoce y comprende, a partir de la gestion de
acciones y recursos diferenciados, sobre todo, a
través de interacciones sociales orientadas a la
construccion intersubjetiva en torno a aquellos
aspectos que interesa aprender.

En el presente trabajo la mediacion y su
relevancia son abordadas por la funcién

que ésta suele llegar a tener no solo en los
procesos de construccién auténoma en torno
al conocimiento, sino ademas, en los procesos
de inclusion a las escuelas, debido a que las
cualidades flexibles y heuristicas de la mediacién
aseguran el intercambio subjetivo, que hace
posible el establecimiento de nexos simbdlicos
entre las distintas formas de pensamiento
individual y las realidades fisicas o sociales que
todos aspiramos a conocer o aprender.

En funcién de lo anterior, asumimos que el
hacer efectiva la inclusion educativa, implica
que ademds de activar los procesos psicolégicos
para la construccién auténoma de conocimiento
y propiciar la intersubjetividad que facilite

la reconceptualizacion o el aprendizaje entre
los alumnos, la mediacion del especialista
tendria que incitar la construccion compartida
de significados en torno a la erradicacion o
minimizacion de aquellas barreras que en
distintos escenarios y situaciones educativas,
obstaculizan el encuentro entre los objetos por
conocer y los estudiantes con discapacidad.

A prop6sito del intercambio subjetivo, Newman
et al. (1998), sefialan al aprendizaje o cambio
cognitivo como el efecto logico de lo que
acontece cuando un profesor ensefia y un
alumno aprende, a la vez que nos recuerdan la
presencia de elementos intelectuales, afectivos y
comportamentales entre los rasgos que le definen
y, a la vez, condicionan.
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Justo por ello, la mediacion puesta al servicio

de la inclusion educativa se constituye en un
problema digno de anilisis, sobre todo si
consideramos quién es el alumno a incluir, a qué
se le incluye, qué implica incluirlo y como habria
que mediar para lograrlo. Especialmente frente a
los prejuicios, actitudes y expectativas docentes
que en ciertos espacios aun condicionan las
interacciones que se producen con relacién a
este grupo de estudiantes, limitando de manera
importante sus oportunidades para participar y
beneficiarse de situaciones de aprendizaje.

Otro problema son las construcciones, como
las de mediacion, que subyacen a la prictica

de los docentes y especialistas en las escuelas,

y que segun Palos et al. (2014) no tiene mucho
que ver con la docil adopcion de ideas creadas
desde la teoria o en el discurso institucional,
aunque tampoco con ideas surgidas solo desde
el mundo interior o la l6gica individual de los
especialistas. Su verdadero sentido se relaciona
mads con los significados que se negocian en la
serie de interacciones que surgen en la actividad
compartida y coordinada entre ellos, a partir
de lo que comunalmente han valorado como
favorable y pertinente para facilitar los procesos
educativos e incluyentes.

Asimismo, los conceptos sobre la inclusién o la
discapacidad suponen un proceso de elaboracion
de sentido, donde los significados otorgados

a los hechos y experiencias son construidos
socialmente en el consenso, cobrando validez o
relevancia principalmente en funcién de la red
de relaciones que su vivencia impone (Gergen,
2010).

En este sentido, el interés de esta investigacion
esta centrado en el descubrimiento de los
puntos de vista e interpretaciones de los
actores asumidos en sus practicas de mediacion
inclusiva, por lo que el objetivo de esta
investigacion fue analizar los significados que
docentes y especialistas elaboran y comparten
sobre los procesos de mediacion de la inclusion
educativa en instituciones de educacion basica
en un contexto mexicano.
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2. Metodologia

2.1. Participantes

Los criterios de seleccion de los participantes
no estuvieron regidos por la representatividad.
Prevalecieron, en cambio, criterios de relevancia
y potencial informativo, de manera que el
criterio inicial de la muestra tuvo un caracter
tentativo, siendo el proceso recursivo de analisis
lo que posteriormente influyd en su gradual
adecuacion y suficiencia. Finalmente, después de
alcanzar la saturacion teérica, la muestra quedo
configurada por 6 docentes y 8 especialistas
(psicologos, maestros de comunicacion y
maestros en problemas de aprendizaje).

2.2. Diseno

El estudio se basé en un paradigma
interpretativo y cualitativo, dada la

naturaleza social y subjetiva que se asumio

en la recuperacion de la experiencia de los
participantes. Se aplicaron elementos de la
teoria fundamentada con la finalidad de lograr
esa apreciacion intima de la mediacion para
descubrir los rasgos definitorios, a partir de la
interaccion directa con referentes empiricos que
las dindmicas en las escuelas aportaron y con
la mayor independencia posible de lo que el
discurso institucional o tedrico han planteado
ya respecto a la misma. Esto posibilité el
conocimiento a profundidad de las condiciones
que afectaban la intervencién de este grupo

de profesores y especialistas, aunque por otra
parte, implicé renunciar a todo intento de
generalizacion.

2.3. Técnicas de obtencion de informacién

Se recurri6 bésicamente a las técnicas de
entrevista y de observacion. Las entrevistas
empleadas en el trabajo tuvieron un cardcter
informal y siguieron del modelo de una
conversacion entre iguales. El entrevistador
fungié como recurso central en la captacion
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de la informaci6n. La guia que se utilizo6 se
desarroll6 de manera gradual y paulatina, en
buena medida a partir de interrogantes que en la
observacion precedente se iban generando, esta
guia no quedo establecida como formato fijo, lo
que permitié plantear preguntas temdticas, no
directivas y centradas en conocer aspectos que
no podian ser observados directamente.

La observacion que se efectud fue del tipo
participante que involucrd la interaccion social
entre el investigador y los informantes, durante
la cual se recogieron datos de modo sistematico
y no intrusivo a través de la relacion cercana

e inmediata con los informantes. A través de
ambas técnicas se recuper6 lo siguiente: a) el
discurso que daba cuenta de lo que se piensa

y se comparte en los centros escolares, b) las
actividades e interacciones que dan forma a

ese discurso y lo objetivan en las aulas y c) las
formas habituales de organizarse o participar en
torno a estos.

2.4. Escenario

La indagacion se llevo a cabo en las escuelas
de incidencia de los participantes. La primera
escuela fue de Educacion Preescolar en la cual
se ofrecen servicios educativos a nifios entre 3
a 5 afios. La segunda escuela fue de Educacion
Primaria en la cual se brinda educacién a nifios
de 6 a 11 afios de edad.

Las entrevistas se realizaron en un aula
equipada con mesas vy sillas. Por otro lado, las
observaciones que nos permitieron objetivar los
discursos, acceder a las formas de interaccién

y las practicas de mediacion se realizaron en el
contexto del aula destinada para la atencion
especial de cada una de las escuelas participantes
(equipada con mesas, sillas, computadora,
pintarrén® y material didactico diverso), en

las aulas regulares de clase y en los escenarios
destinados para la actualizacion y reflexion
compartida entre los docentes.

2. México: pizarra (nota del editor).



Ursula Palos Toscano * Maria Luisa Avalos Latorre * Roberto Montes Delgado

2.5. Procedimiento

Inicialmente, se llevé a cabo una aproximacion
a los actores, a partir de la incursion con ellos
en el ejercicio retrospectivo y auto-valorativo
que afio con afio realizan sobre sus proyectos

de trabajo para identificar las dreas susceptibles
de mejora. Asimismo, se recuper6 informacion
importante que posteriormente se tradujo en
referentes, tanto para el disefio del estudio como
para la negociacion de entrada a las escuelas.

La entrada al campo, inicialmente implico el
consentimiento informado de los participantes
y se asignaron claves para respetar y asegurar
a todos su anonimato. Se recurri6 primero

a la observacién, alternando las visitas en
ambas escuelas. Esta se centr6 en las actitudes,
consignas, eventos y los recursos aportados
por los actores, asi como la respuesta de los
alumnos, etc. Las entrevistas, en cambio, se
aplicaron al considerar que se habian generado
condiciones para la aceptacion y confianza.
Tuvieron el formato antes descrito e implicaron
la interaccion cara a cara con los entrevistados,
mientras los informantes describieron lo

que sucedia, lo que pensaban, sus creencias,
percepciones e incluso los sentimientos que
experimentaban al respecto.

2.6. Reduccion de la informacién

En apego al abordaje metodolégico elegido,

la siguiente etapa en el proceso se centro
bésicamente en la revision de la informacion
obtenida y parti6 de los textos derivados en

la transcripcion de entrevistas y registros de
observacion. Dicha revision nos permitio
concretar el primer trabajo de segmentacion,
partiendo primero de la lectura vertical de cada
uno, en la forma mds inductiva posible, con el
proposito de localizar y describir los incidentes a
los que remitian.

En el caso de la entrevistas, las preguntas que

se formularon se ajustaron de acuerdo al tipo
de participante, pero conservando el sentido de
las mismas. Su lectura permiti6 el disefio de una
matriz que ayudé a recuperar las construcciones
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de los participantes respecto a: 1) Las
situaciones que debian resolver en lo cotidiano,
2) Las dificultades que los alumnos enfrentaban,
3) Lo que pensaban de la inclusion, 4) Las
acciones que valoraron como favorables para su
inclusién, 5) Los rasgos que creyeron deseables
en su intervencion, 6) Lo que podrian esperar de
los alumnos y 7) Los aspectos en que advertirian
sus progresos e inclusion.

Una segunda matriz, basada en las interacciones
observadas, permitié concentrar datos de las
actuaciones de los participantes respecto a:

1) Los criterios de seleccion de los alumnos,

2) Las tareas que proponian para sostener

el trabajo del aula, 3) Las interacciones con

que apoyaban el aprendizaje y aseguraban la
participacion, 4) El tipo de lenguaje utilizado
con el alumno, 5) Los recursos y referentes

que garantizaban la comprensioén, 6) Los
actores a quienes involucra y como negocian su
participacion y 7) La influencia que tienen en el
aprendizaje y en la participacion de los alumnos.

Los datos contenidos en las matrices facilitaron
la posterior lectura horizontal de los textos y el
acceso 4gil y oportuno al material empirico. La
informacién derivada de las entrevistas junto
con la de los registros se concentrd en una
tercera matriz que permitio recuperar las citas
emergentes en relacion a los aspectos explorados
(Ver Tabla 1).

El trabajo de reduccién de la informacién
obtenida produjo como resultado un catalogo
con 20 codigos que después de ser analizados
permitieron identificar algunos de sus rasgos
esenciales, ordenarlos, relacionarlos y formular
conceptos més abstractos que en etapas
posteriores del analisis dieron origen a las
siguientes categorias:

e El concepto de inclusién.

e Elsentido que orientan su mediacion.

e  Estrategias concretas de mediacion.

e  Las formas de organizar las practicas de
mediacion.

®  Los procesos incluyentes

e  Las interacciones y las formas de
participacion.
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Tabla 1. Matriz informativa inicial derivada del discurso de los actores, sus actuaciones, interacciones y

experiencias que entre ellos comparten.

Aspectos explorados

Referentes encontrados

Situaciones en que
intervienen para facilitar la
inclusion

Atencion a las demandas de profesores. Evaluacion inicial al alumno.
Adaptacion e instruccion de ciertos contenidos. Abordaje de procesos socio-
afectivos. Orientacion/sugerencias a padres y maestros. Disefio de propuestas
adaptadas.

Actividades que realizan

Observacion al desempefio de los alumnos. Aplicacion de pruebas
psicopedagdgicas. Entrevistas con padres y maestros. Programas para el
desarrollo de lenguaje. Resolucién de problemas de conducta. Monitoreo de
actividades en clase. Talleres de orientacion con padres o maestros. Disefio de
programas para apoyo en casa. Elaboracién y presentacion de informes.

Quiénes se involucran

Descripciones respecto a quienes conforman los equipos. Referencias a
quienes colaboran y participan. Participar en interacciones del aula 'y la
escuela. Interacciones entre integrantes de los colectivos.

Cdémo se organizan

Percepcion de ejes que articulan la actividad conjunta. Descripciones sobre cémo
organizan las actividades. Desarrollo de acciones habituales. Oportunidades de
colaboracion y consenso. Elecciéon de escenarios en que actuan.

Sus interpretaciones

El sentido que otorgan a la inclusién. Orientaciones respecto al sentido
de su mediacién. Apreciaciones sobre el alumno. Atributos deseables en
su mediacion. Aspectos en que visualiza la inclusién. Improvisacién sobre
objetivos, acciones y recursos. Expectativas de logro respecto al alumno.
Sobrevaloracion de procesos intra-mentales al aprender. Concepciones
organicistas sobre la discapacidad.

Rasgos de su mediacién

Naturaleza de las tareas que propone. Descripciones de la intencionalidad

de sus acciones. Descripcién de relaciones entre éstas y contenidos.
Descripciones de atributos deseables en su mediacion. Formas de interaccion
verbal y cognitiva con el alumno. Codigos y referentes que establece y
comparte con otros. Personalizacion y flexibilizacion de interacciones,
estrategias o recursos.

Actitudes y vivencias

Percepcién del apoyo. Percepcién de como recibe a los alumnos. Disposicion
a involucrarse en acciones comunes. Afirmaciones sobre su rol y el de otros en
el proceso.

Efectos de su mediacién

Cambios producidos en ambiente del aula y la escuela. El desempefio
observado en el alumno. La participacion del alumno. Dindmicas de interaccion.

Fuente: Elaboracion propia.

|
3. Descripcion de los hallazgos
3.1. El caso del preescolar

3.1.1. El concepto de inclusion: “Que los nifios
sean aceptados en las escuelas”

Aunque individualmente los actores han logrado

distintos niveles de comprension respecto a la
inclusion, entre los significados que en mayor

Revista Espariola de Discapacidad, 3 (2): 79-97

medida comparten destacan aquellos cuyos
contenidos remiten al compromiso de promover
la aceptacion y asegurar la permanencia de los
alumnos en las escuelas. Coinciden al pensar
que la mediacidn que contribuiria a ello tiene
que ver con facilitar el desarrollo de destrezas
en atencién individual. Para la mayor parte

de los actores, la inclusion educativa tenia que
ver con concretar “el derecho que tienen los
nifios de estar en la escuela”, o bien, generar la
posibilidad de “insertar a los nifios con alguna
discapacidad a la escuela regular”.
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“...es un proceso en el que los nifios son
aceptados en la escuela regular a través de
que los papds buscan ese espacio para que sus
hijos sean... sean recibidos y atendidos pero
que sean incluidos ¢verdad? que se les tome
en cuenta de acuerdo a sus capacidades...”
(Entrevista EUx).

También hubo especialistas que individualmente
asociaron la inclusion en las escuelas con la
posibilidad de que los alumnos aprendieran,
reconociendo a las escuelas y sus dindmicas
como elementos susceptibles de transformaciéon
y mejora a través de sus propias intervenciones,
pero solo excepcionalmente se arriesgaron

a probar formas de actuacion distintas a las
habituales.

En consonancia con ello, al interior de la
escuela los actores suelen a promover ideas en
torno al propdsito de su tarea, asociadas a la
aceptacion y socializacién como el compromiso
central de su trabajo, o bien en otras ocasiones
al compromiso mds elemental que incluir
implicaba, “...no nomds es que este dentro

del salon y que ande dando vueltas o que no
haga nada...es que trabaje y vaya al ritmo de
sus companeros, va a trabajar, a lo mejor él
aprende de manera diferente y no va a lograr los
contenidos, pero que tenga cambios...”, con la
expectativa en mente de que el desarrollo de los
alumnos solo era posible en ciertas areas de la
personalidad.

3.1.2. El sentido en que orientan su mediacion:
“Desarrollar destrezas en atencion individual”

Los participantes de este centro escolar aluden
a su mediacién como un conjunto de estrategias
orientadas al desarrollo de habilidades y
destrezas especificas, procesos socio-afectivos,
estimulacién sensorial, destrezas comunicativas
y el desarrollo de la atencion o la regulacion de
la conducta para que los alumnos con N.E.E.
logren responder a las demandas en las aulas.

Sus respuestas constituyen un proceso cuyo inicio

parte de la solicitud de apoyo por parte de los
docentes regulares para los alumnos que han
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sido identificados con un nivel de desempefio
inferior al del resto del grupo. A partir de esta
demanda, los especialistas entran al grupo, a
observar y “constatar que en verdad los alumnos
presentan ritmos diferentes para aprender”,

0 “que sus formas de interaccion afectan la
dindmica del aula” y aunque observan a todos,
enfatizan la atencion en aquellos “alumnos con
discapacidad intelectual, problemas de expresion
y/o comprensién del lenguaje y problemas de
conducta” que son los que les “toca [ba] atender”.

La atencion suele ofrecerse “de acuerdo a las
necesidades”, lo que propicia “un proceso de
depuracién” mediante los primeros ajustes
curriculares “conforme marcan las orientaciones
generales” para la operacion del servicio,

de manera que primero “se brinda una serie

de orientaciones a la maestra para que esos
alumnos logren superar la dificultad reportada”.
En los casos cuando la dificultad de los

alumnos persistia, especialistas y profesores
coincidian al afirmar que, “ya como en octubre,
empezamos con la evaluacion psicopedagbgica
si es necesario, donde se entrevista al papa, se
entrevista a los maestros, se aplican pruebas, se
hace un diagnostico y bueno, una serie de cosas
que hablan de nuestra intervencion”.

“...a partir de eso, pues ya fueron..., heee...,
citas con la mama y el papd, para ver si
aceptaban una valoracién medica, en eso estan
todavia, porque no..., no se ha concretado
que es lo que realmente tiene el nifio..., si
nada mds un trastorno de déficit de atencion,
o realmente trae algtin rasgo de autismo o de
asperger...” (Entrevista MR3).

Lo que sigue en el proceso, segin afirman,
depende en mayor medida de la dificultad
identificada pero generalmente queda asentado
en la propuesta curricular adaptada donde
especifican quién y como “apoyan con los
nifios y sus padres dandoles estrategias para el
trabajo en casa y la atencion con ellos, también
a nosotros [los maestros] nos apoyan con
estrategias”.

«...Te dicen “mira puedes emplear estas
estrategias” y ya tu aplicas unas en tu salén
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otras se las das a los padres... o cuando ya
de plano la cosa es muy complicada, ellas te
reciben a los nifios, trabajan con ellos, los
evaldan hablan con sus padres o los atienden
aqui...Reciben casos de NEE...” (Entrevista
MR2).

3.1.3. Estrategias concretas de mediacion:
“Estimulacion especial de los aspectos a la
baja”

Las estrategias para mediar la inclusion

se produjeron basicamente en escenarios
destinados para el apoyo especial, aunque en
menor medida también se apreciaron actividades
programadas por los especialistas al interior
de las aulas regulares. Lo mds comun fue

que los alumnos a incluir recibieran el apoyo
especial mediante actividades y recursos que
los habilitaran para responder de manera mas
efectiva a las demandas de sus salones de clase.
Las consignas propuestas para el trabajo en

las aulas de apoyo se produjeron a manera

de entrenamiento o estimulacion especifica en
torno a la dimensién de la personalidad que
los especialistas, educadoras u otros actores
reportaron afectada o con menor grado de
desarrollo.

PA. “Vamos a pasar harina de aqui para aca,
diez veces”. (Diez puiiitos).

O. El nifio acata la consigna a la vez que
verbaliza los nimeros correctamente.

Ao. “Ya esta, Ah que lico, ahora lo vamos a
vaciar, con agiita”.

O. La harina quedé distribuida en dos
recipientes, uno de ellos, la mama le ha
aplicado agua.

PA. “Tienes que hacerlo con la mano izquierda
diez veces, en lo seco y luego en lo mojado.
Otra vez ¢donde estd el seco?, ¢donde esta el
mojado?”.

PA. “D... D... otra vez, aqui, Aqui en el
mojado, cémo se siente eso”

Ao. . “jjLico!!” (Rico).

PA. “Muy bien ahora, vamos a trabajar con
la mano derecha. Estamos trabajando con la
mano... derecha”.

Intervencioén en aula de apoyo.
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Acciones como éstas generalmente se
promovieron y coordinaron por el especialista a
cargo, se orientaron con base en lo que conocia
y consideraba pertinente para el alumno,

e influidas por supuestos respecto a lo que
subyacian a la condicién del alumno. La mayor
parte de las veces, las actividades propuestas se
desarrollaron con relativa independencia a las
del salon de clase. Otras estrategias consistieron
en la orientacion o consultoria con los padres de
familia.

EC. “Opye al final de del taller se me acerc6

la mama de NN, y me dice que tiene un
trastorno obsesivo compulsivo (TOC), le digo
que yo no le puedo atender en ese sentido,
pero que si debe revisar eso. Yo creo que
debemos decirle a PS ;podemos hacerle una
cita con la Sra.?” (Registro intercambio entre
especialistas EUT).

Finalmente, otra estrategia que emplearon para
facilitar los procesos de inclusion, fue la asesoria
a docentes, que basicamente se empled por los
actores para la actualizacion y capacitacion

de los docentes, lo que no siempre lograba

ser considerado por las educadoras como una
estrategia de apoyo directo al alumno.

