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ARTICULOS







Apoyando la participacion real de las
personas con discapacidad intelectual: una
experiencia de investigacion inclusiva sobre
vida independiente

Supporting the real participation of people with intellectual disability:
an inclusive research experience about independent living

|
Resumen

En nuestro contexto se han
desarrollado escasas experiencias

de investigacion realizadas
conjuntamente entre investigadores
académicos e investigadores con
discapacidad intelectual. Este
articulo tiene como finalidad aportar
una experiencia de investigacion
cualitativa sobre vida independiente
y discapacidad, desarrollada por las
autoras (investigadoras académicas)
en colaboracién con un Consejo
Asesor integrado por personas con
discapacidad intelectual. Se pretende,
ademads de presentar el desarrollo

y resultados de la investigacion,
explicar como se ha construido el
proceso de colaboracion entre los
asesores y las investigadoras de la
universidad a lo largo de las distintas
fases del estudio. También se van a
concretar las estrategias de apoyo que
se han ofrecido a los asesores para
plantear, finalmente, las reflexiones
sobre los principales retos que
conlleva avanzar en los procesos de
investigacion inclusiva. Con ello se
pretende contribuir al avance de las
investigaciones inclusivas en las que
las personas con discapacidad tengan
un protagonismo real en el estudio de
los problemas que las afectan.

|
Palabras clave

Investigacion inclusiva, discapacidad
intelectual, vida independiente,
investigacion colaborativa.

|
Abstract

In our context, few studies have

been developed jointly between
academic researchers and researchers
with intellectual disabilities. The

aim of this article is to describe

a qualitative research experience
about independent living and
intellectual disabilities conducted by
the authors (academic researchers),

in collaboration with an Advisory
Committee composed of people with
intellectual disabilities. Aside from
exposing the development and the
results of the investigation, this article
aims at narrating the collaboration
process between the advisors and

the university researchers along

the different research phases. The
support strategies offered to the
advisors are also detailed, as well

as some considerations about the
main challenges faced along inclusive
researches. This paper intends to
contribute to the advancement of
inclusive research, capable of ensuring
that people with disabilities have a
real role in the study of the problems
that affect them.

|
Keywords

Inclusive research, intellectual
disabilities, independent living,
collaborative research.
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|
1. Introduccion

La Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (ONU, 2006) supone
no solo el reconocimiento de las personas

con discapacidad como sujeto de derecho,

sino también la necesidad de orientar los
procesos de investigacion a la promocién de los
derechos de estas personas y a sus necesidades
reales (Garcia-Iriarte et al., 2016). Desde esta
perspectiva, la participacion de las personas con
discapacidad intelectual en las investigaciones
sobre temas que las afectan es necesaria para
focalizar la investigacion en aquellas cuestiones
que realmente les importan y que repercuten de
forma significativa en sus trayectorias personales
(Johnson, 2009). Asi, la Convencion refuerza la
necesidad de potenciar investigaciones en las que
las personas con discapacidad intelectual tienen
una participacion activa y que, desde finales de
los 9o (especialmente en el contexto anglosajon),
se han ido realizando de forma creciente
configurando el denominado modelo de
investigacion inclusiva (Walmsley, 2001, 2004;
Walmsley y Johnson, 2003). La incorporacion
de las experiencias y opiniones de las personas
con discapacidad intelectual en la investigacion
enriquece tanto el proceso como los resultados
del estudio y aumenta las posibilidades de
incidir de forma significativa en la mejora de sus
condiciones de vida a través de la defensa de sus
derechos (Johnson et al., 2014; O’Brien et al.,
2014). Desarrollar los procesos de investigacion
de manera que las personas que han sido hasta
este momento focos pasivos de estudio jueguen
un papel activo en las distintas fases de la
investigacion conlleva, ademds, cuestionar el
propio proceso desde una éptica que entienda
que su conocimiento es valioso, necesario e
importante para la creacién de conocimiento

y, en consecuencia, replantear el papel de los
investigadores académicos como sujetos que
controlan el proceso (Parrilla y Sierra, 2015).

Aunque en los tltimos 15 afios se ha publicado
un namero creciente de investigaciones llevadas
a cabo de forma inclusiva con personas con
discapacidad intelectual, en la mayoria de
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los casos no se aporta informacién sobre

qué apoyos se les ha ofrecido ni como se han
desarrollado las acciones de apoyo (Bigby y
Frawley, 20105 Tuffrey-Wijne y Butler, 2009).
A menudo tampoco se detallan cudles han

sido las responsabilidades de las personas con
discapacidad a lo largo de la investigacion. La
transparencia de los procesos de investigacion
inclusiva es necesaria no solo para facilitar

su evaluacion, sino también para aportar
conocimientos, aprendizajes y orientaciones a
la comunidad cientifica (Nind y Vinha, 2014).
Por ello, algunos investigadores insisten en la
necesidad de que en este tipo de investigaciones
se concrete “quién ha hecho qué” (Walmsley,
2004; Nind et al., 2015); es decir, explicar cudl
ha sido la aportacion de investigadores con

y sin discapacidad a lo largo del proceso de
investigacion.

En nuestro contexto, a pesar de las voces que
reclaman potenciar investigaciones inclusivas
(Gonzélez Luna, 2013; Haya et al., 2014;
Susinos y Parrilla, 2008 y 2013; Parrilla y
Sierra, 2015), la participacion de las personas
en situacion vulnerable, como las personas

con discapacidad intelectual en los procesos de
investigacion, es aun muy escasa. Por ello, se
hace todavia mas necesario difundir y analizar
tanto resultados como procesos de investigacion
desarrollados de forma inclusiva, profundizando
en los apoyos implementados y debatiendo las
estrategias que pueden facilitar la generalizacion
de experiencias de investigacion inclusiva.

Partiendo de estas bases, este articulo tiene
como finalidad aportar una experiencia de
investigacion desarrollada por las autoras
(investigadoras académicas), en colaboracion
con un Consejo Asesor (CA) integrado por
personas con discapacidad intelectual. Ademas
de presentar el desarrollo y resultados de la
investigacion, se explica como se ha construido
el proceso de colaboracion entre los asesores y
las investigadoras de la universidad a lo largo
de la investigacion. También se concretan las
estrategias de apoyo que se han ofrecido a

los asesores y se plantean, en dltimo término,
algunas reflexiones sobre los principales

retos que conlleva avanzar en los procesos
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colaborativos con personas con discapacidad en
la investigacion sobre los temas que las afectan.

El primer apartado del articulo se centra en

las aportaciones sobre los apoyos necesarios
que deben implementarse en el contexto de
investigaciones inclusivas para facilitar la
construccion de procesos de trabajo conjuntos
entre investigadores con y sin discapacidad.

A continuacioén se presenta la investigacion,
centrada en la vida independiente y desarrollada
por las autoras en colaboracién con el Consejo
Asesor, detallando las acciones de apoyo
llevadas a cabo. Finalmente, en el tltimo
apartado se aportan las reflexiones y propuestas
de mejora a partir de esta experiencia.

|
2. ;Como apoyar procesos de investigacion
colaborativa con personas con
discapacidad intelectual? Aportaciones a
partir de investigaciones inclusivas.

El desarrollo de investigaciones desde
planteamientos inclusivos ha generado gran
ntimero de debates acerca de distintas tematicas,
entre las cuales destacan la cuestion de la
representatividad de las personas con discapacidad
intelectual en las distintas fases de la investigacion
(Bigby et al., 2014), la equidad en las relaciones
entre investigadores con y sin discapacidad (o

el dificil equilibrio de poder) (Barton, 2005;
Dowse, 2009), y el apoyo a los investigadores
con discapacidad para participar activamente en
las distintas fases del proceso (Bigby y Frawley,
20710; Strnadovi et al., 2014; Walmsley, 2004).
En este articulo nos centramos concretamente

en este dltimo tema. Por ello, en este apartado se
recogen las orientaciones que aportan distintos
investigadores a partir de su experiencia en la
realizacion de investigaciones en colaboracion con
investigadores con discapacidad intelectual. Se
revisan las siguientes cuestiones: la construccion
del equipo de investigacion, la formacién

en investigacion para los investigadores con
discapacidad, el andlisis de la informacién y la
difusion de los resultados de la investigacion.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 7-24

La construccion del equipo de investigacion es
un tema que apenas se ha abordado en el analisis
de investigaciones inclusivas. Sin embargo, se
trata de una cuestion fundamental puesto que

la cohesion del equipo es condicion necesaria
para el éxito del proceso y de los propios
resultados de la investigacion (Strnadova et al.,
2014). De hecho, algunas de las investigaciones
centradas en las perspectivas y opiniones de

los investigadores con discapacidad resaltan

la importancia que tiene para ellos sentir que
forman parte de un grupo que trabaja con

un objetivo comun y en el que sus voces son
importantes (The Money, Friends and Making
Ends Meet Research Group y Tilly, 2012; Nind
y Vinha, 2014; Puyalto et al. 2016). Ello implica
la necesidad de tener en cuenta, en las decisiones
sobre el tipo de reuniones, su duracion, la
temporalizacion y la propia dindmica de las
reuniones, que los integrantes del grupo se
sientan progresivamente miembros de un equipo
de personas que trabajan conjuntamente para
conseguir un objetivo comun (Pallisera et al.,
2015). Como sefiala Johnson (2009), ello

serd particularmente importante cuando los
miembros del grupo no tienen una trayectoria de
trabajo en comun (al contrario de lo que ocurre
en los grupos de autogestion (self-advocacy
groups), colectivos integrados por personas con
discapacidad intelectual que discuten y defienden
conjuntamente sus propios derechos.

Para contribuir a la construccion del equipo

de investigacion, planificar y desarrollar
acciones de formacion sobre investigacion
dirigidas a los investigadores con discapacidad
puede constituir una estrategia potente. La
necesidad de formacion en investigacion es

un tema reconocido tanto por investigadores
sin discapacidad (Bigby y Frawley, 2010;
Johnson, 2009; Pallisera y Puyalto, 2014;
Puyalto et al., 2016; Strnadova et al., 2014;
Walmsley, 2004; Walmsley y Johnson, 2003;
Ward y Simons, 1998) como por las propias
personas con discapacidad que han participado
en investigaciones llevadas a cabo de forma
inclusiva (Abell et al., 2007; Burke et al., 2003;
Butler et al. 2012; Flood et al., 2012; White

y Morgan, 2012). Como plantean Nind et

al. (2015) la cuestion de la formacion no es
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neutra, puesto que implica plantear cual es el
objetivo de la formacion: ¢se trata de facilitar
el aprendizaje de competencias relacionadas
con la investigacion para que los investigadores
con discapacidad puedan abordar tareas mas
complejas a lo largo del proceso?, ¢o bien
contribuir a proporcionar a las personas con
discapacidad un rol y un estatus socialmente
valorado como colaboradores en procesos
rigurosos de contribucion a la creacién de
conocimiento?

La revision de la literatura ofrece pocas
referencias acerca de la orientacion de los
procesos formativos desarrollados con
personas con discapacidad para capacitarles

en competencias de investigacion. Entre las
recomendaciones derivadas de estos procesos
se aconseja incidir en la comprension del
concepto de investigacion y las cuestiones a

las que el equipo quiere responder (Strnadova
et al., 2014). Se sugiere también plantear
suficientes actividades practicas para aplicar
los conocimientos (Abell et al., 2007; Flood et
al., 2012) y utilizar materiales accesibles para
los participantes (Flood et al., 2012; Burke et
al., 2003; Salmon et al., 2014; Carey et al.,
2014). Ademds, se recomienda incluir en la
formacidn cuestiones éticas relacionadas con la
investigacion (Abell et al., 2007; Burke et al.,
2003) y que los participantes puedan interactuar
con grupos de personas con discapacidad que
realizan investigaciones colaborativas para
compartir experiencias (Flood et al., 2012).
Johnson (2009), en el proyecto “No longer
researching about us without us”, insiste en las
posibilidades del role playing y las practicas de
observacion. Salmon et al. (2zo14) y Carey et al.
(2014) desarrollan y evaldan el Research Active
Programme (RAP), indicando la necesidad

de individualizar las acciones formativas de
acuerdo con las necesidades de los participantes,
implicando en la formacién a estudiantes de
profesiones relacionadas con la atencién a
personas con discapacidad intelectual u otros
profesionales, ademds de facilitar que los
participantes puedan evaluar cada sesion.

El desarrollo de una investigacion implica
distintos procesos: el planteamiento del tema y
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las cuestiones de investigacion, la planificacion
del proceso, la recogida de informacion e
incluso el andlisis de los datos obtenidos. En la
investigacion con personas con discapacidad

el apoyo a estos procesos implica facilitar su
participacion real y garantizar la accesibilidad a
la informacion.

El andlisis de la informacion es un proceso
transversal que se realiza en distintos momentos
de una investigacion con distintas finalidades:
al inicio de (y durante) la investigacion, para
recabar datos sobre el tema de estudio; una
vez recogidos los datos, para profundizar en
su significado y establecer relaciones con los
resultados de otras investigaciones. Y una vez
finalizada la investigacion, para seleccionar

y organizar la informacion necesaria para la
difusién de los resultados.

Sin duda, se trata de una de las dimensiones mas
complejas, por su diversidad y trascendencia,
del proceso de investigacion. Algunos autores
(Nind, 2011) sefialan que probablemente no
todos los aspectos del andlisis de datos sean
accesibles a los investigadores con discapacidad.
Sin embargo, segtin esta autora, las personas con
discapacidad podrian participar conjuntamente
en la interpretacion de los datos y los resultados
de la investigacion, contribuyendo de este

modo al avance del conocimiento. Stevenson
(2014) muestra que los co-investigadores
pueden adquirir habilidades de analisis de

datos relacionadas con la codificacion y la
identificacion de temas a partir de los datos, con
cierto nivel de estructuracién y complejidad, si
se les proporciona la formacién adecuada. En

el trabajo de Tuffrey-Wijne y Butler (2009) se
describe con detalle el proceso de colaboracion
establecido por ambos autores (el segundo

con discapacidad intelectual) en la fase de
andlisis de datos cualitativos procedentes de
una investigacion etnografica, y se aportan

sus reflexiones sobre las posibilidades que
puede brindar el apoyo de los investigadores
académicos en esta fase de la investigacion.

O’Brien et al. (2014) sefialan la necesidad
de que los investigadores con discapacidad
dispongan de conocimiento sobre la tematica de
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andlisis y sobre las investigaciones anteriores,
que debe ser mostrada de forma accesible; ello
puede realizarse mediante diversas estrategias
como, por ejemplo, invitando a personas

con experiencia en la tematica de estudio,
presentando resultados de informes en formato
accesible, o bien discutiendo de forma abierta
(por ejemplo, a través de brainstorming) la
importancia del topico.

Finalizada la investigacion, diseminar los
resultados es una fase imprescindible para
garantizar su posible impacto en las politicas

y las practicas. O’Brien et al. (2014) subrayan
la necesidad de que los investigadores de

la universidad o las propias organizaciones

de las personas con discapacidad inviertan
esfuerzos para permitir la difusién de los
resultados y con ello su incidencia en la mejora
de las practicas y las politicas. Ahora bien, la
equidad se configura como un reto cuando

nos enfrentamos a la difusion de los resultados
desde una perspectiva colaborativa, tanto por
la complejidad de las tareas que implican las
formas tradicionales de difusion dirigidas a la
comunidad cientifica y profesional, basadas en
narrativa escrita, como por las limitadas vias
que admiten formatos accesibles. Son escasas las
publicaciones cientificas de carécter periddico
que, en estos momentos, admiten articulos
accesibles (lenguaje sencillo, acompafiado

de ilustraciones) dirigidos a la comunidad
cientifica o a la ciudadania. Solo la revista
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ha publicado algunos articulos accesibles

en cuya redaccién han participado personas
con discapacidad. En cuanto a congresos, los
organizados por la Asociacién Internacional
para el Estudio Cientifico de las Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (IASSID) exigen
resimenes accesibles y permiten presentar
comunicaciones accesibles. En los dos casos, se
trata de vias de difusion de dificil acceso para
los investigadores con discapacidad intelectual.
Esta situacion pone de relieve la necesidad de
buscar canales de difusion alternativos en los
que los investigadores con discapacidad puedan
participar.
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3. “Dénde quiero vivir y con quién”:
acciones de apoyo implementadas para
potenciar la participacion de los asesores
con discapacidad en la investigacion

El articulo 19 de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
(2006) establece el derecho de todas las personas
con discapacidad a decidir donde quieren

vivir y con quién quieren hacerlo. También

dice que éstas tienen derecho a recibir apoyos
para participar en la comunidad. Aun asi,

la investigacion demuestra que las personas

con discapacidad intelectual se enfrentan a
muchos impedimentos para ejercer este derecho
(Inclusion International, 2012; FRA-European
Union Agency for Fundamental Rights, 2012).
En Espana predomina la atencion residencial

en el contexto institucional: la mayoria de las
personas con discapacidad viven en residencias
u hogares de grupo como alternativas a la
vivienda familiar y apenas se han desarrollado
alternativas de servicios basados en la
comunidad (Verdugo et al., 2009). Tal como
plantea la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, es necesario estudiar
en profundidad las dificultades y los apoyos que
se encuentran las personas con discapacidad
intelectual para vivir segun sus deseos (art. 31)
y para que se tengan en cuenta sus experiencias
y opiniones (art. 33). En este contexto se lleva

a cabo la investigacion “Donde vivir y con
quien” en colaboracién entre el equipo de
investigacion y el Consejo Asesor, con el objetivo
de profundizar en las barreras y los apoyos que
experimentan las personas con discapacidad
intelectual para su vida independiente.

En el siguiente apartado se describe,
paralelamente al proceso de investigacion
seguido, las acciones de apoyo llevadas a cabo
por las investigadoras de la universidad en

los distintos momentos de la investigacion.
Concretamente, nos referimos a las estrategias
desarrolladas para potenciar la construccion
del grupo, las relacionadas con la formacion
y el acceso a la informacion en distintas fases
de la investigacion (documentacién acerca de
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la temadtica de estudio, obtencion y analisis de
datos y discusion de los mismos), y la difusion
de los resultados.

3.1. Acciones planteadas para facilitar la
construccién y cohesion del grupo

Esta investigacion se llevo a cabo conjuntamente
entre un grupo de investigadoras de la
Universidad de Girona y un Comité Asesor
integrado por personas con discapacidad
intelectual que colabora con el grupo

desde el curso 2012-13. En 2012 el grupo

de investigacion empez6 un estudio sobre

el proceso de transicion de jovenes con
discapacidad intelectual a la vida adulta’.
Queriamos que la investigacion explicara los
problemas reales a los que se enfrentan las
personas con discapacidad en este proceso. Por
ello consideramos necesario incorporar en la
investigacion un Consejo Asesor integrado por
personas con discapacidad intelectual, una de
las vias para realizar investigaciones inclusivas
(Bigby et al., 2014; Walmsley y Johnson; 2003),
con el objeto de que sus miembros asesoraran,

a partir de sus experiencias personales, las
distintas fases del proceso de investigacion.

Durante el primer afio de funcionamiento se
realizaron seis reuniones a razén de una por
mes (Pallisera et al., 2015). El reto principal
fue cohesionar tanto el grupo de asesores,
procedentes de cinco servicios distintos,

como establecer una dindmica de trabajo
conjunta entre el Consejo Asesor y el equipo
de investigadoras que fuera tanto efectiva
como enriquecedora a nivel del proceso de
colaboracién. Las acciones llevadas a cabo
para ayudar a establecer las sinergias necesarias
para construir un equipo de trabajo fueron las
siguientes:

1. Esta investigacion fue financiada por el MINECO (Go-
bierno de Espafia) a través del proyecto EDU2011-22945
(La transicion a la edad adulta y vida activa de jovenes
con discapacidad intelectual desde una perspectiva inclusiva:
identificacion de problemas, buenas practicas y propuesta de
un plan de mejora).
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e Utilizacion del método del grupo focal en
las reuniones, valorando entre sus fortalezas
el hecho de que configura un entorno
seguro para la discusion que ayuda a los
participantes a ganar confianza, a colaborar
y a recibir apoyo del resto del grupo, y
a contrastar opiniones y experiencias
(Cambridge y McCarthy, 2001; Barr et
al., 2003; Kaehne y O’Connell, 2010).
Ademas, permite que las personas con
pocas habilidades de lectoescritura puedan
participar activamente en procesos de
investigacion.

e Creacion de un espacio informal al inicio
de cada reunioén dedicado al intercambio
de impresiones y a realizar un pequefio
tentempié.

e  Revision conjunta de la reunion al finalizar
cada sesion.

e  Preparacion cuidadosa de las reuniones
teniendo en cuenta el desarrollo de la
reunién anterior y la necesidad de utilizar
materiales de apoyo accesibles (tanto las
presentaciones como los documentos). Se
redactd un acta accesible de cada reunion
que se entregaba y comentaba a los
participantes al inicio de la siguiente.

La experiencia de colaboracion fue valorada por
todos sus miembros muy positivamente (Puyalto
et al., 2016), por lo que se decidi6 continuar
con la colaboracion. Asi, el curso 2013-14,
segundo afio de funcionamiento del Consejo
Asesor, propusimos a los asesores realizar
conjuntamente una investigacion sobre vida
independiente y éstos aceptaron. Durante este
segundo afio se llevaron a cabo las acciones de
formacion en investigacion para los asesores.

3.2. La formacidn de los investigadores con
discapacidad

La formacion consistié en un curso sobre
investigacion educativa organizado con un doble
objetivo: por una parte, se pretendia facilitar

a los participantes un mayor conocimiento
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del sentido y el alcance de los procesos de
investigacién como via para contribuir al avance
de conocimiento; por otro, se queria facilitar

a los asesores un mayor conocimiento acerca

de los procesos, instrumentos y estrategias
bésicas que utilizamos en nuestro equipo, de
manera que pudieran valorar su disponibilidad
y motivacion para participar mas activamente
en la investigacion. La formacion se desarroll6

a lo largo de ocho sesiones de trabajo y abarco
distintos temas: el sentido de la investigacion

en el ambito socioeducativo, las fases de la
investigacion (desde la concrecion del problema
y la formulacién de cuestiones de investigacion a
la seleccion, disefio y aplicacion de instrumentos
y andlisis de datos, discusion de resultados y
difusién) y, concretamente, se incidié en dos

de las técnicas mds empleadas por nuestro
equipo: la entrevista y los grupos focales.
También se profundizé en el uso de métodos
visuales como dibujo y fotografia (Pallisera

et al., 2014). En nuestro caso, la formacion

se realizo simultineamente al desarrollo de la
investigacion. Ello permitié aplicar algunos de
los temas del curso a la propia investigacion
sobre vida independiente.

En las distintas sesiones participaron

diferentes investigadores como formadores y

se combinaron explicaciones con actividades
précticas que tenian como objetivo facilitar a los
participantes la aplicacion de los conocimientos
aportados por el formador. Desde el equipo

de investigacion se ofreci6 apoyo tanto a

los formadores (antes de la sesion, para
contextualizar y orientar la elaboracién de
material accesible, y durante la sesion, para
ayudar a dinamizarla) como a los participantes.
Se busco elaborar material docente con un fuerte
componente visual para facilitar la comprension
de la informacion aportada. También se
relacionaron las actividades formativas con

la temdtica de la investigacion que se estaba
desarrollando sobre vida independiente.

3.3. El acceso a la informacion

En este apartado nos referimos a los apoyos
implementados por parte de las investigadoras
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de la universidad en distintas fases de la
investigacion.

3.3.1. Documentacion sobre la tematica de
estudio

Tal como puede observarse en la Tabla 1, se
realizaron tres sesiones dedicadas a obtener
informacion acerca de los modelos actuales de
apoyo a la vida independiente para personas
con discapacidad intelectual. En esta fase de
la investigacion el apoyo de las investigadoras
de la universidad se concreté en las siguientes
acciones:

e Organizacion de una discusion abierta
para obtener informacién sobre los
conocimientos previos de los asesores y
asegurar que el tema era suficientemente
motivador para ellos (primera sesion).

e Exploracién conjunta de las caracteristicas,
posibilidades y limitaciones de los distintos
modelos de apoyo a la vida independiente
en nuestro contexto utilizando material
audiovisual (segunda sesion). En concreto,
se seleccionaron fragmentos audiovisuales
que muestran escenas donde interaccionan
personas con discapacidad y profesionales
en una residencia (Flynn y Wilson, 2004),
en un hogar tutelado y en un hogar propio
donde la persona recibe apoyo de forma
puntual (Televisié de Catalunya, 2013).

e  Realizacion de una sesion dedicada a
discutir casos practicos que mostraban
situaciones proximas a partir de las
cuales se valoraron las distintas variables
implicadas (la voluntad de la persona, el
papel de la familia, del empleo...) (tercera
sesion).
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Tabla 1: Sesiones dedicadas a la documentacion sobre la tematica de estudio

Sesion | Objetivo

Desarrollo

Compartir conocimientos
1 previos acerca de los apoyos a
la vida independiente (VI).

Se planted una discusién abierta en el que cada asesor explicod
sus experiencias e ideas acerca de la vida independiente. Se
valord que la persona debe poder escoger la que sea mejor para
ella entre las distintas opciones (vivir con los padres, en un hogar
con apoyo, etc.), asi como la necesidad de disponer de recursos
economicos y de saberlos administrar.

Profundizar en las distintas
opciones de apoyo a la VI:

2 residencia, hogar tutelado,
apoyo personalizado en el

propio hogar.

Se visionaron fragmentos de peliculas y documentales que

muestran las distintas opciones. A continuacién se discutieron

los pros y contras de las distintas opciones. Los asesores

estuvieron de acuerdo en:

e Las personas deben poder escoger dénde vivir y con quién.

e Los profesionales deben potenciar siempre la autonomia de
las personas.

e La opcién de recibir apoyo en el propio hogar.

e La educacion familiar es muy importante para potenciar la
autonomia.

Valorar como las distintas
opciones de apoyo a la Vl se
pueden adaptar a situaciones
personales concretas.

Se discutié en pequeiios grupos sobre diferentes casos practicos
centrados en personas con discapacidad intelectual (DI) que
desean avanzar en su proceso de emancipacién. Una de ellas
vivia en su casa, otra en un hogar tutelado. Los asesores
discutieron la situacion personal valorando los deseos de los
protagonistas de los casos y planteando en cada uno de ellos las
opciones posibles.

Fuente: elaboracién propia.