“...una capacitacion pero como te diré...

en la marcha, ver cémo lo hace la psicéloga

o pedagoga en el aula,... no solo la asesoria
como cuestion tedrica, sino que realmente el
equipo te acompafie, no solo que te asesore...”
(Entrevista MR2).

3.1.4. Las formas de organizar las prdcticas
de mediacion: “el flujograma de atencion y los
expedientes de carrera”

Pese a que las actividades de los docentes y
especialistas en pocas ocasiones llegaban a
conjuntarse, existieron aspectos en que optaron
por conciliar la organizacion. Sus practicas
fueron las etapas y “productos” sefialados en
el flujograma de atencion que los especialistas
compartian entre si, el cual formaba parte del
manual operativo de los servicios de educacion
especial.
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“...para favorecer la inclusién, es como

si tuvieras que cubrir en términos de

temporalidad las acciones que nos son

establecidas y esto implica que nos atrevamos
»

sin ser sistematicos...
EUo).

(Experiencia Narrada

Por otra parte, debieron ajustarse a los criterios
estadisticos ya que, segun sefialaron, cada
especialista debia atender en promedio 20
alumnos en el total de escuelas que incidian.
Asi también, debian privilegiar la atencién en
el caso de aquellos alumnos que encontraran
en condicion de discapacidad, y/o aptitudes
sobresalientes, lo que en cierta forma, imponia
la necesidad de tomar acuerdos basicos como
equipo o en su relacion con las educadoras,
disciplinas que se desarrollaban a manera de:

PA. “Aqui estd la estadistica con los alumnos
que quedaron del ciclo pasado y las que han
ido reportando las educadoras”.

EC. “Oye pero son 42 en total”.

PA. “Si, pero no todos son tuyos, sélo los del
lenguaje”.

EC. Si pero...de todos modos eso rebasa los
20.

PA. “Oigan, ¢cémo ven si vamos subrayando
los que si y los que no, para irlos poniendo en
la (RA)?” .

Interaccion especialistas Reg. EUT.

Basicamente las reuniones informativas
mensuales de actualizacion y reflexion
compartida entre los docentes y especialistas, se
consideraron como sesiones de planeaciéon y una
forma para organizar su trabajo. Durante estas
reuniones, cada uno de los servicios planeaba
los contenidos a desarrollar ya fuera conforme

a consignas institucionales o en caso de los
especialistas, conforme a tematicas que ellos
identificaban como necesidad més relevante.

3.1.5. El efecto sobre los procesos incluyentes:
“Apoyos que escasamente contribuyen a
mejorar el desempefio en el aula”

Las estrategias de mediacion que se propusieron
para fomentar la autonomia y mejorar el
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desempefio del alumno en al aula, la mayor
parte de las veces parecen descontextualizadas
respecto a las situaciones de clase, de manera
que los recursos ofrecidos para resolver la
dificultad no siempre contribuyen para que el
alumno logre responder a las demandas en clase,
lo que refuerza el escepticismo y apatia entre los
docentes respecto a las ventajas de contar con
apoyo especializado.

... [Falta de actualizacién] “Esto implica

que nos atrevamos sin ser sistematicos, sin
saber lo que ocurre con el alumno en sus
diferentes contextos, sin tener el dominio de
los contenidos curriculares, sin conocer como
aprenden los alumnos a quedarnos en el plano
de dar sugerencias...” (Experiencia relatada
EPA).

“...Estan encargadas de proponer, pero no de
resolver. Me gustaria mds tener herramientas
en conjunto, me gustaria verlas en accién

en el aula, trabajar con ellas en directo...”
(Entrevista MR 2).

En los salones de clase el alumno en condicion
de vulnerabilidad, muestra dificultad para seguir
la secuencia y el ritmo de la actividad, Algunos
alumnos en clase refieren dificultad para
comprender de qué trata la actividad y lo que se
espera que ellos logren. Por otra parte, cuando
los alumnos participaron en clase casi siempre
lo hicieron en solitario y en tareas o actividades
distintas al resto de sus compaiieros. Sus
participaciones en clase no alcanzan a reflejar las
habilidades que desarrollé en el aula de apoyo.

PA. “Se supone que con esta atencion el nifio
debe mejorar, para que aprenda a pasar de
una actividad a otra sin que haya mucha
dispersion”.

MR. “Si, pero ya no se trata solo de que
sostenga la atencion, sino de ver que le sirva,
tratar de que se meta en la actividad”.

PA. “Recuerda que esto es un proceso, lo
primero es captar su atencion y luego lograr
que permanezca y ya después se verd que le
sirva”.

(Registro de Asesoria entre especialista y
docente MR3).
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3.1.6. Las interacciones y las formas
participacion: “El abordaje disciplinar de los
procesos educativos e incluyentes”

En el desarrollo de las acciones antes descritas la
participacion activa correspondia principalmente
a los integrantes del equipo de apoyo, aunque
decir de ellos mismos, “los docentes crean un
ambiente de confianza, respeto, y armonia,

se muestran con disposicion al trabajo

conjunto con los especialistas”. Ademds, en

las interacciones observadas mostraron ser
receptivos a la diversidad en sus aulas, pero no
necesariamente conscientes de su compromiso
con ello.

“Yo me dediqué con mas énfasis, a observarlo
un promedio de, dos semanas o tres, lo
canalicé”.

(Intercambio informal con docente MR3).

Quienes participaron de la atencién,
configuraron un equipo itinerante de
especialistas que brindaba apoyo a cuatro
escuelas a la vez, solo quien fungia como
especialista en problemas de aprendizaje sostenia
presencia y relacion constante con el centro
escolar, el resto de los integrantes alternaban sus
participaciones con las de otras escuelas y otros
agentes educativos.

Estas dindmicas de participacion ademas de
propiciar inconsistencias e interferencias en las
acciones, llegaron a influir negativamente en

el animo y disposicion del resto de los actores
debido a que, por un lado, los profesores
experimentaban s6lo como prescripciones los
intermitentes apoyos recibidos y, por otra parte,
los especialistas tendian a sentirse rebasados por
la cantidad y el tipo de demandas.

“Ellas hacen un trabajo... que les lleva todo
el afo, evaltan, entrevistan y vuelven a
transcribir pero no hay apoyo que se refleje en
el aula...” (Entrevista MR2).

“Haria falta seguimiento...o tiempo...

sobre todo de nosotros que somos el equipo
itinerante ¢verdad? siento que es mejor un
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equipo completo en cada escuela...o tal
vez dos... ¢pero cuatro? como que... siento
que s6lo damos como flashazos ¢verdad?”
(Entrevista EPS2).

Pese a que los especialistas tendian a
experimentar mayor compromiso que los
docentes con la tarea inclusiva, no siempre
participaron de las experiencias educativas
previstas en clase, optando por intervenciones
mas afines a su ambito disciplinar con relativa
independencia de las acciones del resto de los
actores.

PS. “Hoy vamos a trabajar con las narrativas
de las vidas de los nifios... Bueno, los que

ya tenemos las narrativas de las vidas de los
nifios, quienes no, vamos a hacer un ejercicio
breve en el que... les contaremos a manera de
cuento la historia de sus vidas...”.

PS. “Vamos a necesitar que vayamos a por
nuestros nifios al salon, que se traigan la silla
de su nifio, y ya que estemos aqui, los vamos
a poner frente a nosotros y primero vamos a
mirarnos, recuerden, no se vale usar palabras,
de lo que se trata es de que aprendamos a
mirarnos”

(Interaccion en aula de apoyo: trabajo grupal
con padres/ en torno a la relaciéon materno-
infantil o “maternaje”. EPS2).

Otros espacios de interaccion entre los actores
fueron las reuniones de actualizacion y reflexion
compartida entre los docentes, en los que debian
abordar los aspectos que se les presentaban
como conflictivos en relacion a la tarea
educativa, en este caso, se previeron espacios
para la participacion de los especialistas quienes
participaron basicamente mediante la exposicion
de temas relativos a las discapacidades y
sugerencias para su abordaje en el aula. Estas
interacciones dificilmente constituyeron alguna
forma de trabajo en colegiado.
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3.2. El caso de la escuela primaria

3.2.1. El concepto de inclusion: “Darles la
oportunidad a los alumnos que estan en
desventaja para que aprendan”

Conforme los participantes de la primaria
expresaron, la tarea incluyente revestia diversos
sentidos: mientras que para unos especialistas

la tarea consiste en promover aprendizajes
mediante propuestas educativas adaptadas de
acuerdo a las necesidades de los alumnos, para
muchos de ellos la aceptacion y socializacion
seguia siendo el compromiso de su trabajo.
“Como [en el caso de] A... saber que puede
aprender, que no solamente va a estar ahi
sentadita socializando, sino que puede dentro de
sus recursos demostrar que esta aprendiendo...”
(Entrevista EPA1).

“...al lograr la socializacion estd
aprendiendo... a lo mejor no tanto contenido,
pero si esta aprendiendo habilidades para

la vida, lo que se le vaya a enfrentar, o sea

la socializacion nos da mucha apertura...
mucho conocimiento, o sea... a comparacién
de un nifio que... que no estd escolarizado...”
(Entrevista EPS1).

S6lo excepcionalmente uno de los especialistas
piensa que incluir significa “asumir con el
maestro lo que nos toca hacer en la escuela” por
el alumno, ayudar a los nifios a que se sientan
como los que no tienen necesidades, “es ponerlo
junto a los otros y ayudarle a que descubra que
en ese lugar hay cosas que él puede hacer como
lo hacen los demas, sélo o con ayuda y que si
necesita ayuda ensefarlo a pedirla”.

Pudimos observar la tendencia a pensar en la
discapacidad y lo diverso como una condicion
de vulnerabilidad y frente al caso de los alumnos
en dicha condicion, algunos docentes mostraron
la inclinaciéon a asumir que su desarrollo sélo
era posible en determinadas dimensiones de la
personalidad.

“...entonces son niflos que necesitan a una
persona, quizd una educacion individualizada
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mas dedicada a ellos, y este... quiero pensar
que... eso, lo que tiene esta en todas las

areas, no solo puedo decir en cuestion de
aprendizaje, nuestras debilidades son los nifios
que traen problemas familiares, tenemos...”
(Entrevista MRP2).

Tanto los profesores como los especialistas
asumieron el apoyo pedagdgico como una
practica exclusiva de los especialistas que
podia y debia producirse de manera alterna
en las escuelas, a fin de propiciar la respuesta
adaptativa del alumno en condiciones de
vulnerabilidad y conseguir asi la participacion
de éste por lo menos en algunos de los eventos
del aula y la escuela.

“...me gustaria que el grupo de USAER3
manejara a los niflos que tienen problemas en
determinadas horas...” (Entrevista MRP2).

La mayor parte de las interpretaciones
desarrolladas y expresadas por los participantes,
evidenciaron el predominio de la construccion
subjetiva e individual influida por nociones

o elementos formativos previos, ajenas a la
socializacion e intercambio, que escasamente
influyeron en la percepcion que habitualmente
los profesores tenian acerca del apoyo
especializado en las escuelas.

3.2.2. El sentido en que orientan su mediacion:
“Adaptar contenidos y tareas alternas en clase
y el aula especial”

Para los especialistas que inciden en primaria, la
respuesta frente a la diversidad tuvo que ver mas
con adaptar recursos, actividades y contenidos
para los alumnos con necesidades educativas
especiales a fin de acercarlos al aprendizaje.
Conforme sefialaron, durante el apoyo que
ofrecian en las escuelas los especialistas debian
recibir demandas de los profesores, observar

la actividad del alumno en las aulas y aplicar
pruebas psicopedagdgicas, orientar a padres

3. USAER, en el contexto mexicano son las Unidades de
Servicio de Apoyo a la Educacién Regular y que en el presente
manuscrito referimos como las aulas de apoyo.
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y asesorar a los profesores a quienes sugerian
ajustes a los contenidos y las actividades de
acuerdo a las dificultades que identificaban en
los alumnos, segun refirieron.

“...lo que hacemos es monitorear, apoyar al
nifio en el salon, en esos casos hay un cierto
recelo, porque entonces el docente dice,
claro, si puede aprender pero porque tu estas
ahi pegadita, en esos casos lo que se hace es
dotar al docente de otras estrategias, adecuar
los materiales, adecuarle los libros o dejarle
claro al docente que si en su jornada diaria,
los nifios van a trabajar cinco actividades, el
nifio, solo trabaje tres, que otro compafero
trabaje como monitor, tenerlo cerca, evitar
distractores, todo esto ha funcionado muy
bien, asi el docente no se siente solo, no
siempre funciona pero si la mayoria de las
veces...” (Entrevista EPAT).

Se identificé una mayor preocupacién por
acercarlos a los contenidos curriculares mediante
acciones paralelas en el aula de apoyo, pues a
decir de los especialistas en primaria “no ha
existido la apertura para permitirles intervenir
en el aula regular” lo que, por otra parte,
refuerza en ellos la tendencia a intervenir

desde el aula especial en torno a determinadas
dimensiones del desarrollo de los alumnos.

“No, aqui no hemos tenido la apertura para
intervenir en el aula regular...” (Entrevista EC2).

En el aula de apoyo el trabajo que los
especialistas decidian hacer se determinaba
dependiendo de cada nifio “ya sea de manera
individual o sub grupal, ya va a depender el
trabajo pues que se realiza, pero aparte se le estd
dando constantemente informacién a la maestra,
generalmente de manera bimestral: esto se ha
estado trabajando en el aula especial”.

3.2.3. Estrategias concretas de mediacioén:
“Individualizacion de actividades, recursos e
instruccion de contenidos”

En la primaria casi siempre se trabajaban en
el aula de apoyo aquellos contenidos que en la
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clase y en dindmica del aula el alumno no logré
dominar. El maestro solicitaba al especialista
que apoyara al alumno, de manera que algunas
actividades del salon de clase eran retomadas
mediante consignas simplificadas o bien, se
trabajaba en el desarrollo de habilidades

que especialistas y docentes consideran

que podrian llevarle a alcanzar el nivel de
aprendizaje esperado. Las actividades, como
las interacciones implicadas en la estrategia,
focalizaban la atencién del especialista sobre el
alumno afectado por la dificultad, generalmente
no involucraban la participacion de éste ni con
sus pares ni con sus docentes.

EC. “Vamos a buscar en esta ilustracion todas
la imdgenes que empiezan la letra que nos

va diciendo el monito, si nos equivocamos,

el mismo nos va diciendo, si acertamos pues
nos va a felicitar, con esta flechita puedes ir
escogiendo y sefialando”.

EC. “A ver con T. Tt me vas a ir diciendo de
estas imagenes cual empieza con T”.

Aa. “Tele”.

EC. “Muy bien, entonces dale click aqui”.
OB. Aa. Acciona el mouse de la PC y acierta.
EC. “Muy bien ahora con Ra, ¢Cudl empieza
con Rar?”.

Aa. “Radio”.

EC. “:Do6nde esta?, a ver dale click. Ahora, ¢si
escuchaste con qué? es K”.

Aa. “Carta”.

EC. “A ver no. Prueba con esta...”.

Registro de intervencion en Aula de Apoyo
EC.

Las consignas presentadas reflejaban mayor
cercania a contenidos curriculares, aunque

en la pretension por adaptarlas a necesidades
especificas de los alumnos, tendian a ser
simplificados 0 a adoptar una intencién
educativa a veces distinta de la que se producia
en las aulas regulares. En el desarrollo de estas
actividades, las interacciones de los especialistas
tenian un cardcter instruccional, directivo y
afectivamente célido.

PA. “Muy bien entonces fijate bien: El, La,
Los. Las” (dice, mostrandole los articulos en
unas tarjetitas).
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Ao. “El, La, Los, Las” (repite los articulos que
la especialista le ha mostrado).

PA. “No te lo digo para que te lo aprendas de
memoria, sino para que sepas cuantos hay”.
PA. “Aqui te voy a dejar los cuatro para que
escojas y veas cual debe ir”.

PA. “El perico come semillas. Fijate bien, ¢cual
es que debes de escoger?”.

Ob. El nifio elige uno de los articulos entre los
que la especialista le ha entregado. (EL).

PA. “Muy bien, ahora escribelo”.

Ob. Al tratar de escribir la oracién el nifio
insiste con otros articulos que no corresponden
al sustantivo, la maestra, opta por retirar

los que no corresponden para evitar que se
confunda y logre escribir la oracién sin tratar
de copiar otros y prestando mds atencién a lo
que ella le dice.

PA. “Ella hace énfasis en el sonido de las
silabas para que el nifio comprenda lo que
debe escribir”.

Ao. “jAy qué hueva!”.

PA. “Ay, No digas eso, qué es eso, yo no sé que
eso”.

Registro de intervencion aula de apoyo PA.

En otros casos la mediacion de los especialistas
se tradujo en una forma de asesoria o
consultoria clinica con los padres de familia, los
docentes y algunos alumnos.

PFE. “Bueno... pero si... ya lo hemos estado
llevando a su consulta, pero nos dijo el
“paido” que si aprenden, que no hay escuelas
especiales para ellos... no es para tanto, que
si pues... deben tomar su medicamento y se
controlan, a estos nifios no hay que llevarlos a
la escuela especial”.

D. “Si es cierto, pero la medicina no actia en
automdtico también hay algo que desde la casa
debe hacerse, se necesita estructura y orden”.
PS. “Si, por eso es muy importante que
cuando se lleve las actividades a casa, se les

dé cumplimiento, que ustedes vean que AB no
sienta que por no venir ya... lo quitaron del
problema y ya, porque entonces, eso para €l
es como un premio. Se trata de que se levante
por la manana y haga las actividades como

si tuviera su jornada de clase...porque si no,
pues ahi se va a estar en sus juegos, frente a la
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television y mientras nadie le diga nada... asi
va a seguir”.
Registro interaccion EUT.

Los profesionistas en la primaria no
consideraban como recurso de mediaciéon

los espacios y el tiempo destinado
institucionalmente a la actualizacion y
capacitacién. Cuando participaban de ello, lo
hicieron por separado. Pese a que los contenidos
previstos por los equipos de supervision para
cada ciclo escolar, tenian que ver basicamente
con aspectos terico-metodologicos de una
reforma educativa que, como ya hemos visto,
les era comun e implicaba transformaciones
para ambas modalidades de servicio (especial
y regular), solo uno de nuestros informantes
expreso interés por incidir con y para los
docentes en ese sentido.

3.2.4. Las formas de organizar las prdcticas
de mediacion: “Dispositivos alternos que no
demandan colaboracion”

Los profesionistas sefialaron que las acciones

a desarrollar se definen en funcién de las
consignas institucionales consideradas como
prioridad en cada ciclo escolar, de manera que
para los profesores lo prioritario era contribuir
al desarrollo de competencias (cognitivas,
formativas y tecnologicas) mediante el abordaje
de temas transversales a todas las asignaturas,
en tanto que para los especialistas lo prioritario
era garantizar que los alumnos en condicién de
vulnerabilidad se beneficiaran de eso mismo.
Para conseguirlo, especialistas y profesores
solian a hacerlo desde sus propios espacios.

“...como que la estructura de educacién
regular no estd trabajando de manera
coordinada con educacién especial...si se
conjuntaran... o la educacion especial fuera
parte de la educacién regular, si ustedes
pertenecieran a la misma zona escolar

o al mismo sector, obviamente, con su
especializacion pero que pertenecieran a

la misma estructura y que no tuvieran sus
propios directivos en otra estructura paralela...
creo que eso ayudaria...” (Entrevista DR).
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El apoyo especial a los alumnos basicamente
se producia en paralelo, no propiciaba la
colaboracién y por tanto no implicaba el
consenso y la organizacién anticipada de
acciones en conjunto, aunque la intencion,
afirmaron los especialistas, era trabajar de
manera “interdisciplinaria”.

En funcidn de ello, la planeacion en todo caso se
hacia necesaria solo al interior del equipo, donde
el eje articulador descansaba en el especialista

en problemas de aprendizaje por ser quien tenia
mayor contacto y disponia de mayor tiempo en
la escuela, de manera que los otros integrantes
tendian a organizar sus actividades a partir de
las prioridades que éste sefialaba, basindose en
las necesidades y demandas identificadas con los
profesores al interior de las aulas y escuelas.

Las formas en que organizaron sus précticas, la
mayor parte de las veces, privilegiaron acciones
de cardcter correctivo y emergente debido
principalmente a que los especialistas disponian
de tiempos y oportunidades escasos para discutir
y negociar propésitos, prioridades y estrategias
de intervencion entre el equipo y los profesores
o entre ellos mismos.

“...hemos luchado por revisarlo en los
consejos técnicos...porque se hagan reuniones
en donde se pueda revisar sobre estos casos
colegiadamente, e inclusive para invitar a
expertos que nos ofrezcan informacion o
deriven estrategias pero desgraciadamente
tenemos resistencias...tenemos resistencias por
la misma estructura educativa, nosotros por
ejemplo, tenemos una limitante en cuanto al
tiempo para pasar informacion asi basica en
los consejos técnicos...” (Entrevista DR2).