3.3.2. Obtencion y andlisis de datos

En esta investigacion los asesores discutieron
conjuntamente, con el apoyo de distintos
métodos y a lo largo de varias sesiones, sobre
cuales son las principales barreras que se
encuentran para conseguir sus proyectos de vida
independiente. También valoraron los apoyos
que les ayudan a avanzar en sus proyectos y
formularon propuestas dirigidas a potenciar su
vida independiente. Se realizaron concretamente
dos sesiones, cuya descripcion se muestra en
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la Tabla 2. Se ofreci6é previamente formacion
metodoldgica a los asesores sobre métodos
visuales y desarrollo de grupos focales. Por
una parte, un investigador académico experto
en el uso de métodos visuales impartié en el
curso de formacion una sesion centrada en

las posibilidades de la fotografia y el dibujo
como apoyo a la narrativa oral. Por otra, dos
investigadoras explicaron a los asesores las
posibilidades y cuestiones técnicas relacionadas
con el empleo de grupos focales y el apoyo a sus
participantes.
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Tabla 2: Sesiones dedicadas a la obtenciéon y analisis de datos

Sesion Objetivo Desarrollo
A través del uso de dibujos y fotografias, los participantes realizaron una
actividad de fotovoz en la que discutieron sobre sus ideas y opiniones
acerca de la vida independiente. La sesién se desarroll6 en dos partes:
en la primera se realiz6 la actividad de fotovoz con el material aportado
por los participantes (ver Figura 1). A continuacion, mediante la técnica
del grupo focal, discutieron acerca de los factores y situaciones que
dificultan avanzar en proyectos de vida independiente, asi como los
elementos que contribuyen a potenciarla (ver Tabla 3).
Figura 1. Fotografia de la actividad de fotovoz
Discutir
conjuntamente
4 las barreras y
apoyos a la vida
independiente.
Fuente: elaboracién propia.
A partir del trabajo realizado en la sesion 4, los asesores discutieron y
acordaron diversas propuestas que, a su parecer, podrian apoyar sus
propuestas de vida independiente. En esta ocasion se trabajo sin el
apoyo de métodos visuales y las propuestas se anotaron en un mural.
Para priorizar de forma consensuada las propuestas, los asesores
votaron de forma individualizada las tres mas relevantes para cada uno
de ellos (Ver Figura 2). Los resultados se muestran en la Tabla 3.
Figura 2. Fotografia del mural con las propuestas de la sesion 5
Discutir y acordar
las propuestas
5 de mejora a los
procesos de vida
independiente.
Fuente: elaboracién propia.

Fuente: elaboracion propia.
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Tabla 3: Resultados

e Falta de confianza de la gente en nuestras posibilidades.
e Sobreproteccion de las familias y de los profesionales.
e Hacer frente a las rutinas del dia a dia.
Barreras e Miedo a emanciparse.
e Falta de ayudas econdmicas y de apoyo para vivir de forma
independiente.
e A veces, los profesionales no nos ayudan de forma adecuada.
e Demasiado control.
e Libertad para escoger y pedir.
e Apoyo y acompafiamiento por parte de las familias.
e Recibir formacion de los profesionales que nos ayude a ser mas
independientes.
Apoyos Apoyo en el trabajo.

Tener dinero suficiente.

Tener amigos.

Tener pareja.

Tener la posibilidad de tomar decisiones.

Propuestas de mejora

Que nos escuchen y nos tengan en cuenta.

Tener oportunidad de decidir dénde vivir y con quién.

El gobierno deberia apoyarnos para vivir de forma independiente,
facilitandonos las viviendas y ayudandonos a pagarlas.

Menos sobreproteccion de las familias y que nos dejen tomar nuestras
decisiones.

Que los profesionales nos ayuden a perder el miedo a tomar decisiones.
Educar a la sociedad en el respeto a la diversidad.

Que nos dejen equivocarnos.

Difundir buenas experiencias. Que los profesionales no tengan miedo a
hablar de ello.

Recibir apoyo personalizado.

Tener la oportunidad de crear nuestra propia familia.

Tener un sueldo digno para podernos emancipar y crear una familia.

Fuente: elaboracién propia.

La Tabla 3 resume los resultados de las
valoraciones de los asesores en cuanto a
barreras, apoyos y propuestas de mejora.

A modo de ejemplo, afladimos algunas
valoraciones en relacion a los profesionales y a
las familias:

“Los profesionales tienen que estar
cualificados y deben permitir que los demas
hagamos cosas porque, si no, no aprenderan
nunca a hacerlas” (Asesor 2).

“Los padres sobreprotegen mucho. Pueden
ponerte problemas cuando te quieres
emancipar” (Asesor 4).

“Es importante que te estimulen desde
pequeiio, que no te malcrien. Es muy
importante la educaciéon que han dado los
padres” (Asesor 3).
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3.3.3. Discusion de los resultados

Contrastar los resultados propios con los de
otras investigaciones que aborden la misma
cuestion de estudio es una de las fases de la
investigacion que conlleva, por su complejidad,
ciertas dificultades para los investigadores con
discapacidad. Sin embargo, realizar este proceso
de forma colaborativa puede contribuir a que
éstos avancen en la comprension global del
sentido de una investigacion y en valorar su
contribucién al avance del conocimiento. Se
dedicé una sesion a trabajar conjuntamente la
discusion de los resultados de la investigacion
desarrollada con los asesores (ver Tabla 4).
Antes de la sesion, las investigadoras de la
universidad revisaron diversas investigaciones
que abordan las mismas cuestiones de
investigacion (barreras y apoyos en el proceso
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de VI y propuestas de mejora) y en las que,

al igual que en nuestra investigacion, son las
propias personas con discapacidad quienes
exponen sus opiniones acerca de estos temas.
Se seleccionaron concretamente las siguientes
fuentes: McConkey et al., 2004; Inclusive
Research Network, 2010; FRA, 20123
McGlaughlin et al., 2004; Deguara et al., 2012;
Inclusion International, 2012. Se agruparon

las aportaciones de los articulos en tres grupos:
barreras, apoyos y propuestas de mejora. A
continuacion, se preparé una tarjeta con el texto
de cada una de las aportaciones y sus autores
(ver un ejemplo en la Figura 3).

Figura 3: ejemplo tarjeta “Apoyos”

LOS APOYOS
DEBEN SER
PERSONALIZADOS,
ADECUADOS, DE
_ e BUENA CALIDAD
e FR A Y ESCOGIDOS
wroren won e enuronvanieans | | |IBREMENTE PARA LA
VIDA INDEPENDIENTE
SEGUN EL MODO DE
VIDA QUE DESEE CADA
PERSONA (FRA, 2012).

Fuente: elaboracion propia.

En esta fase de la investigacion, el apoyo de las
investigadoras de la universidad se concret6 en
las siguientes acciones.

Los asesores se organizaron en tres grupos, cada
uno de ellos cont6 con el apoyo de una de las
investigadoras. A cada grupo se le facilito el
siguiente material:

e Un tablero magnético con imanes.

e Tarjetas con las aportaciones de otras
investigaciones. Cada grupo se centrd en un
solo tema: apoyos, barreras, o propuestas
de mejora.

e  Ellistado de las aportaciones de la propia
investigacion.

Después de explicar en qué consistia esta fase

de trabajo, se procedi6 a trabajar en grupo en la
lectura y andlisis de los textos para contrastar la
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informacioén. Los asesores, con el apoyo de las
investigadoras de la universidad, relacionaron
las tarjetas con las aportaciones surgidas a partir
del propio estudio. A continuacion, se realizo
una puesta en comun en la que se comentaron
los resultados y se valoré el procedimiento
utilizado. Las investigadoras se encargaron de
redactar, con el resultado del trabajo de los
distintos grupos, la discusion de los resultados.

Tabla 4: Discusion de los resultados

Sesion | Objetivo Desarrollo

Los asesores se
distribuyeron en tres
grupos, cada uno de
los cuales comparo los
resultados del propio
estudio con los de otros
estudios previos. Un
grupo se centraba en
comparar las barreras,
otro comparaba los
apoyos y el tercero

se centraba en las
propuestas de mejora.

Comparar los
resultados de
nuestro estudio
con los de otras
investigaciones
que muestran
las opiniones de
personas con
discapacidad
sobre la VI.

Fuente: elaboracién propia.

3.3.4. La difusion

Desde el equipo de investigadoras se valor6

la necesidad de difundir la experiencia, tanto
su desarrollo como los resultados. Ello es
imprescindible tanto para poder incidir en el
avance de los planteamientos de apoyo a la
vida independiente como para potenciar el
reconocimiento de las personas con discapacidad
intelectual como investigadoras y, con ello,
contribuir a su reconocimiento y valorizacién
social. La necesidad de difusion y de participar
también colaborativamente en algunas de las
acciones de difusion, se acord6 conjuntamente
con los asesores.

Concretamente se realizaron las siguientes
actividades de difusion:

e Participacion en jornadas, seminarios
y cursos de verano: los asesores, junto
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con las investigadoras, explicaron la
investigacion en un curso de verano

(julio de 2014) y en una jornada sobre
investigacion colaborativa (mayo de 2015).
Los destinatarios fueron profesionales,
estudiantes e investigadores. En ambas
ocasiones, las investigadoras preparamos
el borrador de la presentacion. Partiendo
de éste, tanto asesores como investigadoras
acordamos la estructura final, las imagenes
que queriamos utilizar y los fragmentos

a comentar. Las dos presentaciones se
llevaron a cabo de manera conjunta.

e Colaboracién en la pagina web del grupo
de investigacion. Durante una sesion
realizada en enero del afio 2013, los
asesores elaboraron, con el apoyo de las
investigadoras, una ficha de presentaciéon
en la que se explica quiénes somos,
qué hacemos y el resumen de nuestras
experiencias desde el afio 20122

e Elaboracion de un poster para un congreso
internacional. En abril de 2015 preparamos
un poster describiendo la investigacion
sobre vida independiente. Las investigadoras
elaboramos una propuesta con la
organizacién de los contenidos y, juntamente
con los asesores, revisamos los textos del
poster para determinar si eran suficientemente
claros y comprensibles. También escogimos
las imdgenes que queriamos incluir.

Este poster se present6 en un congreso
internacional (Fullana et al., 2015).

e  Elaboracién de un informe accesible sobre
la investigacion. El equipo de investigacion
propuso a los asesores elaborar
conjuntamente, fruto de la investigacion,
un informe accesible para ser publicado
con posterioridad en la pagina web del
grupo de investigacion y ser difundido a
servicios y profesionales. A partir de la
ficha de presentacion, del poster y de las
presentaciones del curso de verano y de las
jornadas, las investigadoras prepararon un
primer borrador del articulo. Asesores e

2. Disponible en: http://media.wix.com/ugd/fe33eo_2322c1o0e
567542a8as5e2114c8729f5ce.pdf.
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investigadoras discutieron conjuntamente
el borrador, acordando los contenidos, la
estructura y las imdgenes (Coll et al., 2016).

|
4. Discusioén y conclusiones

“Podemos aportar muchas cosas de la
propia experiencia... Si estan hablando de la
discapacidad, ¢qué mejores profesores que
nosotros mismos?” (Asesor 1).

Asumir que el conocimiento que aportan las
personas con discapacidad intelectual acerca
de su propia experiencia es imprescindible para
mejorar sus condiciones de vida, avanzando
hacia su inclusién social, implica transformar
radicalmente los modos de hacer investigacion
que han dominado en este ambito.

Desarrollar investigaciones inclusivas supone
replantear las cuestiones metodoldgicas para
favorecer la participacion de las personas que
pueden mostrar dificultades para acceder a las
formas de conocimiento relacionadas con el
proceso de investigacion, pero también repensar
el propio proceso de investigacion teniendo en
cuenta que todos los participantes son fuente de
conocimiento que, aunque diverso, es igualmente
valioso (Parrilla y Sierra, 2015). En este sentido,
en el desarrollo de investigaciones inclusivas la
experiencia y conocimiento de los investigadores
académicos tiene un papel clave para disefiar y
organizar de forma creativa los apoyos necesarios
que permitan a colectivos vulnerables sentirse
parte fundamental de la investigacion y poder
participar de forma activa en las distintas fases
de la misma. Acciones como la construccion y
cohesion del grupo de investigacion y asegurar
la accesibilidad a las diferentes fases de la
investigacion se configuran como requisitos
necesarios para facilitar el desarrollo de
investigaciones desde una 6ptica inclusiva.

Este articulo se ha elaborado con la voluntad
de compartir una experiencia de investigacion
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desarrollada de forma colaborativa entre
investigadoras académicas y un grupo de
personas con discapacidad intelectual. La
experiencia descrita en este articulo permite
discutir distintos temas vinculados con la
realizacion de investigaciones inclusivas y con
el apoyo a los investigadores con discapacidad
intelectual para facilitar su participacion en
éstas.

La construccion del grupo de investigacion
supone un reto y estd enormemente
condicionada por la relacién y experiencia
previa de trabajo conjunto que tienen los
participantes. En el caso de los asesores que
han participado en la investigacion sobre vida
independiente, no tenian experiencia conjunta
y apenas se conocian entre ellos, puesto que
procedian de cinco servicios distintos. Tal como
sefiala Johnson (2009), esta situacion lleva

a invertir necesariamente mayores esfuerzos

a nivel de gestion, puesto que es necesario
multiplicar los contactos con profesionales de
los servicios de procedencia para negociar la
participacion de personas con discapacidad en
la investigacion. Implica, asimismo, plantear
decididamente las estrategias necesarias para
establecer sinergias de trabajo conjunto.
Aunque en nuestro caso algunos de los
asesores formaban parte, a su vez, de grupos
de autogestion, ésta no era la situacion de la
mayoria de los participantes. Ninguno de los
participantes habia participado anteriormente
en procesos de investigacion, por lo que desde
el grupo de investigacion se valord la necesidad
de realizar una formacion orientada a conocer
el sentido de la investigacion, sus fases y algunas
de las técnicas utilizadas por el grupo.

En nuestro caso, la formacion en investigacion
se ha desarrollado en dos fases: en un formato
tradicional (en forma de paquete o curso
formativo) y a través de la participacién
colaborativa en una investigacion sobre

vida independiente. Ello se planted con el
convencimiento de que, sin duda, la formacion
ayuda pero no es suficiente para a aprender a
ser investigador. Construir capacidades para
investigar pasa por participar activamente al
menos en algunas fases de la investigacion.
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La investigacion colaborativa supone producir
conocimiento a través de un proceso de reflexion
conjunta. Aprender a desarrollar investigaciones
colaborativas supone un reto puesto que implica
que investigadores con y sin discapacidad
aprendan juntos reconociendo que ambos
aportan su conocimiento a la investigaciéon pero
que también necesitan el apoyo del resto del
equipo (Walmsley, 2004; Nind et al., 2015). En
la presente investigacion los asesores procedian
de distintos servicios y no tenian una experiencia
de trabajo conjunto, por lo que la experiencia
les ha permitido, como en la de Johnson (2009),
discutir sobre sus vidas en un espacio diferente
al que ocupan como usuarios de servicios; han
podido establecer nuevos contactos en un nuevo
entorno, asi como nuevas relaciones, y han
construido colectivamente un nuevo rol como
investigadores. Con ello, han podido disponer de
mas elementos y mds precisos para comprender
las situaciones que viven, para poderlas

analizar y, en definitiva, para poder emprender
actuaciones que mejoren su propio contexto.

En la valoracién realizada por los asesores
acerca de su participacion en la experiencia al
finalizar la investigacion, consideran que ésta ha
tenido impacto en ellos mismos, en su relacion
con el entorno (familia, amigos) y también en

su posicionamiento en relacion a la defensa

de sus derechos. En cuanto a los aprendizajes
personales, valoran que su participacién en la
investigacion les ha sido ttil para aprender mas
sobre la sociedad, para tener mayor confianza en
el grupo, para aprender cosas necesarias sobre

el futuro y para mejorar su autoestima por el
hecho de saber que sus opiniones son valoradas.
Respecto a las relaciones con el entorno, se

ven dotados de mds instrumentos para poder
hablar de temas sociales. Sus amigos y familiares
se interesan mds por lo que hacen y por sus
opiniones y valoran el trabajo que realizan en la
universidad. Y hacen nuevas amistades.

A partir de la experiencia desarrollada
defendemos, como plantean O’Brien et
al. (2014), que no solo los participantes
con discapacidad intelectual aprenden
nuevas habilidades en su participacion
en investigaciones inclusivas; también los
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investigadores académicos hemos adquirido
nuevas competencias relacionadas con la
escucha de los colaboradores con discapacidad,
con la organizacién y presentacion de la
informacion de forma accesible y con la
adaptacion continua de las actividades de la
investigacion a una dindmica que favorezca la
participacion activa y colaborativa de todos

los participantes. Hemos aprendido a disefiar e
implementar nuevas estrategias facilitadoras de
la accesibilidad de la informacién que podemos
extrapolar a la docencia y a otras actividades de
investigaciéon. Hemos hecho nuevas amistades
y profundizado de forma significativa en la
realidad de las personas con las que trabajamos
e investigamos.

Mais que la formacién ‘formalmente’ establecida,
es la propia participacion en procesos de
investigacion lo que puede contribuir al
empoderamiento de los participantes con
discapacidad vy, en este sentido, los grupos de
investigacion tienen un papel fundamental

para incentivar el desarrollo de investigaciones
inclusivas como estrategia dirigida a empoderar
a las personas con discapacidad intelectual en

la defensa de sus derechos, incidiendo en la
transformacion de las politicas y de las pricticas
que les afectan (Fullana et al., 2016).

Tal como Johnson (2009) sefiala, no todas

las personas con discapacidad van a desear
participar en procesos de investigacion. En
nuestro caso, algunos de los asesores que
participaron en la investigacion decidieron,
durante el curso siguiente, dejar temporalmente
el Consejo Asesor. En ello influyé la dificultad
para compatibilizar esta participacion con otras
actividades ludicas o laborales. También incidi6
el hecho de que la actividad de investigacion
del grupo se realizaba aparte de la dedicacion
laboral de los asesores, requiriendo una
dedicacion que algunos de ellos no disponian.
Poder contar con recursos para reconocer la
dedicacion de los asesores con discapacidad

a la investigacion serfa posiblemente un
elemento que apoyaria la constitucion de
grupos de investigacion con mayor estabilidad
temporal. Otro elemento a tener en cuenta para
potenciar la constituciéon de comunidades de
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investigacion estables es que los resultados de
las investigaciones desarrolladas inclusivamente
tengan una incidencia real en la mejora de las
condiciones de vida de los participantes (Garcia
Iriarte et al., 2014). En este sentido, la difusion
de los resultados es fundamental, aunque

los canales mayoritariamente académicos
establecidos para este fin pongan barreras a la
participacion de las personas con discapacidad
en la difusion. En nuestro caso se han buscado
alternativas accesibles como la pagina web o la
elaboracion de informes accesibles. Sin embargo,
deberian crearse mecanismos que permitieran
una mayor participacion de las personas con
discapacidad en la difusion de los procesos y
resultados de la investigacion.

En la investigacion presentada la tematica fue
seleccionada por las investigadoras académicas.
Aunque los asesores aceptaron participar

en ella y se mostraron a lo largo de todo el
proceso interesados en profundizar en las
distintas cuestiones, ellos no participaron en la
determinacion el tema. En un contexto en el que
la financiacion va dirigida fundamentalmente

a grupos de investigacion reconocidos, y en

el que los grupos de autogestion tienen aun
una escasa trayectoria y no han incorporado

la investigacion como tarea propia, deben
dedicarse esfuerzos conscientemente dirigidos

a explicar a estos grupos la necesidad de la
investigacion como estrategia de mejora de sus
condiciones de vida, y a potenciar su implicacion
en ellos. Ademas, tal como plantean O’Brien

et al. (2014), la constituciéon de comunidades
de investigacion estables que puedan optar a
obtener financiacion para estudiar y mejorar
aquello que les interesa constituye un reto al
que deben dirigirse los esfuerzos necesarios
para avanzar en el equilibrio de las relaciones
de poder entre los investigadores con y sin
discapacidad. En este sentido, la voluntad y el
compromiso de los investigadores académicos
en democratizar los procesos de investigacion,
cediendo el control que han asumido
tradicionalmente en ellos, es fundamental puesto
que juegan un papel clave en la dinamizacion

y apoyo de investigaciones inclusivas. Atn

asi, como plantean Goodlay y Moore (2010),
debemos ser conscientes de que la capacidad
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de los investigadores para transformar las
condiciones de produccion del conocimiento
mediante la investigacion son limitadas; la

democratizacion de los procesos de investigacion

exige modificaciones significativas de las formas
tradicionales de difusion para poder incluir

de forma real y efectiva a las personas con
discapacidad intelectual en los procesos de
diseminacion.

La investigacion inclusiva no es solo una
potente fuente de conocimiento sobre las
realidades de los colectivos vulnerables, sino
también un instrumento de transformacion

en si mismo. Es un instrumento efectivo para
contribuir al cambio social puesto que tiene en
cuenta las necesidades y peticiones reales de
las personas, y permite que sean ellas mismas
quienes provoquen esta transformaciéon. Ahora
bien, para que esta transformacion pueda

ser realmente efectiva, deben plantearse mds
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oportunidades tanto para que las personas
con discapacidad participen activamente en
las investigaciones que las afectan como para
que puedan jugar un papel protagonista en

la difusion de las investigaciones realizadas.
La universidad tiene como reto el convertirse
en un espacio realmente inclusivo en el que la
participacion de colectivos vulnerables como
las personas con discapacidad intelectual

no sea excepcional en la investigacion y
diseminacion de sus resultados, potenciando el
acceso de la ciudadania tanto a la produccién
de conocimiento como a sus resultados. Para
ello, deben cuestionarse y revisarse a fondo

las formas tradicionales de generar y difundir
conocimiento vinculadas a la universidad, para
establecer vias alternativas que contribuyan

a democratizar los procesos de investigacion,

21

haciendo accesibles sus resultados al conjunto de

la sociedad.
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Resumen

En la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con
Discapacidad, aprobada por la

ONU en 2006, se incluye el derecho
a la accesibilidad universal y el
disefio para todas las personas.

En este trabajo nos ocupamos, en
primer lugar, de clarificar el sentido
normativo que tiene este derecho.
Posteriormente, analizamos

sus implicaciones en el ambito

de la ética de las profesiones,
mostrando la responsabilidad

de los profesionales en el disefio

de un espacio social diverso y
comun. Finalmente, analizamos

las implicaciones en la educacion
universitaria que ha de preparar a los
profesionales para realizar tal disefio.
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the UN in 2006, includes the right to
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everyone. This paper aims to, in the
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analyze its implications in the field
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1. Introduccion

Uno de los aspectos mas relevantes incluidos

en la Convencion de la ONU de 2006,
dedicada a proclamar los derechos humanos

de las personas con diversidad funcional, es

la cuestion de la accesibilidad universal®. La
adecuada comprension de este derecho humano
no puede desligarse del hecho de que en dicho
documento juridico internacional se refleja la
influencia del modelo social de la discapacidad
(Palacios, 2008). Esta concepcion viene a
cuestionar una idea cominmente admitida: que
la falta de participacion social de las personas
con diversidad funcional obedece a causas
naturales. Por el contrario, este paradigma
pone de manifiesto que este hecho se produce
debido a la falta de apoyo a sus vidas y a la
existencia de numerosos obstaculos sociales que
las discriminan respecto al modo en que se trata
al resto de los ciudadanos (Palacios, 2008: 123).
Asi pues, desde esta concepcion se entiende

que la accesibilidad universal constituye,
fundamentalmente, una cuestién de indole
moral-politica, ya que busca la reafirmacion

de la dignidad de tales personas y su plena
inclusién como ciudadanos en un espacio social
comun (Etxeberria, 2005: 106). No obstante,
tampoco puede olvidarse que la accesibilidad
universal cuenta también con una dimension
técnico-estratégica, puesto que el ejercicio de
este derecho requiere del disefio universal o
disefio para todas las personas?, entendiendo
por tal (Bariffi ef al., 2008: 33) el conjunto

de orientaciones para que los disenadores se
esmeren en conseguir incorporar al producto,
servicio o entorno aquellas caracteristicas que
lo conviertan en util para todas las personas

0, al menos, para el mayor nimero posible.
Estas cuestiones también se estan incorporando
en nuestro pais en el dmbito de la ensefianza

1. Art. 9 de la Convencion de la ONU de 2006.

2. En el art. 2 de la Convencién de la ONU de 2006 se

define el disefio universal como “el disefio de productos,
entornos, programas y servicios que puedan utilizar todas

las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de
adaptacion ni disefio especializado™. Se especifica también que
no se excluyen disefios especificos cuando las circunstancias
personales lo exijan.
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universitaria, encargada de la formacion de
profesionales responsables en distintos campos,
como un paso mas para profundizar en las
transformaciones del espacio social para el logro
de una sociedad mds inclusiva y mds justa.

En una época en la que aflora con fuerza

el hecho de la diversidad humana, se lanza

un importante desafio al conjunto de las
profesiones, centradas hasta ahora basicamente
en el empleo de normas estandarizadas para
atender las necesidades tipicas de los usuarios
considerados normales. Asi pues, el reto al que
se enfrentan los profesionales en su formacion y
en el ejercicio profesional no queda circunscrito
al terreno meramente técnico. El compromiso
con las personas usuarias, en la diversidad

que manifiestan, pertenece también al terreno
ético, que afecta a las actitudes morales y a la
ética profesional. Tal desafio tiene un correlato
claro: la educacién universitaria que ha de
proporcionarse a los futuros profesionales debe
incluir entre sus objetivos tanto la preparacién
para el disefio de un espacio social comtn y
diverso, como la adecuada formacién para
convivir en él, respetando la igual dignidad de
todas las personas. Afrontar con éxito tales
retos exige una revision de la formacion que se
estd impartiendo a quienes aspiran a un futuro
profesional, asi como la revisién del ethos
(caracter configurado por repeticion de actos)
profesional. Se trata de adecuarlos a la altura de
un tiempo marcado por un derecho universalista
y una conciencia moral post-convencional, los
cuales exigen el respeto a la autonomia de cada
persona y el acogimiento, en aquello que sea
justo, de la diversidad que esta demanda.

En este trabajo nos ocuparemos de (1) clarificar
el aspecto normativo de la accesibilidad
universal y el disefio para todos. Posteriormente,
(2) trataremos de justificar que la accesibilidad
universal constituye un compromiso ético para
el conjunto de las profesiones. Finalmente,

(3) analizaremos las implicaciones de este
compromiso para la educacion de los futuros
profesionales en el marco universitario.
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2. La accesibilidad universal como cuestion
ético-politica

Tradicionalmente, se venia entendiendo por
accesibilidad universal (De Asis, 2013) la
eliminacion de cualquier obstaculo (fisico,
ambiental, cultural, psicoldgico o cognitivo)
que impidiera o dificultara a la persona con
diversidad funcional —y a otros grupos

de personas— su inclusion social. Mas
recientemente, el concepto ha evolucionado
hasta hacer referencia a “aquella condicion que
deben cumplir los entornos, procesos, bienes,
productos y servicios, asi como los objetos, o
instrumentos, herramientas o dispositivos para
ser comprensibles, utilizables y practicables por
todas las personas” (Arjona Jiménez, 2015: 30).

Los diferentes ambitos de accesibilidad (Bariffi
et al., 2008: 32-33), relacionados con el uso y
disfrute de los derechos, abarcan una amplia
variedad de aspectos de la vida social: a)

La movilidad en el entorno material: disefio
urbano, edificacion, uso de los transportes,
apoyo a la movilidad, etc.; b) La comunicacion
y la informacién: acceso a los medios de
comunicacion, uso de lenguajes alternativos,
comprension de la informacion, acceso a las
nuevas tecnologias de la informacién y la
comunicacion, etc.; ¢) Los bienes y servicios:
educacién, sanidad, servicios sociales, ocio

y turismo, etc.; d) Concienciacion social
(Etxeberria, 2008: 40): no discriminacion,
eliminacion de prejuicios, etc.