La manera en que los profesionistas se
organizaban para responder y participar ante lo
diverso, reflejaba un escaso nivel de consciencia
respecto al compromiso que tenfan en comun y
respecto a la relevancia de unificar sus esfuerzos
para realizarla, ademas de la minima disposicion
hacia la previsiéon conjunta en cuanto a tiempos,
espacios, roles y actividades necesarias para
colaborar y apoyarse entre si.
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3.2.5. Los efectos sobre procesos incluyentes:
"Apoyos que marginan y postergan el logro y la
participacion”

Estas particulares formas de proceder por parte
de los especialistas escasamente contribuyeron
a transformar las dindmicas en el contexto de
sus escuelas, en primer término, la atencion a
la diversidad en muchos casos fue considerada
como una cuestion de eleccion, de manera que
algunos profesores en la primaria creyeron

que tenian la opcion de aceptar o rechazar a
los alumnos en condicién de vulnerabilidad,
particularmente a aquellos que presentaban
alguna condicion de discapacidad y que,
involucrarse o no hacerlo, comprometerse o no
con sus aprendizajes, dependia més bien de los
intereses promocionales de cada uno.

MR (Paty). “No yo lo que digo, (de presentar
los dos) es por asegurar el puntaje”.

PA. “Las personas que te reciben los
documentos en carrera, como te digo, no te
van a evaluar ellas, lo que lo asegura es el
trabajo que vayamos haciendo a lo largo del
ciclo”.

MR (Nn). “Por eso es que si ustedes lo avalan
ya no hay vuelta atrds ¢verdad?”.

DR. “Ustedes ya saben c6mo estamos con esto
de los tiempos ¢verdad?, pero la intencién de
las maestras* es apoyar el trabajo para que
ustedes tengan los puntos de carrera, porque se
lo merecen, ya con el simple hecho de recibir a
los nifios y atenderlos en el salon...” (Registro
de Interaccion EUT).

En el caso de los alumnos, las actividades o
contenidos tuvieron un efecto marginal pues
segun los especialistas nos comparten “hay
contenidos que es mejor recortar porque
momentdneamente no les resultaban funcionales
a los nifios”. Por ejemplo: la escritura en
nimeros romanos o chinos, y aunque estos
aspectos como sean retomados en la evaluacion,
s6lo son considerados a manera de ensayo,

“el grado de exigencia es menor para ellos, lo
cual ha quedado asentado en sus propuestas
curriculares”. Otras ocasiones, sus estrategias

4. De USAER.
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terminaron por adquirir un caracter claramente
excluyente.

“...la maestra ya no sabe qué hacer y optamos
primero por recortar la jornada, para que
asistiera solo cuando puede estar tranquilo y
también para mantener el orden dentro del
salon. Pero debido a esto dltimo... por eso

se penso que el nifio nada mas viniera los
jueves, ese dia que viene darle las actividades
a los padres de familia para que las trabajen
en casa, que el nifio... eso si, que acuda a las
evaluaciones y...bueno se trata de no afectarlo
en sus calificaciones para que no vaya a tener
problemas mds adelante...” (Interaccién entre
agentes educativos y familias).

Por otra parte, en los salones de clase, los
docentes optaron por asignar a los alumnos en
condicion de vulnerabilidad tareas distintas a las
del resto de los alumnos. Solian ser evaluados en
momentos, espacios y bajo criterios distintos.

MR. “Ahora si, pueden empezar el examen,
en silencio, es un examen... a los que les falto,
esperen un momento, fueron a traernos unas
copias”.

Ob. Alrededor de las diez, la especialista pasa
al aula de clases a recoger a Addn y Aranza
para aplicarles a ellos en lo individual la
evaluacion. En una interacciéon mas directa, la
especialista en PA. es quien aplica para ellos la
evaluacion con menos reactivos o aportando
pistas a su realizacion (Interaccion en aula
regular EU2).

Al igual que la mayor parte de las actividades
de apoyo, las evaluaciones a los alumnos eran
aplicadas por los especialistas en el aula de
apoyo, debido a que en el salon de clase regular
estos alumnos no logran avanzar al ritmo de los
demas y porque los docentes no disponian de
oportunidad y tiempo para centrarse s6lo en su
ejecucion.
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3.2.6. Las interacciones y las formas de
participacion: “Ausencia de implicacion
y compromiso que inhibe condiciones de
receptividad”

En el compromiso de incluir a los alumnos
quienes mas se involucraban eran los
especialistas. La mayor parte de los profesores,
bajo el argumento de no contar con capacitacion
para ello, solian delegar en el especialista

la responsabilidad por los aprendizajes de

los alumnos a incluir de manera que, en la
organizacion y prevision de sus actividades,
generalmente no consideraban o preveian los
ajustes para éstos. De ahi que la participacion
de estos alumnos en tareas académicas solia
postergarse hasta que dichos ajustes fueran
asumidos por el equipo de apoyo a partir de lo
que sus integrantes consideraban pertinente.

“...tenemos la maestra especialista en lenguaje,
la psic6loga y la maestra de éste...se de...

que si sabe de esto... este son las tinicas

que estdn aqui para... resolver este tipo de
situaciones, pero cuando no estdn tenemos que

canalizarlos...”.

«...el maestro sabe que hay USAER y también
quiere que la USAER asuma la responsabilidad
de la intervencion...” (Entrevista DP2).

“...que los del equipo estén dentro del salon,
acompaifiando a los nifios y ayudandolos, que
les dejen su cuaderno aparte en el que ellos [los
alumnos a incluir] tienen que trabajar, eso si

seria mucha ayuda...” (Entrevista MRP2-3).

En el plano individual, algunos profesionistas
admitieron la necesidad de involucrarse o
colaborar juntos en el proceso, pero ya en las
dindmicas grupales que se producian al interior
de las escuelas, la mayor parte de los profesores
mostraban pasividad, apatia y hasta renuencia
en algunos casos.

“...hay otros que desde que les decimos te vas
a encargar de tal grupo donde estd fulanito...
te dicen cruz, cruz, o sea... no yo... es... por
favor cambiame no...” (Entrevista DRP2).
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Conforme logramos apreciar en sus
interacciones, los profesores que se involucraron
con las necesidades especiales de los alumnos
fueron pocos, quiza porque buena parte de ellos
tendian a experimentar como falta de apoyo
aquellas acciones de los especialistas que no
coincidian con sus expectativas del servicio.

Los especialistas percibieron como renuencia

la ausencia de respuesta frente a lo que los
docentes no lograban comprender, a pesar de
que profesores y especialistas participaban de
procesos semejantes de actualizacion.

“Yo no sé lo que la USAER haga, a veces me
doy cuenta que les mandan un recadito a los
papas para trabajar con ellos, o decirles no
sé qué (...) Ahora como le digo uno casi ni
las ve, ademads a cada rato las cambian, la
que mas da la cara es esta nifia la de PA, pero
con las otras, casi ni sabe uno cuando vienen
o que hardn, eso es lo que le puedo decir...”
(Entrevista MPR 3).

Pese a ello, los actores escasamente mostraron
iniciativas para el intercambio, la expresion y
gestion de conflictos que les permitiera establecer
consenso y colaboracién, aunque algunos
especialistas y docentes en lo individual si
consideraban la sensibilizacion y la socializacion
como una de las tareas pendientes en las escuelas.

“La sensibilizacion es basica, no podemos
pensar en una reunién de dos horas con

los docentes y que de ahi ya la inclusion

se dé magicamente, hay que hacer una
sensibilizacién constante, hay que involucrar
mads al docente, hacerle saber de la planeacion
conjunta, interviniendo mds en su evaluacién
y... no interviniendo como tal, sino que se
haga un trabajo conjunto” (Entrevista EPAT).

Cuando los apoyos fluyeron del especialista
hacia los profesores, éstos parecian
interpretarlos mas como prescripciones
distantes a sus demandas, de manera que solian
desconocer qué, como y porqué se ofrecia al
alumno una determinada propuesta de atencion.

“... pues esperaria que los nifios, si traen
problemas no avanzan dentro de un grupo,
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uno no puede tener tiempo, o me dedico al
niflo que necesita esa ayuda, a ese apoyo,

o me dedico a los 30 que tengo, que estan
necesitando de mi, que tienen las mismas
necesidades, quisiera quizds, que se...que
fuera una persona a mi grupo, que observara,
que me ayudara, que se lo trajera en un
momento...” (Entrevista MR1).

|
4. Reflexiones finales

Las interpretaciones de los participantes
recuperadas de los hallazgos permiten
comprender que los significados desarrollados
en este contexto respecto a la inclusion y

las formas de operarla, presentan distintos
matices. Atrae especialmente la atencion el
hecho de que, al interior de ambas escuelas,

el compromiso por propiciar el aprendizaje y
erradicar la segregacion, predomine en mayor
medida, actuaciones y esfuerzos individuales,
en contraste a lo que se propone desde las
premisas incluyentes o los modelos de ensefianza
mediacional.

Estas formas de intervencion al interior de las
escuelas, representan una invitacién abierta

a reflexionar en torno a la interpretacién que
especialistas y docentes han hecho respecto al
fin dltimo de la inclusion educativa, el sentido
en que habrian de orientar su mediacion y

de los aspectos que habrian de privilegiarse
en términos de aprendizaje y participacion.
Desde la evidencia que los datos aportan, los
esfuerzos y participaciones que despliegan no
siempre han podido concretarse en acciones que
conduzcan en la direccion que idealmente han
sido planteadas.

Los rasgos que caracterizan a los procesos
incluyentes en las escuelas han sido objeto de
andlisis a través de investigaciones y trabajos
realizados en otros contextos (INCLUDED,
2011) a partir de los cuales se ha demostrado
ya el efecto positivo que se logra, el tomar
acuerdos y orientar las acciones en una misma
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direccion. En este sentido, resulta de gran ayuda
la creacion de espacios y el establecimiento de
relaciones plurales entre los actores, donde se
analicen las situaciones y practicas.

Mediar en las escuelas para que la inclusion
suceda implica que los involucrados en el
proceso vuelvan la mirada sobre lo que hacen,
reconozcan en ello las situaciones que les
problematizan, e identifiquen en sus dindmicas
de interaccién y participacion elementos que
les impulsen a fortalecerse como comunidades
incluyentes.

Es importante desarrollar primero, conceptos
que como equipo les lleven a aclarar que justo
por tratarse de la inclusiéon al ambito del
conocimiento (y no otro) lo que habria que
mediar es el aprendizaje a lo largo de la vida.

En este proceso, la construccion colaborativa

de un nuevo sentido, la participacion activa

de todos y la horizontalidad son aspectos por
demas importantes. Desde las distintas funciones
que cada uno de los actores desempefia habra
conocimientos, destrezas, valores, y actitudes
que podrian aportar para construir significados
compartidos respecto a los rasgos deseables

en esa mediacioén que contribuiria a garantizar
la inclusién. Lo relevante en este caso, como
Flecha (2013) sefiala, es aprender conjuntamente
unos de otros, en un espacio formativo
informal, donde la clave de éxito descansa en
lograr acuerdo respecto a lo que representa un
beneficio comtin a todos.

Es importante configurar escenarios propicios
para el aprendizaje en comun donde cada uno
de los agentes de mediacion se reconoce a si
mismo como un aprendiz (Taylor et al., 2012) y
contribuye al aprendizaje permanente mediante
la apropiacion participativa de conceptos, de
métodos, de procedimientos y de herramientas
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que contrarresten la reproduccion irreflexiva de
inercias y, conforme estos autores nos muestran,
contribuyan a producir y hacerse de mayor
conocimiento, modificar actitudes y hacerse de
técnicas renovadas.

Es necesario reconocer que la mediacion del
especialista habra de operar en dos planos

y que implica comprometer la participacion
activa desde dos distintas posiciones. Por un
lado habria que comprometer las acciones con
el apoyo pedagdgico personal y ajustado que
promueva el logro de aprendizajes significativo
de los alumnos pero, por otra parte, habria que
acompafar y colaborar activamente en la co-
generacion de condiciones que garanticen que se
produzca la equidad y participacion plena con
otros.

Lo anterior significa que los agentes educativos
a la vez que realizan la funcién mediadora frente
a sus estudiantes, participen simultaneamente
como aprendices activos, que se involucren de
manera activa y responsable en acompafiamiento
a colegas y pares. En este sentido, es importante
que predominen los intereses colectivos sobre
los individuales y se genere un clima de apoyo
mutuo.

Una tltima condicién es que los integrantes de
la comunidad escolar se reconozcan y asuman
como tales y que al completar los procesos
participen en un ejercicio metacognitivo y
traten de generar condiciones que propicien la
reflexion sobre las acciones que desarrollan,
recuperar y analizar sus pricticas, contrastarlas
con las que se producen al exterior desde otros
espacios, beneficiarse con los aportes de la teoria
o fortalecerlas a partir de su andlisis y contraste
con experiencias reportadas en la investigacion
reciente.
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Personas con Trastorno
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y generalizadas de apoyo:
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the need for intense and widespread support:

strategies to improve their quality of life
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Introduccién

Los Trastornos del Espectro del
Autismo (TEA) son trastornos
complejos con base biologica, que
afectan al desarrollo del sistema
nervioso y al funcionamiento
cerebral, especialmente en relacion
al procesamiento de la informacion

que proviene de los estimulos sociales

(Rutter, 2011). Se trata por tanto
de una discapacidad permanente
del desarrollo que, “si bien a
menudo se asocia con discapacidad
intelectual, tiene entidad propia

y unas caracteristicas especificas”
(Cuesta, 2013: 176). Ahora bien, es
necesario tener en cuenta la amplia

heterogeneidad que caracteriza a los
TEA en relacion a sus manifestaciones

clinicas, y a los procesos
cognitivos, habilidades personales

(comunicativas, sociales, adaptativas,

etc.), intereses, etc. de las personas
que los presentan.

La mejora continua de la calidad
de vida constituye una condicién
necesaria para un desarrollo

pleno y satisfactorio de cualquier
persona. Es por lo tanto un factor
esencial a considerar en los apoyos
y servicios que desarrollan las
organizaciones vinculadas a las
personas con TEA. En este sentido,
proporcionar herramientas para
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realizar adaptaciones e interpretaciones de las
diferentes practicas de intervencion y apoyo de
manera que se orienten hacia el logro de metas
y objetivos personales, es clave para promover
la participacion de las personas como agentes
activos de sus vidas y disfrutar de manera plena
y satisfactoria de una calidad de vida 6ptima
(OMS, 20171).

Sin embargo, hasta el momento, los avances
para incorporar los intereses y preferencias
individuales de las personas con TEA que
presentan necesidades intensas y generalizadas
de apoyo han sido limitados y constituyen un
reto dificil de abordar. En primer lugar, existen
dificultades significativas para el desarrollo

de los procesos de consulta, debido en parte

a las propias caracteristicas cognitivas y
comunicativas de la persona y también a la
ausencia o escaso desarrollo de facilitadores o
recursos que promuevan la superacion de las
barreras existentes. Asi, muchas de las personas
con TEA que presentan necesidades intensas

de apoyo no disponen de sistemas funcionales
de comunicacién o los emplean de manera
restringida. Esto hace que en muchas ocasiones
se asuma, erroneamente, que la persona no tiene
nada que opinar respecto a su calidad de vida
(Involve me, 2011).

El segundo motivo a senalar es el escaso
desarrollo de estrategias e instrumentos dirigidos
a la evaluacién y el consenso en la comunidad
profesional en relacién a los procedimientos a
seguir. De esta manera es posible afirmar que
incluir la perspectiva de las personas que forman
parte de este colectivo, y asi poder considerarla
en la toma de decisiones significativas sobre su
calidad de vida, es todavia un reto pendiente de
resolver (Renty y Roeyers, 2006).

En este sentido, y con la finalidad de contribuir a
este ambito de desarrollo, Autismo Espafa’ inicid
en 2011 un proyecto que pretendia profundizar

1. Es una confederacion de ambito estatal que representa a

74 entidades de acci6n social promovidas por familiares de
personas con TEA. El trabajo que se desarrolla es por y para
las personas con TEA en la promocién del ejercicio efectivo de
sus derechos y en el fortalecimiento del movimiento asociativo
del autismo en Espafia.
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en los elementos relevantes para la calidad de
vida de las personas con TEA y en los procesos
que las entidades vinculadas al colectivo pueden
desarrollar para fomentarla de manera efectiva.
A continuacion se presentan los resultados de
una de las lineas de desarrollo de dicho proyecto,
dirigido especialmente a las personas con

TEA con mayores necesidades de apoyo en las
organizaciones. Este ha sido desarrollado por una
red de profesionales expertos vinculados a las
entidades de Autismo Espafia y ha contado con
la participacién de las propias personas con TEA
que reciben apoyos en las mismas.

El trabajo que se describe a continuacion tiene
dos objetivos. El primero se dirige a facilitar

la participacion de las personas con TEA con
necesidades intensas de apoyo, en los procesos
de consulta sobre aspectos significativos

para su calidad de vida y también en la toma
de decisiones sobre la misma. Este objetivo

se relaciona con la promocion de buenas
practicas derivadas de la experiencia, la ética y
el consenso profesional. En segundo lugar, se
pretende suscitar la reflexion de los y las agentes
implicados en los procesos de evaluacion y
consulta a las personas con TEA, concernientes
a los procesos de participacion y a la mejora de
sus propias préicticas profesionales.

|
Todas las voces han de ser escuchadas

En un marco de avance en el ejercicio efectivo
de los derechos humanos, coherente con el
reconocimiento de los mismos en tratados
internacionales?, una de las principales
preocupaciones de las entidades vinculadas a las
personas con TEA debe dirigirse a garantizar

su derecho a ser consultadas, escuchadas y a
que sus preferencias e intereses guien todos los
procesos de toma de decisiones sobre sus vidas.

2. En concreto nos referimos a la Convencion Internacional de
Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre
de 2006.
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Asi, las précticas profesionales y la dinamica

de funcionamiento de las organizaciones que
facilitan apoyos para el colectivo, han de
orientarse necesariamente a fomentar iniciativas
que hagan efectivo este derecho, promoviendo de
manera activa su inclusion social, su participacion
ciudadana, y en definitiva su calidad de vida.

En términos generales, la apuesta de evaluar

y mejorar los apoyos teniendo en cuenta en

el mayor grado posible la perspectiva de las
personas con TEA (Whemeyer y Schalock,
200T1), constituye un instrumento esencial para
lograr estos objetivos, y mejorar su desarrollo
personal, aprendizaje e inclusion social. Para
conseguirlo, resulta fundamental orientar las
practicas organizacionales y profesionales hacia
el logro de metas personales significativas y
diferenciadas para cada persona con TEA.

Como se ha comentado anteriormente, las
propias caracteristicas nucleares de los TEA
(Plimley, 2007) y otros factores asociados,
como la presencia de discapacidad intelectual

o dificultades significativas de comunicacion,
hacen especialmente complejo y dificil estos
procesos de recogida de informacién sobre sus
preferencias y percepciones. Sin embargo, tal y
como se pone de manifiesto en este trabajo, es
posible el desarrollo o mejora de herramientas y
procedimientos de actuacion que favorezcan la
inclusion del punto de vista y las necesidades de
la persona con TEA en los procesos de toma de
decisiones sobre sus vidas.

Para ello es necesario que el proceso de
evaluacion y consulta se realice de manera
sistemdtica, integral y centrada en las
necesidades de la persona. Asimismo, es
imprescindible la implicacion de las redes
personales de apoyo que resultan significativas
para su vida, como familiares y profesionales, u
otras que puedan resultar relevantes (Schalock
et al., 2009). En este sentido, es necesario

el establecimiento de un procedimiento
unificado que integre todos los puntos de vista
y la implementacion de una metodologia que
faciliten el proceso. Estas herramientas y las
estrategias disefiadas para su desarrollo se
describirdn a continuacion.
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|
Aproximaciones metodolégicas

Tal y como se ha expuesto con anterioridad,

el contenido de este proyecto responde a la
necesidad de impulsar estrategias que den voz a
las personas con TEA que encuentran mayores
dificultades en los procesos de participacion

y consulta sobre aspectos significativos de sus
vidas. Este es el objetivo que ha articulado todo
el proceso de trabajo y que ha orientado las
decisiones metodolégicas sobre el mismo.

En este sentido, la necesidad de consultar y
evaluar la calidad de vida implica tener en
cuenta las necesidades de todas las personas,
independientemente de su desarrollo o
caracteristicas cognitivas y de las barreras que se
puedan anticipar en el proceso de consulta.

En el momento de iniciarse este proyecto no
se contaba con instrumentos estandarizados
que evaluaran la percepcion de la calidad de
vida de las personas con TEA especificamente,
si bien recientemente se ha disefiado la Escala
San Martin para personas con discapacidades
significativas (Verdugo et al. 2014). Por esta
razon, y debido a la necesidad de tomar un
referente comiin para el desarrollo de las
actuaciones, se opt6 por la aplicacion de tres
cuestionarios validados que sirvieran como
referencia, teniéndose en cuenta diferentes
grupos de edad. Las herramientas fueron:

e Cuestionario de evaluacion de la calidad de
vida en la infancia, CCVI (Sabeh, N. et al.,
2009)3

e Cuestionario de evaluacion de la calidad
de vida de alumnos adolescentes, CCVA
(G6émez-Vela, M. y Verdugo, M. A., 2009)*

e Cuestionario mapa de importancia y
satisfaccion, ISMAPs

3. Dirigido a nifios y nifias en edades comprendidas entre los
8 a 11 anos.

4. Dirigido a adolescentes en edades comprendidas entre los
12 a 18 afios, tanto si tienen necesidades educativas especiales
como si no.