¢Cudl es el significado ético-politico de la
accesibilidad universal? Para responder a esta
pregunta hemos de caer en la cuenta de que

el disefio y la puesta en practica de cualquier
proyecto personal de la propia vida, en sus
multiples facetas, necesita del apoyo del espacio
social en el que se inserta la persona. No

hay, por tanto, una autonomia personal —en
ningtin ser humano— que sea autosuficiente;
lo que hay es una autonomia construida desde
la interdependencia. La vida del individuo,

al menos en cierta parte, depende del disefio
existente en el espacio social, formado por
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un entorno material (vias publicas, edificios,
medios de transporte, comunicaciones, etc.) y
por componentes inmateriales (ideas, valores,
actitudes, expectativas, etc., de quienes rodean

al individuo). Estos ultimos tienen una influencia
decisiva en la configuracion que adopta el entorno
material. La repercusion que tiene dicho disefio
en el plan de vida de cada persona dependerd de
las condiciones sociales (materiales e inmateriales)
que se proporcionen a quienes se desenvuelven
en él. Tradicionalmente, el entorno social estuvo
disefiado sin atender a la inclusién, considerando
unicamente las necesidades tipicas de los
ciudadanos considerados normales (Nussbaum,
2007). Mientras que se proporcionaba a la
mayoria de ciudadanos condiciones adecuadas
de acceso al entorno social, los ciudadanos con
otro tipo de necesidades corporales y mentales
carecian de ellas. Por tanto, son las diferencias en
las condiciones proporcionadas’ para el acceso

al entorno social la clave de la exclusion de la
minoria.

La idea normativa de accesibilidad universal,
con los valores de solidaridad e inclusion que
encierra, tiene conexion con la idea de no
discriminacién de grupos sociales minoritarios.
Se apoya, por tanto, en el principio de igual
trato juridico, surgido con la aparicion del
derecho moderno. Este principio se sustenta, a
su vez, en el principio moral de igual dignidad
de todos los seres humanos. En dltimo término,
la idea de accesibilidad universal viene a
significar el “derecho a ser tratado como un
ciudadano” (Nussbaum, 2006: 353) vy, en
sentido cosmopolita, el derecho a ser tratado
como ser humano. El derecho humano a la
accesibilidad universal, introducido en la
Convencién de 2006, pone de manifiesto que,
cuando se proporcionan iguales condiciones
de acceso al conjunto de los derechos, se

estd buscando una equitativa igualdad de
oportunidades, orientada a la participacién en
las diferentes dimensiones de la vida social. Este
derecho se aleja de un universalismo abstracto
y homogeneizador; proyecta, mds bien, un
universalismo respetuoso con la diferencia
(Habermas, 2008).

3. Art. 9 de la Convencién de 2006.
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Por otra parte, cabe preguntarse por el sentido
normativo que tiene el derecho humano a la
accesibilidad universal. Lo que estd en juego
con este derecho es la posibilidad de ejercer

el conjunto de los derechos humanos (civiles,
politicos, econdémicos, sociales y culturales)
propios de todas y cada una de las personas,

asi como el disfrute de los bienes y servicios
producidos socialmente, derivados de tales
derechos. Para conseguirlo, debe crearse un
espacio social facilitador (Nussbaum, 2006) para
todas las personas que vivan en él, construyendo
una ciudadania incluyente en el conjunto de sus
dimensiones (civil, politica, social, econémica,
cultural, cosmopolita) (Cortina, 2005a). Si el
reconocimiento del conjunto de los derechos
humanos cobra sentido como condicién de la
autonomia personal privada y publica (Honneth,
2014), entonces puede decirse que el sentido
normativo de la accesibilidad universal, en

tanto que esta constituye una condicién-puente
hacia el ejercicio del conjunto de los derechos
humanos, radica en favorecer el ejercicio de la
autonomia personal —hasta donde lo permitan
las circunstancias individuales—, protegiendo a
la vez la vulnerabilidad humana —realizada o
latente—.

No puede obviarse, por tltimo, que no se
construye un puente para quedarse en él, sino
que se levanta para usarlo como un medio
para evitar detenerse y poder continuar en

una direccion determinada. La direccion
normativa a la que apunta la accesibilidad
universal es permitir el acceso a unos derechos
que garanticen a todos los seres humanos el
disfrute —al menos en un minimo decente —

de los bienes de justicia (alimento, vivienda,
trabajo, educacién, desplazamiento, cultura,
etc.) (Cortina, 2005¢: 165-168), si es que ha de
seguir teniendo sentido favorecer la autonomia
personal y proteger la vulnerabilidad humana.
Garantizar dichos bienes de justicia dependera,
como ya defendiera Kant (1980), de que se siga
reconociendo el igual valor de toda persona, por
encima de todo precio.
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3. La accesibilidad universal y el mundo de
las profesiones

Podemos preguntarnos a quién corresponde la
responsabilidad en la creacion de un espacio
social accesible para todos los ciudadanos+. La
respuesta a este interrogante es que dicha tarea
corresponde al conjunto de los ciudadanos,
agrupados como estdn en una comunidad

que cuenta con un entramado institucional

del que forman parte el Estado, las empresas

y las entidades de la sociedad civil. No
trataremos ahora de justificar esta afirmacion,
lo que conllevaria también diferenciar las
responsabilidades concretas de cada uno de

los componentes del entramado social. En

este trabajo nos ocupamos unicamente de la
responsabilidad que corresponde al mundo de
las profesiones. Entonces la cuestion serd: ¢qué
deben hacer responsablemente los profesionales
para apoyar este derecho humano? Para
responder a este interrogante, tendremos en
cuenta dos puntos de vista, conectados entre si:

1. Sise consideran (Habermas, 2000: 110-
121) los diferentes tipos de cuestiones
practicas existentes (pragmaticas, éticas y
morales), se podria responder que:

a. Desde un punto de vista pragmatico,
las diferentes profesiones deben
ocuparse de los medios técnicos y de
las estrategias convenientes con el fin
de satisfacer las necesidades humanas.
Esta perspectiva tecno-estratégica
se refiere a las posibilidades de
innovacion en los diferentes ambitos de
accesibilidad. En tal caso, lo que debe
hacer el profesional es esforzarse por
contar con una formacién actualizada
que contribuya a desarrollar aquellas
habilidades pragmaticas que le
capaciten para lograr tal fin. No
obstante, aunque esto constituye
una condicién necesaria, no es una

4. Empleamos el término ciudadano para referirnos a toda
persona que vive en un espacio social, independientemente de
que tenga o no reconocida la ciudadania.



condicién suficiente. En tal sentido, se
ha sefialado (Quintanilla, 1995: 207)
que la innovacién técnica no responde
tan claramente al esquema lineal
necesidad-conocimiento disponible-
disefio técnico; en realidad, puede verse
frenada si no cuenta con el apoyo de
la sociedad y la implicacion de los
sectores econdomicos, cuyos intereses
no siempre coinciden con la puesta en
practica de tal derecho.

Por otra parte, la labor profesional no
se reduce al despliegue de un conjunto
de habilidades: detrds de ellas estd

la persona que elige y practica una
profesion. Una profesion también
constituye un proyecto personal
(Martinez Navarro, 2006) dirigido

a conseguir una vida lograda. Lo

cual depende, a su vez, de quién

es y quién quiere ser una persona,

es decir, de su cardcter moral. En

tal sentido, la persona, a través de

su actividad profesional, deber4 ir
configurando un ethos (caracter) que
le haga considerar que es bueno para
su autorrealizacion impulsar buenas
practicas innovadoras, en tanto que
estas proporcionardn un bien a otras
personas con las cuales convive y a las
que presta sus servicios profesionales.
No obstante, lo que desde un punto de
vista ético un profesional debe hacer
no responde tnicamente a un interés
subjetivo, por muy bienintencionado
que este pueda ser; también debe
actuar de acuerdo a reglas derivadas
de las tradiciones propias de la
profesion, de la institucién para la
que trabaja y del contexto social

en el que se desenvuelve, si bien es
cierto que estos contextos no siempre
estan suficientemente atentos a las
necesidades de accesibilidad de los
grupos minoritarios. Se necesitara,
pues, que la legislacion, los codigos
deontoldgicos regulatorios del
ejercicio profesional y la reflexion
ética propia impulsen —buscando
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puntos de engarce con la tradiciéon—
la innovacién en el redisefio de

los entornos, servicios, programas

o productos que atafien a dicha
profesion.

Un profesional puede querer

hacer también aquello que resulte
correcto. En tal caso, el profesional
debera plantearse si las normas que
regulan su profesion son justas y si
contribuyen al respeto a los derechos
humanos de todos los afectados por

su ejercicio profesional. Desde esta
optica moral, los profesionales de un
determinado campo deberan plantearse
revisar lo que se consideran buenas
practicas profesionales en relacion

a la concrecion de la accesibilidad
universal. Ahora bien, una adecuada
revision de la profesion en la direccion
indicada no puede ser llevada a cabo
unicamente por los profesionales, sino
que debe incluir también a los usuarios
(0, en su caso, a sus representantes)
(Martinez Navarro, 2010: 66). Lo

cual se justifica tanto por razones
morales, ya que los usuarios son
personas que deben ser respetadas

en su autonomia y en el derecho que
tienen, en tanto que ciudadanos, a

ser tenidos en cuenta a la hora de
reconfigurar el espacio social, como
por razones epistémicas, puesto que asi
podran aportar unos conocimientos

y unas razones —complementarios al
conocimiento y a las razones aportadas
por los profesionales expertos— acerca
de como sus vidas pueden verse
obstaculizadas o favorecidas por los
distintos entornos, objetos o servicios
existentes, historicamente configurados
a sus espaldas. Dicha revision exige
que las personas con diversidad
funcional, en tanto que personas
usuarias de los servicios profesionales,
sean reconocidas como interlocutores
validos, y participen en un didlogo
civil (Bariffi et al., 2008: 35) entre sus
representantes, el Estado, las empresas
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y también las distintas corporaciones
profesionales. Asi pues, el ethos
profesional debe configurarse como un
ethos dialogico (Cortina, 2005b: 42),
contribuyendo asi a perfilar normas
justas para un redisefio del espacio
social respetuoso con la diferencia

y que, a la vez, responda a intereses
universalizables.

Por otra parte, en conexioén con lo antes
expuesto, puede realizarse un acercamiento
a la cuestion de la accesibilidad universal

y el disefio para todos teniendo en cuenta
los rasgos definitorios y el sentido de una
profesion:

A la hora de entender lo que es una
profesion pueden adoptarse dos puntos
de vista. Puede contemplarse la profesion
desde un punto de vista externo, segin

el cual lo que se busca, en el marco de la
division social del trabajo, es el éxito social
y los bienes que éste conlleva (dinero,
estatus, poder, etc.). Desde esta dptica,

se considera que quienes practican una
profesion lo que hacen es luchar por el
reconocimiento social (Honneth, 2006),
compitiendo con los demds profesionales
y con las demas profesiones por lograr el
maximo posible de tales bienes externos.

No obstante, la profesion puede entenderse
también desde el punto de vista de su
finalidad interna: teniendo en cuenta los
bienes internos (por ejemplo: educacion,
informacion, objetos, entornos materiales

y virtuales, etc.) que se aportan a la
comunidad. Al ser comin a todas ellas la
consecucién de algin bien, la determinacion
de cada bien interno concreto es lo que nos
da la pista para caracterizar a cada una

de las profesiones. Desde este punto de
vista, prioritario respecto al primero, una
profesion (Cortina 2005a: 149-153) es una
actividad socialmente regulada, mediante la
cual quienes la practican (los profesionales)
aportan un cierto bien que favorece a los
miembros de la comunidad (los usuarios).
Como institucion social intermedia, una
profesion cobra sentido desde su finalidad:
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teniendo en cuenta los bienes internos
que, para satisfacer las necesidades de las
personas usuarias, aporta a la comunidad.
Desde este punto de vista, cada profesion
constituye un servicio indispensable para
vivir bien.

Por su parte, Augusto Hortal (2002: 10) la
concibe como una actividad ocupacional en
la que: a) se presta un servicio especifico a
la sociedad de forma institucionalizada; b)
hay un conjunto de personas (profesionales)
que se dedican a ella de forma estable,
obteniendo su medio de vida; ¢) se forma
con otros profesionales (colegas) un
colectivo que tiene el control monopolistico
sobre el ejercicio de la profesion y d) se
accede a ella tras un largo proceso de
capacitacion tedrica y practica.

De acuerdo con esta vision interna de lo
que es una profesion, pueden indicarse
algunas responsabilidades que habria de
asumir un ethos profesional que responda
al universalismo abierto a la diferencia
subyacente en la demanda social para
conseguir la accesibilidad universal y el
disefio para todos:

a. El profesional tiene que proporcionar
un servicio auténticamente universal,
es decir, un servicio que realmente
abarque a todas las personas usuarias
que estan al alcance de su actividad
profesional, que puede extenderse
desde el nivel local hasta el 4mbito
global. Con ello, el profesional
podra evitar una practica profesional
deshumanizada (Gémez-Senent, 2000:
146), producida cuando se excluye
a personas pertenecientes a grupos
estigmatizados y postergados.

b. El profesional ha de prestar un servicio
atento a la diversidad humana. El
objetivo serd que los bienes internos
aportados desde el ejercicio profesional
puedan satisfacer la diversidad de
necesidades humanas, sean estas
ampliamente compartidas (necesidades
tipicas) o propias de grupos sociales
minoritarios (necesidades atipicas).
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profesional

Como bien sefala Nussbaum (2007)
las necesidades humanas forman un
continuum en el que resulta arbitrario
establecer diferenciaciones, por lo cual
atender algunas de ellas, desatendiendo
otras, resulta también arbitrario y
discriminador.

c. El profesional ha de contribuir a
favorecer la autonomia personal
mediante un servicio que aporte
un disefio versatil y ampliamente
empoderante, capaz de ofrecer
oportunidades a una amplia mayoria
de personas, no solo para el disfrute
de los derechos (autonomia privada),
sino también orientadas, en tltimo
término, para la participacion en el
disefio de la sociedad (autonomia
publica). También hay que tener en
cuenta que una misma persona puede
tener necesidades distintas en distintos
momentos de su vida, de forma que si
un disefio favorece la versatilidad de
usos de entornos, bienes y servicios,
entonces permitird que la misma
persona continte usandolos cuando
sus circunstancias varien y pase a tener
necesidades distintas.

d. Se ha de procurar un servicio
profesional cuidadoso y empatico
(Etxeberria, 2005) con el conjunto de
usuarios, cuestionando prejuicios y
estereotipos que puedan tenerse hacia
ciertos colectivos minoritarios. De
este modo puede ponerse freno a la
estigmatizacion que pueda interponerse
en la calidad del servicio ofrecido y
conseguir, a través de la conexion
empatica, una adecuada comprension
de lo que el usuario necesita, poniendo
un mayor cuidado para proporcionarle
el bien interno de la profesion.

e. Se realizard un servicio profesional
que colabore a difundir una imagen
respetuosa y ajustada a la realidad de
las personas con diversidad funcional
—o de otros grupos minoritarios—.
Dicha difusion a los profesionales de
diferentes dmbitos y al conjunto de la
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sociedad tiene un doble objetivo en
relacion a la accesibilidad universal:
por una parte, para que se continden
realizando politicas publicas, apoyadas
por los ciudadanos, que profundicen
en la accesibilidad y, en segundo lugar,
con el fin de que se favorezca un trato
respetuoso hacia tales personas, de
modo que se proporcione una mas
efectiva inclusién en el espacio social
comun construido.

El profesional excelente (Martinez Navarro,
2010: 62) es aquel que atna la capacidad
técnica requerida para ser un profesional
competente, con la capacidad moral necesaria
para convertirse en un profesional integro. No
basta, pues, con asumir una serie de deberes
técnicos o estratégicos, sin la adopcion de una
responsabilidad solidaria con el conjunto de
personas usuarias y sin tomar en consideracion
la configuracion de un ethos profesional atento a
una aportacioén auténticamente universal de los
bienes internos que dan sentido a la profesion.
El profesional excelente habra de asumir un
doble compromiso ético con el conjunto de

los ciudadanos y, en ultimo término, con el
conjunto de la humanidad (Martinez Navarro,
2014): ofrecer, por un lado, un servicio diligente
que proporcione ayuda a los usuarios y, por
otro, un servicio que busque la justicia luchando
contra la exclusion social, respetando los
derechos humanos y denunciando las injusticias
que se cometan con las personas que usan tales
servicios. En tal sentido, la ayuda profesional
diligente debe proporcionarse también a las
personas con diversidad funcional, tomando
como referencia dltima los derechos humanos
establecidos en la Convencion de 2006.

|
4. La educacion superior ante el reto social
de la accesibilidad universal

El desarrollo de buenas practicas profesionales
favorecedoras del reconocimiento del derecho
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a la accesibilidad universal requiere de una
previa y adecuada formacion profesional que
tiene lugar en la educacion superior recibida

en el ambito de la universidad. Hay que tener
en cuenta, no obstante, que la educacion
superior se apoya en la educacion recibida

en etapas previas. Es decir, se trata de una
continuacién y profundizacién en un proceso
iniciado mucho antes. Asi pues, corresponde a la
educacion universitaria dar continuidad a dicho
proceso, adaptandolo a los rasgos psicoldgicos
caracteristicos de la persona adulta.

Lo que caracteriza a la etapa educativa en la
que el educando llega a ser adulto e ingresa

en la universidad es la especializacion que

le prepara para ejercer una profesion, bien
entendido que esto no excluye la adecuada
preparacion humana del profesional. Dicha
especializacion se sustenta en los dos pilares
bésicos, ligados entre si, que deben ser
aportados por la cultura universitaria: una
docencia de calidad, con la que se transmite la
tradicion de dicha profesion, y una investigacion
excelente que contribuya a su renovacién. La
identidad propia de la institucién universitaria
consiste en (Martinez Navarro, 2010: 246-256)
completar la formacién del alumnado como
profesionales de alto nivel en alguna parcela
del saber, pero sin descuidar su formaciéon
moral como personas y como ciudadanos,

para ofrecer un servicio profesional de calidad
a la sociedad y al conjunto de la humanidad.
Dicha formacion, basada en la tradicién de
una profesion, estd abierta a la innovacion
surgida de la investigacion y de la revision

de los conocimientos. En todo caso, la
especializacion ha de ser compatible con una
formacion interdisciplinar, en la medida en

que abordar la problemdtica de construir una
sociedad accesible —al igual que ocurre en otros
muchos problemas— no es tarea de una unica
especialidad.

Para poder afrontar adecuadamente el

reto formativo que supone la accesibilidad
universal, la Conferencia de Rectores de las
Universidades Espafiolas (CRUE), contando con
la colaboracién de la Fundacion ONCE, esta
desarrollando en los ultimos afios un proyecto
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que se va concretando en la elaboracion de

un conjunto de publicaciones dedicadas a la
formacién curricular en disefio para todos en
los diferentes estudios de grados. El objetivo
de tales publicaciones es dar respuesta a la
obligacion legal® de preparar progresivamente
el espacio educativo universitario para llevar a
cabo la formacién de los futuros profesionales
en las tareas de disefio para todas las personas
que habran de desempefiar en sus respectivos
campos profesionales. Estamos, ciertamente,
ante un proyecto que, mas alla de la exigencia
legal, encierra una gran relevancia, tanto por
su repercusion en el propio mundo académico
como por el impacto buscado en orden a la
transformacion del espacio social comun:

a. La introduccion de la perspectiva de la
diversidad funcional en las diferentes
disciplinas académicas tiene, a nuestro
juicio, una serie de consecuencias positivas.
Dada la similitud que encontramos
respecto a lo que Nussbaum (2014: 202)
sefiala refiriéndose a la introduccién de
los estudios feministas, la primera de
ellas seria que, con la incorporacién de
dicha perspectiva, se abre el camino para
la transformacion interna de las propias
disciplinas, las cuales hasta hace escasas

5. Este proyecto comenz6 en 2006 con el Libro Blanco del
Diserio para Todos en la Universidad. En el curso 2009-

2010 comenzd la adaptacion en los grados de dreas técnicas
de conocimiento (Arquitectura, Disefio, Informadtica y
Telecomunicaciones, Ingenieria de Caminos, Canales y
Puertos e Ingenieria Industrial). En el curso 2013-2014
continud la adaptacion en los grados de ADE, Medicina,
Pedagogia, Psicologia, Trabajo Social y Derecho. En este curso
2016-2017 se han propuesto las adaptaciones de los grados
de Ciencias Politicas, Enfermeria, Farmacia, Periodismo,
Sociologia y Terapia Ocupacional. Todas estas adaptaciones
estan plasmadas en las correspondientes publicaciones bajo el
titulo general de Formacion curricular en disefio para todas
las personas, realizadas por parte de la CRUE en colaboracién
con la Fundacién ONCE.

6. Esta tematica se introduce en la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion
y Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad
(LIONDAU), y en la Ley 49/2007, de 26 de diciembre,

de infracciones y sanciones en materia de igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal

de las personas con discapacidad. Posteriormente, el Real
Decreto 1393/2007, de 29 de octubre, por el que se establece
la ordenacién de las ensefianzas universitarias oficiales,
promueve la aplicacion de la accesibilidad universal y el disefio
para todas las personas en el dmbito educativo universitario.
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décadas ignoraban o postergaban a este
amplio sector minoritario de la poblacion
y sus necesidades. Por otra parte, en

la medida en que el proyecto abarca,
paulatinamente, a un amplio abanico de
diferentes estudios de grado (técnicos,
cientifico-naturales, cientifico-sociales,
humanisticos y artisticos), también debe
tenerse en cuenta que la transformacion
interna de las diferentes disciplinas
repercutird, a su vez, en el volumen y la
profundidad de los estudios sobre las
personas con diversidad funcional. Con tal
reequilibrio cognitivo lo que sale ganando
es, sin duda, la meta a la que aspira la
institucion universitaria, en tanto que
depositaria del saber: la busqueda de la

verdad.

El proyecto impulsado por la CRUE
conlleva, pues, un trasvase académico
mutuamente beneficioso entre las diferentes
disciplinas y el dmbito interdisciplinar

que suponen los estudios sobre diversidad
funcional. Esta ganancia en la densidad

de dichos estudios facilitara, a su vez, la
posterior especializacion que caracteriza

a los estudios de méster y de doctorado,
como los que se plantean sobre
accesibilidad universal y disefio para
todos. Este doble nivel, tanto el basico de
cada grado como el referido a la mayor
especializacion, resulta de interés: por un
lado, porque se ofrece una preparacion
profesional general a un mas amplio
ntimero de profesionales que, mas tarde,
atenderan a las personas con diversidad
funcional desde sus respectivas profesiones;
por otro, porque también se podra dar
una mayor profundidad a quienes deseen
alcanzar una mayor especializacion en este
campo interdisciplinar.

Una segunda consecuencia académica

del proyecto impulsado por la CRUE

tiene que ver con la existencia de un

enfoque comun a todos y cada uno de los
diferentes volimenes publicados. En tales
publicaciones encontramos una introduccion
compartida que proporciona un mismo
tronco orientador. Esta parte comin hace
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referencia a un modelo de disefio basado en
“la diversidad humana, la inclusién social y
la igualdad”. Se incorpora, en cierto modo,
el modelo social de la discapacidad, que
apunta hacia la justicia y las obligaciones
ético-juridicas incluidas en la Convencion
de 2006. Se pretende, con ello, que la
perspectiva ético-politica impregne y
complemente el conjunto de contenidos
incluidos en los correspondientes estudios
de grado. En este planteamiento subyace,
pues, una concepcion académica superadora
del mero positivismo, entendiendo que debe
establecerse un engarce entre el conocimiento
y los valores. Dada la conexion que antes
sefialdbamos entre los derechos humanos

y la accesibilidad universal y el disefio

para todos, se pone asi de manifiesto que
las disciplinas académicas, incorporando
tales cuestiones, no son axioldgicamente
neutras; que no deben quedar desligadas

de los problemas de justicia existentes en la
sociedad sino que, por el contrario, han de
contribuir a la construccion de una sociedad
mas inclusiva y mds justa.

b. Enlo que respecta a las consecuencias
sociales derivadas del proyecto de la CRUE
podemos sefalar las siguientes:

Una primera consecuencia es la que afecta
a la propia institucién universitaria. Tal
proyecto deja patente, a través de la
formacion de los futuros profesionales, la
responsabilidad social corporativa’ de la
universidad® en el impulso al cumplimiento

7. Se entiende por responsabilidad social corporativa (RSC),

a veces denominada responsabilidad social empresarial (RSE),
el modo que tienen las organizaciones y las empresas de
gestionar sus impactos en el medio social y ambiental en el
que estan presentes, gestion que va mas alla de lo establecido
legalmente. Cfr. Lozano, J. . (2011): Qué es la ética de la
empresa. Canoves y Samalus: Proteus.

8. Francois Vallaeys define la RSU como el “proyecto

de promocién social de principios éticos y de desarrollo

social equitativo y sostenible, para la produccion y
transmision de saberes responsables y la formacion de
profesionales ciudadanos igualmente responsables”. ;Qué

es la responsabilidad social universitaria? (http://creasfile.
uahurtado.cl/RSU.pdf, acceso 26 de diciembre de 2016). Puede
consultarse también Vallaeys, F. et al. (2009): Responsabilidad
Social Universitaria. Manual de primeros pasos. México D. F.:
Banco Interamericano de Desarrollo/ Mc Graw-Hill.
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de los derechos humanos en la vida social.
La responsabilidad social universitaria
(RSU) en el terreno que nos ocupa

conlleva (Observatorio Universidad y
Discapacidad, 2012: 52-53): a) garantizar
una equitativa igualdad de oportunidades
en el conjunto de personas con las que se
relaciona (profesores, alumnos, PAS, etc.),
alcanzando la plena accesibilidad en sus
infraestructuras, productos y servicios; b)
la implantacién responsable de los cambios
curriculares derivados de lo legalmente
establecido, c) el fomento de una formacién
reflexiva que, combinando lo cognitivo y
lo valorativo, contribuya a dar a conocer la
problematica social vivida por las personas
con diversidad funcional y contribuya a la
implicacién en la bisqueda de soluciones

a la misma y d) prestar especial atencién a
la interaccion social, la investigacion y el
desarrollo de proyectos locales y globales
que contribuyan a la accesibilidad universal
y, en consecuencia, al reforzamiento de los
derechos humanos de tales personas.

Una segunda consecuencia tiene que ver
con la transformacion de las profesiones

a la que apunta el citado proyecto. Se

trata de reforzar los diferentes servicios
profesionales, en tanto que instituciones
sociales intermedias, para hacerlos mas
conscientes de la diversidad humana y que
puedan proporcionar bienes y servicios mas
incluyentes.

Por tltimo, la consecuencia de mayor
calado a que se apunta con la potenciacion
de la accesibilidad universal y el disefio para
todas las personas, es la que se refiere a la
propia transformacién social. No se trata
unicamente de una cuestion que afecte a los
especialistas formados en la Universidad,
sino que, como sefiala Saskia Sassen (CRUE
y Fundaciéon ONCE, 2014: 15-16), estamos
ante una cuestion que afecta al conjunto

de la ciudadania. Por un lado, tanto los
profesionales encargados de la accesibilidad
universal, como las personas con diversidad
funcional, en tanto que usuarios, son
ciudadanos afectados. Por otro lado,

el resto de los ciudadanos también son
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responsables, a través de sus actitudes,

de hacer una sociedad mas accesible.

Se trata, en suma, de un compromiso

que busca transformar la sociedad para
conseguir hacerla mas inclusiva, igualitaria
y respetuosa con los derechos humanos de
todos.

|
5. La formacidn del ethos profesional

A continuacién nos ocupamos de la cuestion
de la formacién de un ethos profesional

que seria deseable para que la consecuente
practica profesional aborde con cierto éxito
aquello que se requiere para el disefio de una
sociedad accesible en los diferentes ambitos.
No puede olvidarse que, aunque estamos ante
una obligacion legal, sigue siendo necesaria
una formacion ética que respalde e impulse el
cumplimiento de la ley.

Tendremos en cuenta que la accién educativa
(Ortega, 2010) es una acciéon moral, en tanto
que incluye no solo atender a un necesario
equipamiento intelectual, sino también a un
conjunto de valores apropiados a una sociedad
pluralista (libertad, igualdad, solidaridad,
dignidad de la persona, etc.). También
tendremos en cuenta que es una accion politica,
ya que ha de tener en cuenta el contexto en el
que se desenvuelve, que en el mundo actual
viene marcado por el auge de la diversidad
humana, como ocurre con la puesta de relieve
de la problemitica social de las personas con
diversidad funcional.

Para definir el ethos profesional adecuado

nos apoyaremos, como hilo conductor, en dos
aportaciones de la profesora Cortina a la hora
de definir, en un sentido amplio, lo que es la
educacion: a) su propuesta de educacion cordial
y, en conexion con la misma, b) su concepcion
de la neuroeducacién moral.

a. La formacion de los diferentes profesionales
no deberia quedar reducida a la formacion
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de técnicos que se limitan al conocimiento
de los medios que se han de poner para el
logro de ciertos fines; tales profesionales
también habrdn de conocer y apreciar “los
fines, los valores y las excelencias de su
actividad profesional” (Cortina, 2016).
Ciertamente, como sefialibamos mas
arriba, la problematica de la accesibilidad
universal y el disefio para todos no se
reduce a una cuestion técnico-estratégica,
aunque también la incluye. Es conveniente,
desde nuestro punto de vista, que cuando
esta cuestion se aborde en los programas
formativos universitarios, se haga desde
una perspectiva interdisciplinar que incluya,
ademds de los conocimientos técnicos
especificos de cada especialidad, un marco
global (aspectos histéricos, sociales,
antropoldgicos, ético-politicos, etc.) que
facilite su comprension y favorezca la
motivacion para comprometerse con los
valores éticos de justicia social. Esto es
necesario también porque las soluciones
que se vayan avanzando sobre dicha
problematica requeriran, como ha ido
ocurriendo hasta ahora en este y en otros
problemas sociales, de aportaciones
interdisciplinares en las que habran de
colaborar profesionales de diferentes areas
de conocimiento. Un aspecto fundamental
que, a nuestro juicio, no debe faltar

en dicho marco global es la dimension
ético-politica. Porque la cuestion de la
accesibilidad universal constituye una
cuestion de justicia con las personas con
diversidad funcional, relacionada con el
cumplimiento de los derechos humanos
recogidos en la Convencién de 2006, cuya
solucion concierne al marco politico de

la democracia deliberativa. Y, en segundo
lugar, como sefialamos en el apartado

2, porque uno de los ambitos de la
accesibilidad es la propia concienciacion
social para evitar los prejuicios y el trato
discriminatorio hacia dichas personas.

Para forjar el ethos profesional, es necesario
tener en cuenta los tres ejes fundamentales
de una educaciéon moral, entendida en un
sentido amplio (Cortina, 2009a: 253-263):
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1. Un primer nivel de formacién
del ethos profesional es el que
corresponde a la adquisicion
de habilidades (pragmaticas, de
pensamiento, comunicativas, etc.)
y de conocimientos en un campo
profesional concreto. Se tratard, pues,
de conseguir un ethos profesional
bien informado y habilidoso. Sin
una preparacion adecuada en este
terreno no podria realizarse con éxito
el servicio profesional que busca
satisfacer los intereses de los usuarios.
No puede realizarse ningun tipo de
disefio, en relacion con algtin tipo
de problema que tenga la sociedad,
si no se dispone de las habilidades
y los conocimientos adecuados que
permitan plantear diversas alternativas
realizables. Por eso mismo, aunque la
mejora de la accesibilidad universal
sea un objetivo moralmente deseable,
no podra realizarse sin contar con
conocimientos pertinentes para disefiar
alternativas técnicamente viables®.

También son necesarias habilidades
comunicativas y deliberativas para
trasladar tales disefios —al menos
aquellos que impliquen una dimensién
macroscopica— a la esfera de la opinion
publica, encargada de determinar,
mediante la deliberacion, si el disefio
presentado es justo o no (en tanto

que responde a razones que encierran
intereses universalizables); y también
para trasladarlo ante los que tienen
poder, para tomar la decision de llevar
dicho disefio a la practica. Tampoco
podemos olvidar que quienes tienen
poder decisorio, en muchos casos,
cuentan con una formacion universitaria,
lo que refuerza la responsabilidad de

la universidad con la resolucion de

9. En tal sentido, el filésofo de la ciencia Nicholas Rescher
(1999: 105) considera que el conocimiento es un aspecto
importante del bien, que sirve para realizar con eficacia
cualquier otro bien legitimo que pueda plantearse. En la
medida en que el conocimiento responde al cémo y al por
qué, podrén disefiarse alternativas eficaces y eficientes para
alcanzar el fin valioso de mejorar la accesibilidad.
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problemas sociales de cada momento
(Martinez Navarro, 2010: 255).

Lo importante a la hora de determinar
la bondad de los medios técnico-
estratégicos es el fin perseguido y la
valoracion de la relacion medios-

fines corresponde a la prudencia. El
profesional (y, por su formacién, los
gobernantes entre ellos) ha de adquirir
una formacion adecuada para ser
prudente, es decir, para saber lo que
conviene, individual y socialmente, en
lo que se refiere a lograr una vida de
calidad. A ello contribuyen también
las habilidades sociales que puedan
adquirirse.

De esta formacion en la prudencia
depende un uso sostenible de los
recursos naturales, un uso eficaz y
eficiente de los recursos econémicos,
pero también la valoracion positiva de
la cooperacion con otros ciudadanos
para alcanzar metas comunes y
apostar por un disefio accesible del
que también podra beneficiarse el
propio disefiador (o disefiadores).
Este ethos profesional prudente es el
que podra hacer que el profesional
considere que el bien que persigue, la
autorrealizacion, ha de incluir el bien
de otros miembros de la comunidad.

Sin embargo, no basta con educar en la
prudencia para atender a las demandas
justas que provienen de la sociedad.

Es necesario educar el sentido de la
justicia, cuyo desarrollo es necesario
para que no se frenen aquellas
demandas de justicia ni se excluya a
ciertos grupos sociales cuando puede
verse que podria salir perjudicado el
bienestar de uno mismo. Tal sentido de
justicia es el que tiene que reconocer
los bienes de justicia (proteccion
social, educacién, accesibilidad, etc.)
recogidos en la Convencion de 2006,
que los seres humanos con diversidad
funcional necesitan —al menos en un
minimo— para tener una vida digna.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 25-41

36

Pero también el ethos profesional ha
de contar con el sentido de gratuidad
que aporte bienes que no son exigibles,
pero sin los que la vida humana
sufriria una grave pérdida (es, por
ejemplo, el que fomenta acciones
solidarias, en las que se comparte

el tiempo y los conocimientos
adquiridos para ayudar a quienes

mas lo necesitan). Ambos sentidos
contribuyen a degustar aquello que

es el valor fundamental: la dignidad

de la persona. En ese sentido, el ethos
profesional cobra sentido dltimo desde
un servicio a la dignidad de toda
persona que sea respetuoso con los
derechos humanos.

Si hacemos un pequeno balance, la
propuesta de la profesora Cortina
para la formacion universitaria del
ethos profesional tiene relevancia y
suma pertinencia en el tema que nos
ocupa, ya que su concepcion amplia
de la educacién pone de manifiesto
la necesidad de formar profesionales
que faciliten el empoderamiento

de las personas y se comprometan
con la vulnerabilidad humana. Su
propuesta de educacion moral (que
incluye la configuracion de un ethos
profesional informado y habilidoso,
prudente y con sentido de justicia y
gratuidad) facilitard que pueda darse
un servicio profesional a las personas
usuarias ampliamente empoderante
y comprometido con el acceso a

un espacio social diverso y comun.
Lo cual exige también atencion a

las emociones, especialmente la
compasion. De ahi que proponga
formar un ethos profesional desde la
razén cordial, una razén humana que
integra habilidades y conocimientos
con las razones del corazén. Su
propuesta de formacion universitaria
se concreta, pues, en la formacion

de un ethos profesional razonable

y cordial que permita contar con
profesionales responsables en la



solucion de los problemas sociales. La
adquisicion de este ethos a través de
una adecuada formacién universitaria
resulta necesaria porque constituye una
obligacion moral proteger y empoderar
a las personas con diversidad funcional
(Cortina, 2009b: 188 y 225), en virtud
de que son seres humanos con igual
dignidad. Puede decirse, pues, que la
accesibilidad universal, en tanto que
proporciona a tales personas iguales
condiciones de acceso a sus derechos,
contribuye a que la comunidad civil

y politica reconozca a tales personas

y les facilite institucionalmente™ su
inclusion en la misma, concretando asi
dicha obligacién moral.

Un planteamiento con bastantes
similitudes lo encontramos en

el enfoque de las capacidades
desarrollado por Martha Nussbaum.
La fil6sofa norteamericana rechaza una
concepcidn de la ciudadania basada

en el mito de la perfeccion corporal y
justifica que el trato que debe darse a
las personas con diversidad funcional
constituye un asunto de justicia
(Nussbaum, 2007). A su juicio, debe
construirse una comunidad politica
que disponga de un entorno facilitador
(2006: 364) para la inclusion de dichas
personas. Desde este punto de vista,

la accesibilidad universal responderia
al igual derecho a ocupar el espacio
publico que tienen las personas con
necesidades atipicas (2006: 351-353).
En lo que respecta a su concepcion de
la educacion universitaria (Nussbaum,
2014) es partidaria de que los grupos
sociales minoritarios sean objeto de
conocimiento, lo que facilita a los
futuros profesionales una formaciéon
sobre los problemas sociales que,
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en tanto que ciudadanos del sistema
democratico, tienen que intentar
resolver. El modelo de educacién
liberal que propugna (2014: 28-30)
para la formacién de profesionales
compagina la formacion técnica con
una formacién humanistica centrada
en tres pilares: a) adquisicion de
habilidades de reflexion critica y de
deliberacién que permitan el ejercicio
de una ciudadania democratica; b)

el fomento de la capacidad moral

de vincularnos con otros grupos
humanos y responsabilizarnos de
ellos, pese a las diferencias que
actualmente puedan existir entre sus
vidas y las nuestras y ¢) la adquisicion
de destrezas imaginativas que
permitan el desarrollo de la empatia

y la compasion, necesarias para dar
un trato justo a todas las personas
(2014:126). Asi pues, el modelo de
educacion universitaria defendido por
Nussbaum, en el que deben formarse
los futuros profesionales que se
ocuparan de los disefios conducentes a
la accesibilidad universal, también va
mas alld de la mera formacion técnica.
Esta pensadora también propugna una
formacion en capacidades morales que
posibiliten el reconocimiento de las
demads personas y la justicia en el trato
que debe darse a las necesidades de
todos los ciudadanos.

b. En su obra Neuroética y neuropolitica
la profesora Cortina aborda la misma
temdtica de la educacién moral, en sentido
amplio, pero ahora teniendo en cuenta
las aportaciones de las neurociencias''. La
educacion de la persona no puede quedar
al margen de como funciona el cerebro, en
tanto que es el 6rgano en el que residen las
capacidades racionales y emocionales del
educando, y como deberia ser orientado.
De ahi que su propuesta de educacion

1o. Tales disefios institucionales (Cortina, 2009a: 222-223)
—que afectarian a la institucion universitaria, a las
profesiones y a la sociedad politica— han de estar basados
en los principios basicos de la ética cordial, entre los que
cabe destacar el principio de no dafiar y el principio del
empoderamiento.
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desde la razén cordial integre dos aspectos

11. Una reciente aplicacion de tales ideas, si bien limitada al
ambito de la educacion secundaria, es la propuesta de M* José
Codina (2015).
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que tradicionalmente se consideraba que
estaban separados:

1. Educar en la razén: la educacién
no puede confundirse con la
indoctrinacién, con un saber
dogmaticamente transmitido,
alérgico a toda deliberacion. El ethos
profesional que debe fomentar la
educacion superior habri de ser,
en consecuencia, un ethos critico
y dialogante>. Esto exige que se
fomente el desarrollo de la capacidad
argumentativa, la cual habra de
utilizarse para enjuiciar moralmente
los problemas sociales analizados,
buscando determinar una justa
solucién.

Su planteamiento dial6gico-cordial®
implica que se dispone de un canon
critico para determinar la justicia de
la solucion dada a un problema social:
una solucion sera justa cuando, en el
didlogo racional en que puedan haber
participado todos los afectados en
condiciones de simetria, se respeten sus
derechos pragmaticos (por ejemplo,
que ningun afectado sea excluido

del mismo, que pueda aportar las
razones que estime convenientes sin
estar coaccionado externamente,

que cualquier participante pueda
criticar las razones aportadas,

etc.) y la solucion que se adopte

esté basada en la fuerza del mejor

12. También coincide Martha Nussbaum (2006) en este
aspecto cuando propone el ideal liberal de educacion superior
que responda a un ethos socratico, en el sentido de que
rechace la autoridad de la tradicion y deje dnicamente en pie
aquellas creencias y précticas que superen el escrutinio del
razonamiento logico y del juicio critico.

13. Dicho planteamiento ético constituye una version calida
de la ética del didlogo de K. O. Apel y J. Habermas, la cual
constituye una version 16gico-procedimental de la justicia.
Mientras estos autores se centran en la racionalidad dialégica,
excluyendo el dmbito emocional, la ética cordial entiende que
una razén integramente humana es una razoén en el cuerpo.
De ahi que las emociones —como la compasiéon—, originadas
corporalmente, resulten necesarias para el reconocimiento de
todas las personas— incluidas las personas con diversidad
funcional — y para la busqueda de un didlogo racional con

la finalidad de argumentar acerca de lo que es justo (Cortina,
2009a).

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 25-41

38

argumento aportado, de forma que
todos los participantes podrian dar

su consentimiento a las conclusiones.
No obstante, hay que matizar que

no cabria someter el mismo derecho

a la accesibilidad universal a un
dialogo racional que decidiera si

debe adoptarse o no. Y ello porque
(Cortina, 2010: T12-116) entiende

que los derechos humanos quedan
fundamentados porque constituyen
condiciones de posibilidad para el
dialogo racional. Sin la proteccion

de los derechos humanos —entre los
cuales esta la accesibilidad universal —
no quedarian protegidos aquellos
afectados por las normas que han

de poder participar en el didlogo

y, entonces, el didlogo perderia su
sentido. Lo que si debe hacerse en todo
caso es someter a un didlogo racional
—en el que se debe incluir a las propias
personas con diversidad funcional
como interlocutores validos— aquellos
disefios que se presenten como

normas opcionales que concretan la
accesibilidad universal. Se tratara de
determinar si una opcién disefiada es o
no justa.

2. Educar en la emocion: a juicio de la
profesora Cortina, no basta con educar
en la razonabilidad, en una razén
que es dialdgica. El cerebro tiene una
dimension emocional™ que también ha
de ser tenida en cuenta en la formacion
del ethos profesional. En tal sentido,
propone educar en la formacién de
un ethos profesional compasivo, en
la medida en que la compasion con
la vulnerabilidad humana —fisica y

14. También Martha C. Nussbaum pone de manifiesto la
importancia moral-politica que tienen las emociones. Para
esta autora (2013) una educaciéon que fomente emociones
positivas (compasion, respeto a todas las personas) y que
frene emociones negativas (vergiienza) que influyen en la
estigmatizacion de las personas con diversidad funcional,
resulta necesaria porque contribuye a dar estabilidad a

una sociedad justa. Desde este punto de vista, la educaciéon
emocional es la que facilitaria que los ciudadanos diesen un
apoyo motivado al desarrollo de politicas pablicas orientadas
al mantenimiento y potenciacién de la accesibilidad universal.
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social — es lo que impulsard a buscar
la justicia acerca de las normas
reguladoras de la accesibilidad
universal en las diferentes profesiones.
Este ethos compasivo es el que permite
verdaderamente — poniéndose en
lugar del otro y sintiendo como él—
que el profesional comprenda las
circunstancias en que se encuentra

la persona con diversidad funcional,
en tanto que usuaria de su servicio

y, al mismo tiempo, es el que le hace
apreciar el valor de su dignidad.

Asi pues, la educacion universitaria,
para forjar el caracter de los
profesionales de modo que puedan
afrontar las tareas que tendran
encomendadas para la realizacion de
disefios que fomenten un espacio social
accesible, tendrd que basarse en la
adquisiciéon de conocimientos técnico-
estratégicos de la propia especialidad

y conocimientos sobre los grupos de
usuarios; también en la adquisicion de
habilidades de pensamiento critico y de
argumentacion racional, sin olvidar la
necesidad de incorporar también una
adecuada competencia emocional que
permita al profesional comprender las
circunstancias en que se desenvuelve la
vida del usuario, apreciar el valor de
su dignidad y llegar a tratarlo con un
respeto activo y empatico.

Comenta la profesora Cortina (20171:
236) que “una sociedad que quiera
apostar por el cuidado de la dignidad
humana deberia hacerla transpirable
en la vida cotidiana”. Puede anadirse
que uno de los aspectos en que

puede incorporarse este cuidado es
construyendo un mundo accesible
para todas las personas, porque todas
tienen igual dignidad. La formacién
universitaria de los profesionales de los
diferentes campos ha de contribuir a ir
consiguiéndolo.
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6. Conclusiones

El compromiso fundamental que tienen las
profesiones es aquel que liga al profesional

“a las personas concretas” (Cortina, 2005a:
161). La accesibilidad universal constituye un
compromiso ético de las profesiones con las
personas concretas, teniendo en cuenta que
vivimos en una sociedad pluralista en la que se
producen demandas de justicia para atender a la
diferencia. En tal contexto, es necesario contar
con profesionales que desarrollen un ethos que
favorezca un servicio profesional auténticamente
universal, atento a la diversidad humana y

que ofrezca disefios versdtiles y ampliamente
empoderantes, con el fin de atender al amplio
espectro de necesidades humanas existentes.

De modo correlativo, la responsabilidad social
de la universidad, en tanto que formadora

de profesionales especializados que puedan
realizar disefios que busquen solucionar esta
problematica social, se concreta, parcialmente,
en la realizacion del compromiso de
transformacion del espacio formativo para
impulsar una sociedad accesible. Para tener éxito
en esta tarea serfa conveniente que se aportara
una formacién moral en sentido amplio, en

la que se produzca la confluencia de unas
habilidades técnicas empleadas con diligencia,
el desarrollo de la prudencia y la estimulacion
del sentido de justicia y la gratuidad. Se trata
de formar profesionales conscientes de su
responsabilidad con los ciudadanos y con la
humanidad, de configurar un ethos profesional
consciente de la diversidad humana, que se
oriente al reconocimiento de la dignidad de
todas las personas y de los derechos humanos,
para cumplir el compromiso de construir un
mundo accesible para todas las personas.

Una tarea compleja y valiosa de la que los
profesionales —al igual que el resto de los seres
humanos— son corresponsables.
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Educacion inclusiva en las instituciones de
educacion superior: narrativas de estudiantes
con discapacidad

Inclusive education in higher education institutions: narratives of
students with disabilities
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Resumen

En este articulo se presentan los
resultados parciales de una tesis
doctoral vinculada a un proyecto

de investigacion financiado

por el Ministerio de Economia

y Competitividad, en el que

se pretendia dar a conocer los
facilitadores y obstaculizadores que
los estudiantes con discapacidad se
encontraron durante su estancia en las
instituciones de ensefianza superior. A
partir del método biogréfico-narrativo
se pretendia exponer el punto de vista
de los estudiantes con discapacidad,
identificando y explicando las
barreras y ayudas que estos jovenes
vivenciaron en su trayectoria
universitaria. Para la recogida de
informacion se ha hecho uso de
diversos instrumentos biogréficos
como son entrevistas, fotografias

o lineas de vida. En concreto, los
resultados de este trabajo se centran
en las principales barreras y ayudas
que este colectivo identific en la
universidad a nivel institucional.
Entre las principales conclusiones
obtenidas podemos destacar como la
normativa existente no garantiza una
educacion de calidad, la importancia
de los servicios de apoyo para la
orientacién y asesoramiento durante
sus trayectorias o, por ejemplo, el
personal de administracion y servicio
como factor resiliente.
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Abstract

This paper presents the partial
results of a doctoral thesis linked

to a research project financed by

the Ministry of Economy and
Competitiveness, which aims

at divulging the enablers and
significant obstacles that students
with disabilities encountered during
their stay in institutions of higher
education. Using a biographical
narrative the points of view of the
students with disabilities is exposed
identifying and explaining the
barriers and aids these young people
experienced at the University. For the
collection of information, various
instruments such as biographical
interviews, photographs and lifelines
were used. Specifically, the results
achieved of this work focuses to know
on the main barriers and help that this
group identified at the institutional
level at the University. The main
conclusions highlight that quality
education is not guaranteed by the
current legislation and that support
services for guidance and advice
during their careers or, for example,
the administration and service are

of great importance as they serve as
resilient factor.
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1. Introduccion

Uno de los principales retos a los que
actualmente se enfrenta la educacion superior es
garantizar una educacion de calidad en igualdad
a todos los estudiantes, con independencia de
sus capacidades y reconociendo su derecho a

la participacion en los procesos de aprendizaje
(Alba y Zubillaga, 20125 Cobos y Moreno,
2014).

Desde el Real Decreto Legislativo 1/2013

por el que se aprobo el Texto Refundido de

la Ley General de derechos de las personas

con discapacidad y de su inclusién social, la
accesibilidad se reconoce como el derecho que
tiene la persona con discapacidad a participar
de forma plena en todos los dmbitos en las
mismas condiciones de igualdad que el resto de
las personas. Para ello, tanto el Gobierno como
los poderes ptiblicos han de adoptar las medidas
que consideren oportunas para garantizar

la accesibilidad universal y la igualdad de
oportunidades en los diferentes entornos,
servicios, transportes, etc. (art.22).

Por su parte, para que se cumplan las
condiciones basicas de accesibilidad y no
discriminacion, el Gobierno ha de regular las
condiciones basicas que garanticen la igualdad
de oportunidades en los diferentes niveles, al
menos, en los siguientes aspectos (art.23):

e Accesibilidad en los edificios y entornos,
suprimiendo barreras en las instalaciones
y adaptando equipos e instrumentos,
sefalizandolos.

e  Condiciones mas favorables en el acceso,
participacion y utilizacion de los recursos
dentro de cada dambito o area.

e Apoyos complementarios (ayudas
econdmicas, tecnoldgicas, personales, etc.).

e Creacion de normas internas en las
empresas o centros con el fin de eliminar las
situaciones de desventaja o discriminacion.

e Creacién de planes y calendarios para
implantar las exigencias de accesibilidad.
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®  Dotacién de recursos humanos y materiales
para la promocion de la accesibilidad y la
no discriminacion en el ambito del que se
trate (comunicacion, transporte, edificios,
etc.).

En este sentido, el Libro Verde de la
Discapacidad (IMSERSO, 2002) define el
concepto de accesibilidad en términos como
“acceso, accion de llegar y acercarse, entrada o
paso” (CRUE y Fundacién ONCE, 2014: 29).
Por su parte, Peralta (2007: 47) indica que “el
Disefio para Todos y la Accesibilidad Universal
significa responder de manera adecuada a los
diferentes retos que plantea una sociedad cada
dia mds compleja y heterogénea, y con usuarios
de caracteristicas y potencialidades diversas”.

Desde nuestro punto de vista, estamos de
acuerdo con autores como Peralta (2007) y
Solla (2013) al considerar que el concepto

de accesibilidad no sélo deberia aludir a las
personas con discapacidad, sino a toda la
ciudadania, donde la supresion de barreras en
todos los espacios, productos o servicios sea una
condicién indispensable para que se cumpla el
principio de igualdad de oportunidades.

En este sentido, CRUE y Fundacion ONCE
(2014) indican que los principios de
accesibilidad en las instituciones de educacion
superior han de basarse en el disefio para todas
las personas centrandose en dos esferas: la
organizacion y la docencia.

Desde el punto de vista organizacional y bajo

el prisma del modelo social de discapacidad

y del modelo de diversidad funcional, las
transformaciones en este ambito (estrategias,
recursos, evaluacion, etc.) han de basarse en

el contexto y nunca en la persona tal y como
propugnaba el modelo médico de discapacidad.
Relacionado con esto, podemos encontrar
trabajos como los de Morifia ef al. (2z014),
quienes aseguran que las tutorias son esenciales
para asegurar un correcto proceso de aprendizaje
asi como la adaptacién con antelacion de los
materiales y recursos que se van a utilizar durante
la materia y la adaptacion de las pruebas de
evaluacion (tiempo o recursos, entre otros).



Educacion inclusiva en las instituciones de educacién superior: narrativas de estudiantes con 45

discapacidad

Desde la vision de los docentes, CRUE y
Fundacion ONCE (2014) aluden a los tres
principios del disefio universal de aprendizaje:
multiples medios de representacion, multiples
medios de expresion y multiples medios de
compromiso (Guasch y Herndndez, 2011).
Asimismo, trabajos como los de Cobos y
Moreno (2014), Morifia (2015), Morifa, et
al. (2o015), Sanchez Palomino (2009) o Vander
Kloet (20135) ratifican esta idea indicando

que si el profesorado facilitara con antelacién
los materiales con los que van a trabajar y
mostraran una actitud abierta, reflexiva y
positiva hacia sus necesidades, se optimizarian
los procesos de aprendizaje del alumnado con
discapacidad ayudando, ademads, a que este
colectivo supere de forma exitosa el proceso de
aprendizaje de la materia.