5. Dirigido a personas adultas, a partir de los 18 afios.
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El objetivo de utilizar estos instrumentos no
era el propio andlisis de los datos que pudieran
recogerse de su aplicacion, sino que sobre estos
cuestionarios se propusieran las adaptaciones
que se considerasen oportunas para favorecer
la comprension por parte de la persona de

las preguntas sobre su calidad de vida y su
participacion en el proceso. Para ello, se
solicité a los y las profesionales que recogieran
informacion cualitativa en un protocolo comun
denominado “descripcion de los procedimientos
de entrevista/aplicacion del cuestionario”

de manera que fuera posible identificar las
adaptaciones que generaban en el proceso de
administracion.

Uno de los pilares fundamentales del estudio
ha sido el desarrollo en base a un enfoque de

aprendizaje y con una metodologia participativa.

Por ello, el protocolo fue disefiado por la Red de
Calidad de Vida de Autismo Espafia, integrada
por 13 organizaciones y 159 profesionales,

y posteriormente validado por un equipo de
personas expertas ajenas a la Red.

Para la aplicacién del cuestionario se hizo
una seleccion de la muestra no probabilistica
en las entidades participantes, considerando
la representacion de la heterogeneidad que
caracteriza a los TEA.

Para la seleccion de las personas con TEA
participantes en la administracion del protocolo
se tuvieron en cuenta dos aspectos. Por un
lado, se consideraron las caracteristicas de
comunicacion y lenguaje, incorporando

tanto a personas que presentaran habilidades
lingiiisticas fluidas como a otras que emplearan
sistemas alternativos o aumentativos de
comunicacién. Por otro lado, relacionado con
el funcionamiento intelectual, se cont6 tanto
con la participacion de personas con TEA

que presentaban una discapacidad intelectual
asociada como sin ella.

Asimismo, se consider6 la cuestiéon de sexo de
manera proporcionada a como se representa
en el colectivo (4 hombres por T mujer). Asi,
el total de la muestra estuvo compuesta por 45
personas con TEA (34 hombres y 11 mujeres).
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La distribucién por grupos de edades® se
desagrega de la siguiente manera:

e Infancia (6-12 afios): 7 nifos y 4 nifias

e Adolescencia (13-17 afios): 9 chicos y 3 chicas

e Adultez (mas de 18 afios): 18 hombres y 4
mujeres

|
La construcciéon de una herramienta para
favorecer la evaluacion de la calidad de vida
de las personas con TEA

El proceso para el consenso de la metodologia y
herramientas que pueden contribuir a favorecer
la participacion de las personas con TEA en los
procesos de evaluacién sobre su calidad de vida
se desarroll6 en varias fases. A continuacion se
presenta un desarrollo de las mismas y de las
acciones realizadas en cada una de ellas.

Tal y como se ha indicado anteriormente, la
aplicacion del protocolo tenia como finalidad la
recogida de informacion sobre distintos aspectos
del procedimiento empleado para fomentar

la participacion de la persona con TEA en la
evaluacion de su calidad de vida: adaptaciones
en el tiempo y espacio de administracion, apoyos
a la comunicacién, motivacion, etc.

Una vez que concluy6 la administracion y se
codifico la informacion obtenida, se procedié

al andlisis de los contenidos aportados,
identificando y definiendo categorias y validando
las mismas.

Estas categorias recogen recomendaciones
unificadas en cuatro instrumentos. En ellos se
identifican las principales barreras que surgen
en los procesos de participacion asi como los
elementos que pueden facilitarlos, y también se
hacen recomendaciones para la evaluacion de la
calidad de vida de la persona con TEA.

6. Las edades estan comprendidas entre los 6 hasta los 45
afios. No se ha podido optar a la seleccion de la muestra en
proceso de envejecimiento.
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Tabla 1. Proceso de construccion de la herramienta

PROCESO DE CONSTRUCCION DE LA HERRAMIENTA

FASES

ACCIONES REALIZADAS

1. RECOGIDA DE DATOS

Adapatacion de los cuestionarios
Completar los protocolos iniciales

. ORGANIZACION DE LA
INFORMACION

Clasificacion y ordenacion de la informacion

. ANALISIS DE LA INFORMACION

Anadlisis cualitativo de la informacién

Transcripciones de la informacién recogida a través de los
protocolos a una base de datos

Organizacion de la informacién en categorias de primer y
segundo orden

. VALIDACION DE LAS CATEGORIAS
DE PRIMER Y SEGUNDO ORDEN

Reunién presencial de doce personas expertas para validar
la informacion organizada en categorias de primer y segundo
orden

. REVISION DE LAS CATEGORIAS

Realizacion de las modificaciones sugeridas por el grupo de
personas expertas

Creacion de un Unico archivo llamado “adaptaciones
generales”

Creacion de una dimension denominada “procedimiento
indirecto”

. REVALIDACION DE LAS CATEGORIAS

Validacion a través de la técnica Delphi el archivo
“adaptaciones generales” por el grupo de personas expertas
Organizacioén de la informacién en tres dimensiones:
evaluacion directa, barreras encontradas en el procedimiento
de evaluacion y procedimiento indirecto

. RESULTADOS

Valoracion del grado de importancia de cada recomendacion
o item por el grupo de personas expertas

Organizacioén de la informacién de acuerdo a tres grados de
importancia

Mejorar la redaccion de los items

Creacion de dimensiones: evaluacion directa, evaluacion
indirecta, facilitadores para el desarrollo de la evaluacién y las
barreras para la participaciéon de la persona en la evaluacién

Fuente: elaboracién propia.

Los cuatro instrumentos elaborados son:

de la calidad de vida (realizada cuando

la persona con TEA participa en alguna

Facilitadores para el desarrollo de la
evaluacion.

Procedimiento para la evaluacion directa

Barreras para la participacion de la persona
en la evaluacion.

medida en el proceso de evaluacién con los

apoyos que requiera para ello).

de la calidad de vida (realizada cuando

participacion de la persona con TEA no

Procedimiento para la evaluacién indirecta

Asimismo, en el caso de los procedimientos
directos e indirectos de evaluacion, se priorizd
la relevancia de las estrategias a desarrollar,
la distinguiéndose entre imprescindible, necesaria y

conveniente.

resulta posible y es necesario desarrollar

procedimientos alternativos para garantizar

la inclusién de su percepcion personal).

En cuanto a los facilitadores y las barreras, se
diferenciaron en base al nivel de interferencia
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0 apoyo que podrian proporcionar,
distinguiéndose entre muy significativa,
significativa y moderada.

|
Descripcion de los procedimientos de
evaluacion y consulta a las personas con
TEA

Una de las principales premisas antes de poner
en marcha cualquier proceso de consulta o
evaluacion es que es necesario movilizar todos
los recursos y herramientas disponibles para
involucrar activamente a la persona con TEA en
el mismo, procurando favorecer su participacion
como primer objetivo independientemente de sus
caracteristicas personales o de la intensidad de
sus necesidades.

Una vez que se ha intentado sin éxito, o se han
agotado las opciones y recursos para favorecer
la participacion, es cuando puede resultar
recomendable optar por el procedimiento
indirecto de evaluaciéon. En ningln caso éste
deberia plantearse como primera opcién de
manera automatica, ya que los protocolos
elaborados no recogen ni agotan las posibles
adaptaciones que se puedan generar con el
objetivo de favorecer la participacion de la
persona con TEA. El ejercicio de innovacion y
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desarrollo de nuevas estrategias siempre puede
resultar enriquecedor para la prictica profesional,
por lo que se recomienda su incorporaciéon como
buena préctica interna en cualquier organizacion
que pretenda mejorar la calidad de vida de las
personas a las que facilita apoyos.

Procedimiento de evaluacién directa

A continuacién se detallan los distintos
elementos que han de guiar el proceso de
participacion de la persona con TEA.

En primer lugar, resulta recomendable el
desarrollo de actuaciones para generar
aprendizajes previos a la consulta y para
establecer las condiciones (ambientales,
temporales, personales...) 6ptimas para su
realizacion. En este sentido, se incorporan
recomendaciones sobre la persona/s mas
adecuadas para llevar a cabo la evaluacion,
el lugar o el momento mds apropiado para su
desarrollo.

En segundo lugar, la evaluacion de la calidad de
vida ha de considerar distintos aspectos antes
de cumplimentar el instrumento de recogida de
informacion, durante el propio proceso y de
manera posterior a su finalizacién. Por tltimo,
puede ser necesaria la adaptacion de los propios
materiales a utilizar. Estos elementos se recogen
de manera gréfica a continuacion.
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Figura 1. Procedimiento directo. Acciones previas a la evaluacion

1. ACCIONES PREVIAS A LA EVALUACION

ante diferentes
situaciones del dia
a dia

Fuente: elaboracién propia.

Orientaciones Seleccionar a la Seleccionar el lugar Planificar el momento
previas a la —> personaencargadade —P dénde serealizala —P adecuado para la
evaluacion realizar la evaluacién evaluacion evaluacion

w e Valorar la Conocer a la E di
o neceSIdad_de persona con TEA Contexto tranquilo | scoger un dia ?EZ
1 hace més do sels ST £
5 unaf pgrsor;ad meses J
A [FrESEE Gl c | Sin distracciones Seleccionar un dia
o referencia durante onocer a la ;
. TEA visuales en el que la persona con
el desarrollo de la persona con en ;
o s 5 . ambiente TEA tenga un mayor
st = evaluacion varios contextos de dimient
8 i —— rendimientos
o .
8 e Trabajar antes Conocer las Elee? Ilraune:s]g:;egg?l
o o 1a necesidades de au pers:
E = de realizar la apoyo para la Espacio conocido TEA esté dispuesta a
w < evaluacion que le transmita realizar la evaluacion
= & persona con TEA ) ,
= it los tem_as y confianza a la (Ej. Después del
E 8 contenidos a tratar Ser un referente para persona con TEA recreo y juego, a
[¥) 4 con la persona la persona con TEA i primera hora de la
Q con TEA " Contexto natural (Ej. mafiana...)
o Ser objetivo/a Realizarse durante
en el proceso de actividades diarias,
e Establecer un evaluacion en casa, en el patio
eriodo de L
p le Tomer maiivesien durante el recreo...)
w observacion .
o para realizar la
= de conductas iy
i - evaluacion
— con el objetivo
E de conocer
S las respuestas
8 emocionales
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Figura 2. Procedimiento directo. Procedimiento de evaluacion

2. PROCEDIMIENTO DE EVALUACION

Fuente: elaboracion propia.

Revisar y
Recomendaciones Recomendaciones Recomendaciones Recomendaciones contrastar la
previas sobre el —> al inicio de la —> durante la —» al finalizar la —> informacién
proceso de evaluacion evaluacion evaluacion evaluacion al finalizar el
cuestionario
W e Informarla e Informar Terminar la Reforzar Revisar y
= " explicitamente sesion si la ositivamente completar el
o i bre el objeti atencion de P Y cuestionario
S aproximada de las SloiE @ @i la participacion
4 S — de la evaluacion la persona ha
8 AR en base a sus Contrastar las
&« Comunicarellugar  * Explicar que notablemente intereses (Ej. dar respuestas con
(o] o donde se realizara tiene la opcién de un premio) la observacion
o e la entrevista preguntar si tiene UGS de sl
E dudas sesiones como comportamiento
= sean necesarias -
a ¢ Informar que Permitir escoger Analizar la
E 5 e Explicar el puede dejar un premio informacion del
Z I itinerari : . e
o |t|nerac|;|'o o o de contestar Valorar el nivel de Utilizar refuerzos cuestionario
s % RICCECHIEIONEE aquellas fatigabilidad sociales el
o evaluacion preguntas que no . (Ej. elogios
w ) : Realizar I}, Glioigfois; algunas
7) w e C Sepa o no quiera felicitaciones
S - onsensuar preguntas de 0 preguntas
E el lugar de comprobacion etc.) puntuales si
realizacién de la ) ara asegurar hay respuestas
e e Explicar que no P 9 Y resp
evaluacion que las dudosas
hay respuestas respuestas no
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Figura 3. Procedimiento directo. Materiales de evaluacion

3. MATERIALES DE EVALUACION

Planificar la evaluaciéon en funcion de las

o - Adaptar los materiales al nivel de comprension de la persona
caracteristicas en funcion de la persona

entrevistada entrevistada
w * Reelaborar las preguntas adaptandolas e Reelaborar las preguntas, en caso de necesidad, a su nivel de
o al contexto o las viviendas de la persona comprensién simplificando el enunciado
o entrevistada (Ej. Incluir referencias ; ; )
% personales) e Adaptar la terminologia al nivel de comprension de la persona
@  « Relacionar las preguntas con los temas de * Realizar preguntas complementarias y aclaratorias sobre la
e interés de la persona evaluada informacion solicitada
= o Seleccionar los apoyos visuales o gestuales ® Preparar sinénimos de las palabras de dificil comprension

que se van a utilizar en la evaluacion e Incluir ejemplos de situaciones reales y concretas

!

* Enunciar las preguntas en primera persona  ¢—— Simplificar los cuestionarios de la entrevista
e Administrar el cuestionario de manera oral

leyendo las preguntas en voz alta o Reducir las opciones de respuesta
Seleccionar los pictogramas que se van a
utilizar durante la evaluacién

e Organizar la evaluacion en varias sesiones
para evitar la fatiga

e Simplificar el enunciado de las preguntas ( Ej. Elaborar preguntas
cerradas)

(o)
-
(6]
w
=
[a]
o
=
Z
=
=
[=]
m
(8]
o
o
o

NECESARIO
L]

e Sustituir las frases de dificil comprension por otras mas sencillas

CONVENIENTE e Agrupar items con la misma tematica

!

Simplificar los cuestionarios de la entrevista

e Incluir claves visuales en el formato (Ej. Hacer mas colorido el
cuestionario)

e Espaciar las preguntas para facilitar la visualizacién del
contenido

Desarrollar procedimientos que aumenten la fiabilidad de la
informacién

¢ Incluir preguntas de comprobacion

e Elaborar un registro de observacion para constatar las preguntas
del cuestionario con una evaluacién complementaria si las
respuestas son dudosas

e Cambiar a positivo las preguntas formuladas en negativo para
evitar la tendencia a agradar
e Cambiar el orden de preguntas para evitar respuestas

automaticas

Fuente: elaboracién propia.
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Figura 4. Procedimiento directo. Uso de apoyos

o
[
(6}
w
=
[a]
o
[t
Z
=
=
[a]
w
o
o
o
o

IMPRESCINDIBLE

CONVENIENTE

Recursos de apoyo a la comunicacién

Utilizar sistemas de comunicacion de
uso habitual para la persona con TEA (Ej.
“Benson Shaeffer, PECS”, etc.)

Incluir apoyos visuales ajustados a las
necesidades de cada persona (Ej. “caras
para las respuestas” “balanzas para las
respuestas”, etc.)

Incluir apoyos visuales contextualizando el

contenido de las preguntas a la realidad de
la persona entrevistada (Ej. “objetos reales”
“fotografias”, etc.)

NECESARIO

Pedir a la persona entrevistada:

— Leer las preguntas en voz alta

— Responder primero de forma oral y
después escrita

Utilizar la técnica “role playing” para la
evaluacion

Fuente: elaboracion propia.

4. USO DE APOYOS

Intensidad de los apoyos

Ajustar los apoyos a las necesidades de la persona

Utilizar apoyos continuos o intermitentes para mantener la
motivacion durante toda la evaluacion (Ej. ayuda o adaptacion de
todas las preguntas, explicacion de ciertos items etc.)

Reforzadores positivos

Utilizar reforzadores sociales de su actitud, predisposicion y
respuesta (Ej. pasar la prueba como si fuera un concurso)

Utilizar reforzadores secundarios (Ej. Pedir lo que quiera en la
cafeteria

Resaltar la importancia de la prueba
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Procedimientos de evaluacion indirecta

Hace referencia a las estrategias alternativas de
recogida de informacion que pueden emplearse de
manera sistematizada cuando la participacion de la

los datos por parte de otros/as informantes, la
realizacion de entrevistas a familiares o a personas
de referencia, etc. Es necesario insistir en que

este procedimiento deberd emplearse tinicamente
cuando se hayan agotado todos los medios para

persona con TEA no resulta posible por cualquier llevar a cabo una evaluacién directa. Del mismo

circunstancia (barreras ambientales, personales, modo, podra aplicarse para completar algunas
etc.). Este protocolo recoge recomendaciones lagunas de la evaluacion y, contrastar, siempre que
en relacién a la observacién directa del sea posible, la evaluacion directa de calidad de vida

comportamiento de la persona, el contraste de en la que haya participado la persona con TEA.

Figura 5. Procedimiento indirecto. Procedimiento general de evaluacion

PROCEDIMIENTO GENERAL DE EVALUACION

IMPRESCINDIBLE —— ) Requisitos minimos de las personas informantes
e Evaluar las sefiales que informan de emociones

positivas y negativas de la persona
IMPRESCINDIBLE

NECESARIO .
e Conocer bien a la persona
o e Plantear una evaluacion objetiva a través de personas ¢ Responder poniendose en el lugar de la persona
'6 informantes externas . o o
w ¢ Manifestar objetividad al completar la evaluacion
% e Al finalizar el proceso de evaluacion, recoger las y responder las preguntas
= respuestas de todas las personas informantes y o » o
3 ponerlas en comtn e La persona que evaluia manifiesta objetividad al
= analizar los datos
z l
w
=
a Estrategias de recogida y andlisis de la informacion NECESARIO
O
g NECESARIO e Ser significativa/referente para la persona

e Seleccionar items que puedan ser observables en el

entorno familiar a través de conductas o emociones CONVENIENTE

* Revisar que la documentacién contenga la e Ser un grupo heterogéneo y multidisciplinar (Ej.
informacion actualizada y continuada de la persona Personal trabajador del centro y familia)

e Utilizar un registro de observacion para la familia y el
personal profesional de referencia

CONVENIENTE

e Realizar una entrevista a una persona familiar que la
conozca bien

Fuente: elaboracién propia.
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Barreras que dificultan la participacion de la
persona con TEA en la evaluacién

Definidas como dificultades observadas durante
el proceso de consulta y recogida de informacion
sobre la calidad de vida de la persona con TEA,
que impiden o interfieren significativamente

en el mismo de manera que no resulta posible
obtener datos relevantes sobre el contenido de la
evaluacion.

Los elementos identificados como barreras se
detallan a continuacion.

Figura 6. Barreras relacionadas con la participacion de la persona

CAPACIDADES COGNITIVAS COMUNICACION E INTERACCION SOCIAL
MUY SIGNIFICATIVA SIGNIFICATIVA
e Dificultad para la comprensién de la pregunta ¢ No tiene lenguaje oral
e Dificultad para comprender términos mentalistas (desear, e Dificultad para la expresion oral
pensar, etc.) e Las respuestas dadas son dificiles de valorar
» Dificultades de metacognicién (conocimiento y regulacién de ¢ Dificultad para opinar sobre si mismo/a

SUS propios procesos cognitivos)

No tiene conciencia sobre sus propias necesidades

SIGNIFICATIVA
No comprende la finalidad de la evaluacion
No tiene experiencia de valorar conceptos complejos
Necesidad de aclaracion de conceptos
Dificultades:

— Comprender términos abstractos

— Comprender conceptos que implican temporalidad
— Mantener la atencién y la concentracion

— Comprender preguntas relacionadas con el futuro
— Comprender situaciones no habituales

No puede comunicar emociones respecto a conceptos amplios
y complejos

MODERADA

No posee un lenguaje funcional
Dificultad para participar en interacciones basadas solamente en
la comunicacion verbal

Dificultad para mantener una interaccion prolongada y basada
en el lenguaje

Expresiones de signos gestuales limitados
Tendencia a agradar con sus respuesta

MOTIVACION

SIGNIFICATIVA

e Las rutinas son mas importantes que sus gustos (dificulta la valoracion)
e Muestra reducido interés por la escasa comprensién del cuestionario

e Tendencia a responder automaticamente

MODERADA

e Escasa motivacion para realizar la evaluacion

e Pérdida de motivacion por el extenso contenido del cuestionario
e Oponerse a responder sobre temas personales

e Tardar en dar la respuesta a temas que no le interesa

e |as tematicas del cuestionario no son de su interés

Fuente: elaboracion propia.
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Facilitadores para el desarrollo de la evaluacién anteriormente identificadas. Se relacionan

especialmente con el contenido de las cuestiones
Incorpora los elementos de apoyo que pueden o preguntas a formular, el formato de la
resultar mas relevantes para promover la informaci6n solicitada o los apoyos que se
participacion en el desarrollo de la evaluacion o pueden proporcionar en las distintas fases del
proceso de consulta y contrarrestar las barreras proceso.