Sin embargo, en la actualidad las instituciones

de educacion superior ofrecen respuestas de
diversa naturaleza para implantar de manera
efectiva el principio de igualdad de oportunidades
y de accesibilidad entre su alumnado (Castro

de Paz y Abad Morillas, 2009). El acceso de

los estudiantes con discapacidad a la educacion
superior ha de regirse bajo los principios del disefio
universal donde los espacios fisicos, transportes,
comunicacion, tecnologias de la informacion

y comunicacion, espacios virtuales u otros
servicios sean extensibles a este colectivo en las
mismas condiciones que el resto de la comunidad
universitaria (Ferreira et al., 2014; Pujola, 2007).

Por ello, consideramos que para que se

realice de una manera efectiva y optima el
proceso de igualdad en el acceso del alumnado
universitario, se requiere de la implantacion
de programas de apoyo, orientacién y
asesoramiento, favoreciendo por lo tanto

el proceso de integracion y de inclusion de

las personas con discapacidad a los estudios
universitarios.

Siguiendo los datos ofrecidos por la Fundacién
Universia (2016), de las 76 universidades
espariolas la mayoria de ellas ofrecen algun
servicio de apoyo o de atencion al alumnado con
discapacidad, pudiendo ser a través de servicios,
programas especificos o mediante otras estructuras
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durante su acceso, ingreso y estancia en la
universidad. En este sentido, resulta llamativo

que el 89,4 % de las universidades recogidas en

la Guia de Apoyo a las Necesidades Educativas
del Estudiante con Discapacidad (Fundacion
Universia, 2016) realice adaptaciones curriculares,
eximan del pago de las tasas académicas (70 %),
realicen un procedimiento de acogida e inscripcion
de nuevo ingreso especializado para el estudiante
con discapacidad (70 %) o construyan y adapten
sus edificios y espacios bajo los principios de
accesibilidad (95 %). Sin embargo, tan sélo el

60 % de estas instituciones ofrece asesoramiento
especifico a personas con discapacidad

mental o realiza acciones de fomento hacia el
emprendimiento (35 %).

En relacion con ello, podemos citar el trabajo de
investigacion de Castro de Paz y Abad Morillas
(2009), cuyos datos reflejan las demandas de

los estudiantes con discapacidad destacando la
coordinacion entre los niveles pre-universitarios
y la universidad, la regulacion de los servicios
de orientacién y de apoyo a la discapacidad
dentro del contexto universitario, la creacion

de un servicio de asesoramiento ‘proactivo’

que gestione y optimice la informacion, los
recursos y los apoyos existentes y que las
actuaciones de éste se encuentren dirigidas tanto
al alumnado como al profesorado, asi como
una mejor coordinacion entre la universidad

y las distintas administraciones e instituciones
cuyo fin sea mejorar la vida de las personas con
discapacidad.

Por otro lado, también nos encontramos con
investigaciones como las de Morifia et al. (2015)
quienes, bajo la perspectiva de los estudiantes
con discapacidad, identifican cuatro peticiones:
1. informacién y orientacién para mejorar

y facilitar su vida universitaria, 2. docentes
informados y formados para dar respuesta a

sus necesidades educativas y que favorezcan su
inclusion en las aulas, 3. entornos universitarios
e infraestructuras accesibles y 4. una universidad
formada y atenta a las necesidades del colectivo
de alumnos con discapacidad.

No obstante, y de acuerdo con autores
como Morifia (2015), Peralta (2007) y Tolra
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(2002), podemos afirmar que las instituciones
de educacion superior han ido iniciando y
realizando esfuerzos cada vez mayores para
elaborar y continuar los programas de apoyo

y orientacion hacia el colectivo de estudiantes
con discapacidad para su inclusion en la vida
universitaria. Pero igualmente es cierto, tal y
como hemos ido sefialando en lineas anteriores,
que la consolidacion de los principios de
igualdad, inclusién y no discriminacién de este
colectivo es un proceso lento y lejano. Ademas,
tal y como indican CRUE y Fundacién ONCE
(2014: 30), “la informacion y sensibilizacién de
agentes presentes en el proceso educativo debe
hacerse desde la premisa de que los derechos de
las personas con discapacidad son una cuestion
de ciudadania y no de solidaridad”.

Es por ello que desde este trabajo nos
centraremos en “identificar, describir y
explicar las barreras y ayudas que un grupo
de estudiantes con discapacidad perciben en la
universidad como institucién” a partir de una
metodologia biografico-narrativa.

|
2. Metodologia

Los resultados presentados en este articulo

se encuadran dentro de una tesis doctoral
vinculada a un proyecto I+D+i financiado por
el Ministerio de Economia y Competitividad
(ref. EDU2010-16264). Este proyecto ha sido
desarrollado por un equipo de investigacion
interdisciplinar de la Universidad de Sevilla de
diferentes dreas y campos de conocimientos
(Ciencias de la Educacién, Ciencias
Econdmicas, Ciencias de la Salud y Ciencias
Experimentales). Su proposito principal fue
estudiar desde la perspectiva de los estudiantes
con discapacidad las barreras y ayudas que
identificaron en su acceso, trayectoria y
resultados en la Universidad de Sevilla, siempre
atendiendo a sus narraciones sobre sus propias
vivencias y experiencias.
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Por ello, fruto de nuestra estrecha vinculacion
con este estudio y motivados por los
conocimientos y resultados de la misma,
procedimos a dar sentido y origen al trabajo

que actualmente estamos presentando,
plantedndonos cuestiones como: ¢cudles son las
principales barreras y ayudas con las que los
estudiantes con discapacidad se encuentran en la
universidad?, ¢como se enfrentan a ellas?, ;como
participan en la vida universitaria?, ¢como

se sienten ante situaciones de segregacion o
inclusion?, etc.

Este trabajo de investigacion complementa otros
trabajos previos sobre esta temdtica (Borland

y James, 1999; Doughty y Allan, 2008; Jacklin
et al. 2007; Morifa, 2015; Morifa et al. 2016;
Murray et al. 20115 Sdnchez Palomino, 2009,
2011; Prowse, 2009; Tinklin y Hall, 1999),
haciendo hincapié en las vivencias subjetivas y
narraciones de los estudiantes con discapacidad
a través de una metodologia biogréfico-
narrativa. Entre las principales potencialidades
de este estudio cabe resaltar el propio objetivo
del estudio centrado en analizar tanto los
procesos obstaculizadores como facilitadores
que los estudiantes con discapacidad identifican
en la universidad como institucién y, por

otro lado, la propia metodologia centrada en
hacer oir la voz de los alumnos en el contexto
universitario “sin silenciar su subjetividad”
(Morifa y Molina, 2011: 26), ya que la
mayoria de investigaciones previas sobre esta
tematica se han basado en estudios bajo un
paradigma cuantitativo o mixto.

En este sentido, consideramos que, bajo

el planteamiento de nuestro estudio, la
metodologia de investigacion seleccionada es la
adecuada ya que, partiendo de sus voces, nos
permite conocer las relaciones entre la vida de
las personas y las situaciones o contextos donde
se generan para, de este modo, tener una vision
globalizada de la misma (Holstein y Gubrium,
2012), asi como establecer las relaciones
casuales y las conexiones existentes entre los
diversos acontecimientos que pueden suceder

en la vida de las personas (Coninck y Godard,
1998), siguiendo un orden de temporalidad en la
aparicion de los acontecimientos con un enfoque
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de tipo balistico que separa claramente el pasado
del futuro pero que establece una relacion entre
ambos.

Bajo este enfoque metodoldgico nos acercaremos
al tema de estudio a través de las percepciones y
vivencias que los estudiantes con discapacidad
tienen de sus experiencias universitarias en el
ambito institucional (en los distintos servicios
universitarios, recibimiento en la universidad,
accesibilidad de los espacios, etc.) para dar
respuesta al primer objetivo de la investigacion:
“identificar, describir y explicar las barreras

y ayudas que un grupo de estudiantes con
discapacidad perciben en la universidad como
institucion”.

Para ello y, partiendo del mismo, pretendemos
analizar de forma general los diferentes
mecanismos de acceso a la universidad. Desde
este punto de vista, queremos estudiar si al
acceder a la universidad este alumnado se tiene
que enfrentar a algin tipo de obstaculo o,
todo lo contrario, con ninguno. También nos
planteamos con este objetivo responder a la
cuestion de qué ocurre durante el transcurso de
los estudios universitarios. Es decir, queremos
conocer las limitaciones y facilidades que el
colectivo que conforma la muestra de este
estudio identifica en la institucion universitaria
durante su estancia en la misma.

2.1. Recogida de datos

Para dar respuesta a los objetivos de la
investigacion vy, en concreto, al objetivo
presentado en este articulo, la recogida de
informacion se ha organizado en torno a dos
areas de conocimiento: Ciencias e Ingenieria (un
participante) y Ciencias Sociales y Juridicas (dos
participantes).

Los hallazgos que presentamos en este articulo
han sido recogidos durante cinco afios (desde
2010 hasta 2015) a través de diversas técnicas
e instrumentos elaborados para la investigacion
basandonos, principalmente, en entrevistas
biogréficas. Asimismo, se ha hecho uso de
otros instrumentos como son entrevistas
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focalizadas, entrevistas semi-estructuradas,
fotografias, auto-informes, linea de vida, diario
de campo de la investigadora, notas de campo
de la investigadora, observaciones, correos
electronicos y llamadas telefonicas asi como la
técnica “Un dia en la vida de...”.

En concreto, los resultados presentados en este
articulo se obtuvieron a través de las siguientes
técnicas:

e Entrevistas biogrificas o en profundidad:
estas entrevistas, que se caracterizaran por
ser no estructuradas, permitirdn profundizar
de una forma detallada en las historias de
vida de la trayectoria universitaria de los
estudiantes con discapacidad.

e  Entrevistas focalizadas: serdn entrevistas
que girardn en torno a un aspecto muy
concreto de la trayectoria universitaria
de los participantes en esta investigacion.
Esta técnica servird para recoger incidentes
criticos de la vida universitaria de los
participantes en el estudio.

e Auto-informe: a través de este instrumento,
el propio participante narra por escrito, en
primera persona, los aspectos que considera
mas significativos para el tema de estudio
propuesto.

e Linea de vida o timeline: esta técnica supone
una revision globalizada de los momentos
mas importantes en la experiencia de los
participantes. Para ello, realizamos un
eje de coordenadas en la linea, donde en
el eje de abscisas (X) situaremos el afio
académico y en el eje de ordenadas (Y)
colocaremos una puntuacion entre el o y el
1o0. El alumno en cada curso académico ha
de definir un suceso o experiencia relevante
en su historia otorgandole una posicién.
De esta forma, obtenemos una linea con
ascensos y descensos que nos ofrecerdn
una vision grafica y globalizada de su
trayectoria universitaria.

e  “Undia en la vida de...”: con esta técnica
hemos pasado una tarde o una mafana
con el participante, analizando todas
las barreras y ayudas que el estudiante
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encuentra en su experiencia universitaria
desde que sale de su casa hasta que llega,
con el fin de ver lo que ocurre en su dia a

dia.

No obstante, debemos indicar que las técnicas
empleadas han sido similares en todos los
casos, sin embargo no todas se han llevado a
cabo con todos los participantes puesto que
significaba redundar la informacién o no tenian
disponibilidad para poder realizarla.

2.2. Participantes

En esta investigacion la muestra ha sido
obtenida a través de la primera fase del
mencionado proyecto a través del cual
obtuvimos una muestra de tres alumnos con
diversas discapacidades.

Para la seleccion de los participantes de nuestro
estudio nos hemos basado en el procedimiento
establecido por Goetz y LeCompte (1988),
denominado “seleccion basada en criterios”,
donde la seleccion se encuentra determinada
previamente por unos criterios establecidos

por la investigadora. En este sentido, y
siguiendo a Morifa (2003), Patton (1987) y
Pujadas (2002), hemos realizado un muestreo
selectivo atendiendo a unos rasgos, criterios y
caracteristicas relevantes, en concreto siete, para
la seleccion de los tres participantes: estudiante
con discapacidad, accesibilidad, participacion,
disponibilidad para participar, relevancia,
voluntariedad e interés o necesidad.

De los tres participantes, dos son hombres

y una mujer, cuyas titulaciones son variadas
(Derecho, Ingenieria y Periodismo). En lineas
generales, la edad de los participantes (en el
momento de la recogida de informacién) es
de 28 afios de media, con una permanencia
en la universidad de diez, seis y cuatro afios.
Por tltimo, en cuanto a la discapacidad, y
siguiendo la clasificacion realizada por la
Universidad de Sevilla, estos participantes
presentan discapacidad fisica (paralisis
cerebral y enfermedad de Duchenne) y visual
(ceguera).
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2.3. Andlisis de los datos

Este apartado del trabajo se ha abordado desde
una doble perspectiva. Por un lado, para la
elaboracion de cada historia se partié de un
andlisis narrativo (Goodley ef al. 2004).

Por otro lado, el andlisis estructural (Riessman,
2008), partiendo de los antecedentes inmediatos
de esta investigacion, se ha realizado a través de
un sistema de codificacién propuesto por Miles y
Huberman (1994), que ha sido modificado tras

la recogida de datos en la investigacion “ya que

el grupo final de categorias no estd totalmente
predeterminado sino que esta compuesto

por datos de acuerdo con los significados de
categorias” (McMillan y Schumacher, 2005: 486).

A través de la codificacion temadtica creada para
analizar los datos obtenidos de las entrevistas,
linea de vida, fotografias, notas de campo,

etc., pretendemos conocer de forma transversal
lo que los participantes cuentan y narran de

su experiencia universitaria. La lista final de
categorias ha quedado organizada en torno a
seis criterios: 1. informacion general, 2. barreras
institucionales, 3. ayudas institucionales,

4. barreras de aula, 5. ayudas de aula y 6.
prospectivas.

Los datos que no han sido incluidos en ninguna
categoria han sido revisados en reiteradas
ocasiones para asignarle o crear una nueva.
Para codificar todos estos datos hemos utilizado
el programa informdtico de andlisis de datos

MAXQDA ro.

Concretamente, en este trabajo presentamos los
datos obtenidos a través del segundo andlisis
propuesto, el andlisis estructural centrandonos
en las tres primeras categorias.

2.4. Consideraciones éticas

Desde el punto de vista de nuestro trabajo

de investigacion vy, en concreto, desde la
investigacion biografico-narrativa, se plantea
una serie de consideraciones éticas (Hammersley
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y Atkinson, 2007; Opazo, 2011; Pacheco,
2012; Richaud, 2007; Sikes, 20065 Stutchbury
y Fox, 2009; Vain, 2011) que deben ser tenidas
en cuenta. Por ello, en nuestro trabajo de
investigacion todos los participantes dieron

por escrito su consentimiento informado para
formar parte del estudio. A estos estudiantes se
les garantizo en todo momento el anonimato

y confidencialidad de toda la informacion
recogida, danto la opcién de suprimir o
modificar nombres, lugares o instituciones que el
estudiante considerase que le pudiera identificar.

Durante todo el proceso del estudio el estudiante
ha tenido acceso a la informacion recopilada,
pudiendo modificarla o suprimirla si asf lo
considerase oportuno. Ademads, se les informé de
que en el caso de no querer continuar adelante
con el estudio una vez iniciado, sus datos

no serian tenidos en cuenta para el andlisis,
pasando a ser destruidos. Otra cuestiéon que

se trato fue la coparticipacion del estudiante
como coinvestigador durante la investigacion,
participando tanto en la toma de decisiones
como en la elaboracion y disefio de las técnicas
de recogida de datos.

|
3. Resultados

En la mencionada tesis doctoral se ha realizado
un andlisis completo sobre las principales
barreras y ayudas que los estudiantes con
discapacidad identificaron en la universidad

en diversas dreas: profesorado, proyectos
docentes, metodologia o compaiieros, entre
otros. En lineas generales, los tres participantes
se centraron principalmente en destacar

las carencias y necesidades que ellos han
experimentado en la Universidad de Sevilla, mds
que en los aspectos positivos y ayudas que ésta
les ofrece.

Sin embargo, para avanzar hacia espacios
accesibles e inclusivos en las instituciones

de educacion superior, en este trabajo sélo
vamos a presentar los resultados relativos a la
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universidad como instituciéon centrandonos en las
principales barreras y ayudas que los estudiantes
con discapacidad identifican en la universidad,
facultades, vicerrectorado, secretaria, etc.

3.1. ¢ Es la universidad un espacio accesible?

Uno de los problemas principales que los
alumnos identificaron a lo largo de su trayectoria
universitaria es la laguna normativa existente

en la universidad y, como consecuencia, las
subyacentes trabas organizativas y actitudinales
que de ellas se derivan. La normativa avala,
resguarda y protege los derechos de los
estudiantes, sin embargo, son desconocidos

por la comunidad universitaria, incluyendo al
profesorado. Es necesario, por tanto, su difusion
efectiva para que pueda cumplirse. Como
consecuencia, este desconocimiento afecta a la
organizacion interna y al quehacer diario de cada
facultad pues, ante estos temas, las respuestas no
se rigen por la normativa.

El acceso a la universidad también supuso

para estos estudiantes un momento complejo
ocasionado por la desorientacién y la
desinformacion. Precisamente, una de las
ayudas mejor valoradas por estos estudiantes
con discapacidad es la orientacién y apoyo
recibido por parte de los profesionales de la
universidad que realizaron las adaptaciones que
se consideraban pertinentes en los exdmenes. Sin
embargo, una de las mayores trabas y barreras
con la que se encontraron es con la escasa
continuidad de estas adaptaciones y la falta de
informacion que recibieron sobre ayudas, becas,
ofertas de trabajo y cursos de formacion. Por
otro lado, resaltar la experiencia de Andrés, quién
vivid este tramite como cadtico puesto que, bajo
su experiencia, no habia ni personal suficiente
para responder a las necesidades del alumnado
ni recursos suficientes para poder elaborar las
pruebas de selectividad. Desde su punto de vista,
para él esta experiencia resulté ser segregadora
con respecto al resto de compafieros, ya que lo
ubicaron en un aula diferente.

“Yo entré en la universidad en el afio 2006,
estoy muy descontento con el servicio de
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selectividad y de acceso porque, sinceramente,
eso es un caos tremendo, ahi no hay control
ninguno, faltan profesores, se distribuye a la
gente por discapacidades en diferentes salas,
solamente hay una persona que es profesor

de la materia que te estds examinando y si
tienes alguna duda es practicamente imposible
solucionarla” (Andrés, primera sesion, linea

de vida).

“La verdad es que mi experiencia en
selectividad fue bastante positiva. Meses antes,
me evaluaron y dije el tipo de necesidades
académicas y adaptaciones que necesito para
hacer examen. Yo iba un poco con miedo a
hacer el examen de selectividad, no sé... como
me lo hacian aparte, iba un poco separado

del grupo de mis compaiieros e iba un poco
asustado, pero con el trato que recibi el primer
dia pues... fue maravilloso. Hay un grupo
especializado en personas con discapacidad

y alli si me atendieron bastante bien, me
apoyaron en todos los recursos que necesitaba
y eso. Pero ya, conforme sali de alli, no te
orientaban sobre los tipos de apoyo que tiene
la facultad” (Rafa, primera sesion, entrevista
biogrifica).

No obstante, hay quienes reclamaron la
existencia de algtn organismo, entidad,
departamento o figura de apoyo que les
ayudara durante su primer afio, ya que
afirmaron que se sentian desamparados

y dependientes de la buena voluntad del
personal de la universidad. Por ejemplo, Rafa
explicé el desconocimiento, desinformaciéon
y desorientacion que sufrié al acceder a la
universidad a la hora de realizar el primer afio
de matriculacion en la misma.

“Echo en falta un servicio de orientacion.
No orientan bien a los profesores sobre las
necesidades de las personas con algin tipo
de discapacidad cuando se encuentran en sus
clases, ni en el acceso a la universidad. No
tienes ningun tipo de orientacién académica”
(Rafa, primera sesion, entrevista biografica).

Un segundo problema identificado es la falta
de algtin organismo o entidad que satisficiera

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 43-61

50

sus necesidades durante su estancia en la
universidad ya que explicaron que las ayudas
que recibian dependian de la buena voluntad
del personal de la universidad: las ayudas

de los profesores, los conserjes, biblioteca...
pero no porque existiera ningin organismo ni
normativa. No obstante, sefialaron esa buena
voluntad como algo positivo ya que indicaron
un cambio de mentalidad y un aumento de
sensibilidad ante sus demandas. Unido a esto,
uno de los participantes, Andrés, indic6 cémo en
cierta medida sus necesidades fueron satisfechas
y como el servicio de conserjeria se encontraba
muy comprometido con su trabajo mejorando
curso tras curso y convirtiéndose en el pilar mas
importante para él dentro de la universidad.
Entre sus funciones principales destacaron la
reserva de espacios, las ayudas en determinadas
adaptaciones arquitectdnicas y su enorme
empatia con y hacia ellos para solucionar los
problemas de forma eficaz, satisfactoria y con
poca o ningun tipo de burocracia.

“Yo con la gente de conserjeria estoy muy
contento porque el servicio ha mejorado

y sigue mejorando cada afio mas, pero en
general, no solamente conmigo. Son gente
que estdn muy comprometidos con su trabajo
y que te ayudan” (Andrés, primera sesion,
entrevista biogréfica).

Respecto a los servicios de biblioteca, los tres

estudiantes se encontraron muy satisfechos vy,

pese a que la cafeteria normalmente suele ser

un servicio externo a la institucion, reconocen
sentirse queridos e integrados dentro de estos

espacios recibiendo un apoyo importante por

parte de los trabajadores de la misma.

“No me puedo quejar en absoluto de los
profesionales de la facultad. Todos me han
tratado muy bien a lo largo de todos estos
afios, pero concretamente me sorprende

el personal de la cafeteria, ya que son
trabajadores muy eficientes dindose cuenta
de la situacién rapidamente. Digo esto porque
el primer dia que entré en la cafeteria, pedi
una cafita para tomarme el café y no habia vy,
desde entonces, nunca han faltado canitas en
la cafeteria” (Marper, auto-informe).
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Otra dificultad sefialada por los estudiantes es
la falta de informacién que la universidad no
facilitaba ni proporcionaba a los profesores
sobre su discapacidad, no permitiendo al
profesorado organizar y estructurar el curriculo
con antelacién. Precisamente, esta informacién
es recogida durante el periodo de matriculacion,
indicandose si se tiene o no discapacidad, el tipo
y el grado y aseguran que dicha informacion

no llega al profesorado y, peor aun, no se sabe
exactamente a donde va a parar y qué utilidad
se le da.

Uniéndose a esta queja, el alumnado con
discapacidad visual reclama la creacion de

un servicio interno que pudiera adaptar y/o
transcribir los apuntes o que realice programas
especiales, en relacion al trabajo que vienen
haciendo organismos externos como es el caso
de la ONCE. Por ello, los estudiantes opinaron
que el profesorado deberia dejar sus materiales
por adelantado para que pudieran adaptarse a
tiempo y no dejarlos paulatinamente durante
el curso, ya que en el caso de los estudiantes
con discapacidad les dificultaba llevar el ritmo
de las clases puesto que, en primer lugar, los
estudiantes debian adquirir los apuntes; en
segundo lugar, éstos tenian que llevarlos a

otro organismo y, en tercer lugar, habia que
esperar a que estos apuntes se transcribieran
para poder recibirlos. Esto conllevaba un largo
periodo temporal en el cual los estudiantes no
podian estudiar y, por lo tanto, consideraban
encontrarse en una situacion de desventaja
frente a sus compafieros:

“Yo le digo que me hace falta un material,
el profesor le remite al SACU un material,
el material en cuestion, el SACU lo amplia y
luego voy yo y lo recojo. Este proceso suele
tardar un mes, con lo cual los apuntes me
llegan mds tarde o, en ocasiones, al final del

cuatrimestre, por lo que durante un curso tuve

que optar por otras cuestiones y alternativas”

(Andrés, primera sesion, entrevista biografica).

Igualmente, sefialaron como barrera la necesaria

adaptacion de los ordenadores de las aulas
de informdtica. Reclamaron que al acceder a

dichas instalaciones pudieran sentarse y trabajar
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como el resto de sus compaiieros, que los
ordenadores tuvieran las pertinentes elevaciones,
con softwares de lectura de pantallas en caso

de discapacidad visual, programas especificos

de voz, etc ya que, en el caso de Rafa, el no
tener los programas adaptados le suponia

tener que realizar un trabajo extra en su casa
con su ordenador haciendo lo mismo que sus
compafieros hacen durante la clase.

“Vamos, esos ordenadores estdn para que

la gente los pueda utilizar pero, como yo no
puedo utilizarlos, pues un ordenador portatil
es lo principal para td poder manejarte.
Porque por ejemplo, si algin ordenador
tuviera un programa de voz, pues con la voz lo
podria controlar... o un ratén tictil como mi
ordenador, también lo podria controlar, lo que
pasa es que con los otros ratones no puedo.
[...] Con todos los ordenadores que hay, casi
ninguno estd adaptado” (Rafa, segunda sesion,
“Un dia en la vida de...”).

Otro de los aspectos negativos que dos de los
estudiantes calificaron como una barrera es

el cambio de plan o el plan de Bolonia. Este
nuevo plan suponia la extincion de clases

y tutorias, siendo un gran obstaculo a su
aprendizaje, ademas de las barreras personales
y sociales con las que tuvieron que enfrentarse
al tener compafieros diferentes y con edades
inferiores. En el caso de Marper, su problema
es mds especifico puesto que se encontrd con
el obstaculo de secretaria de no reconocer una
asignatura que tenia aprobada y que le habia
supuesto un enorme esfuerzo.

“Este afio me cambiaron de plan y como
aprobé una pues fui a secretaria y poco mas,
y le... y le pongo de vuelta y media y le dije
€¢cOmo?... cémo no reconozcdis mi aprobado
os como a todos. Que ya hace un ano que
estoy aqui y como no apruebe esta asignatura
no puedo continuar, con el esfuerzo que todo

39

esto me ha supuesto’ (Marper, segunda

sesion, entrevista focalizada).

Con relacion a esta queja, Andrés quiso
aclarar su disconformidad con el sistema de
evaluacion implantado a través de los grados,



Almudena Cotan Fernandez

con independencia de su discapacidad, ya que
aseguraba que se une el sistema de evaluacion
antiguo con el nuevo, teniendo trabajos,
practicas y examenes que le restan mucho
tiempo de estudio personal y de organizacion
del tiempo para ello y que, en algunas ocasiones,
son actividades impuestas que no puntian para
la calificacion final pero si que son obligatorias
para poder superar la asignatura.

Otro de los aspectos que este mismo estudiante,
Andrés, resalta como negativo es la matricula
ordenada de la universidad, la cual obligaba

a tener superadas asignaturas de cursos
inferiores para poder matricularse en las de
cursos superiores, siendo lo habitual realizarlo
con asignaturas de primer curso aunque, en

su facultad, lo realizaban con las de primer y
segundo curso. Esto le suponia un impedimento
para poder obtener los créditos necesarios y
optar a las becas que concede el Ministerio de
Educacion, Cultura y Deporte.

“Y como tenemos matricula ordenada...
Entonces yo me tengo que matricular
obligatoriamente de todas las de primero,

y para cumplir los requisitos de, por
ejemplo, becas del Ministerio, yo tengo que
matricularme de un minimo de asignaturas

y tengo también que presentarme también a
un minimo de asignaturas” (Andrés, primera
sesion, entrevista biografica).

En cuanto a las ayudas, Rafa sefialé como apoyo
y aspecto positivo la reserva de aparcamiento
de forma exclusiva para él, asi como el apoyo

y ayuda recibido por parte del personal de
secretarfa, quién le instd e informd para realizar
la reserva en el parking interno antes que en el
externo. Por otro lado, también es valorado de
forma muy positiva por parte de los estudiantes
el servicio de copisteria, puesto que afirmaron
que, en la mayoria de las ocasiones, no tenian
que esperar cola y le atendian de forma
inmediata a su llegada.

“Al principio ibamos a pedir aparcamiento
fuera pero nos dijo la secretaria que lo
hiciéramos dentro, que tenfamos derecho a una
plaza de garaje, que también lo veo importante
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porque aparcamientos no hay nunca y, encima,
ahora que han puesto zona azul, mds dificil
aparcar. Y aparte, los dias de lluvia también

es importante tener garaje. El garaje significa
seguridad, saber que voy a tener un sitio nada
mas llegar, que tampoco voy a llegar tarde por
buscar aparcamiento” (Rafa, segunda sesion,
entrevista focalizada).

En referencia al Servicio de Atenci6n a la
Comunidad Universitaria (SACU), y mas
concretamente en relacion con el Servicio de
Atencién a Estudiantes con Discapacidad
(SAD), la gran mayoria de los participantes se
mostraron satisfechos con la labor que realizan,
asi como con el personal encargado de atender
las necesidades del alumnado con discapacidad.
En la medida de sus posibilidades, estos servicios
resolvian problemas y ayudaban a cubrir las
necesidades de estos estudiantes. Indicaron que
la inclusién en el ambito universitario asi como
las adaptaciones académicas resultaron mas
satisfactorias y menos costosas debido a las
ayudas ofrecidas por este servicio.

“A la Unidad de Atencion a la Discapacidad
estoy adscrito como tramite administrativo
para facilitar ciertas actuaciones que creo que
me conviene llevar a cabo, por ejemplo, me
facilita mucho el tema de conseguir lo que son
ampliaciones en los exdmenes o, por ejemplo,
mas tiempo para poder seguir el desarrollo de
los exdmenes al igual que las ampliaciones,

o incluso las ayudas de los materiales que
solamente estan disponibles en soporte
impreso... pues yo se lo solicito a esta unidad
y ellos lo llevan a cabo” (Andrés, primera
sesion).

Unido a lo anterior, se valor6 de forma muy
positiva la excelente labor realizada por la
persona encargada del SAD. Sin embargo, los
estudiantes se encontraron insatisfechos con
la escasa cobertura que da el servicio, ya que
es una sola persona la que debe atender a mds
de 600 alumnos con discapacidad con los que
cuenta la Universidad de Sevilla. Se considerd,
por tanto, que son pocos los medios que tiene
la universidad para garantizar una ayuda

y atencion de calidad a toda la comunidad
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universitaria con discapacidad, tal y como
hemos indicado anteriormente con el caso de
Andrés, y el tiempo estimado de adaptacion de
los materiales de clase. Ademds, especificaron
que seria necesario que hubiera mas personal
especializado por materias o dreas y que
fueran estos quienes indicaran las adaptaciones
pertinentes a las necesidades concretas de las
asignaturas.

“Si que es verdad que en un principio estuve
muy bien atendido, me ofrecian los cuadernos
autocopiativos” (Andrés, primera sesion).

Hicieron especial hincapié en todas las ayudas
que el SACU les brindé: desde la primera

toma de contacto en los dias previos a la
prueba de selectividad, los instrumentos de
estudio y trabajo, sus servicios y profesionales,
pasando por las libretas auto-copiativas, hasta
el alumno colaborador. Estas ayudas las han
podido disfrutar todos los estudiantes que han
participado en esta investigacion, sin embargo,
el grado de satisfaccion con ellas, tanto en

el dmbito académico como profesional, se
valoran de distinta manera. En tal caso, Marper
destac6 como ayuda y apoyo fundamental a su
aprendizaje la libreta auto-copiativa para poder
tomar apuntes asi como el servicio de psicologia
del SACU, que le proporciond técnicas de
estudio para poder afrontar las asignaturas y la
titulacion. A esta ayuda se le unia Rafa, quién
hizo uso del servicio para enfrentarse a sus
problemas personales de timidez y motivacion.

“Me dieron la libreta auto-copiativa que

fue un gran consuelo, lo mds... lo mas
imprescindible para mi, para tomar los
apuntes en el dia a dia y me han ayudado
mucho al desarrollo académico durante todos
estos afios” (Marper, segunda sesion).

Sin embargo, pese a que el SACU, y en concreto
el SAD, se valor6 de forma positiva por los
estudiantes, en el caso de Andrés hay ayudas
como la libreta auto-copiativa o el alumno
colaborador que no fueron valoradas de

forma positiva y se indicé que no respondian

a la demanda real de sus necesidades o a las
requeridas por la titulacién. Respecto a la libreta
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auto-copiativa, uno de los inconvenientes que se
detall6 es la falta de legibilidad de la caligrafia
del compaiiero o, en titulaciones como la

suya (Ingenieria), la falta de comprension del
ejercicio que se ha copiado en clase puesto que el
compaifiero lo anotaba y seguia paso a paso las
explicaciones del profesor pero, cuando llegaba
a manos del estudiante con discapacidad (como
es el caso de Andrés), no comprendia lo escrito
ni los pasos realizados.

“El tema de los cuadernos auto-copiativos,

eso puede ser que funcione en disciplinas de
las Ciencias Sociales o incluso en Historia

o en ciertas dreas de... si hay a lo mejor un
analisis, mds concreto, mds... sin estructuras
muy complejas, que si se pueden expresar en
un cuaderno y que luego td... o una toma

de apuntes, que td luego puedas leerlo y que
luego sea solo memorizarlo y meterlo en la
cabeza pues ahi a lo mejor si funciona; pero
eso aplicarlo de manera genérica al resto de las
disciplinas no... es poco viable. No se explica
lo mismo en una clase de Historia que en una
clase de Matemdticas o una clase de Ingenieria.
Si, por ejemplo, estds viendo tema de circuito,
plantear un circuito en un papel que se calca...
y luego haciendo un anilisis intenso de eso
resulta imposible, porque en realidad lo que

te estan explicando es como alcanzar una
solucion paso a paso, aqui lo que te estan
dando es una solucion e intenta ta descubrir de
donde ha salido eso” (Andrés, primera sesion).

En el caso del alumno colaborador,

estudiantes como Andrés y Rafa mostraron

su disconformidad ante tal ayuda, puesto que
afirmaron que es una ayuda utdpica debido

a que no tenian efecto ni beneficio real en sus
estudios, y que en numerosas ocasiones el
alumno colaborador aceptaba estas ayudas por
sus condiciones econdémicas o que los apuntes
facilitados no se entendian. Desde el punto

de vista de Andrés, el mayor inconveniente

que le encontraba al ayudante colaborador es
la repercusién posterior que ejercia sobre la
universidad ya que pensaba que, en ocasiones,
éste iba a realizar las funciones del profesor y
éstos dejaban de tener una mayor y mds estrecha
relaciéon de colaboracion con los estudiantes.
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Por ello, normalmente, tras pasar el primer

ano de carrera esta ayuda se la ofrecian a un
compaiiero de confianza y que le hubiera estado
ayudando sin ningtin compromiso, es decir, la
ofrecian como un premio puesto que indicaban
que aquellos compaiieros que realmente querian
ayudarlos lo hacian de forma altruista y sin
ningun tipo de beneficio a cambio.

En el caso de Rafa, este tipo de ayuda se
convertia todavia en mas especial puesto que
las necesidades que él mostraba no eran sélo
académicas sino también fisicas, por lo que
quedaba a la buena voluntad del alumno
colaborador cubrirlas o no. Por ello, reclamaron
un tipo de ayuda econémica para su madre, que
es la persona que le acompafiaba en su dia a

dia todas las horas y que estd en la universidad.
Ademas, tuvo que abandonar su trabajo para
ello por lo que reclamaban recibir una pequefa
compensacién econémica.

“Es que la universidad te pone a alguien

para asistirte en lo que es en el ambito de la
educacion, que te toma apuntes pero, a la hora
de ir al servicio, no te ayuda” (Rafa, segunda
sesion).

Otra de las ayudas destacadas por los
estudiantes con discapacidad, ademas de las
recibidas por los profesores, por el personal que
trabaja en la universidad y por el SACU, es la
ayuda recibida por otros organismos sociales
independientes de la universidad, como es el
caso de la ONCE vy de la Junta de Andalucia
con el bonobts solidario o la tarjeta de
discapacidad, asi como el Defensor del Pueblo
Andaluz o la Consejeria de Bienestar e Igualdad
para problemas personales con la universidad

y algunos departamentos concretos o recursos
y ayudas tecnoldgicas como un GPS adaptado
para personas con discapacidad visual.

“También tengo las ayudas técnicas, tnicas

y exclusivas que puedan aportar lo que es

la ONCE. Yo tengo ayudas técnicas, como
pueden ser las lentes dpticas que son unas
gafas que mayoritariamente las uso para la
lectura del cerca. Tengo también otra ayuda,
que es una lupa pero digital que, conectadas a
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un monitor o a un ordenador, lo que hace es
ampliar el texto de la pizarra o un libro que
esté cerca de mi” (Andrés, primera sesion).

Aunque, como explicaron estos universitarios,
han visto reducidos los recursos y las ayudas
debido a los recortes econdmicos que
actualmente sufre nuestro pais ya que, tal y
como afirma Consuelo, la madre de Rafa,

los recursos y herramientas que Rafa puede
necesitar para su aprendizaje, como pueden
ser un atril, un programa de voz o un ratén
inalambrico, entre otros, tiene que costearselos
de forma personal y privada en ocasiones, no
pudiendo ser posible.

|
4. Conclusiones y discusion

Partiendo del objetivo de este articulo,
“identificar, describir y explicar las barreras
y ayudas que un grupo de estudiantes con
discapacidad perciben en universidad como
institucion”, tratamos de plantear cudles
son las principales barreras y ayudas que
los participantes de esta investigacion
experimentan en la universidad como
institucion. Para ello, destacaremos cudles
son las claves que han de tener las practicas
inclusivas en la universidad.

Las instituciones de educacion superior, en el
caso concreto de las personas con discapacidad,
suponen una oportunidad y opciones de mejora
y empoderamiento de sus propias vidas (Fuller
et al., 2004; Morifa, 201 §5; Morifia et al., 2016;
Moswela y Mukhopadhyay, 2011; Shaw, 2009;
Wehman 2006). No obstante, tan sélo el 8§ %
de este colectivo tiene estudios universitarios.
Se trata de un transito y experiencia que

en ocasiones se ve tefiida por las barreras y
obstaculos a los que tienen que enfrentarse
para aprender y participar en la institucion
universitaria (Adams y Holland, 2006; Dalmau
et al., 2013; Denhart, 2008; Fuller et al.,2004;
Gibson, 2012; Hopkins, 20113 Vickerman y
Blundell, 2010).
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En Espaiia, durante el curso 2014/2015, ha
habido un descenso en la tasa de matriculacion
de los estudiantes con discapacidad en la
universidad: 21.577 frente a los 21.942
estudiantes matriculados en el curso 2013/2014
(Universia, 2015). Este descenso del 1,6 % de
estudiantes nos lleva a replantearnos desde
nuestro estudio si las declaraciones, normativas

e iniciativas existentes -como, por ejemplo, la
Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de 2006, las Actas de
Discriminacion de paises como Australia (1992),
Estados Unidos (1990) o Reino Unido (1995,
2010) 0 el Real Decreto Legislativo 1/2013 de
derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social- se estan llevando a cabo en las
universidades de forma integra y efectiva o si, por
el contrario, no son suficientes para garantizar
una educacion de calidad, sin discriminacion,
partiendo de los principios de educacion inclusiva
y del disefio universal de aprendizaje.

Desde nuestro trabajo, los estudiantes que

han participado en €l no respondieron a este
interrogante desde una postura positiva ya que,
desde su perspectiva, esta normativa no sélo no
era suficiente para garantizar una educacion de
calidad, sino que también era desconocida por
parte de la comunidad universitaria y, por lo
tanto, en muchas ocasiones no se ha aplicado.
Ademds, tal y como indicaron los participantes,
ésta no resulté eficaz ya que no daba respuesta a
los problemas diarios con los que se enfrentaron
en la universidad. En este sentido, seria necesario
el desarrollo de acciones y medidas para que la
normativa existente solventara los problemas
con los que actualmente se encuentra nuestro
alumnado. Seria interesante, tal y como indican
Barnes (2007), Morifia y Molina (2011), Novo
et al. (2015), Forteza (2009) y Valenzuela (2015),
la creacion de una agenda de trabajo al respecto,
el uso de todos los canales y vias de informacién
existentes asi como crear politicas de formacion
y concienciacion en las universidades, cuyas
acciones se encontraran dirigidas a asegurar los
derechos de las personas con discapacidad en
educacion superior, promoviendo, divulgando

y cumpliendo la legislacion y garantizando la
igualdad de oportunidades, especialmente en los
colectivos mas vulnerables.
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Seria necesario e imprescindible desarrollar
planes integrales, creados especificamente para
cada persona, en los que se implicara y tuviera
cabida la comunidad universitaria (profesores,
personal de administracion y servicio, y el
alumnado). La creacion de un profesor tutor
podria ser una respuesta a la necesidad de
orientacion y asesoramiento con la que nuestros
estudiantes se encuentran. Ademds el trdnsito de
bachillerato a la universidad y el acceso a ésta
en si, para nuestros estudiantes supuso un hito
importante en su experiencia, siendo calificado
este transito como negativo en dos de los casos.
Por ello, la creaciéon de una figura de orientacion
o tutor cuya funcion fuera guiar, asesorar,
motivar y apoyar en el acceso y trinsito a la
universidad, informandoles sobre las diversas
cuestiones existentes, seria primordial. Ademas,
esta figura podria ser un nexo de unién entre
ellos y el profesorado, al informarle sobre

su discapacidad y las necesidades educativas
que requieren, solventando de esta forma la
inadecuada coordinacion existente entre la
universidad y el profesorado.

Estudios como los de Parker (1999), Vickerman
y Blundell (2010), Abad Morrillas et al. (2008),
Martinez Usero (2008), Morifia et al. (2014) 0o
Poussu-Olli (1999), nos hablan de esta figura

de apoyo y de la importancia de la misma en

los procesos de inclusion de las personas con
discapacidad en la universidad. No obstante,
nos indican que esta figura tunicamente ha de ser
un apoyo y que el estudiante nunca ha de ser
dependiente del mismo.

Ademas, uno de los datos reflejados en esta
investigacion se centré en la ausencia de
organismos o entidades que satisficieran

sus necesidades durante su estancia en la
universidad. Para ello, aunque actualmente
existe un servicio de apoyo como es la Unidad
de Atencion a Estudiantes con Discapacidad,
en algunas ocasiones no encontraron respuestas
a sus demandas, por lo que se plante6 la
creacion de un servicio de apoyo por facultades
o aumentar el alcance de éste dotandolo de
mas personal. En este sentido, estudios como
los de Forteza (2009) y Forteza y Ortego
(2003), remarcan la necesidad de replantear
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la estructura funcional y organizacional de los
servicios de apoyo con el fin de evaluar a cada
estudiante con discapacidad ofreciéndoles los

recursos necesarios (Alcantud, 1995; Forteza,

2009; Tolrd, 2002).

Otros resultados de esta investigacion se centran
en el sistema de evaluacion que actualmente esta
implantado a raiz del plan de Bolonia, cuyas
premisas se basan en un cambio de paradigma
con el aprendizaje del alumno como protagonista
(Egido et al., 2014). Sin embargo, nuestro
estudio refleja que para nuestros protagonistas
estas premisas no se cumplieron teniendo en
ocasiones una carga de trabajo imposible de
abarcar. Bajo la perspectiva de estos alumnos,
los procesos de evaluacion continua a veces son
inexistentes, llegando en ocasiones a tener un
sistema de evaluacién combinado o mixto entre
el plan antiguo y extinguido y el actual. Ademas,
el aumento de alumnos en clase, llegando a
rozar los casi 60 (o incluso mas en algunos
casos), lo hace imposible e inabarcable tanto
para el profesor como para el alumno. No hay
que olvidar tampoco la barrera que supone la
obligatoriedad de asistencia a clase.

Otro de los inconvenientes que los estudiantes
detectaron derivado del plan de Bolonia es la
matricula ordenada de la universidad, la cual
obligaba a tener superadas asignaturas de cursos
inferiores para poder matricularse en las de
cursos superiores. Ademads, el no tener todos los
créditos superados les impedia e imposibilitaba,
al igual que al resto de los compafieros, la
concesion de las becas que otorga el Ministerio
de Educacion, Cultura y Deporte.

Para finalizar con las barreras identificadas en
la universidad como institucién, los estudiantes
hicieron hincapié en la necesaria adaptacion

de los ordenadores de las aulas de informatica.
Reclamaron opciones y garantias de igualdad
en las instalaciones para poder tener acceso

y trabajar como el resto de sus compafieros,

con ordenadores en los que tuvieran las
pertinentes elevaciones, con softwares de lectura
de pantallas en caso de discapacidad visual,
programas especificos de voz, etc. En este
sentido, encontramos datos similares en trabajos

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 43-61

56

como los de Alcantud et al. (2000) y Castellana
y Sala (2005), donde se describen barreras de
no adaptacion y accesibilidad en los edificios

y espacios, o falta de accesibilidad en entornos
virtuales (pdginas web), entre otros.

En cuanto a las ayudas, los tres estudiantes
sefialaron como apoyo y aspecto positivo la
reserva de aparcamiento de forma exclusiva, asi
como el apoyo y ayuda recibidos por parte del
personal de secretaria, conserjeria, copisteria y
cafeteria. No obstante, no nos gustaria terminar
este apartado, que cuenta con mds barreras que
ayudas, sin hacer alusion lo que han supuesto
para los estudiantes los estudios universitarios y
la universidad en si, siendo un factor de ayuda
y facilitador. Esto les ha ayudado a potenciar el
crecimiento personal e intelectual lo que, en la
mayoria de los casos, se revierte en una mejora
del grado de autonomia y autoestima.

Estos obstaculos nos lleva a pensar,
apoyandonos en el modelo social de la
discapacidad, que es el contexto el que genera
las barreras a las personas con discapacidad y
que éstas no son consecuencias de sus barreras
personales o individuales, tal y como sefalan las
premisas del modelo médico de discapacidad. En
este sentido, tal y como apuntan Baglieri et al.
(2011), Bolt (2004), Dalmau et al. (2013), lafiez
(2010), Hopkins (2011) y Jacklin et al. (2007),
las dificultades con que los estudiantes con
discapacidad se encuentran en la universidad
estan en su entorno.

Respecto a la Unidad de Atencién a Estudiantes
con Discapacidad, es importante sefialar como
algo novedoso y desconocido la informacién

y orientacion que se pueda proporcionar para
ayudar a poder moverse de manera efectiva
dentro de la nueva institucion. En nuestro caso,
en la universidad, los estudiantes identificaron
como principal vinculo de apoyo y de
orientacion la Unidad de Atencién a Estudiantes
con Discapacidad, la cual, desde que tienen
conocimiento del alumnado con discapacidad y
desde su ingreso en la universidad, se pone en
contacto para transmitirle toda la informacién
referente a ayudas y becas de las que puedan
beneficiarse.
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Castro de Paz y Abad Morillas (2009), Castro

de Paz et al. (2006) o Echeita y Verdugo (2005),
resaltan en sus trabajos la importancia de la
existencia de servicios, comunidades y proyectos
de apoyo y orientacion al estudiante con
discapacidad, coordinando incluso la universidad
con el resto de entidades que ofrecen apoyos y
ayudas y con la propia Administracion en si. La
finalidad de todo este proceso no seria otra que
una mayor sensibilizacién social hacia la inclusion
del alumnado universitario con discapacidad
(Castro de Paz y Abad Morillas, 2009; Castro de
Paz et al., 2006; Sanchez y Carrién, 2010).

Por lo tanto, encontramos que esta Unidad es
un gran apoyo al estudiante con discapacidad,
ya que desde los primeros dias de acceso a

la universidad atienden a sus demandas y
necesidades, ofreciendo recursos técnicos,
adaptaciones curriculares, apoyo personal, etc.

Un namero significativo de autores (Abad
Morillas et al., 2008; Castellana y Sala, 2005;
Castro de Paz y Abad Morillas, 2009; Castro
de Paz et al., 2006; Echeita y Verdugo, 2005;
Fraiz Brea et al., 2008; Martinez Usero, 2008;
Morifia, 2010; Moswela y Mukhopadhyay,
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20115 Parker, 1999; Poussu-Olli, 1999; Sanchez
Palomino, 2009, 201 1; Vickerman y Blundell,
2010) defienden este servicio de apoyo al
alumnado, destacdndolo como imprescindible
respecto a la accesibilidad y las précticas
inclusivas en igualdad de oportunidades por
parte del alumnado con discapacidad.

Una de las peticiones que dos de los estudiantes
realizaron fue el aumento de personal en este
servicio, asi como herramientas y recursos que
dieran respuestas reales a sus necesidades y
fueran satisfechas de forma integra.

Esta realidad nos lleva a confirmar la necesidad
de adaptacién y reajuste que se hace evidente en
los centros de educacion superior para que sean
totalmente accesibles para toda la comunidad
universitaria. Por ello, tal y como indica
Valenzuela (2015), el objetivo que deben de
seguir las politicas y los planes de mejora ha de
ser alcanzar la inclusién plena, tomando como
referencia el disefio universal. En este sentido,
Pliner y Johnson (2004) indican que estas
mejoras no s6lo beneficiardn a los estudiantes
con discapacidad sino al colectivo de estudiantes
en general.
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Resumen

Vivir con discapacidad afecta
necesariamente al proyecto vital de
los estudiantes. Este trabajo describe y
compara el nivel de empoderamiento
en una muestra de estudiantes con
discapacidad y su asociacion con la
tipologia, grado y antigiiedad de ésta.
Han participado 123 estudiantes
universitarios con diferentes tipos

de discapacidad (motora, intelectual
y sensorial). Los estudiantes
cumplimentaron via online la Escala
de Rogers, Chamberlin, Ellison y
Crean (Rogers et al., 1997) disefiada
para medir el empoderamiento y que
incluye cinco factores: Autoestima/
Eficacia, Poder/Impotencia,
Activismo comunitario/Autonomia,
Optimismo/Control sobre el futuro

e Ira apropiada. Los resultados
indicaron un nivel moderado de
empoderamiento, mas elevado en los
estudiantes con discapacidad motora,
con un mayor grado de discapacidad
y cuando ésta se produjo de forma
sobrevenida. Esto sugiere que esta
capacidad puede evolucionar, por lo
tanto es importante fomentarla en
programas de intervencién-accion.
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Abstract

Having a disability necessarily affects
young people’s life project. This paper
describes and compares the level of
empowerment in a sample of students
with disabilities and its association
with typology, degree and time
passed from diagnosis of disability.
123 university students with motor,
intellectual or sensory disabilities
answered an on line questionnaire,
the Spanish version of the Rogers,
Chamberlin, Ellison and Crean Scale
(Rogers et al.1997). It is a scale
designed to measure empowerment
which includes five factors:
Self-efficacy-Self-esteem, Power-
Powerlessness, Community activism,
Optimism-Control over the future
and Righteous anger. Results show
moderate levels of empowerment,
which were higher among the students
presenting a motor disability, a higher
degree of disability and an acquired
disability. The results suggest that

the ability can vary and evolve, and
therefore it is important to promote
empowerment by implementing
programs that encourage in-action.
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|
1. Introduccion

En los dltimos afios, gracias al desarrollo de
medidas para favorecer la inclusion de los
jovenes con discapacidad, se ha incrementado
significativamente el interés en diferentes
ambitos por los factores que fomentan su
integracion (Damm-Mufioz, 2014; Polo-Sdnchez
y Lopez-Justicia, 2012; Saavedra y Villalta,
2008).

Uno de los contextos mds importantes para la
integracion de estos estudiantes es el ambito
educativo, en el que se resaltan medidas de
apoyo que engloban desde el incremento de
recursos materiales y adaptaciones curriculares
(Aneca, 2005) hasta la formacién del
profesorado (Surid, 2014b). Asi, por ejemplo,
la dotacién de mayores recursos (numero

de profesores o especialistas, formacion

del profesorado, elaboracion de proyectos
educativos y curriculares flexibles, o la
coordinacion entre distintos profesionales),

es un requerimiento necesario para atender a
la diversidad (Ainscow, 2005; Arnaiz, 2004;
Mendoza, 2008; Vieira Aller y Ferreira Villa,
2011). Sin embargo, no Gnicamente son
relevantes las medidas externas de las que
disponen los centros educativos, sino que existen
otras variables que son influyentes en el proceso
exitoso de la integracion educativa (Damm-
Mufioz, 2014; Echeita y Simén, 2014; Surid,
20144).

En este sentido, la discapacidad puede ser
conceptualizada como toda restriccion o
ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se considera
normal para un ser humano (OMS, 2001), v
que, en grado variable, limita algunas de las
actividades que pueden realizar el resto de
personas, repercutiendo esta situacion de forma
diferente en la calidad de vida en funcién de
multitud de variables de la discapacidad, como
pueden ser la tipologia y grado de severidad
de ésta (Gémez-Vela et al., 2010). Asimismo,
factores sociales, familiares y personales van a
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afectar al afrontamiento exitoso de los jovenes
en el ambito educativo (Polo-Sanchez y Lopez-
Justicia, 20125 Suria, 2014a).

Una de las variables poco estudiadas pero que
esta cobrando especial interés en la superacion
exitosa ante los sucesos complejos, como pueden
ser los logros académicos, es el empoderamiento
(empowerment).

Este constructo de caracter psicosocial surge de
la mano de diferentes autores (Albrecht et al.,
200T1; Barnes et al., 1997; Davis, 1997; Moore
et al., 1998; Oliver, 1998; por citar algunos de
los mas representativos) con el objetivo de dar
un giro a las ideas de los modelos biomédicos,
y hace referencia a la capacidad psicologica de
cada persona para el desarrollo de un locus de
control interno, autoeficacia y habilidades para
alcanzar metas y objetivos definidos por ellas
mismas, y que aborda la vida en términos de
oportunidades personales y sociales (Rappaport,
1984; Segado, 2011; Zimmerman, 2000).

Otros autores (Bejerholm y Bjorkman, 201713
Heritage y Dooris, 2010) postulan que

el empoderamiento es un constructo que
comprende atributos personales como sentido de
competencia, de influencia y de autoeficacia, que
ponen en marcha comportamientos orientados
al logro de resultados y metas determinadas.