Figura 7. Facilitadores de la evaluacion

CONTENIDO FORMATO APOYOS FACILITADOS
SIGNIFICATIVA MUY SIGNIFICATIVA SIGNIFICATIVA
e Adaptar el cuestionario a las ¢ Modificar las preguntas para que e Facilitar apoyos que permitan la
caracteristicas de la persona sean de facil comprension comprension de la pregunta
e Garantizar la comprension de las e Facilitar y simplificar las opciones de e Prestar atencion a los ejemplos
preguntas del cuestionario respuesta del cuestionario para evitar asociar la respuesta a
éstos y no al contenido general de la
pregunta
MODERADA SIGNIFICATIVA ® |Intentar que los pictogramas hagan
o Incluir ejemplos personales de su o Adaptar el formato del cuestionario a referencia a conceptos abstractos
ek cotelerg las habilidades comunicativas de la
N persona
] Prepa.rar a la persona par:fl tra.s’mltlr e El cuestionario no debe ser muy
emociones durante la realizacion de AR

la entrevista . ) .
e |a presentacion del cuestionario

debe ser amigable

MODERADA

e Ordenar las respuestas para que no
conteste de manera automatica

Fuente: elaboracién propia.
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|
Conclusiones sobre la inclusion de la
perspectiva de las personas con TEA en la
toma de decisiones sobre sus vidas

En la actualidad, la incorporacion de las
percepciones de las personas con TEA, y en
concreto, de aquellas que presentan mayores
necesidades de apoyo, constituyen un reto
pendiente para las y los profesionales que se
encuentran vinculados a este colectivo y que
procuran con sus actuaciones promover su
calidad de vida y el logro de metas personales y
significativas para cada una de estas personas.

Ahora bien, contar con la perspectiva especifica
de la persona con TEA para planificar y definir
un plan sobre su calidad de vida a largo plazo,
detectando las principales dreas de mejora

y aquellas que tienen mayor incidencia en

el alcance de sus objetivos, es un requisito
imprescindible para avanzar en su desarrollo
personal, inclusién y participacion social, asi
como para garantizar el disfrute de sus derechos
fundamentales.

No obstante, la heterogeneidad de los TEA

es enorme, lo que hace que las necesidades de
apoyo de las personas con este tipo de trastornos
también sean muy variables. Esta circunstancia
hace que resulte fundamental el establecimiento
de un rango amplio de apoyos que favorezcan la
participacion directa de la persona o que puedan
incorporar de la manera mds objetiva posible su
perspectiva en el proceso de consulta y toma de
decisiones.

Con esta finalidad y gracias a la experiencia

y bagaje de las organizaciones participantes

y de los y las profesionales que facilitan

apoyos directos a las personas con TEA que
han contribuido al estudio ha sido posible el
desarrollo de una sistemadtica que favorece
desde el inicio de la elaboracion de los planes
individualizados de apoyo la participacion de la
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persona con TEA vy la inclusion de su perspectiva
en los mismos.

En este articulo se han explicado los
procedimientos contrastados desde el apoyo
directo a las personas con TEA y consensuados
en base a la experiencia y el conocimiento
experto. El objetivo fundamental es que
resulten de utilidad a las organizaciones y a
sus profesionales en el impulso de sistemas que
promuevan la participacion de personas con
necesidades intensas de apoyo en la consulta y
toma de decisiones sobre sus vidas.

Este es un aspecto que no so6lo redunda en el
reconocimiento de los derechos y capacidades
de las personas para ser agentes activos en
sus vidas, sino que promueve el desarrollo de
las organizaciones y de los apoyos que éstas
facilitan en base al reconocimiento efectivo de
los derechos y la dignidad de las personas con
mayores necesidades de apoyo, y a las buenas
practicas que transforman y enriquecen el
desarrollo organizacional.

En este sentido, la iniciativa que ha dado

lugar a las anteriores recomendaciones ha
fomentado la reflexion de los y las profesionales
participantes y de las entidades a las que éstos/as
se encuentran vinculados. Estos instrumentos se
derivan de una practica colaborativa, orientada
a la mejora global y continuada de la calidad de
las intervenciones y los apoyos que las distintas
organizaciones desarrollan.

Por ultimo, para las organizaciones implica un
cambio profundo en la concepcién sobre los
procesos de participacion de las personas con
TEA en todos los aspectos que les conciernen
y que repercuten en su calidad de vida, desde
la evaluacién de la misma a la planificacion de
actuaciones destinadas a favorecerla. De esta
manera, no solo se reconoce el derecho a la
participacion sino que se contribuye a hacerlo
efectivo de una manera real.
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1. Antecedentes

La publicacion en el afio 2000 del
Libro Blanco de Atencién Temprana
(Federacion Estatal de Asociaciones
de Profesionales de Atencion
Temprana, 2000) marca la fecha a
partir de la cual podemos discriminar
entre lo que es Atencion Temprana y
lo que no lo es. Han pasado quince
afios y todavia nos encontramos

con iniciativas, técnicas y estrategias
que pretenden representar un nuevo
modelo o un nuevo paradigma,
cuando sin embargo no retnen todos
los requisitos que ya se definieron en
su dia en el Libro Blanco.

Aunque la tradicién asociativa
autondmica de los profesionales de
la Atencion Temprana se remonta

a la década de los ochenta, el
nacimiento de la Federacion Estatal
de Asociaciones Autonomicas de
Profesionales de Atencion Temprana
(GAT) se puede fechar en Madrid en
noviembre de 1995 en el transcurso
de una jornada interdisciplinar,
cuando un grupo de profesionales
de varias Comunidades Auténomas
decidi6 elaborar un primer Libro
Blanco sobre la Atencién Temprana
en Espafa. La repercusion
alcanzada por los distintos trabajos
y estudios realizados por el GAT

ha sido muy amplia. Asi, el Libro
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Blanco sobre la Atencién Temprana desde su
publicacion en el afio 2000 se ha consolidado
como un referente necesario en los distintos
desarrollos legislativos y normativos que sobre
la Atencién Temprana se han realizado en

las distintas Comunidades Auténomas. Las
Recomendaciones Técnicas sobre la Atencién
Temprana, el estudio sobre la Realidad de la
Atencién Temprana, la Guia del Desarrollo y la
Primera Noticia son a su vez referentes tedrico-
précticos para todos los profesionales ya sean
del Aambito sanitario, de servicios sociales

o educativos. La Clasificacion Diagnostica
para la Atencién Temprana en su afin de
convertirse en lenguaje comun y holistico ya

se esta utilizando en distintas Comunidades
Auténomas.

A continuacion se presenta la Tabla 1 sobre la
evolucion de la Atencién Temprana en Espana,
desde la década de los setenta hasta nuestros
dias. Incluye la evolucion de los términos
utilizados, el objetivo de la intervencion, la
poblacién diana y la denominacién dada a los
centros.
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.|
2. Modelo definido en el Libro Blanco de
Atencién Temprana

Cuando hablamos de Modelo de Atencion
Temprana nos referimos a un modelo que

reune toda una serie de requisitos que vienen
sintetizados en la definicién y en los principios
bésicos recogidos en el Libro Blanco de la
Atencién Temprana. Asi tenemos que:

La Atencién Temprana viene definida como
“el conjunto de intervenciones, dirigidas a

la poblacién infantil de cero a seis afos, a la
familia y al entorno, que tienen por objetivo
dar respuesta lo mds pronto posible a las
necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos.
Estas intervenciones, que deben considerar la
globalidad del nifio, han de ser planificadas
por un equipo de profesionales de orientacién

interdisciplinar o transdisciplinar”.

Los principios bésicos enunciados en el mismo
libro blanco, y que han servido de base a los

Tabla 1. Evolucién de la Atencién Temprana

Estimulacion Intervencion Atencién Atencién Temprana AT
Precoz Temprana Temprana de calidad Sociosanitaria
70-80 80-90 90-00 00-10 10-
L~ L . Nifio-Familia- Nifio-Familia- Centrada en las
Nifio Nifio-Familia )
Entornos naturales | Entornos -Sociedad personas
Minusvalias Minusvalias (0-6) Poblacién general Derecho Universal Derecho Universal
(0-2) (0-6) Riesgo (0-6) (0-6)
Prevencion 32 Prevencion 22 v 32 Prevencién Prevencién Prevencién
y 13, 2ay3a 13, 2ay3a 18723y38
Unidades de Servicios de Centros de
Estimulacion Intervencién = CDIATs CDIATs
Atencién Temprana
precoz Temprana

Fuente: Elaboracion propia.
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distintos desarrollos legislativos que se han
realizado en distintas comunidades auténomas,
son:

sobre el trabajo en equipo. Sin olvidar la
importancia de la formacion continua y

El Dialogo, la Integracion y la
Participacion.

La integracion familiar, escolar y
comunitaria de cualquier nifio implica el
respeto a su condicion de sujeto activo.
La Atencion Temprana debe facilitar el
conocimiento social del nifio y el acceso

a su forma de comunicar y expresar sus
deseos, promoviendo modelos de crianza,
educativos y relacionales coherentes y
estables, basados en actitudes de dialogo y
en la aceptacion de los modos alternativos
de ser.

La Gratuidad, la Universalidad, la Igualdad
de Oportunidades y la Responsabilidad
Publica.

La Atencién Temprana actta para la
prevencion y, en su caso, evitando y
compensando los riesgos, facilitando la
igualdad de oportunidades en el acceso a
los distintos contextos de la vida social,

la incorporacién a una familia donde ser
amado, la convivencia y socializacion

en una escuela abierta a todos los nifios,
ademas del disefio del habitat comunitario
de una forma comprensiva hacia la
diferencia. La Atencién Temprana ha

de constituirse en un servicio publico,
universal, de provision gratuita para todos
los nifios y familias que lo precisen.

La Interdisciplinariedad y la Alta
Cualificacion Profesional.

La preparacién de los profesionales ha
de implicar tanto la formacién en una
disciplina especifica como en un marco
conceptual comun a todas ellas que debe
tener su propio espacio de desarrollo

a través de la reflexion y el trabajo en
equipo. Un marco comun definido en
cuatro dreas: desarrollo psicomotor
infantil, psicosociologia de la dindmica
familiar, conocimiento de la realidad
(recursos y caracteristicas comunitarias)
y una formacion y experiencia suficientes
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supervisada.

e La Coordinacion.
La coordinacién ha de realizarse a tres
niveles. El primero entre los servicios
sanitarios, sociales y educativos que
atienden a la poblacién infantil y a sus
familias. De forma que, las familias y sus
hijos, reciban una orientacién comun
y no contradictoria entre los diversos
profesionales. Incluyendo la continuidad
de los servicios. El segundo y tercer nivel
hacen referencia a la coordinacion entre las
administraciones autondmicas y estatales.

e La Descentralizacion.
Implica el establecimiento de un sistema
organizado en torno a las necesidades de
la familia, en su proximidad, incluyendo
la prestacion de servicios a domicilio, asi
como la insercién en las redes de atencion
primaria de salud y de servicios sociales, en
el entorno de las escuelas infantiles y en la
vecindad de la familia.

e La Sectorizacion.
Consiste en delimitar el campo de actuacion
de los servicios para garantizar una
correlacion equilibrada entre proximidad y
conocimiento de la comunidad y el habitat,
funcionalidad y calidad operativa de los
equipos y volumen suficiente de la demanda
a efectos de facilitar la inclusiéon de todo
tipo de servicios sanitarios, educativos
o sociales en el drea de referencia que se
constituya.

|
3. Pseudomodelos y “burbujas
terapéuticas”

Si el Modelo de Atencion Temprana viene
definido por el cumplimiento de los requisitos
marcados en el Libro Blanco de Atencién
Temprana, por pseudomodelos entenderemos
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aquellas intervenciones o abordajes parciales y
que no retnen todos estos requisitos. En muchos
casos nos encontramos con métodos, técnicas

o estrategias cuyos autores autodenominan
como modelos, pero que evidentemente

suelen obedecer a un afin de protagonismo

y que constituyen acercamientos parciales.
Representan aportaciones interesantes que sirven
como herramientas especificas para cierto tipo
de situaciones concretas que se pueden encontrar
dentro de la amplia gama de situaciones dentro
de la Atencion Temprana.

Entre los pseudomodelos mads usuales, sefialar
por ejemplo la corriente que pretende reducir
la edad de intervencion a cero-dos o cero-tres
afios, los centros que atienden solo a nifios
con una determinada patologia en contra del
caracter generalista defendido por el conjunto
de profesionales, el tipo de organizacion
administrativa que a nivel autonémico centraliza
el diagnostico para el acceso a la Atencién
Temprana o cuando se pretende que la tinica
estrategia eficiente sea la atencion a domicilio.

A continuacion se incluye la Tabla 2 que

nos permite discriminar si el conjunto de
intervenciones se puede considerar como
Modelo o, por el contrario, al incumplir algtin
requisito, se trata de un pseudomodelo.

Tabla 2. Identificacion de pseudomodelos en
Atencién Temprana

Principios SI | NO

Edad: 0-6 afnos

Dialogo, Integracién y Participacion

Gratuidad, Universalidad e Igualdad
de Oportunidades.
Responsabilidad Publica

Interdisciplinariedad y Alta
Cualificacién Profesional

Coordinacién

Descentralizaciéon

Sectorizacién

Fuente: Elaboracion propia.
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Las
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“burbujas terapéuticas” o métodos

milagrosos, como veniamos denominandolos y
que por desgracia siguen de rabiosa actualidad,
a pesar de su reincidencia historica nos obligan

a su constante repudio mediante la informacion

clara y sincera a los padres o posibles “clientes”.

Incluimos la hoja de ruta establecida en el

articulo “La Atencién Temprana Infantil y su

praxis” (Belda, 2014: 195-201) y afladimos

un ultimo paso para cuando no se cumplen las

expectativas y se entra en el fracaso y el silencio.

Tabla 3. Hoja de ruta de las “burbujas
terapéuticas”

Hoja de ruta de las “burbujas terapéuticas”

10

“Situacion de partida”: existencia de

una enfermedad, trastorno o patologia

que produzca una situacién de grave
discapacidad. Posible situacion de duelo no
resuelto por los padres.

20

“Promesa de sanacion”: se asegura que si
se siguen totalmente las prescripciones el
niflo podra superar todas sus dificultades y
normalizarse en un futuro.

3°

“Descalificacion”: se menosprecian los
anteriores diagnosticos y pronodsticos,

sobre todo, los realizados por los servicios
publicos de salud. Se llega a descalificar a
estos profesionales alegando desmotivacion,
incompetencia o falta de actualizacion
profesional.

4°

“Tratamiento intensivo”: el tratamiento implica
un gran esfuerzo porque hay que superar un
handicap, que ha sido mal atendido hasta
que han acudido a esta clinica. Suele consistir
en innumerables sesiones de movilizaciones
fisicas, intensos controles sanitarios,
dietéticos, compensatorios, etc.

5o

“Lucro para la empresa”: el coste del
tratamiento “milagro” supera la capacidad
economica de la mayoria de las familias que
invierten todo su patrimonio. A veces los
padres se ven obligados organizar actividades
benéficas para financiarlos. Otra estrategia
consiste en que los responsables del método
becan parcialmente algunos tratamientos

de algunas familias que se dedican al
“apostolado” vendiendo a otras familias las
“virtudes” de éste o aquel método. Sea como
fuere los beneficios econémicos de estos
profesionales son enormes a cambio de exigir
un esfuerzo en tiempo, dedicacién y dinero
que suele terminar por desestructurar a las
familias.
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“Fracaso y silencio”: Al final algunas familias
desertan desesperadas y otras que no

6° | ven mejoria renuncian avergonzadas y
culpabilizadas por no haber conseguido la
mejoria deseada en sus hijos.

Fuente: Belda, 2014: 195-201.

|
4. La gestion de calidad asegura la Atencion
Temprana

Si disponemos de un Modelo de Atencion
temprana consensuado y con proyeccion
legislativa, nos queda pendiente elaborar un
instrumento que nos garantice la calidad en
su aplicacion practica. Estamos hablando de
una Certificacion de Calidad especifica de la
Atencion Temprana y para ello proponemos
utilizar como base la Guia de Estandares de
Calidad en Atencion Temprana.

Esta Guia de Estandares tiene su origen en

el programa INTER, impulsado y financiado
por el IMSERSO (1999-2001), que permitid
desarrollar un sistema de formacion basado en
el intercambio de conocimientos y experiencias
de personas pertenecientes a distintas
organizaciones.

De este modo, se podia conocer mejor las
diferentes iniciativas de cada Comunidad
Auténoma, identificar proyectos eficaces

y buenas practicas, darlas a conocer y
generalizarlas a través de normas técnicas o
legislativas. Pretende actuar como recurso
e impulso para empezar a crear una cultura
de autoevaluacion y evaluacion externa en
el ambito de la Atencién Temprana en toda
Espaiia.

En este sentido, los estandares no se plantean
como un sistema cerrado de exigencias sino
como un catdlogo de factores de calidad
abiertos a la aportacion de distintos agentes.
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Este es un principio de trabajo imprescindible
para compaginar la diversidad y participacion
de multiples entidades y administraciones con
la regulacion coherente de unas prestaciones
basicas. De esta manera, la Guia podrd servir a
diversos objetivos:

e Generar una cultura de criterios de calidad
que permitan contrastar las practicas
profesionales.

e Disponer de distintos nucleos de evaluacion
de los procedimientos y de los resultados en
el nivel comunitario, familiar o del nifo.

e Introducir a los promotores y profesionales
en la cultura de gestion de procedimientos
y servicios en el dmbito de la Atencién
Temprana.

e Ofrecer la oportunidad de mostrar que el
trabajo que se realiza es util y eficaz para
sus destinatarios y patrocinadores.

e Servir como estimulo a la iniciativa de
cambio, formacién e investigacion.

e  Proporcionar coherencia y colaboracién
entre iniciativas de distinta procedencia o
responsabilidad.

e  Facilitar a las familias una férmula de
identificacion y participacion en los
procesos clave.

e  Enel formulario de estindares se identifican
cinco niveles: comunidad, familia, infancia,
centro y programa de Atencién Temprana.
En cada uno de estos niveles se identifican
los estandares e indicadores que vamos a
utilizar para contrastar el trabajo del centro
0 servicio.

La Guia de Estandares esta formada por cinco
niveles, estandares e indicadores (Tabla 4).

Con los indicadores podemos comparar

y contrastar nuestra practica profesional,
valorando en qué medida el programa se adecua
a los estandares apuntados. Los estindares nos
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Tabla 4. Guia de Estandares de Calidad en Atencién Temprana

NIVEL N° DE ESTANDARES | N° DE INDICADORES
Comunidad 8 25

Familia 9 40

Infancia 5 21

Centro 11 42
Programa de A. T. 4 19

Total 37 147

Fuente: Ponte, 2004.

permiten, por tanto, valorar los programas, pero
pueden y deben utilizarse como mecanismos

o instrumentos de mejora y homologacion de

las acciones de los centros. En este sentido,
constituyen una ayuda que permite prevenir
errores en el disefio y desarrollo de programas,
puesto que su elaboracion parte de la
identificacion de acciones que son consideradas
por los profesionales como aceptables y recogen
las mejores acciones actuales.

El nivel 1 denominado Comunidad incluye el
Programa de redes sociales e institucionales, con
el objetivo de integrar el Programa de Atencion
Temprana (PAT) en las redes comunitarias de
programas y servicios. El nivel 2 denominado
Familia incluye el Programa de recursos para
la familia, con el objetivo de facilitar a la
familia los medios y reformas contextuales que
precisen para atender a sus nuevas necesidades.
El nivel 3 denominado Infancia incluye el
Programa de igualdad de oportunidades,

con el objetivo de proteger los derechos del
nifo asegurando la valoracién objetiva y

los medios que precisa para su desarrollo y
necesidades. El nivel 4 denominado Centro
incluye el Programa del Centro de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana, con el objetivo
de disponer en el Centro de una adecuada
estructura y organizacion de sus unidades. El
nivel § denominado Programa de Atencion
Temprana incluye el Programa de evaluacion
con el objetivo de realizar el Control de la
funcionalidad del programa.
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Esta distribucion en cinco niveles nos lleva a
tener en consideracion al nifio, a la familia y a
los profesionales. Entre los profesionales hemos
de considerar a aquellos situados en los entornos
naturales: hospitales, centros de salud, escuelas
infantiles, etc. También a los profesionales
propios de los Centros de Desarrollo Infantil y
Atencién Temprana (CDIATs), y también a los
profesionales y/o responsables de la comunidad,
es decir, politicos locales y autonémicos y
responsables técnicos de los departamentos
administrativos, consejerias, etc. Con lo cual
podemos afirmar que el Modelo de Atencion
Temprana es un Modelo Centrado en las
Personas.

|
5. La Atencion Temprana en el espacio
sociosanitario

La dificultad de la ubicacion (dependencia
administrativa) de la Atencién Temprana

en Espana ha venido dada por factores
relacionados con su aparicion y desarrollo desde
sus inicios en la Unidades de Rehabilitacion,

en los Centros del IMSERSO, en las iniciativas
de las Asociaciones de Padres, etc., y con

una financiaciéon mayoritariamente asociada

a Servicios Sociales, cuando tiene un encaje
perfecto en el 4mbito sanitario si nos acogemos
a los contenidos de la Ley General de Sanidad de
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25 de abril de 1986. La asignacion de tareas a
las Areas de Salud y su estructuracién en Zonas
Basicas de Salud constituyen la demarcacion
idonea para la sectorizacion de los Centros

de Desarrollo Infantil y atencién temprana
(CDIATSs) como Servicios Especializados de
Apoyo a la Atencién Primaria de Salud. Por las
caracteristicas de cuidado y promocién de la
salud, la Atencién Temprana debe formar parte
de la cartera de servicios de la sanidad espaiiola
y también estar relacionada con los servicios
sociales y educativos ya que por sus necesidades
los nifios comparten atencion en estos otros dos
ambitos.

El espacio socio-sanitario se define como la
actuacion simultanea del sistema de salud y del
sistema social prestando unos servicios a las
personas que tengan efectos sinérgicos. No ha
de estar constituido por servicios o recursos que
conformen una red paralela. El reto planteado
consiste en integrar la atencién social y sanitaria
en Espaifia en un tnico sistema y la estrategia
con la que se viene trabajando se basa en cinco
ejes:

e El perfil de las personas con necesidades de
atencion socio-sanitaria.

e La cartera y el catdlogo de servicios socio-
sanitarios y dispositivos de atencion.

e Los requisitos basicos y comunes que
deben cumplir estos dispositivos (con
el establecimiento de un sistema comun
de autorizacién y acreditacion en todo
el territorio nacional, con criterios
homogéneos).

e Los instrumentos de coordinacién.

e Los sistemas de informacion.

Esta Federacion GAT de alguna forma ha venido
perfilando y desarrollando estos ejes al definir

la poblacién diana en nifios de cero a seis afos
con trastornos en el desarrollo (o riesgos de
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padecerlos) y sus familias en entornos naturales;
definiendo el modo de actuacién con principios
bésicos, incidiendo en la interdisciplinariedad

y la coordinacion, y explicitando el proceso de
deteccion, derivacion, diagndstico, intervencion
y valoracion con una linea abierta en busca

del instrumento de acreditacion especifico

para la Atencion Temprana, y desarrollando

la Organizacion Diagnostica para la Atencion
Temprana (ODAT) como base de datos y
lenguaje comun entre los distintos profesionales.

|
6. La Atencion Temprana: un modelo
centrado en las personas

Tomando como base los documentos elaborados
por el GAT (LBAT, RTAT, ESRATE, ODAT...),
la Guia de Estindares de Calidad en Atencion
Temprana y la Ley General de Sanidad de 1986
estaremos en condiciones de elaborar un Modelo
Global para la Atencién Temprana del futuro,
enfatizando dos directrices:

e  La necesidad de centrar el conjunto de
intervenciones en las personas, entendido
como las atenciones al nifio, la familia,
los profesionales de los entornos naturales
(escuela infantil, centro de salud, centro
hospitalario, etc.), los profesionales que
forman los CDIATSs, y los profesionales y
politicos responsables de sanidad, servicios
sociales y educacion implicados en el tramo
de edad de cero a seis afos.

e Laincardinacién definitiva de la Atencién
Temprana como derecho universal en el
espacio sociosanitario como servicio de
apoyo a la atencion primaria de salud y con
relacién (administrativa, financiera, etc.)
con servicios sociales y coordinacién con los
servicios educativos.
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1. Contextualizacion

El ocio es uno de los derechos
humanos fundamentales, que favorece
el desarrollo de las personas, y del que
nadie debiera ser privado por razones
de discapacidad, género, orientacién
sexual, edad, raza, religion, creencia,
salud, condicién econémica o
cualquier otra circunstancia personal
o social.

El ocio es signo de calidad de vida

y bienestar, e implica una mejora a
nivel individual y social. Entre las
condiciones que influyen en la calidad
de vida de las personas destaca

el tipo y grado de participacion

en actividades sociales. Y esta
participacion social depende de la
propia conducta de la persona, pero
también de la oferta disponible desde
la comunidad.

Entre los principales 4mbitos en los
que se manifiesta el ocio estdn: la
cultura, el turismo, el deporte y la
recreacion (Universidad de Deusto,
2014). Desde esta perspectiva, el
EUCREA (Comité Europeo para el
Arte y la Creatividad de las Personas
con Discapacidad), establece en su
titulo fundacional que el arte es un
derecho basico de toda la humanidad,
un bien universal del que todos
podemos y debemos disfrutar, y uno
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de los mejores instrumentos de integracion y
mejora de toda la poblaciéon (EUCREA Espaiia,
1989).

Ya en 1853, A. Coon desarroll6 la primera
experiencia registrada de exploracion tictil de
piezas por personas con ceguera (Axel y Levent,
2003: 45). Desde entonces, se han llevado a
cabo multitud de experiencias relacionadas con
el acceso y experimentacion de personas con
discapacidad en actividades artisticas.

En 1976 el Museo Metropolitano de Nueva
York crea el Servicio para los visitantes
minusvdlidos. Su acogida impulsa el “Programa
de Educacion Museoldgica para Deficientes
Psiquicos” coordinado por Charles K. Steiner y
un equipo de docentes de la Universidad de Yale
(Salmen, 1998: 91).

Dichos programas suponen una concepcion
global del arte como vehiculo de incorporacién y
participacion de todos los ciudadanos; al tiempo
que incorporan una vision del museo como actor
en continuo didlogo con la sociedad en la que se
integra.

Sensible a esta realidad y compartiendo

los principios que la inspiran, el Museo de
Arte Contemporaneo Gas Natural Fenosa
(MAC), pone en marcha en 2005 el Programa
de Participacion Social a través del Arte
Contemporaneo (PPSAC). Este programa
tiene como objetivo ofrecer una alternativa

de ocio saludable a personas con diversidad
funcional, mejorando su nivel de participacion
y ajuste social y, por tanto, su calidad de vida.
(Rodriguez et al., 2012: 22).

Cuatro afos después, y con el objetivo de
ampliar el nimero de beneficiarios e incluir

a entidades del ambito provincial de A
Corufia, se inicia un convenio de colaboracion
con la Diputacién de A Coruiia. Esto hace
posible que las entidades de afectados
distantes geograficamente del MAC, puedan
participar de su oferta de actividades a través
de una modalidad en la que el personal del
departamento de Accidon Social se desplaza a las
entidades.
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2. La accidn social desde un museo de arte
contemporaneo

La accion social en el MAC se lleva a cabo
desde el departamento de Accion Social, que
trata de responder adecuadamente a una triple
necesidad:

e Ofrecer actividades socioculturales
adaptadas a las necesidades y caracteristicas
de una parte de la poblacion.

e Incorporar una perspectiva inclusiva en
todas las iniciativas llevadas a cabo por el
Museo, al mismo tiempo que contribuir a
utilizar el arte como una alternativa de ocio

saludable.

®  Desarrollar actividades que contribuyan a
mejorar los niveles de participacion, ajuste
social y apoyo social percibido, entrenar
las habilidades cognitivas, de relacion y de
inclusion social.

Todo ello para contribuir a mejorar los niveles
de salud (fisica, psicoldgica, social y

relacional) y, por tanto, la calidad de vida de las
personas (nifios y adultos) con diversidad
funcional (personas con alteraciones fisicas,
psiquicas o sensoriales) o en situacion de riesgo
social.

Para gestionar las actividades dirigidas a
poblaciones especiales, se estructuran diferentes
programas de intervencion relacionados con
diferentes objetivos de salud y que se reflejan en
la Tabla 1.

De este modo, si el arte puede contribuir a
mejorar los niveles de ajuste y apoyo social,

las capacidades cognitivas bésicas y facilitar

la integracion social de las personas afectadas
por diversidad funcional, entonces el arte
contribuird a mejorar la salud de las personas.
Esa concepcion global de la salud, incluyendo
salud fisica, psicoldgica, emocional y social, es la
que promueven los programas del Departamento
de Accion Social del MAC. Porque la salud
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con diversidad funcional

Tabla 1. Programas de intervencion y sus objetivos de salud.

Programa

Objetivo de salud

Programa de Participacion Social
a través del Arte Contemporaneo
(PPSAC)

Mejorar los niveles de ajuste social de los participantes:
psicomotricidad, orientacién espacio-temporal, conocimiento

de la actualidad, manejo de medios de comunicacién y nuevas
tecnologias, trabajo en equipo y colaboracién, cuidado del medio
ambiente, identificacién y expresién de emociones y pensamiento
creativo.

Programa provincial de participacion
social/ programa de alcance

Incrementar los niveles de participacion y ajuste social de las
personas afectadas por diversidad funcional y que pertenezcan a
entidades ubicadas en el entorno rural de la provincia de A Coruia.

Programa Acompan@rte

Contribuir a mejorar los niveles de apoyo social percibido de los
participantes; no estar, ni sentirse solos. Formar parte de un grupo
de apoyo social.

Programa Lembrart

Entrenar las habilidades cognitivas basicas en poblacién mayor o
con deterioro cognitivo leve: memoria, atencién, concentracion,
orientacion espacio-temporal, pensamiento abstracto...

Actividades de integracion social

Sensibilizar e instaurar comportamientos que favorezcan la inclusion
social de personas afectadas por diversidad funcional.

Fuente: elaboracion propia

social se concreta en las circunstancias que
condicionan el bienestar de una persona; y
dependen de la disponibilidad de recursos y las
posibilidades de acceso a ellos.

Esa es la motivacion de nuestras actuaciones:
ofertar mds a los que tienen menos. Acercar los
recursos a quienes tienen menor disponibilidad
por razones sociales, econdmicas o derivadas de
su estado de salud.

|
3. Programas de participacion social a
través del arte del MAC

Desde el departamento de Accion Social se

disefian, desarrollan, gestionan y evaldan los
siguientes programas:

3.1. Programa de Participacién Social a través
del Arte Contemporaneo (PPSAC)

El PPSAC es un programa sociocultural
especialmente concebido para fomentar la
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participacion y la inclusion social a través del
arte de las personas con diversidad funcional.

Sus objetivos son experimentar activamente el
Arte Contemporaneo para aumentar el nivel de
conocimiento y participacion en actividades de
ocio saludable y contribuir a mejorar la calidad
de vida de los participantes.

Esta dirigido a nifios y adultos con diversidad
funcional: discapacidad intelectual y/o sensorial,
Trastorno del Espectro Autista, deterioro
cognitivo leve y enfermedad mental.

Las actuaciones y actividades de este programa
son basicamente talleres didacticos en el Museo
a partir de las exposiciones temporales. Los
contenidos se centran en aspectos de ajuste
social: psicomotricidad, orientacion espacio
temporal, manejo de emociones, interaccion
social... El lugar de desarrollo es el aula de
Accion Social del MAC vy resto de instalaciones
del museo, incluidas las propias Salas de
Exposicion.

Las actividades se articulan en torno a cuatro
pilares fundamentales: enfoque relacional,
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caracter ladico creativo, vinculacion con

las obras de las exposiciones temporales del
MAC y fomento de la participacion en la
oferta sociocultural del propio museo (cursos
de formacién, conciertos, tertulias literarias,
inauguraciones, conferencias...).

3.2. Programa provincial de participacion social.

Programa de alcance

Esta modalidad supone el desplazamiento del
equipo del departamento de Accién Social a las
entidades de afectados de la provincia para la
realizacion de talleres en las propias entidades.
Esto permite que los usuarios mds severamente
afectados, o aquellas entidades ubicadas en
zonas periféricas, participen activamente de las
actividades.

El Programa de Alcance tiene un doble objetivo:

e Incorporar al programa a aquellos usuarios
con dificultad para desplazarse.

e Integrar el arte en su cotidianeidad
mediante el desarrollo de sesiones en las
entidades.

Esta dirigido a equipamientos del entorno rural
(escuelas de educacion especial, hospitales,
asociaciones de afectados, centros de dia,
unidades de rehabilitacién...).

El lugar de desarrollo son las propias
instalaciones de los equipamientos que atienden
a personas con diversidad funcional en la
provincia de A Coruiia. Este programa esta
cofinanciado por la Diputacién de A Coruiia.

3.3. Acompai@rte

Este programa es un espacio de encuentro

para personas que, por problemas de salud
mental, problematica socio-familiar, edad, y/o
circunstancias vitales se encuentran en situacion
de soledad y aislamiento social. Se parte de la
constatacion clinica de que disponer de una
buena red social de apoyo constituye uno de los
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principales factores de proteccion frente al riesgo
de padecer problemas socio sanitarios.

Sus objetivos especificos son:

e Incrementar sus niveles de participacion
social y las relaciones interpersonales.

e  Crear una red social de referencia, para
mejorar el apoyo social percibido y la
calidad de vida de los participantes.

Los usuarios son derivados de las Unidades de
Salud Mental de la Sanidad Publica y de los
dispositivos de Servicios Sociales del entorno.
Son personas en situacion de aislamiento social
derivado de problemas clinicos (enfermedad
mental) u otras situaciones vitales.

El lugar de desarrollo es el aula de Acciéon Social
del MAC vy resto de instalaciones del museo,
incluidas las propias Salas de Exposicién.

3.4. Lembrart, Programa de entrenamiento de la
memoria y otras capacidades cognitivas

Es un programa de Participacion Social en
actividades artisticas y creativas, especificamente
disefiado para la estimulacion de las habilidades
cognitivas basicas (memoria, atencion,
concentracion, orientacion espacio temporal

y conocimiento de la actualidad) en personas
mayores y con inicio de deterioro cognitivo.

Sus objetivos son:

e  Experimentar activamente el arte
como instrumento de rehabilitacion y
entrenamiento de las capacidades cognitivas
basicas.

®  Mejorar el rendimiento cognitivo global de
los participantes.

Estd dirigido a personas mayores de 50 afios;
que se puedan beneficiar de un programa de
entrenamiento especifico de sus capacidades
cognitivas, con independencia de tener algtin
tipo de deterioro o patologia. Los usuarios de
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este programa han sido derivados de los Centros
Civicos cercanos al MAC.

El lugar de desarrollo es el aula de Accion Social
del MAC y resto de instalaciones del museo,
incluidas las propias Salas de Exposicion.

3.5. Integracion activa

Esta linea de accion desarrolla actividades
especificamente disefiadas para grupos mixtos:
adultos y nifios afectados, con grupos de adultos
y nifios no afectados. Su objetivo es estimular

la incorporacion a actividades de creacion en

las que participan centros educativos ordinarios
y centros de educacion especial o centros de
afectados.

Son actividades de este programa: conciertos,
talleres de miusica, sesiones de dramatizacion,
sesiones de percusion corporal, actividades con
los alumnos de la Universidad de A Corufia,
sesiones con los trabajadores de diferentes
empresas, rutas culturales por el MAC y juegos
artisticos.

El lugar de desarrollo es el aula de Accion Social
del MAC y resto de instalaciones del museo,
incluidas las propias Salas de Exposicion.

El equipo técnico del departamento de

Accién Social del MAC (dirigido por Carmen
Fernandez Rivera) que disefi6 los programas
esta constituido por personal especializado en

el ambito sociosanitario y los desarrolla en
colaboracién con la consultoria Adaptasocial, la
Asociacion Participa para la Inclusion Social, y
la Diputacién de A Coruiia (en el programa de
ambito provincial).

|
4. Valoracion de resultados

La evaluacion de los programas abarca una
doble vertiente. Por una parte, proporcionar
experiencias enriquecedoras a los participantes
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en un medio seguro, estimulante e
inexcusablemente adaptado a sus capacidades.
Por otra, evidenciar una coherencia entre

los objetivos de los programas y el resultado
obtenido.

En este contexto, evaluar significa: reflexionar
en cuanto al disefio, al proceso desarrollado por
los participantes y al contexto social y espacial
de los programas.

Para llevar a cabo la evaluacién se utilizan
dos instrumentos (en forma de documentos)
fundamentales. Uno de ellos lo cubren los
técnicos al término de cada sesion de visita y
actividad.

En ese formato se registrardn: el grupo de
participantes, el médulo de actividades
propuestas, las incidencias y sus observaciones
en relacion con la sesion. El otro es un
cuestionario de satisfaccion entregado a los
usuarios, y acompanantes/responsables de cada
grupo de visitantes. El cuestionario presenta
para su valoracion una serie de items que
proporcionardn informacién sobre los aspectos
de organizacién y gestion del programa y
medios dispuestos para su desarrollo. Todos los
datos obtenidos se vuelcan para su tratamiento
estadistico y, posteriormente, se elabora un
Informe Semestral de Impacto.

Los resultados de las valoraciones reflejan

un alto nivel de satisfaccion respecto de la
participacion: un 8,56 sobre to. En relacion
con la contribucién a mejorar los niveles de
participacion social, el 93% de los responsables
y técnicos de las entidades participantes
registran una influencia directa y atribuible al
programa.

Desde el inicio de actividades en el afio 2005,
mds de 150 equipamientos y entidades y un total
de 23.700 participantes se han beneficiado de las
actividades de Accion Social del MAC.

En el pasado afio 2014, el numero de
participantes fue de 5.778, distribuidos de la
siguiente forma:
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e  Programa de Participacion Social a
través del Arte Contemporaneo: 2.018
participantes.

e  Programa Provincial de Participacion
Social: 2.551 participantes.

e Acompan@rte: 375 participantes.

e Lembrart: 548 participantes.

e Integracion Activa: 286 participantes.

|
5. Conclusiones

Partiendo de la idea sencilla de tender un “puente
sin peaje”, desde el departamento de Accién
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Social del MAC somos conscientes de que la
mayor situacion de marginacion la proporciona la
carencia de recursos. Por ello, y en colaboracion
con las Unidades de Atencion Social, en los
ultimos afios se han incorporado participantes

en situacion de exclusion social por motivos
fundamentalmente econémicos. De esta forma,
hemos extendido las actividades a personas no
afectadas, pero en situaciones vitales complejas.
Porque entendemos que, desde la idea de ocio
como derecho fundamental, no podiamos dejarles
fuera de un programa voluntario y gratuito. Y esa
es la intencion de la actividad del departamento,
incrementar la calidad de vida de los participantes
a través de actividades relacionadas con el arte
contempordaneo, y colaborar en la mejora de su
salud social.
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El aire vibrante golpe6 las membranas
del timpano de Lord Edward;

el sincronizado martillo, el yunque y
el estribo se pusieron en movimiento
hasta sacudir la membrana de la
ventana oval y producir una historia
infinitesimal en el fluido del laberinto.
Las terminaciones vellosas del nervio
auditivo se agitaron como olas en

un mar alborotado; un gran nimero
de oscuros milagros se produjeron

en el cerebro, y Lord Edwar susurro
extasiado “jBach!”. Sonrié con placer,
le brillaron los ojos.

(ALpous HUXLEY, citado en
Swanwick, 2000).

La miisica, como lo muestra el
epigrafe que da inicio al presente

ensayo, ha sido tipicamente entendida

como un fenémeno actistico,
intimamente relacionado con los

componentes estructurales del sistema

auditivo y sin los cuales resulta
impensable que se pueda percibir.

Dado esto, las experiencias musicales
han sido concebidas para las personas

oyentes y no para las personas
Sordas’, quiza porque resulta
desconcertante tan siquiera imaginar
como una persona que no puede

1. “Sordo” (con maytscula) que se refiere a
una persona que no oye, que utiliza una lengua
de signos como primera lengua y ademas, se
identifica a si misma con otras personas Sordas
(Estrada, 2008: 8).
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escuchar el sonido pueda vivenciarlas de una
forma genuina y diferente. Lo que se pretende
en este escrito es sostener que la musica va mds
alld de la sensacion que se percibe en el oido y
que es definida como sonido, razén por la cual
la sordera no se constituye en un impedimento
para poder percibirla.

Ingenuamente se presume que el sonido se refiere
al material actstico que llega al sistema auditivo
y por lo tanto una persona Sorda no podria
escucharlo. No obstante, quienes se convencen de
esta idea, olvidan que el sonido es una vibracion
originada de un cuerpo y difundida mediante
ondas. Este presenta, segun Gustems (2006)
cuatro cualidades: a) el timbre, que permite
distinguir los sonidos de las voces y diferentes
instrumentos musicales; b) la intensidad, que
indica la fuerza del sonido, si es fuerte o débil; c)
la duracion, que estd asociada con el tiempo que
determina los ritmos musicales, y d) la altura,
que posibilita la distincion entre sonidos graves

y agudos. Al igual que el sonido, la musica tiene
elementos estructurantes como: a) el ritmo,

que es una combinacién de sonidos segtin sus
duraciones; b) la armonia, en la cual se combinan
los sonidos de forma simultdnea, y c) la melodia,
formada por combinaciones de sonidos segtin sus
alturas (notas) con un ritmo determinado. Como
podra notarlo el lector, estos elementos musicales
estan estrechamente relacionados con las
cualidades del sonido, en otras palabras, tienen
como base la vibracién, por lo cual la musica

no requiere Gnicamente de la audicion para ser
percibida.