Por tanto, el proceso de empoderamiento
significa vencer una situacién de impotencia y
adquirir control sobre la propia vida a través

de las capacidades y recursos desarrollados por
el individuo (Lopez-Peldez y Segado, 2012),
dirigiéndose a potenciar la autodeterminacion

y la toma de decisiones y, con ello, mejorar su
autoestima, autonomia y, en general, su dia a dia
(Shogren et al., 2o15).

Por tanto, como estas definiciones reflejan, un
nivel elevado de esta capacidad contribuiria a
que las personas dispusieran de los recursos
psicoldgicos necesarios para la realizacion

de comportamientos orientados al logro de
resultados y metas determinadas (Bejerholm
y Bjorkman, 2011; Heritage y Dooris, 2010;
Lopez Peldez y Segado, 2012; Rich et al.,
1995). Asi, diferentes autores han dedicado
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funcionalidad y etapa en la que se adquiere la discapacidad

sus esfuerzos a describir este proceso tanto

en distintos colectivos en desventaja o
vulnerabilidad social, como en minorias étnicas
(Bertely, 2003; Weissenberg, 1999) o en mujeres

(Gallway y Bernasek, 2004; Rogers et al., 1997).

Centrandonos en el empoderamiento y

la discapacidad, algunos estudios se han
centrado en este constructo en personas con
discapacidad en general (Garcia-Ramirez

et al., 2003; Kay, 1998) o en determinados
tipos de discapacidad, como en personas con
discapacidad intelectual (Cuadrado y Leal,
2013), 0 en personas con discapacidad motora
(Surid, 2015), desconociéndose los trabajos
que aborden el desarrollo del empoderamiento
en funcion de las diferentes tipologias de
discapacidad. La importancia de profundizar
en el empoderamiento de los estudiantes con
discapacidad desde los diferentes tipos de ésta
reside en que puede ayudar a comprender

la problematica de estos jovenes a partir del
afrontamiento exitoso y no unicamente desde
las limitaciones derivadas de la discapacidad.
Asimismo, cada tipo de discapacidad se
caracteriza por unas semejanzas, restricciones
y niveles de funcionalidad propias de cada
tipologia concreta. Por tanto, profundizar en
el grado de funcionalidad puede resultar muy
relevante.

Otra de las variables no estudiadas y que

puede ser importante a la hora de desarrollar

la capacidad de empoderamiento es la etapa

en la que se adquiere la discapacidad. Asi, la
mayoria de situaciones en las que pensamos que
la discapacidad aparece, suponemos que lo mas
frecuente es que se adquiera en el nacimiento.
De esta forma, la transicion de la nifiez a la
adolescencia y posteriormente a la adultez,

pasa por unas fases de adaptacion en las que,
de manera general, se aprende a convivir con
esta situacion desde edades muy tempranas,

y por tanto a desarrollar esta fortaleza desde
practicamente el inicio de la infancia (Suria,
2013). No obstante, existen otras circunstancias
en que el momento vital en el que sobreviene

la discapacidad es a lo largo de la vida, como
por ejemplo sucede al tener una lesiéon medular
como consecuencia de un accidente de trafico,
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una enfermedad degenerativa, etc. El suceso
traumatico, el proceso de adaptacion y el
cambio a una nueva forma de vida pueden llegar
a desbordar a la persona y a los que le rodean,
incrementando un mayor nivel de desajuste al
comparar la vida de antes con la de después de
ese suceso traumatico y, por tanto, dificultando
en mayor medida su adaptacion a la nueva
forma de vida y de relacién con el entorno
(Wyndaele y Wyndaele, 2006; Suria, 2013).

Por tanto, con el propésito de profundizar

en el empoderamiento en los estudiantes con
discapacidad en las diferentes condiciones
expuestas y dada la importancia de establecer
programas que fomenten esta potencialidad

en los jovenes estudiantes que viven con este
handicap, el objetivo general de este trabajo
consiste en describir y comparar el nivel de
empoderamiento en una muestra de estudiantes
con discapacidad y valorar su asociacién con la
tipologia (motora, intelectual y sensorial), con el
grado, asi como con la antigiiedad o etapa en la
que se adquirié la discapacidad.

Asi, este objetivo se desglosa en los siguientes
objetivos especificos:

e Medir el nivel de empoderamiento de un
grupo de estudiantes con discapacidad.

e Comparar si el grado de esta fortaleza
difiere en funcion de la tipologia, del grado
o nivel de funcionalidad asi como de la
etapa en que se adquiri6 la discapacidad.

e Valorar si existe asociacion del
empoderamiento con la tipologia, grado
de funcionalidad y antigiedad de la
discapacidad.

|
2. Método

Participantes
Se ha estudiado la serie de casos transversal

constituida por una muestra intencional
—por motivos de accesibilidad— de estudiantes
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universitarios con discapacidad de la
Universidad de Alicante. La poblacion elegible
estuvo constituida inicialmente por los 242
alumnos con discapacidad en total. De ellos,
participaron 123, siendo 54 participantes
varones y 69 mujeres. El rango de edad se situ6
entre 18 y 29 afnos, (M = 24,22, DT = 3,45),
destacando el rango de 24 a 29 afios como el
mas frecuente (71,5 %). La distribucién de los
estudiantes universitarios segun la tipologia

de la discapacidad que tienen es de un 21,1 %
discapacidad intelectual, el 25,2 % discapacidad
visual, el 37,4 % discapacidad motora y un

16,3 % discapacidad auditiva. Con respecto al
nivel de funcionalidad, el grado indicado por los
participantes fue el reflejado en su certificado de
discapacidad de la Seguridad Social (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas de la discapacidad en los
participantes

Variables discapacidad N %
Menos del 33 % 37 30,1
Grado de Del33%al65% | 36 | 29,3
discapacidad
Mas del 65 % 50 40,7
Intelectual 26 21,1
Tipologia de Visual 31 25,2
discapacidad Motora 46 37,4
Auditiva 20 16,3
Nacimiento 73 59,3
Etapa en la que
adquirieron la Sobrevenida 50 40,7
discapacidad
Total 123 | 100,0

Fuente: elaboracién propia.

Instrumentos

El cuestionario constaba de dos partes. En la
primera se incluian preguntas para obtener el
perfil sociodemografico de los participantes
(sexo, edad, nivel de funcionalidad y antigiiedad
de la lesion). La segunda es la escala elaborada
por Rogers et al. (1997), disefiada para medir el
nivel de empoderamiento. Se empleo la version
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traducida al castellano por Surid (2014b),
destinada a examinar el empoderamiento de

los progenitores de hijos con discapacidad.

La escala estd formada por un total de 28

items, con respuesta tipo Likert de 4 puntos

(o = nada de acuerdo, 3 = muy de acuerdo).

La informacién solicitada recoge aspectos en
relacion a la percepcion de la persona en funcién
de la capacidad para la toma de decisiones.

La puntuacién maxima es de 84 puntos,
estableciéndose la medida de corte en tres rangos
(nivel bajo = de 0 a 27, nivel medio = de 28 a 56
y nivel alto = de 57 a 84).

Se eligio esta escala por su facil comprension y
aplicacion, por estar validada para poblacion
con discapacidad (Surid, 2014b, 2015) joven

y adulta vy, finalmente, por las propiedades
psicométricas que muestra la version original
(Rogers et al., 1997). Asi, la versién original ha
indicado una fiabilidad adecuada (a=,86) y una
validez que mostr6 una varianza explicada del
53,9 %, quedando definido por cinco factores:
I. Autoestima-Autoeficacia (explica el 24,5 % de
la varianza total); II. Poder/Impotencia (explica
el 12.4 % de la varianza total); III. Activismo
comunitario-Autonomia (explica el 7,6 % de

la varianza total); IV. Optimismo-Control

sobre el futuro (explica el 5,4 % de la varianza
total); V. Ira apropiada (explica el 4 % de la
varianza total). Asimismo, la version traducida
(Surid, 2014b) mostrd una fiabilidad del 88 %

y una varianza que explica el 72,92 % de la
variabilidad.

Para comprobar si la escala se adecuaba a las
caracteristicas de la muestra de este estudio se
comprobaron las propiedades psicométricas de
la escala. Para ello, se utiliz6 el Analisis Factorial
con Componentes Principales (AFECP),
mostrando una varianza explicada del 50,71 %,
distribuida en los cinco factores (Tabla 2).
Previamente el test de esfericidad de Barlett [x* =
103,552 (p < ,001)] y la medida de adecuacion
muestral KMO (o0,598) indicaron ser favorables
para realizar el AFECP. Se eligio este tipo de
analisis por disponer un tamafo reducido de
participantes. La fiabilidad del cuestionario fue
adecuada (a =,81). En este estudio la fiabilidad
(o) fue satisfactoria (a = ,80 para Autoestima-
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Autoeficacia, a = ,78 para Poder/Impotencia, «
=,82 para Activismo comunitario-Autonomia,
a =,79 para Optimismo-Control, y & = ,81 para
Ira apropiada).

Tabla 2. Varianza explicada y componentes

% d % de
o de a
Componentes . Varianza
Varianza

acumulada
Factor'l. AL.Jtoestlma— 17,341 17,341
Autoeficacia
Factor . Foder/ 13,452 30,792
Impotencia
Factor Ill. Activismo
comunitario- 8,082 38,874
Autonomia
Factor IV
Optimismo-Control 6.672 45,546
Factor V. Ira 5,165 50,711
apropiada

Fuente: elaboracién propia.

Procedimiento

El procedimiento de recogida de informacion
consisti6 en la aplicacion del cuestionario a

la muestra de alumnos. Para ello, se colocd
un enlace en el campus de la Universidad de
Alicante dirigido al alumnado con discapacidad
de esta universidad, que estuvo en el apartado
de anuncios desde el 1 de diciembre del 2014
hasta el 28 de febrero del 2015. En el enlace
se explicaba directamente el objetivo de la
investigacion, solicitando su participacion en
el estudio, garantizandoles la confidencialidad
y anonimato. De forma complementaria,
desde la autoria de la investigacién, a través
del Centro de Apoyo al Estudiante, se tenia
vinculacién directa con un alto porcentaje de
estudiantes con discapacidad, con los que se
utiliz6 el muestreo “bola de nieve”, dando a
conocer primero el objeto de la investigacion
y el enlace para acceder al cuestionario vy,
posteriormente, solicitindoles que dieran
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a conocer la investigacion a otros jovenes

con discapacidad de la universidad para su
colaboracién. El tiempo estimado de aplicacion
fue aproximadamente de 15 minutos.

Analisis estadistico

Para comprobar si existian diferencias a

nivel estadisticamente significativo en las
puntuaciones de la escala de empoderamiento
y sus factores en funcion de las variables de
estudio (tipologia, grado de funcionalidad y
etapa en la que se adquiri6 la discapacidad) se
utilizo el Modelo Lineal General Multivariado
(MANOVA). Posteriormente, en aquellos
andlisis en los que las comparaciones
intergrupos resultaron estadisticamente
significativas se llevaron a cabo pruebas

post hoc para identificar entre qué grupos se
encontraban las diferencias v, asi, reducir el
error tipo L. Se eligié el método de Bonferroni
puesto que la utilizacion de esta prueba no
exige que los tamafios muestrales sean iguales.
Previo a los analisis, se comprob6 que se
cumplian los supuestos de homocedasticidad
de varianza, normalidad de las distribuciones e
independencia de variables para utilizar pruebas
paramétricas. Esto se comprobo a través de la
prueba de Levene, de Kolmogorov-Smirnov y
Chi cuadrado respectivamente. Asimismo, se
calcul6 el tamafio del efecto (diferencia media
tipificada o indice d; Cohen, 1988), el cual
indica si la magnitud de las diferencias halladas
es pequeiia, moderada o grande.

Finalmente, con el objetivo de deslindar la
asociacion del empoderamiento con las variables
independientes posiblemente relacionadas, se
calcul6 el coeficiente de correlacion de Pearson y
se aplicé el modelo de regresion lineal maltiple.
Para cumplir los requisitos del modelo, los

datos se transformaron segun el modelo de
transformaciones potenciales desarrollado

por Box y Cox (1964). Se utiliz6 esta prueba
puesto que permite estimar la transformacién
potencial mas adecuada cuando no hay una
razon a priori para elegir un modelo concreto de
transformacion.
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3. Resultados

En general, las puntuaciones medias mostraron
un nivel moderado o medio en la escala total de
empoderamiento (M = 49,76, D.T = 11,42).

Con respeto a los resultados de los analisis
multivariados del empoderamiento, estos
mostraron diferencias estadisticamente
significativas en funcion de la tipologia
(Hotelling’s Trace,, ;= 0,84, p =,024), del
nivel de funcionalidad (Hotelling’s Trace,

10, 188) =
0,79, p =,027) y de la etapa en la que se adquirié
la discapacidad (Hotelling’s Trace = o0,14,

P =,038). Asimismo, fueron estadisticamente
significativas las interacciones en
empoderamiento entre el nivel de funcionalidad
y etapa en la que se adquirio la discapacidad
(Hotelling’s Trace .= 0,13, P =,041),y

entre la etapa y la tipologia de la discapacidad
(Hotelling’s Trace ;= 0,29,p =,037).

Asi, al examinar el grado de empoderamiento
en la escala total segun la tipologia de la
discapacidad, los resultados indicaron
diferencias estadisticamente significativas, F
119 = 9514, P <,001, destacando el grupo con
discapacidad motora con un nivel mayor de esta
capacidad (M = 58,04, D.T = 9,45) con respecto
a los estudiantes con discapacidad intelectual

(d = 1,22) y sensorial (d = 0,81). Al examinar
los factores de empoderamiento, se observo que
en el Factor II, F(3
I, F(s, Iy (3, 119)
= 15,642, p < ,05, se encontraron diferencias

119 = 35505, P < ,05, Factor

\= 14,777, D <05,y Factor V, F

estadisticamente significativas entre los grupos,
mostrando indices medios mas elevados

los participantes con discapacidad motora,
observiandose tamaifios del efecto moderados (d
=0,41yd=0,56).

Al atender a las puntuaciones medias del
empoderamiento en funcion del nivel de
funcionalidad de la discapacidad (Tabla 2) los
resultados fueron estadisticamente significativos
en la puntuacién total, F, = 6.948, p <,05,
reflejindose unas puntuaciones medias mas
elevadas entre los participantes con mayor grado
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de discapacidad al compararlos con el grupo

con menos del 33 % de discapacidad (d = 0,78).
Asimismo, el grupo con un grado de discapacidad
entre un 33 % al 65 % mostr6 diferencias con

el grupo d menos del 33 % (d = 0,69). Estos
mismos resultados se observaron al examinar
algunos factores de la escala; asi, destaco el grupo
de participantes con un grado de discapacidad
mayor del 65 % al compararlo con el grupo con
un grado de menos del 33 % en el Factor II, [F
120y = 45407, P <,05, (d = 0,56)],en el Factor III,
[F, .. =7-264, P<,05, (d = 0,53)], y en el Factor
IV, [F, .., = 6,630, p <,05, (d= 0,41)]. De igual
modo, el grupo con un grado de discapacidad

2, 120

del 33 % al 65 % mostr6 puntuaciones medias
mayores al compararlo con el grupo con menos
del 33 % de discapacidad, siendo en este caso la
diferencia de magnitud moderada (d = 0,52, d =
0,50, d = 0,39, respectivamente).

Con respecto al empoderamiento en

funcion de la etapa en la que se adquiri6 la

discapacidad, los andlisis arrojaron diferencias

estadisticamente significativas en la escala

total, F
(119

mayor puntuacion en los participantes con

| = 7-447, P < .05, observandose

discapacidad adquirida desde el nacimiento (d =
0,92). Esto mismo se encontrd en todos factores
de la escala excepto en el Factor I “Autoestima-
Autoeficacia”. En este caso, la magnitud de las
diferencias oscila entre pequefia y moderada (d =

32y d =0,49).

En lo referente a los resultados de las
correlaciones, se encontrd una relacion

positiva entre el empoderamiento y el nivel de
funcionalidad de la discapacidad (n = ,321 p
<,001), entre el empoderamiento y la etapa

en la que se adquiri6 la discapacidad (n =

412, p < ,001), y entre la tipologia de ésta y el
empoderamiento (m =,388, p <,05). Al incluir
las cuatro variables en un modelo de analisis

de regresion maltiple (Tabla 4), se observéd un
valor de ANOVA estadisticamente significativo,
F,, = 14,91, p <,05, con unos coeficientes
estandarizados estadisticamente significativos (p
<,05), para el nivel de funcionalidad (,378), la
etapa de discapacidad (,324) y la tipologia de la
discapacidad (,296).
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Tabla 3. Puntuaciones medias en la Escala de empoderamiento de Rogers et al. (1997)
Factor | Factor Il sl Factor IV
Factor V
Autoestima- Poder/ Acthl_s mo Optimismo- . ezl
! . . comunitario- Ira apropiada
Autoeficacia Impotencia p Control futuro
Autonomia
M D.T M D.T M D.T M D.T M D.T M D.T
Tipologia de discapacidad

Visual 14,63 | 1,55 | 12,04a | 3,66 | 10,22a | 1,30 | 11,32 | 1,28 2,82a 1,10 | 46,02a | 6,91
Motora 14,38 | 9,22 | 14,45abc | 4,04 | 14,10abc | 5,80 | 14,10 | 5,80 | 4,16abc | 2,32 | 50,69abc | 20,65
Intelectual 15,07 | 3,15 | 12,23b | 3,29 | 11,90b | 2,47 | 11,90 | 2,47 1,93b 1,04 | 44,10b | 3,70
Auditiva 14,50 | 1,40 | 12,018c | 3,66 | 10,25¢c | 1,09 | 11,24 | 1,28 2,88c 1,14 | 4591c | 6,83
F 7,01 4,51 14,78 15,31 15,62 9,14

Sig. ,074 ,010 ,012 ,091 ,005 ,000

Grado de discapacidad

Menos del 33 % 15,22 | 3,88 | 12,06ab | 2,76 | 9,17ab | 2,91 | 3,65a | 0,95 | 3,52 | 0,96 | 46.5ab 8.99
Del 33 al 65 % 15,36 | 4,29 | 14,35b 2,67 | 10,96b | 3,67 | 4,44 1,21 | 3,69 | 0,95 | 48.61b 10.25
Mas del 65 % 15,22 | 4,66 | 14,75a 3,42 | 11,30a | 3,15 | 4,57a | 1,56 | 3,57 | 0,99 | 49.07a 12.11
F 3,35 4,40 7,26 6,63 0,24 6,94

Sig. ,054 ,021 ,004 ,006 ,969 ,000

Etapa de la discapacidad

Sobrevenida 15,04 | 4,23 16,05 2,26 | 11,48 | 3,40 | 550 |2,12| 3,42 |0,84 46,03 9,426
Del nacimiento 15,45 | 4,62 17,38 3,46 | 12,84 [ 3,19 | 6,89 |2,52 | 4,39 | 0,92 49,20 12,18
F 11,22 4,33 6,50 9,50 5,02 7,47

Sig. ,061 ,020 ,039 ,010 ,047 ,000

Nota: (aa, bb...) Pares de letras iguales en cada columna indican diferencias estadisticamente significativas entre las medias de los

grupos en cada factor.
Fuente: elaboracion propia.

Tabla 4. Coeficientes y niveles de significacion para las variables incluidas en el modelo

B Error tipico Beta t P
Constante 51,401 3,220 9,860 ,019
Tipologia discapacidad 3,544 1,462 2,90 2,644 0,46
Nivel funcionalidad 5,010 1,860 ,378 3,768 ,021
Antigliedad de lesion 4,530 1,202 ,232 2,107 ,038

Variable dependiente: empoderamiento
Fuente: elaboracién propia.
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4. Discusion

En este trabajo se parte de la necesidad de
generar nuevos conocimientos sobre los jovenes
estudiantes que conviven con una discapacidad.
Asi, es en el contexto universitario en el que

el empoderamiento cobra relevancia a la hora
de dotar a los estudiantes con discapacidad

de recursos para enfrentarse exitosamente a

los maltiples obstdculos con que se enfrentan

al cursar estudios superiores. Por ello, en este
estudio se optd por explorar el empoderamiento
que desarrollan estos jovenes en diferentes
situaciones relacionadas con el handicap de
vivir con discapacidad: la primera de ellas es la
tipologia de la discapacidad; en segundo lugar,
en funcion del grado o nivel de funcionalidad de
la discapacidad vy, finalmente, segtn la etapa de
la vida en la que se adquiere la discapacidad.

En general, los resultados de la escala reflejan
que el grado de empoderamiento de los
participantes se encuentra moderado. Estos
resultados respaldan los obtenidos por otros
autores, los cuales han encontrado asociacion
entre personas con discapacidad y adecuados
niveles de empoderamiento, observandose

en la mayoria sentimientos de control de sus
vidas, un alto nivel de autoeficacia y reacciones
relativamente indiferentes al estigma (Corrigan,
2002; Corrigan y Gelb, 2006; Rodriguez
Cardenas y Gonzalez Bernal, 2012). Estos
datos no implican que las personas que tienen
una discapacidad no experimenten emociones
negativas, sino que indican que las emociones
positivas coexisten con las negativas durante
estas circunstancias adversas (Folkman y
Moskovitz, 2000) y éstas pueden ayudar

a potenciar la capacidad de afrontamiento
para adaptarse adecuadamente a dichas
circunstancias (Frazier et al., 2009; Seligman y
Csikszentmihalyi, 2000).

Con respecto a las variables relacionadas
con la discapacidad analizadas en el estudio
que pueden influir en el desarrollo de
empoderamiento se observan los siguientes
resultados:
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En relacion a esta capacidad en funcién de la
tipologia de la discapacidad se comprueba que
las puntuaciones mas altas corresponden a los
jovenes con discapacidad motora, mientras que
desde la discapacidad sensorial e intelectual

se revelan puntuaciones inferiores. Esto se
refleja en tres de las dimensiones, esto es, en los
factores referentes a Poder/Impotencia (Factor
II), Activismo comunitario (Factor III) e Ira/
Impotencia (Factor V).

Aunque estos resultados no puedan corroborar
los de otros autores, debido a la inexistencia
de estudios de referencia, podria ser plausible
que la explicacion quedara resguardada por

la visibilidad de la discapacidad y el papel del
entorno. Asi, cada vez mas, desde diferentes
sectores de los dmbitos sociales y politicos se
estd fomentando el derecho de las personas
con discapacidad a la inclusion social y, con
ello, a que la sociedad tome mayor conciencia
en ofrecer apoyo para la plena integracion
psicosocial de este colectivo (Giné et al., 2013;
Verdugo, 2009; Verdugo et al., 2010). Esto que
en si es un derecho para todas las personas con
discapacidad, puede observarse de manera mds
generalizada en las personas con discapacidades
mas visibles, como puede ser una discapacidad
motora, ya que en ésta se refleja con mds
nitidez la necesidad de ese apoyo y, con ello,
que el entorno cercano del afectado se vuelque
mas facilmente a ofrecer apoyo. Esto podria
desembocar en que, independientemente de que
la persona con discapacidad utilice las ayudas
disponibles, si perciba que dispone de apoyo.
Sin embargo, existen otras discapacidades que
son invisibles como la discapacidad intelectual
(Balcells-Balcells et al., 20115 Vega et al.,

2011) o la discapacidad sensorial, como pueda
ser la auditiva (Judrez-Sanchez et al., 2010;
Rom vy Silvestre, 2012). Estas tipologias de
discapacidad pasan desapercibidas en muchos
casos por la sociedad o, incluso, si éstas se
observan no muestran aparentemente barreras
o limitaciones (como por ejemplo, pueden
suponer las barreras arquitectdnicas en una
discapacidad motora), repercutiendo de este
modo en que el contexto social no se involucre
y se encuentren con menos apoyo que las
personas con discapacidades visibles (Gladstone
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et al., 2006; Hage et al., 2006; Lara y Pena,
2014; Shogren et al., 2012).

Con respecto al nivel de funcionalidad o

grado de discapacidad, los resultados reflejan
que los estudiantes con mayor grado de
discapacidad muestran niveles mas elevados

de empoderamiento. Esto se observa en la
puntuacion global asi como en los factores
relativos a Poder/Impotencia (Factor II),
Activismo comunitario-Autonomia (Factor III) y
Optimismo-Control sobre el futuro (Factor IV).

En este sentido, y aunque es cierto que desde
cada tipo de discapacidad se tienen unas
limitaciones y unas semejanzas propias de cada
tipologia, dentro de cada categoria pueden darse
diferencias muy significativas y, por tanto, llevar
adheridas singularidades que dificulten en mayor
medida la calidad de vida de la persona y de

su entorno. Asi, por ejemplo, una discapacidad
motora a consecuencia de una lesion medular
puede haber afectado a los miembros inferiores
y ser una paraplejia o a su vez también a los
miembros superiores y ser tetraplejia. Esto
conllevaria limitaciones en la funcionalidad
mucho mds severas que dificultan mds las
actividades de la vida de la persona (Saavedra y
Villalta, 2008; Surid, 2015). Por tanto, es crucial
considerar el grado de discapacidad como un
factor igual o més potente que la tipologia de la
discapacidad.

En lo referente a estos resultados, la propia
definicion de empoderamiento incide en que esta
capacidad se desarrolla segin el individuo va
encontrandose barreras y va superandolas. Esto
podria explicar que las limitaciones a las que

se enfrentan las personas con esta problematica
van a propiciar oportunidades para potenciar
esta fortaleza, por lo que un menor nivel de
funcionalidad podria generar una mayor
capacidad de superacion y, por tanto, reflejarse
en diferentes factores de empoderamiento.

Otra hipdtesis que explicaria estos resultados
es el nivel de cuidados y/o apoyo psicoldgico y
social recibido por los participantes. Si éste es
superior en los participantes con menor nivel
de funcionalidad, esto es, con mayor grado

de discapacidad, podria explicar el mayor
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empoderamiento detectado en los primeros
(Segado, 201715 Surid, 2015).

Al profundizar en esta capacidad en funcion de
la etapa en la que se adquiere la discapacidad,
observamos que los participantes con
discapacidad adquirida en el nacimiento
muestran niveles mas altos de empoderamiento.
Esto se refleja en la escala total y en el factor
relativo al Activismo comunitario-Autonomia
y Optimismo-Control sobre el futuro. Si bien
es cierto que una discapacidad es dolorosa

en cualquier periodo de la vida, cuanto mas
tiempo va transcurriendo desde que sobreviene
la discapacidad mas oportunidades de asimilar
el proceso de cambio e ir aprendiendo a
adaptarse a esta nueva forma de vida (Surid y
Magro, 2012). Estos resultados estan en linea
con los obtenidos por otros autores, los cuales
sugieren que cuanto mas tiempo se convive con
la discapacidad mejor es la adaptacion (Surid,
2015; Wyndaele y Wyndaele, 2006).