Teniendo en cuenta lo anterior, no es desacertado
pensar que una persona Sorda pueda realizar
una apreciacion musical con todo su cuerpo,

ya que el sonido al ser una vibracion que tiene

la virtud de cristalizarse en la piel, trasciende

la mera sensacion auditiva. Para sustentar lo
anterior, Infante (2005) afirma que en el silencio,
la persona Sorda siente las vibraciones internas,
por lo que el sonido de la musica puede hacer que
su cuerpo vibre contantemente, como si alguien
le tocara delicada y profundamente, o como si
alguien estuviera dentro del cuerpo golpeando

el estdbmago, intestinos, pulmones y hasta los
huesos.
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Es relevante mencionar en este punto una
investigacion realizada por Yennari (2010)
quien retoma diferentes estudios en los cuales
se plantea que las personas Sordas presentan
dificultades en la percepcion del timbre, la
altura, reconocimiento de la melodia y que

el unico aspecto de la musica que parece ser
percibido adecuadamente, como las personas
oyentes, es el ritmo. Al respecto, caben dos
cuestionamientos acuciantes. En primer lugar,
pareciese que el hecho de que una persona
Sorda perciba el ritmo es un aspecto insulso.
Sin embargo, segiin Maneveau (1993) el ritmo
por si solo ya es musica, pues éste organiza la
dimensién misma de la musica y se constituye
en un elemento esencial en ella. Lo que se puede
decir al respecto es que el ritmo es un elemento
substancial de la musica y no un simple
agregado, lo que demuestra que si una persona
Sorda puede percibir el ritmo, indiscutiblemente
estd también percibiendo la musica, y que
ademds, puede hacerlo con todo su cuerpo.

En segundo lugar, la investigacion ya relacionada
y otra realizada por Gordon, Hopyan y Papsin
(2011) son una pequeiia muestra de que los
estudios que se realizan en torno a la musica

y a las personas Sordas, usualmente hacen
comparaciones entre personas oyentes con
audicion “normal” y personas Sordas, en las
que obviamente se afirma que estas ultimas no
pueden percibir la musica como lo hacen los
oyentes. Lo que se objeta al respecto es ¢por

qué se espera que las personas Sordas escuchen
igual que los oyentes?, ¢acaso sélo existe una
manera de escuchar y sentir la musica?, ¢por qué
es necesario comparar la experiencia musical de
una persona Sorda con la de una persona oyente
y querer normalizarla con diferentes tecnologias
como el implante coclear?, ¢se puede decir

que hay una manera buena o mala, normal o
anormal, de experimentar la musica?

Desde el punto de vista de quien escribe este
ensayo, y con base en lo que se ha expuesto
hasta el momento, una persona Sorda puede
disfrutar plenamente de la musica desde sus
capacidades, sin requerir de audifonos o
implantes cocleares que pretenden encajar la
musica en una ideologia normalizadora que
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la circunscribe. Ademas, si se deconstruyeran
estos paradigmas para crear posibilidades
inverosimiles, como el hecho de que la musica
pueda ser escuchada sin necesidad de que el
sonido sea percibido por el aparato auditivo, se
comprenderia gracias a las personas Sordas que
en este arte no existen barreras y que no hay
maneras buenas o malas en las que la musica
pueda ser percibida. Simplemente diferentes.

Siendo coherente con el planteamiento anterior
y partiendo de la premisa de que las personas
Sordas pueden vivenciar de manera diferente

la musica, no es posible que ésta sea reducida

a una combinacién de elementos musicales,
ejecuciones prodigiosas, composiciones
perfectas, representantes memorables, géneros o
modas. El poder de la musica radica en la fuerza
que tiene para despertar el deseo de compartir
sentimientos, practicas, concepciones del mundo
y significados que las personas construyen y los
interpelan en la interaccion. En otras palabras,
la musica posibilita la construccion de escenarios
diversos que producen sentidos articulados con
los dmbitos social, econémico, politico y cultural
de cada sociedad, en la medida en que ofrece
una experiencia con un profundo componente
vivencial que involucra distintas dimensiones
del ser (Carballo, 2006; Cabello y Hormigos,
2004; Diaz y Flores, 2009; Diaz, 2010; Samper,
2010). Por lo tanto, la musica, desde esta
perspectiva, es mucho mds que un fenémeno
acustico, es un pasaje vivo-emocional-relacional
a través del cual se pueden crear espacios

en donde la sordera no sea un impedimento
para que las personas puedan crear y re-crear
sentidos en la interaccion. Ademads, no cabe la
menor duda de que la musica puede convertirse
en el pretexto perfecto para la creaciéon de
escenarios que favorezcan la inclusion social y
cultural de las personas Sordas en entornos que
tradicionalmente s6lo han sido contemplados
para las personas oyentes, desconociendo que
con adaptaciones pertinentes, la musica es

un arte que le pertenece a todos, sin ninguna
excepcion.

Cabe aclarar que, al hablar de adaptaciones

pertinentes, se hace referencia a los ajustes que
se realizarian a los contextos musicales con el
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objetivo de brindar a las personas Sordas la
accesibilidad para participar de la experiencia
musical. Al respecto, Peter y Wills (2000)
afirman que un nifio Sordo puede experimentar
la musica sintiendo las vibraciones, por lo que
para favorecer dicha experiencia es necesario
contar con instrumentos con grandes cajas de
resonancia cuyas vibraciones se puedan sentir,
utilizar aquellos instrumentos que produzcan
sonidos muy agudos o graves y un suelo de
madera o de un material conductor, con el

fin de que se experimente una sensacién de
vibracion muy aumentada. Estos autores
también mencionan que se puede experimentar
la musica mediante el refuerzo de un estimulo
visual (un instrumento coloreado de forma
llamativa), lo cual tiene concordancia con la
perspectiva de Alonso (2011) quien plantea
que los sonidos poseen un determinado color
e incluso propone que es posible establecer
una correspondencia entre el color y el timbre
de los instrumentos o voces. Podria pensarse
entonces en la utilizaciéon de proyectores de
luz que vayan de la mano con el ritmo, que
muestren los matices presentes en la musica

y sean la metafora de las sensaciones que
producen los instrumentos. Finalmente, seria
imprescindible que las letras de canciones
sean traducidas a Lengua de Signos por un
intérprete que encarne de manera prodigiosa la
intencion de la cancién.

Contrariamente a lo que podria pensar el lector
con lo mencionado anteriormente, no se trata de
encajar a las personas Sordas en el mundo de los
oyentes, sino de comprender que no existe tal
cosa, es decir, que el mundo de los oyentes y los
Sordos es el mismo y que ambos estin inmersos
en una cultura que los define y que son parte

de la construccion de la misma. Ademads, no se
trata de que las personas Sordas experimenten
la musica de la misma manera que las personas
oyentes, sino de desvelar que existen otras
formas de percibir la musica, igualmente

validas y dignificantes, lo que demuestra que

los escenarios musicales y la educacion musical
deben contemplarse para las personas Sordas,
ya que segun Lubet (2009) la participacion en
experiencias musicales es un derecho de los seres
humanos.



Liliana Elizabeth Otero Caicedo

Por lo tanto, de lo que se trata es de una
cuestion de justicia pues, como lo plantea
Nussbaum (2007), la sociedad debe ofrecer

las condiciones necesarias para que ciertas
capacidades, como las que poseen las personas
Sordas en relacion a la musica, puedan
desarrollarse en escenarios de eleccion, es decir,
que se ofrezcan las adaptaciones para que estas
personas elijan o no participar en el disfrute

de ésta experiencia, enfatizando en que lo
importante es que se confiera esta opcion.

Asi, las personas Sordas, no tendrian que
adaptar sus preferencias, como consecuencia de
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un contexto con condiciones injustas, a lo que la
comunidad oyente piensa que pueden alcanzar

y a lo que su sociedad les dice que es una meta
adecuada para alguien como ellos. Por lo tanto,
lo que se pretende es propiciar la inclusion,
entendida como la igualdad de oportunidades,
por medio del encuentro de dos comunidades
lingiiisticas diferentes en donde se compartan las
distintas maneras de vivenciar la musica y por
ende de comprender el mundo, posibilitando la
redefinicion de paradigmas excluyentes en torno
a la comunidad sorda y la consecucion de la
trasformacion social. Sin duda, en esto radica el
auténtico valor de la musica.
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La Asociacion de Personas con Lesion
Medular y Gran Discapacidad Fisica
de Cérdoba — ASPAYM (en adelante
ASPAYM Cobrdoba) es una asociaciéon
de personas con lesion medular y gran
discapacidad fisica que nace en 2008
como ALMA y cambia su nombre

en 2012 para unirse a la Federacion
Nacional ASPAYM.

La lesion medular es la pérdida o
alteracion de la movilidad, de la
sensibilidad o del sistema nervioso
auténomo, ocasionada por un
trastorno de las estructuras nerviosas
alojadas en el canal medular.
Dependiendo de la localizacion
del dafio, podrd afectar a 6rganos
pélvicos, extremidades inferiores,
tronco y abdomen y extremidades
superiores, provocando desde
dificultades leves en la movilidad,
hasta paraplejia o tetraplejia.

El objetivo de la asociacion es
mejorar la calidad de vida de todas
las personas con movilidad reducida,
promoviendo su desarrollo integral y
trabajando por la integracion social y
laboral.

Durante el afio 2015 se ha llevado a
cabo el Proyecto “ASPAYM Co6rdoba
a fondo”, realizando entrevistas a
varios de los socios de ASPAYM
Cordoba para conocer la realidad

de estas personas que han sufrido
situaciones dificiles y dolorosas,

Esther Carrasco Rivero
<aspaymcordoba.ts@gmail.com>
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Cordoba (Espafa)
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tanto que han hecho cambiar su forma de ver

y afrontar la vida. La finalidad es ofrecer sus
historias a la poblacién general para aumentar la
conciencia social sobre estas lesiones y facilitar
la inclusién social, psicoldgica y laboral de los
afectados. Este es el resultado:

Hace 44 afos sufre un accidente de tréfico,
recuerda el dia perfectamente, tenia 20 afios
recién cumplidos:

“El 19 de octubre de 1970, estaba trabajando
canalizando un arroyo en Marchena, ain

no habia amanecido, iba en mi moto por la
carretera de Palma del Rio a Ecija. Venian tres
camiones de frente con las luces encendidas y
no vi el carro tumbado en mi carril”.

Se rompi6 las vértebras cervicales, y durante el
traslado hasta Sevilla, improvisado por personas
de a pie, sufrié mds dafios y fue muy doloroso.
Tuvo momentos de pérdida de consciencia pero
lo recuerda casi todo. Los dafios que sufre le
dejan con tetraplejia.

“Cuando volvi a casa ponia buena cara a los
demads, pero queria morirme, no veia salida.
¢Qué voy a hacer en esta vida si no sirvo para
nada?, ¢quién me va a querer? Nadie creia que
yo sirviera para algo, antes tenia éxito con las
mujeres y ahora no queria arriesgarme a que
me rechazaran, asi que no intentaba nada, ni
siquiera hablaba con ninguna”.

Este es Salvador, uno de nuestros socios. Nos
cuenta su historia con tanto realismo que
parece que podemos ver su vida pasar. Hechos
innegables, ilusiones perdidas, momentos duros,
y luego... la luz de nuevo.

“El psiquiatra insistia en que ‘todos servimos
para algo’, y que ‘hay personas en silla de
ruedas que valen mds que muchos de los que
andan’. A partir de ahi comencé a estudiar

y eso me animo. Luego me ocupé de las
tierras de mi padre y junto a mis hermanos,
compramos mads tierras y vivimos de ello”.

También se atrevio con el amor, su asignatura
pendiente:
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“Hasta que no vi en un viaje gente como yo
que habia conseguido tener pareja, no me
atrevi a intentarlo”. Afios después se caso y se
encuentra feliz y realizado. “Mantengo una
lucha permanente, en cuanto pasa el invierno
no paro en casa, quiero viajar en verano todo
el tiempo que se pueda. Salgo mucho, hablo
con la gente, me informo sobre el campo y voy
cambiando los cultivos”.

Escribi6 un libro y tiene otro en mente.

Rafa sufre un accidente cuando realiza una
zambullida en San Sebastian, donde se encuentra
trabajando como policia nacional. Reconoce que
estaba en su mejor momento. “Lo tenia todo,
era joven, tenia coche, moto”, y alli era donde
queria quedarse a vivir y trabajar, “me gusta
mucho la montaiia, el norte de Espafia y mi
trabajo lo hacia por vocacion”.

Despierta en el hospital desorientado, con un
arco en la cabeza y el cuerpo lleno de tubos. “La
situacion me resultaba absurda”. Se produjo una
lesién medular en C6-C7, no tiene sensibilidad
ni musculatura ninguna desde el pecho hacia
abajo. Tampoco en antebrazos y manos. Le
practicaron una operacion para tensar el tendon
en la mano derecha y poder usarla como pinza
para coger cosas.

Tras 20 dias en la UCI, y casi nueve meses en
3
planta, se replantea su vida:

“Fueron momentos duros pero pensé que es
una nueva vida, un nuevo reto, que tenia que

partir de cero”.

Pas6 momentos muy duros, lo considera “una
oportunidad obligada para ver, sentir y vivir
otro tipo de vida”. “Encuentras gente muy
especial, vives cosas que te enriquecen como
persona, sientes que las cosas no podian ser de
otra forma”.

“Todos los dias vas aprendiendo, mds de errores
que otra cosa”. Aprende cada dia cosas que no
le pueden ensenar en ningun sitio. “Los amigos
no sabian que hacer conmigo al principio, yo era



ASPAYM Cérdoba a fondo

Nuestro compaiiero Rafael disfrutando de un dia de playa.

el que los movia a todos y montaba los peroles
cuando venia a Cordoba”.

“Yo antes vivia al limite: montaiia, deportes,
motos... ahora considero que vivo mds al
limite”.

Y se refiere a vivir desde su silla de ruedas,
en la que tiene muy poca movilidad y
estabilidad, y puede caerse en cualquier
momento. Y vive solo.

Lola sufrié un accidente de trafico cuando
derrapé la furgoneta de trabajo en el puerto de
montafa de Despefaperros: “noté un crack y
no podia levantarme; pedia a Dios que no me
muriera en aquella carretera tan fria”.

Conducia su novio, quien mds tarde seria su
marido: “se sentia culpable al principio, yo

le dije que esto iba a ser muy duro y si queria
podia dejar la relacion; él me dijo que no se iba
a ir de mi lado”.

“Me di cuenta inmediatamente que eso

era lo que tocaba y tenia que afrontarlo.
Los dos primeros meses estuve aguantando
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con actitud positiva, queriendo mejorar
pronto para hacer cosas. Luego reventé y me
arroparon muy bien. Soy muy positiva, creo
que es mejor asi, la negatividad no te deja
avanzar”.

Recuerda que su estancia en el Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo fue muy
buena, aprendié a manejar la silla y a valerse
por si misma. “Siempre he sido muy auténoma.
Habia mucho compaiierismo y lo llevas bien,
todos van en silla de ruedas™. Alli se saco el
carnet de conducir y se decidi6 a alquilar un piso
junto a su novio al volver a Coérdoba.

Se casé y tuvo dos hijos. Hace todo en su casa:
compra, cocina, limpia... “hasta donde me llega
el brazo”. Y en la calle: traslada a los nifios

en su coche al colegio, a las actividades, a las
citas con los amigos. Hace todo lo que quiere,

y se considera feliz. También realiza charlas

de prevencion de accidentes de tréfico junto a
ASPAYM Cordoba.

“Todavia me sorprendo de las cosas que puedo
hacer, me supero cada dia. Soy feliz. Esto es
muy duro y te cuesta cada dia, pero me quedo
con el SI”.



Esther Carrasco Rivero

Manuel en uno de sus paseos.

En 1996, Manuel llevaba una vida normalizada,
con mujer y dos hijos de 2 y 4 afios. Un

dia, mientras trabajaba como vigilante de
seguridad, recibi6 tres disparos en un atraco a
un banco. Sufrié una lesiéon medular, ademas

de perforacion en algunos érganos internos.
“Supe que algo pasaba porque no me sentia las
piernas”.

Tras tres meses en la UCI, en los que surgieron
muchas complicaciones, le trasladan al Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo, donde
permanece un ano.

“Alli es donde me encuentro con mi
discapacidad cara a cara”, la mayoria de los
pacientes son parapléjicos y van en silla de
ruedas, como él. Acompanado de su mujer, que
pasa todo el dia con él en el hospital, aprende a
usar la silla y a realizar tareas basicas de la vida
diaria; sin embargo refiere: “no lo aceptaba, no
queria quedarme en una silla de ruedas para
siempre, y atn no lo acepto”.

Acude a rehabilitacion al Hospital Reina

Sofia y posteriormente al Hospital San Juan

de Dios. Sin embargo, su dnimo no mejora,
continda sintiéndose “triste, sin ganas de nada”,
afectdndole a su dia a dia y a la relacion con su
familia: “no queria salir ni saber de los nifios™.

Su mujer ha estado siempre tratando de
empujarle a hacer cosas y Manuel ha ido
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mejorando muy lentamente: “iba arrancandolo
a la fuerza poco a poco”.

Los hijos han jugado un papel fundamental, lo
que les ha mantenido en un camino estable. Su
hija, al contar con s6lo dos afios cuando ocurrié
el accidente, siempre le ha conocido asi y no ha
tenido que aceptar el cambio, incluso queria
realizar todas las tareas de cuidado, hasta llevar
la silla. Sin embargo, su hijo, que tenia cuatro
afios, si lo vivié con mds complejidad y tardé en
normalizar la situacién. Hasta que no paso la
adolescencia no lo acepté del todo.

Disfrutan de salidas de ocio frecuentes con
familia y amigos, gustan de dar paseos, tomar
una cerveza en una terraza, hacer peroles
camperos y, sobre todo, pasar el verano en la

playa.

Alfonso, socio y deportista, también tiene una
gran historia:

“A los 18 afios sufri un accidente de moto
provocado por un coche que gird a la izquierda
mientras yo adelantaba”. Estuve 16 meses en
hospitales: dos y medio en el Virgen del Rocio
y el resto en San Juan de Dios, unidad de lesion
medular. Muy buenos profesionales, sobre todo
el monitor de silla de ruedas, me hacia caerme
para que aprendiera a levantarme, no tenia
piedad, y eso me ayud6 mucho”.

El primer recuerdo tras el accidente fue muy
duro:

“No se lo deseo ni a mi peor enemigo: darte
cuenta de que no mueves las piernas, que

no puedes hacer las cosas por ti mismo, que
dependes de los sanitarios, de tu madre. Pero si
te vienes abajo, ¢qué clase de vida vas a tener?”.

“No he echado muchas cuentas a mis
limitaciones, he mirado hacia adelante; no
me sirve mirar atras y ver personas peor que
yo, no puede ser una satisfaccion, es una
estupidez. Si miras atrds y ves que estds mejor
que hace afos, si te sientes satisfecho de
verdad”.
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Nuestro deportista Alfonso realizando una exhibicion de silla de ruedas para ASPAYM Coérdoba.

“Mi padre tenia sentimientos de culpa por
haberme comprado la moto. Yo nunca he
pensado que tuviera la culpa, al contrario, hizo
mi suefio realidad”. “Mi madre me acompai6
en todo momento. Lo malo es que yo tenfa que
ser fuerte para que mi madre no sufriera, no
me ha permitido desahogarme”.

Tiene mujer y dos nifias y hacen una vida
normalizada como cualquier familia.

“Las nifias me decian: ‘Papd, ¢cudndo te

vas a levantar?’, ellas se acostumbran
rdpidamente, diferencian bien enfermedad de
discapacidad”.

Trabaja como formador de prevencion vial:

“Me llena el trabajo que estoy realizando
porque transmitir mi problema puede

hacer que los chavales no pasen por esto y
concienciar a los infractores de lo que puede
ocurrir”.

Reconoce que “se pasa” con el deporte:

“Me he volcado demasiado, realizo deporte

a diario, soy semiprofesional. Llevo siete

afios compitiendo, y cinco afios subiendo al
podio del Campeonato de Espafia. Hay pocos
patrocinadores y muchos gastos. Todo esto es
tiempo que le quito a la familia, soy consciente
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de ello y me apena, pero es mi trabajo y mi
satisfaccion”.

Esto son sélo algunos ejemplos de lo que
podemos encontrar en ASPAYM Coérdoba,
personas con increibles historias reales, vidas
llenas de vida y dias para afrontar lo que haga
falta. Vidas que se han truncado por accidentes
de tréfico, atracos o caidas, pero que han
luchado por seguir adelante y que, gracias a los
avances médicos y la atencioén apropiada, pero
sobre todo a sus familiares y amigos, han tenido
una segunda oportunidad.

También hay enfermedades que provocan
lesiones medulares que se van agravando,
algunas mads lentas, otras rapidamente, y cuyas
consecuencias son siempre las mismas: la
dificultad para vivir de forma auténoma.

Por todos lados vemos que hay muchas mas
personas asi, que encuentran continuamente
complicaciones para desplazarse por casa, por
la calle, para realizar las tareas diarias, para
relacionarse con los demds o para trabajar, y
desde ASPAYM Coérdoba luchamos para reducir
los riesgos de sufrir nuevos accidentes y que toda
la sociedad tome conciencia y colabore para
facilitar la integracion y la igualdad de todos,
porque son nuestros vecinos, nuestros amigos. ..
nuestros iguales.
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El presente estudio se enmarca dentro
de la coleccion Cermi.es, que recopila
obras, estudios e informes con el fin

de conocer y analizar aspectos de la
discapacidad o proponer vias de accién
politica que mejoren las condiciones de
vida o ciudadania de las personas con
discapacidad y sus familias.

Desde esta perspectiva, Los beneficios
de la inclusion social de las personas
con discapacidad pretende aportar
evidencias de que efectivamente las
politicas de discapacidad son una
inversion y, de manera particular,

las dirigidas a la inclusion laboral

y la mejora educativa. Mads alla de
implicaciones legales y normativas,
los autores defienden que la inclusion
tiene beneficios para toda la sociedad,
monetarios y no monetarios, directos
e indirectos.

Prologado por el presidente de la
ONCE, Miguel Carballeda, este
trabajo innovador se enmarca en el
contexto de la Estrategia Espafiola
sobre Discapacidad 2012-2020, que
tiene como objetivo general promover
el acceso al empleo, elevar el nivel
educativo y facilitar el acceso a los
diferentes lugares de la vida de las
personas con discapacidad. En linea
con esos objetivos, que también
forman parte de la Estrategia Europea
de Discapacidad 2010-2020, €l
presente estudio analiza el efecto de
las politicas activas de empleo en la

reduccion de la pobreza y generacion
de retornos positivos, el papel de la
educacion como inversion social tanto
para la persona con discapacidad
como para el conjunto de la sociedad
y el papel clave de la accesibilidad
para garantizar la eficiencia y
efectividad de esas politicas de empleo
y de educacion en la vida cotidiana de
las personas con discapacidad.

El objetivo fundamental del trabajo
es evidenciar que las politicas de
discapacidad se constituyen como
una inversion que genera importantes
beneficios (tanto econdémicos y sociales
como individuales y colectivos), en
especial las dirigidas a la inclusion
laboral y la mejora formativa. El
enfoque del estudio se basa en la
perspectiva de derechos, tomado

de la Convencién de la ONU sobre
los Derechos de las Personas con
Discapacidad, la Estrategia Europea
2020, la Estrategia Europea de
Discapacidad y la Estrategia Espafola
sobre Discapacidad 2012-2020. Entre
los objetivos de todos estos textos
normativos figura el desarrollo de la
educacion, la formacién continua,

el acceso al empleo y una calidad de
vida que garantice la dignidad de las
personas. De ahi que los tres dmbitos
de inclusion utilizados para valorar
las politicas de discapacidad sean,
precisamente, el empleo y la formacion
ocupacional, la educacion reglada y la
accesibilidad.

Para demostrar la eficacia y
rentabilidad de las politicas sociales
de inclusioén laboral, el libro describe
los avances normativos en materia

de discapacidad desde la puesta

en marcha de la Ley 13/1982 de
Integracion Social de los Minusvalidos
(LISMI), sus efectos en las politicas
publicas de empleo y los resultados
que en la vida de las personas con
discapacidad han tenido, medido a
través de un conjunto de indicadores
de inclusién social, entre los que
destacan diversos indicadores en
relacion con la actividad y el empleo,
la renta (incluyendo datos estadisticos
relativos a las diferencias salariales
entre personas con y sin discapacidad)
e indicadores de cohesién social,
como la tasa de riesgo de pobreza

y la concentracion de rentas de las
personas con discapacidad.

Del analisis de los indicadores
propuestos para la valoracion de las
politicas activas de empleo dirigidas a
personas con discapacidad podemos
deducir que las citadas politicas
ayudan a reducir el riesgo de pobreza
y generan entornos positivos, por lo
que deben ser consideradas como una
inversion del Estado.
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Si bien el libro explica que se trata de una
inversion que tiene un coste en incentivos a la
contratacion de aproximadamente 9 57 millones
de euros al afio, también se nos advierte de que
los beneficios que genera ascienden a 2.154
millones de euros, lo cual supone una tasa

de retorno de 2,25 euros por euro invertido.
Ese retorno alcanza los 3,94 euros por euro si
incluimos en la ecuacién los beneficios indirectos
derivados del incremento del bienestar en la
persona con discapacidad, su familia y su
entorno. El andlisis de los datos aportados en

el estudio nos lleva a deducir que, a mayor
inversion en este ambito, mayores serdn los
beneficios sociales.

En lo que respecta a la inclusion educativa,

el estudio hace un repaso de la literatura
existente sobre los beneficios econémicos y no
econémicos de la educacion de las personas
con discapacidad y analiza la relacion entre
formacion y empleo del colectivo, valorando
los costes y beneficios salariales de los distintos
niveles educativos.

Al igual que ocurre con las politicas sociales

de inclusioén laboral, la inversién realizada en
politicas de inclusion educativa también genera
beneficios tanto a nivel individual como en el
conjunto de la sociedad. El texto advierte al
lector de que, en Espania, la educacién inclusiva
se ha desarrollado con importantes logros pero
también con grandes déficits. La experiencia en
nuestro pais, segun ilustra el libro, demuestra
que la rentabilidad no s6lo depende de

los recursos invertidos sino también de la
organizacion educativa, de los compromisos
institucionales y profesionales y de un clima
social favorable a la educacién inclusiva.

Los datos aportados en el trabajo extraidos

del informe de la OCDE sobre la educacién en
Espafia (MECD, 2014) tienen en cuenta factores
como la permanencia en el sistema educativo y
el nivel de formacién alcanzado. Una evidencia
destaca sobre las demds: mayor nivel formativo
implica mayor remuneracién. En este sentido, al
margen de si la inversion se realiza en educaciéon
secundaria o universitaria, o si los beneficiarios
son personas con discapacidad moderada o
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severa, la tasa de retorno de cualquier inversion
educativa de las analizadas en el marco de este
estudio es positiva y, ademds de los monetarios,
los autores también sefialan beneficios como la
mejora en salud y el aumento en la esperanza
de vida a nivel individual o una mayor cohesion
social desde un punto de vista colectivo.

Si bien en los 4mbitos de empleo y educacion

el presente trabajo aporta datos y estadisticas
concretas con los que analizar la efectividad de
las politicas inclusivas a través de la inversion

y los beneficios econdmicos y sociales de las
mismas, en lo que respecta a la accesibilidad la
recopilacion de informacion cuantitativa resulta
mas complicada. En este caso, la publicacion

se centra en la valoracion de algunos estudios y
planes sobre accesibilidad en el entorno urbano,
el transporte o la comunicacion para constatar
que, si bien todos ellos insisten en los beneficios
economicos de la eliminacion de barreras que
frenan el acceso a la empresa, no existe una
sistematizacion metodoldgica suficiente para

la medicion coste-beneficio de la inversion en
accesibilidad universal. Se explica en el texto
que se trata de un campo metodolégicamente
complejo y un reto todavia no resuelto, a pesar
de existir algunas estrategias metodoldgicas

que pueden ser de relativa utilidad. Segin se
advierte, para mejorar las politicas y seguimiento
de la inclusion social desde la perspectiva de la
accesibilidad, es clave fomentar la medicion y
analizar los costes y beneficios desde el primer
momento en que se desarrollan los proyectos.

Conviene especificar que la accesibilidad al
puesto de trabajo viene planteada en el estudio
desde una perspectiva integral que comienza
en el momento en el que la persona sale de

su vivienda y discurre como un elemento
transversal a todos los ambitos (transporte,
comunicacién) del proceso de accesibilidad al y
en el puesto de trabajo.

Entre sus conclusiones principales, el estudio
constata las evidencias empiricas de que los
beneficios son siempre superiores a los costes
cuando se aplican programas de insercion
laboral y formacion ocupacional en el colectivo
de personas con discapacidad, si bien las
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diferentes situaciones de empleabilidad producen
tipos o modalidades de inserciéon con un mayor
o menor beneficio econémico y social.

Igualmente, el libro muestra como la
promocion educativa proporciona un valor
anadido superior a los costes efectuados.
Uno de los elementos clave para aumentar el
bienestar de las personas con discapacidad es
su participacion laboral, junto con su nivel
retributivo. La evidencia empirica muestra una
alta correlacion entre educacion y salarios.
Concretamente, el libro aporta como dato
relevante que, en el caso de las personas con
discapacidad, las que cuentan con estudios
universitarios ganan casi un 40 % mas que
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aquellas con estudios secundarios y un 72 %
mds respecto a las que tienen estudios primarios.

Ante estas evidencias, la accesibilidad juega un
papel clave en la eficacia de las politicas publicas
dirigidas a fomentar la inclusion educativa

y laboral de las personas con discapacidad.

Y es que, segln se advierte, es necesario que

la accesibilidad esté presente en el disefio y
aplicacion de politicas dirigidas al colectivo,
como marco favorecedor de las acciones de
inclusion social y laboral y, para conseguirlo,
es imprescindible sistematizar su medicién para
conocer el impacto de la misma en la inclusion
social de las personas con discapacidad y en el
conjunto de la sociedad.
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Esta publicacién muestra los
principales resultados del proyecto
Quali-TYDES (Qualitative Tracking
of Young Disabled People in
European States) en Espafia.

Se trata de una iniciativa enmarcada
en el programa de la European
Science Foundation (ESF), que trata
de recopilar y analizar informacién
acerca de la efectividad de las politicas
publicas dirigidas a las personas con
discapacidad nacidas en los afios
ochenta en cuatro paises: Espaiia,
Irlanda, Austria y Republica Checa.

Discapacidad vy politicas priblicas se
centra en analizar en qué medida los
nuevos avances en las politicas publicas
a nivel nacional y europeo estan
repercutiendo en la vida de las personas
jovenes con discapacidad en Espaiia.

Para llevar a cabo la investigacion,
tanto en el caso espafiol como

en los demads paises estudiados,

se empled una metodologia
fundamentalmente cualitativa,
basada tanto en historias de vida
(que ahondan en la experiencia y las
aspiraciones de los propios jovenes
con discapacidad) como en el analisis
critico de la legislacion vigente. El
objetivo del proyecto Quali-TYDES
a nivel internacional es comparar
los regimenes politico-juridicos
nacionales sobre discapacidad, en

especial en la educacion y en el
empleo, y los posibles efectos de esa
normativa en el bienestar social de los
jovenes con discapacidad.

Esta publicacion profundiza en

el estudio realizado en Espaifia y

se centra en el impacto que en el
colectivo de jovenes con discapacidad
ha tenido la aplicacion de las distintas
normas legales que, dirigidas a este
colectivo, se han implantado desde

la Ley 13/1982 de Integracion Social
de los Minusvdlidos (LISMI) hasta

la actualidad, fundamentalmente en
los ambitos de educacion, empleo,
promocion de la autonomia personal
y atencion a la dependencia.

De este modo, Discapacidad y
politicas piblicas complementa

los datos estadisticos existentes,
dotando a la informacién disponible
de un nuevo enfoque en el que la
experiencia, voz y expectativas de las
personas con discapacidad son tenidas
en cuenta en el disefio y ejecucion de
las politicas publicas relativas a la
discapacidad.

Ya desde la introduccion el libro nos
advierte de que, al menos en el caso
de Espana, las transformaciones en

la legislacion sobre discapacidad

no siempre han supuesto para las
personas con discapacidad un cambio
sustancial en su calidad de vida ni en

sus expectativas de futuro. Ademds,
las politicas publicas nacionales no
han tenido en cuenta las necesidades
especificas derivadas de la condicion
corporal singular que poseen las
personas con discapacidad. El
resultado es que el colectivo cuenta
con especiales dificultades de acceso
a la plena participacion en la vida
social, a la inclusion real y, en
definitiva, a la igualdad.

En la primera parte del libro se hace
un repaso a la discapacidad como
fenémeno social desde una perspectiva
histérica. Seguidamente se realiza un
andlisis global de la evolucion de las
politicas de discapacidad en Espaiia,
especialmente en el contexto de la
construccion del sistema publico

de servicios sociales, que se inicid
durante la década de los ochenta del
siglo pasado. Ademds, se resalta la
importancia de algunas de las leyes-
marco que han regulado los derechos
de las personas con discapacidad

en nuestro pafs, desde la citada
LISMI hasta la actual Ley General

de Derechos de las Personas con
Discapacidad y de su Inclusion Social,
pasando por la Ley de Igualdad de
Oportunidades, no Discriminacion
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y Accesibilidad Universal de las Personas

con Discapacidad (LIONDAU); la Ley de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencién
a las personas en situacion de dependencia; la
Ley 49/2007 por la que se establecia el régimen
de infracciones y sanciones en materia de
igualdad de oportunidades, no discriminacion

y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad y la Ley 26/2011 de Adaptacion
Normativa a la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.
En el plano internacional, se destaca la
Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas, que
entr6 en vigor en Espafia en mayo de 2008.

El segundo capitulo, uno de los centrales del
trabajo, profundiza en las politicas publicas
sobre discapacidad en Espafia desde 1982
hasta 2013, un periodo en el que tiene lugar
una paulatina transicién desde un enfoque de
actuacion sustentado en pardmetros médicos
hacia el reconocimiento de derechos.

Las politicas de educacién, empleo o las
relativas a la autonomia personal y atencion de
la dependencia son desgranadas en este capitulo,
resaltando las potencialidades y limitaciones de
las principales normas en estos tres dambitos a

la par que se presentan algunos resultados de la
aplicacion de dichas politicas. Tras el analisis de
estas tres dreas de las politicas de discapacidad,
el texto realiza un andlisis critico del impacto de
esa normativa en las personas con discapacidad
y propone la reflexion en torno a los motivos
por los cudles los avances legislativos en materia
de discapacidad no siempre tienen un impacto
trascendente en la vida de las personas a las que
se dirigen.

Con el fin de aproximarnos a la relacion entre
las politicas publicas y la experiencia vital de
los jovenes con discapacidad, la investigacién
parte de historias concretas, dando voz a sus
protagonistas y reconstruyendo la experiencia
que supone vivir en el mundo actual siendo una
persona (joven) con discapacidad.

La seleccion de los entrevistados, todos jovenes
nacidos en la década de 1980, tiene en cuenta
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distintos factores. Para obtener un marco lo mas
amplio posible de experiencias diversas se buscé
una representatividad social (no estadistica) que
permitiera la obtencién de distintas posiciones
discursivas. De este modo, se consideraron
variables como el género, la posicion social, el
lugar de residencia, el nivel educativo, el tipo y
grado de discapacidad y el momento en la que
ésta se produce, en relacion con la situacion vital
de la persona.

El andlisis de las entrevistas realizadas a jovenes
con discapacidad nos presenta diferentes habitus
de la discapacidad que se ven influidos no sélo
por la misma sino también por la posicion
social de partida de dichos jovenes. El analisis
se presenta desde las propias palabras de los
entrevistados, a través de los que conocemos sus
formas de afrontar la condiciéon o “etiqueta”

de persona con discapacidad y sus trayectorias
vitales, dentro de los contextos sociales,
familiares y econémicos en los que las personas
se insertan, asi como de las estructuras sociales
en las que se enmarcan sus practicas cotidianas.

Como conclusidn, los autores hacen un breve
balance de la situacién de las personas con
discapacidad en nuestro pais, relacionandola
con los avances normativos en materia

de discapacidad de las dltimas décadas y
argumentando que, en base a los datos
aportados por la investigacion, las politicas
publicas sobre discapacidad distan aun de ser
efectivas para lograr una equiparacion en las
condiciones vitales del colectivo en relaciéon con
las personas sin discapacidad.

Aunque en el ambito legislativo el avance

ha sido notable en los tltimos 30 afios, las
experiencias vitales indican que el alcance
de las politicas publicas ha sido limitado y
los obstadculos en el acceso a la educacidn, al
empleo, a la vivienda y a la independencia
personal y econémica sitian a estas personas
en una posicion de vulnerabilidad que puede
ser mayor dependiendo de la condicion
socioeconémica de cada persona, afectando
de distinta manera en funcion del género,

la posicion social, la educacion o el tipo de
discapacidad, entre otras cuestiones.
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Esta situacion se deriva en parte de una
persistencia de estereotipos sociales vinculados
con la discapacidad. Como advierte el texto, si
bien en algunos aspectos como la supresion de
barreras arquitectonicas en los espacios publicos
parecen haberse registrado significativos
avances, las barreras mentales en torno a las
personas con discapacidad persisten en nuestra
sociedad a pesar de la normativa dirigida a
conseguir una mayor integracion.

Revista Espaiiola de Discapacidad, 3 (2): 151-153

Para los autores de la publicacion es necesario
reivindicar el valor de la diversidad e impulsar
una participacion de las personas con
discapacidad como sujetos de pleno derecho,
para que los avances legislativos y las politicas
publicas dirigidas al colectivo tengan un impacto
real y efectivo en sus destinatarios.
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de talleres y cursos sobre Disciplina en el Aula,
Competencias Docentes e Inclusién Educativa.
Ha publicado articulos sobre Educacion e
Investigacion educativa, y es coautora de textos
como: Desarrollo de competencias cognitivas

en preescolar: experiencias y propuestas,
Narraciones Docentes Editados por ITESO en
2008 y 2009 respectivamente.
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MaRrTA PLAZA SANZ es técnica de investigacion
del drea de Asesoramiento y Orientacién TEA de
la Confederacién Autismo Espaiia.

Dario Rico BARON es Doctor en Psicologia
y Coordinador de Centro Universitario de
Diagnostico y Atencién Temprana.

Jesus RODRIGUEZ LOPEZ es psicologo clinico,
asesor técnico del Departamento de Accion
Social del MAC, Museo de Arte Contemporaneo
Gas Natural Fenosa de A Coruiia.

Susana Rojas PERNIA es doctora por la
Universidad Auténoma de Barcelona.
Actualmente trabaja como profesora e
investigadora en la Universidad de Cantabria
donde imparte distintas asignaturas en

el marco de la Educacién Inclusiva. Sus
principales intereses de investigacion se centran
en la Autodeterminacién de las personas con
discapacidad intelectual y en los Procesos de
Inclusion y Exclusion Educativa. Ha participado
en diferentes proyectos de investigacion
competitivos y es autora de articulos publicados
en revistas nacionales e internacionales como
Revista de Educacion o Journal of Inclusive
Education.

EL SIIS CENTRO DE DOCUMENTACION Y EsTUDIOS,
perteneciente a la Fundacion Eguia-Careaga,

es una institucién sin animo de lucro dedicada
desde 1972 a actividades de documentacion e
investigacion en el ambito del bienestar social.
Especializada inicialmente en el ambito de la
discapacidad intelectual, dispone hoy dia de uno
de los fondos mds importantes de Europa sobre
politicas y servicios sociales en general. A través
de un convenio con el Real Patronato sobre
Discapacidad, desde 1979 gestiona el Centro
Espafol de Documentacién sobre Discapacidad.



Breves resenas biograficas

ANA MARiA VALENZUELA RABI es docente
universitaria, asesora de disefio curricular
e investigadora con formacién en métodos

cualitativos en la Universidad Santiago de Chile..
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en Psicologia y responsable del drea de
Asesoramiento y Orientacion TEA de la
Confederacion Autismo Espana desde 2005.



Extracto de las normas de presentacién de
originales

La Revista Espanola de Discapacidad (REDIS) es un espacio abierto a
la publicacién de articulos por parte de profesionales, investigadores,
representantes institucionales y de todas aquellas personas interesadas
que trabajan e investigan en el campo de la discapacidad, desde una
perspectiva multidisciplinar.

Los articulos deben ser inéditos y estar relacionados con los objetivos de
la revista (proporcionar un marco para la reflexion y el analisis en materia
de discapacidad desde distintas areas y disciplinas cientificas y producir
conocimiento tedrico y aplicado en materia de discapacidad).

Una vez recibidos, los articulos seran sometidos a un proceso de revision
andénima por pares, por parte de especialistas externos a la revista,

que son invitados a participar en el proceso de revisién contando con

el aval del Consejo de Redaccién. Desde el punto de vista formal los
manuscritos deberan cumplir las siguientes pautas:

e El texto del manuscrito propuesto debe contar con una extension
maxima de 10.000 palabras, excluyendo titulo, resimenes, palabras
clave y bibliografia (con interlineado 1,15 en letra Arial 11, sin
justificar el texto y sin sangrias al comienzo).

e Los trabajos iran precedidos del titulo en espafiol y en inglés;
nombre de autor/a o autores; su adscripcion institucional y su
direcciéon email de contacto; un breve resumen de entre 100 y
150 palabras, que tendra una version en espafiol y otra en inglés
(abstract), de idéntico contenido; y palabras clave (entre 4 y 8) en
espafol con su correspondiente traduccioén en inglés (keywords);
también deberan ir acompafados por una breve reseifa biografica
de cada autor/a (no mas de 150 palabras por cada persona).

e Las notas iran a pie de pagina. Las referencias bibliograficas de
los articulos seguiran las normas ISO 690/2010. Para mas detalle,
véanse las directrices para autores.

Los interesados e interesadas podran mandar los manuscritos originales
a través de la aplicacion informatica destinada a tal efecto o por correo
electrénico <redis@cedd.net>.

Una vez aceptados los articulos para su publicacion, la direccion de
la revista se reserva el derecho a modificar el titulo y epigrafes de los
textos, asi como de realizar las correcciones de estilo que se estimen
convenientes, de acuerdo con las normas de estilo de la revista.

Para ver nuestros ultimos nimeros, haz click aqui.
Para mas informacion:

Teléfono: +34 91 745 24 46/47
http://www.cedd.net/redis


http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/about/submissions#authorGuidelines
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/user/register
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/issue/archive
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