Estos datos quedan respaldados al examinar

la interaccion obtenida entre el nivel de
funcionalidad y la etapa en la que se adquiere

la discapacidad y entre ésta y el tipo de
discapacidad. Asi, el empoderamiento se apoya
en la importancia de desarrollar fortalezas

para superar los acontecimientos adversos,

por tanto parece l6gico pensar que cuanto mas
tiempo con discapacidad, mayor oportunidad de
desarrollo de esta capacidad y que esto se refleje
en mayor medida en personas que disponen de
mds posibilidades de obtener apoyo del exterior,
como ocurre en las discapacidades visibles y con
niveles de funcionalidad mds severos.

Por tanto, de estos resultados se desprende

la idea de que la experiencia de vivir con una
discapacidad, lejos de hundir a la persona
parece que pone en marcha un proceso de lucha
para superar este hecho traumadtico y afrontar
con éxito los obstaculos que lleva afiadidos.
Asi, es precisamente en este contexto donde el
empoderamiento adquiere relevancia, no solo
como elemento de superacion, sino también
como fenémeno en el que hay que profundizar
con el objetivo de que en cualquier programa
de intervencion se fomente la construccion
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y desarrollo de esta capacidad entre los
estudiantes que viven con este handicap.

Sin embargo, este trabajo presenta algunas
limitaciones que es necesario tener en cuenta.
La principal radica en que no debemos olvidar
que la experiencia de las caracteristicas de

la discapacidad es unica para cada persona

y va a estar conformada por una compleja
combinacién de factores (desde las diferencias
personales de experiencias, temperamentos

y contextos diferentes) que deberian haberse
tenido en cuenta a la hora de explicar la
variabilidad en el empoderamiento. En cuanto
al nimero de participantes, somos conscientes
de su reducido tamariio, limitado por la
disponibilidad de la poblacién elegible. Por
otra parte, es posible que los participantes
que colaboraron tuvieran mds capacidad de
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superacion y estuvieran mas motivados para
participar en comparacion con los participantes
reacios a participar. Estos aspectos sobre-
estimarian el grado de empoderamiento

y podrian sesgar la magnitud de algunas

de las asociaciones detectadas. En futuras
investigaciones se deberian controlar estos
sesgos con objeto de incrementar la validez
interna de los resultados. Por tanto, dado que
los resultados reflejan que el empoderamiento
evoluciona en funcién de caracteristicas como
el tiempo, las experiencias vividas y el apoyo
disponible, seria conveniente seguir indagando
en futuros estudios que exploren estos aspectos
para permitir la mejora del disefio de programas
y planes de intervencién-accion que fomenten
los factores que promuevan el empoderamiento
de los jovenes estudiantes con discapacidad que
se encuentran en la universidad.
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1. Introduccioén

La sociedad de hoy reclama cada vez una mayor
transparencia en la justificacion y gestion del
gasto publico y, en ese sentido, hace tiempo que
se ha impuesto la necesidad de contar con datos
e indicadores que permitan valorar la calidad de
los servicios y documentar la toma de decisiones
respecto a su utilidad. Esta evaluacién se hace
especialmente compleja en algunos campos de
los servicios sociales (Red de consultoria social,
2010)

La basqueda de indicadores, de datos o
referencias que permitan medir lo mds
objetivamente posible si los servicios de atencion
temprana cumplen adecuadamente su mision
asistencial ha ido adquiriendo cada vez mayor
relieve, de forma correlativa a la expansion de
la prestacion. En Espaiia la extension de la red
de centros recibi6é un enorme impulso con la
elaboracion del Libro Blanco de la Atencion
Temprana (GAT, 2000), un documento de
consenso profesional que fue respaldado por
importantes organizaciones del tercer sector y
por el conjunto de las administraciones publicas
con la mediacion del Real Patronato sobre
Discapacidad.

Siguiendo los principios del Libro Blanco pueden
encontrarse antecedentes de esta preocupacion
en documentos de ‘orientacion’ sobre la calidad
de los servicios como los elaborados por FEAPS
(2001), en la Guia de Estdndares de Calidad

y Formulario de Autoevaluacion (Ponte et al.,
2004) o en las Recomendaciones Técnicas para
el desarrollo de la Atencion Temprana (GAT,
2005). Estos documentos pretendian servir
como un primer marco de referencia para

guiar el previsible desarrollo de una red estatal
de Centros de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana (CDIAT) y tenian por lo tanto un
fuerte caracter propositivo, de recogida y
sistematizacion de buenas practicas, centrandose
sobre todo en sefnalar las diferentes dimensiones
de actuacién, unos contenidos comunes, unas
actividades bdsicas y un modo de proceder por
los servicios.
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En esa época, pero ya con una finalidad

mas retrospectiva y de control de la prictica
concreta, se elabord también para el Instituto
Catalan de Servicios Sociales (ICASS) por
parte de la Fundacion Avedis Donabedian y

de la Union de Centros de Atencion Precoz
(UCCAP) un sistema inicial de estandares

para la evaluacion externa de la calidad de

los centros de desarrollo infantil y atencion
precoz (CDIAP) de la red catalana, con
amplio soporte de datos (Giné, 2002). Este
sistema ha ido evolucionando después hasta la
reciente publicacion del proyecto de Orden de
acreditacion de los Servicios de Atencion Precoz
y procedimiento de autorizacion de las entidades
evaluadoras (Generalitat de Catalunya,

2015). En otras comunidades auténomas la
expansion de la atencion temprana ha dado
lugar asimismo a una amplia normativa de
autorizacion y acreditacion de centros basada
principalmente en condiciones de caricter
estructural: infraestructura de los centros,
materiales, plantillas de los servicios, principios
generales de actuacion o requisitos de acceso
(Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia,
2012) . Desde otra perspectiva, vinculada a la
calidad percibida, cabe destacar también las
investigaciones realizadas por Garcia Sdnchez
(Garcia Sdnchez et al., 2008) y Romero (2011)
en centros de atencion temprana de Murcia

y Malaga. El trabajo de Garcia Sdnchez esta
orientado a profundizar en la importancia

que dan los padres a las distintas dimensiones
del proceso de atencion y el de Romero ha
facilitado el disefio de un cuestionario de

39 items para conocer la satisfaccion de las
familias denominado Inventario de Calidad

en los Centros de Atencién Infantil Temprana
(ICCAIT).

En esta linea de preocupacion por avanzar y
profundizar en la planificacién, organizacion y
evaluacion de los servicios, aunque desde una
realidad asistencial todavia en ciernes como

la nueva Red Gallega de Atencién Temprana
(Decreto 183/2013, de 5 de diciembre, DOG
23/12/2013) (Xunta de Galicia, 2013), se
inscribe también el compromiso asumido por
la Asociacion Galega de Atencion Tempera
(AGAT) con la Xunta de Galicia para impulsar
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una experiencia asistencial y de investigacion
que, ademads de cubrir huecos asistenciales,
ofreciera datos para el desarrollo de dicha Red.
Asi, a partir de 2009 y mediante convenio con
la Consejeria de Politica Social, AGAT implant6
en tres comarcas de Galicia (Deza, Salnés y
Bergantifios) tres unidades piloto, las Unidades
de Desarrollo Infantil y Apoyo Familiar (en
adelante UDIAF), con un doble objetivo:

1. Cubrir el vacio asistencial existente en las
respectivas comarcas mediante dispositivos
comunitarios publicos y gratuitos, de
cardcter preventivo asistencial y dirigidos
a proporcionar apoyos a los nifios/as, a las
familias y a los recursos del contorno.

2. Desarrollar tareas de evaluacion y recogida
de datos que permitieran realizar un estudio
cuantitativo y cualitativo de la demanda
efectiva en un dmbito territorial definido,
experimentar procesos y metodologias,
obtener resultados e investigar los niveles de
satisfaccion de las familias, contribuyendo
a perfilar un dispositivo tipo con los
servicios mds necesarios, los indicadores
de seguimiento de su gestion y los perfiles
formativos de los profesionales.

Una parte sustancial de esta segunda tarea se
ha cumplido mediante la remision a la Xunta
de Galicia a principios de 2016 del informe
técnico UDIAES. Servizos comunitarios de
Atencion Temperd (Ponte et al., 2016) en el que
se realiza una reflexion global sobre el periodo
2009-2016 y se llega a diversas conclusiones y
recomendaciones para el desarrollo de la Red
Gallega.

En este articulo ofreceremos una parte de dicho
informe técnico: se describen los indicadores de
seguimiento de la gestion que se han utilizado
para registrar y valorar el trabajo de las UDIAF
y se destacan aquellos que al cabo de los afios
han seleccionado los propios profesionales por
considerarlos de mayor interés para hacer un
seguimiento de su trabajo. Esperamos que tanto
el cuadro general de indicadores utilizados
para evaluar los servicios como su cualificacion
por parte de los mismos profesionales que los
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han utilizado puedan ser de utilidad para otras
experiencias.

|
2. Material y método

Dentro de su disefio como unidades piloto las
UDIAF se configuran como Servicios Sociales
Comunitarios Especificos de Atencién Temprana
de acuerdo con la legislacion vigente en Galicia”
y, en cuanto a los principios de actuacion y el
enfoque de trabajo, siguen las orientaciones

de los documentos de consenso profesional

de nuestro entorno (Guralnick, 1997; GAT,
2000; Dunst, 2004; Soriano, 2005; Soriano

y Kyriazopoulou, 2010; Moore, 2008). Las
comarcas elegidas para llevar a cabo el proyecto
fueron la comarca del Deza y la comarca del
Salnés en la provincia de Pontevedra, a partir
de junio de 2009, y la de Bergantifios en la
provincia de A Coruifia, a partir de 2014.

Tres comarcas en las cuales no habia servicios
de atencién temprana y con caracteristicas
demograficas diferentes. La comarca del Deza
es una extensa comarca rural del centro de
Galicia, con una poblacién en torno a los
45.000 habitantes y cabecera en Lalin (= 20.000
h.). Mientras que el Salnés es un territorio
costero con mds de 100.000 h., una de las
zonas de Galicia mds densamente poblada, con
cabecera en Vilagarcia de Arousa (+ 37.000 h.).
Y Bergantifios, por su parte, es una comarca
que ocupa una zona intermedia entre el drea
metropolitana de A Corufia y el drea maritimo
rural de la Costa da Morte. Su capital es
Carballo que cuenta con = 31.000 h.

1. Decreto 183/2013 por el que se crea la Red Gallega de
Atencién Temprana.
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llustracion 1. Mapa de las comarcas del Deza, Salnés y Bergantiiios

Fuente: elaboracién propia.

Las UDIAF estan localizadas en las cabeceras
de sus respectivas comarcas. Se trata de
centros situados sobre espacios cedidos por
las administraciones locales: ayuntamientos
de Lalin, Vilagarcia de Arousa y Carballo. Las
UDIAF abren unas 44 horas semanales, de
lunes a viernes en horario de mafana y tarde.
Cada UDIAF alberga un pequefio equipo
interdisciplinario con un psic6logo o pedagogo,
coordinador del servicio y especializado

en desarrollo infantil, atencion temprana y
apoyo familiar, dos terapeutas especializados
en desarrollo infantil y atenciéon temprana
(terapeuta/ psicocomotricista/ logopeda) y un
auxiliar administrativo. La mayoria de los
profesionales estdn hoy contratados a tiempo
completo, excepto los administrativos que
trabajan 15 horas por semana.
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El proceso de actuacion de las UDIAF sigue, en
el trabajo de caso, las fases recomendadas por
el Libro Blanco: consulta de acogida, valoracion
interdisciplinaria, entrevista de devolucion y
plan personalizado de intervencién. Las UDIAF
colaboran también en actividades comunitarias
de prevencion primaria y secundaria que

se realizan en su territorio: sensibilizacion,
practicas de crianza, cursos de formacion, etc.

Todos los equipos tuvieron un proceso de tutoria
inicial de seis meses mediante participacion de
expertos de la AGAT en el arranque y desarrollo
de las tareas iniciales. Posteriormente, las
unidades contaron con el apoyo y orientacion

de un coordinador externo de la AGAT
encargado de la supervision del convenio, el
ajuste a sus objetivos, la formacién continua de
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los profesionales y la direccion del proceso de
evaluacion.

La financiacion corre a cargo de la Xunta de
Galicia, Consejeria de Politica Social, mediante
convenio anual renovable con la Asociacion
Galega de Atencion Temperd (AGAT). La
cuantia inicial en 2009, en el que se implantan
las dos primeras unidades, fue de 200.000 € y
la prevista para el ejercicio 2016, con tres, es de
300.000 €.

Para registrar y poder dar cuenta del trabajo
realizado, asi como para establecer lineas de
evaluacion, se disefié un modelo de memorias
e indicadores* que permitiera realizar el
seguimiento de la actividad, objetivos y
funciones del servicio y conocer la opinion

de las familias. También se ha procurado
aprovechar y buscar coincidencias con las
propuestas de otras comunidades autonomas
cuya legislacion se revis6 a través de la base

de datos legislativa del Centro Espaifiol de
Documentacion sobre Discapacidad. Los 37
indicadores del cuadro inicial responden a la
combinacién de tres perspectivas habituales de
evaluacion (Donabedian, 1988; VV.AA., 1999):
la estructural, la formativa y la sumativa.

2. Para una referencia mas amplia consultar el informe técnico
UDIAF. Servizos comunitarios de Atencién Temperd, remitido
a la Xunta de Galicia en 2016 por la Asociacion Galega de
Atencién Tempera: http://atenciontemprana.com/wp-content/
uploads/2016/06/UDIAFS-SERVIZOS-COMUNITARIOS-AT.
pdf.
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El aspecto sumativo se ha subdividido para
diferenciar tres dimensiones diferentes de
resultados: los que nos permiten conocer mejor
la poblacién servida por las UDIAF (indicadores
de alcance), los que examinan la actividad
de cada unidad en términos cuantitativos (n°
de sesiones realizadas) y los que nos ofrecen
datos sobre el ajuste entre la demanda y los
medios de que se disponen. A continuacion, se
exponen las cinco dimensiones de analisis con
sus correspondientes resultados desglosados por
cada UDIAFE.

a. Indicadores de alcance: disefiados para
estudiar la cobertura de la poblacion diana
de las UDIAF (indicador Cr) y algunos de
los datos que son mas relevantes para la
planificacion asistencial: la tipologia de la
demanda en el momento de entrar en las
unidades (C2); los perfiles diagndsticos
que, al finalizar la intervencion, registran
los profesionales siguiendo la clasificacion
diagnéstica ODAT (C3) y el porcentaje
de poblacién que tiene reconocida
discapacidad y dependencia (C4). También
se incluye la distribucién por sexo (Cs) y la
edad de los nifios en el momento en que las
familias hacen la solicitud de atencién (Cé).
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Tabla 1. Indicadores de alcance

Indicador C.1 Poblacién 0-6 atendida

Relaciona el n° de nifios/as atendidos cada afio con el n° de nifios/as de 0 a 6 afios en cada comarca

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 2,05 3,2 3,9 3,7 53 5,9
Salnés 1,83 2,21 2,01 2 1,9 1,7
Bergantifios 24

Indicador C.2 Tipologia de la demanda

Relaciona el n° de nifios atendidos con la tipologia de problemas principales que presentan segun la
exposicién de la familia en la consulta de acogida

Tipologia demanda Deza Salnés Bergantinos
Retraso evolutivo 5,1 7,5 11,6
Probl. sindrémicos 5,4 14,6 9,3
Lenguaje 28,4 29,6 38,4
Cognitivo 51 3,5 2,3
Habitos 8,6 5,9 9,3
Afectivo-emocional 25,3 8,6 12,8
Conducta y atencion 16,3 24,3 12,8
Sensoriales 0,4 1,1 2,3
Motrices 4,7 4,6 1,2

Casos: 257 Deza, 371 Salnés, 86 Bergantifios

Indicador C.3 Perfiles diagnésticos

Relaciona el n° de nifios/as atendidos con la tipologia de problemas que presentan segun la Organizacién
Diagnostica en Atencion Temprana (ODAT) Ejes IV, V, VI

Perfil problemas Deza Salnés Bergantinos
Desarrollo motor 3,9 54 5,8
Desarrollo visual 4,3 9,2 0
Desarrollo auditivo 1,6 4 1,2
Desarrollo psicomotor 7,0 6,7 5,8
Retraso evolutivo 51 17,3 14
Retraso mental 3,5 1,3 1,2
Comunicacién y lenguaje 34,1 36,9 37,2
Psicosomaticos 17,1 8,1 2,7
Afectivos 19,1 15,4 11,6
Regulacién y comportamiento 11,1 26,4 24,4
Espectro autista 3,5 7 7
Interaccién en las familias 16,7 35,8 12,8
Entorno con factores exclusiéon 5.1 17 9,3
Casos: 257 Deza, 371 Salnés, 86 Bergantifios

Indicador C.4 Discapacidad/dependencia

Porcentaje de Poblacién en situacién de discapacidad/dependencia

11% segun el estudio realizado con los datos 2009-2011

Indicador C.5 Sexo

Porcentaje de nifios/as atendidos segun sexo

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza M 35,8 35,7 35,5 31,1 33,9 34,5
Deza V 64,2 64,3 64,5 68,2 66,1 65,5
Salnés M 31,5 42,9 43,5 33,1 34,6 26,5
Salnés \ 68,5 57,1 56,6 66,5 65,4 73,5
Bergantifios M 38,8
Bergantifios V 61,2
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Indicador C.6 Edad de acceso

Porcentaje de nifios/as atendidos segun la edad en la presentacién de la solicitud

UDIAF 0-1 1-2 2.3 3-4 4-5 5-6
Deza 5,3 11,9 23,6 20,3 21,1 17,8
Salnés 2,7 6,7 20,8 23,5 26,4 19,9
Bergantifios 0 5,8 19,8 18,6 34,9 20,9

Fuente: elaboracién propia.

b. Indicadores estructurales y profesionales:
para analizar la condicién e idoneidad
de las instalaciones y la accesibilidad
(Indicadores E1) segun la valoracion de
las familias a través de la correspondiente
escala de satisfaccion, la adecuacion de las

unidades a las normas de la administracion
(E2), la actualizacion formativa y
actividad investigadora de los equipos
(E3), la modernizacion de los soportes de
gestion (E4) y la estabilidad laboral de los
profesionales (Es).

Tabla 2. Indicadores estructurales y profesionales

Indicador E.1.1 Instalaciones

Estado de las instalaciones de las UDIAF valorado por las familias

*

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 4,5 4,3 4,44 4,43 4,57 4,57
Salnés 3,6 3,5 3,69 3,45 3,71 3,45
Bergantifios 4,57
*Escalalab

Indicador E.1.2 Accesibilidad

Accesibilidad de las UDIAF valorada por las familias*

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 4,5 4,1 4,47 4,49 4,73 4,68
Salnés 4.1 3,9 4,4 4,25 4,37 4,36
Bergantifios 4,32
*Escalalab

Indicador E.2 Adecuacién normativa

Control de la adecuacién de las UDIAF a las normativas existentes

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
DEZA

Autorizacion RUEPSS' X X
Acreditacion Decreto pte pte
Centro sanitario X X
Cons. informado X X X X X
Protecciéon datos X X X X X X
Contrato asistencial X X
SALNES

Autorizacion RUEPSS X X
Acreditacion Decreto pte pte
Centro sanitario X X
Cons. informado X X X X X X
Proteccion datos X X X X X
Contrato asistencial X X
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BERGANTINOS

Autorizacién RUEPSS

Acreditacion Decreto

Centro sanitario

Cons. informado

Proteccién datos

Contrato asistencial

Indicador E.3.1 Formacién

Horas de formacion dedicadas por los equipos a actividades formativas organizadas por la direccién de las

UDIAF

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
DEZA

Gestion de procesos 16 24 31 20 8 16
Formacién continua 40 8 27 18 8 13
SALNES

Gestién de procesos 16 24 31 20 8 16
Formacién continua 40 8 27 10 8 13
BERGANTINOS

Gestion de procesos 30 24
Formacién continua 5 40
Indicador E.3.2 Estudios e investigaciones

Control de la participacion de las UDIAF en actividades de estudio e investigacion

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza X X X X X X
Salnés X X X X X X
Bergantifios X
Indicador E.4. Adecuacién de soportes

Control de tipo de soportes utilizados en la actividad de las UDIAF

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
DEZA

Papel/Office X

Papel/Aplicacién integrada X

Aplicacion integrada X X X X
SALNES

Papel/Office X

Papel/Aplicacién integrada X

Aplicacion integrada X X X X
BERGANTINOS

Papel/Office

Papel/Aplicacién integrada

Aplicacion integrada X
Indicador E.5. Estabilidad profesional.

Porcentaje de profesionales con contrato indefinido

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza (4) 0% 75% 75% 100% 100% 100%
Salnés (4) 0% 75% 75% 100% 100% 100%
Bergantifios (4) 25% 25%

Entre paréntesis, n° de profesionales

Fuente: elaboracion propia.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 77-98




Buscando datos e indicadores para evaluar los servicios de atencién temprana

c. Indicadores de actividad: al objeto
de ofrecer datos empiricos sobre las
actuaciones realizadas por las unidades
de acuerdo a su glosario de prestaciones
individuales y comunitarias’. Las
prestaciones individuales (A1) incluyen
las consultas de acogida (A2), las sesiones
diagnosticas (A3), las sesiones de apoyo

a la familia y al nifio (A4) y las sesiones
de orientacion (As). En las prestaciones
comunitarias (A8) se incluyen, entre
otras, las actuaciones de coordinacion
(A6) y las reuniones de equipo (A7) como
indicadores elegidos para seguir el trabajo
interdisciplinario externo e interno del

equipo.

85

Tabla 3. Indicadores de actividad

Indicador A.1: Prestaciones individuales

N° total de prestaciones individuales/afio

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 1869 2355 2235 2200 2045 1940
Salnés 2481 2409 2594 2792 2780 2484
Bergantifios 134 1422
Indicador A.2: Consultas de acogida

N° de consultas de acogida/afio

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 53 82 86 115 96 104
Salnés 92 120 68 110 108 98
Bergantifios 58 136
Indicador A.3: Sesiones diagnésticas

N° de sesiones diagnosticas/ano

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 83 118 141 152 136 151
Salnés 269 106 145 182 144 118
Bergantifios 58 131
Indicador A.4: Sesiones de apoyo

N° de sesiones de apoyo/afio

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 1440 1973 1949 1906 1778 1623
Salnés 1907 1922 2180 2380 2375 2151
Bergantifios 10 1026

3. El glosario con el tipo de actuaciones y servicios que prestan

las UDIAF puede consultarse en el Anexo 1.
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Indicador A.5 Sesiones de orientacion

N° de sesiones de orientacién/afo

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 67 14 42 27 30 35
Salnés 13 93 109 105 129 117
Bergantifios 3 157
Indicador A.6: Actuaciones de coordinacién

N° de actuaciones de coordinacion/afio*

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 188 242 259 313 251 257
Salnés 142 167 193 187 212 262
Bergantifios 136 261
* Sesiones en trabajo de caso

Indicador A.7: Sesiones de equipo

N° de sesiones de equipo/mes

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 7,8 7,8 8 7,6 9 7,8
Salnés 7,7 7,7 7 8 7,25 7,33
Bergantifios ~—- 6,41
Indicador A.8: N° de acciones comunitarias/mes

N° de prestaciones comunitarias/mes

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 2,9 12,53 17 26 20,7 21,41
Salnés 5,9 5,9 14 15,5 19,6 21,83
Bergantifios -—- 25,91

Fuente: elaboracién propia.

d. Indicadores de procesos: que sefialan
el nivel de desempefio de las lineas de
actuacion que se consideran estratégicas
para avanzar en la calidad de la asistencia
desde la entrada hasta la salida de cada
caso: el trabajo en equipo (P2 y P3),
la participacion de la familia (P4, P7,
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P9), el rigor asistencial (P1, P5, P6, P7,
P8, P9, P10o). La evaluacién la realiza
el coordinador externo de las UDIAF
siguiendo un esquema de calificacion
tipo Likert en el que 1 sefiala que el
procedimiento se realiza de forma muy
irregular y 5 de forma muy regular.
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Tabla 4. Indicadores de procesos*

P.1 Criterios de elegibilidad. La unidad utiliza criterios de elegibilidad para el acceso a los servicios?

Deza 5 Salnés 5 Bergantifios 5

P.2 Coordinador de caso. El equipo examina las solicitudes y asigna el coordinador de caso en la sesién de
presentacion de casos

Deza 5 Salnés 3 Bergantifios 4

P.3 Interdisciplinariedad. El equipo estudia y evallia casos de forma regular una vez a la semana

Deza 4 Salnés 4 Bergantifios 3

P.4 Informacion y orientacion. Las familias reciben informacion y orientacién sobre los recursos y
prestaciones publicas disponibles en las redes comunitarias

Deza 4 Salnés 4 Bergantifios 4

P.5 Consulta de acogida. Todos los expedientes en intervencion tienen registrada la consulta de acogida y
sus epigrafes basicos de historia de caso

Deza 4 Salnés 4 Bergantifios 5

P.6 Cribado. En las preocupaciones por retraso evolutivo se aplica y se registra siempre una prueba
estandarizada de cribado

Deza 4 Salnés 4 Bergantifios 4

P.7 Plan personalizado de intervencion. Todos los expedientes en intervencion cuentan con un registro de
procesos y plan personalizado de intervencién

Deza 2 Salnés 2 Bergantifios 2

P.8 Revisién. Todos los expedientes en intervencién son revisados cada seis meses por el equipo

Deza 2 Salnés 2 Bergantifios 2

P.9 Informe de alta. Todos los expedientes en el momento de alta cuentan con informe de alta disponible a
peticién de la familia

Deza 4 Salnés 4 Bergantifios 4

P.10 Registro diagnéstico. Todos los expedientes en el momento de alta cuentan con registro de su perfil
diagnostico segun la ODAT

Deza 5 Salnés 5 Bergantifios 5

Fuente: elaboracién propia.

4. Evaluacién por coordinador externo referida a 2015.
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e. Indicadores de resultados: para facilitar la
evaluacion de los objetivos asistenciales de
las unidades y la calidad de los servicios se
controla: el nimero de familias asistidas
(R1), los nuevos ingresos por cada UDIAF
(R3) y la rotacién anual (R.6), el origen
de las derivaciones (R2), la demora en la

acogida (R3) y la existencia o no de lista de
espera (R4). Finalmente, se registran dos

indicadores a través de los cuales se obtiene

la satisfaccién de los usuarios por los

servicios prestados, su fidelizacion (R7) y su
valoracién de los servicios recibidos (RS8)

Tabla 5. Indicadores de resultados

Indicador R.1: Niflos/familias 0-6 atendidas

N° de nifios/familias atendidos/afio

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 81 112 110 132 122 110
Salnés 127 133 124 121 128 118
Bergantifios 23 85
Indicador R.2: Deteccién/Derivacion

Porcentaje de nifios/as atendidos segun procedencia

Deteccion/Derivacion Deza Salnés Bergantinos
Comunidad 31,1 26,7 18,6

S. Educativos 2° ciclo 16,7 28,6 37,2

S. Educativos 1° ciclo 6,6 10,2 4,7

S. de Salud 37,0 27,0 37,2

S. Sociales 8,2 7,3 23
Total 100,0 100,0 100,0
Casos: 257 Deza, 371 Salnés, 86 Bergantifios

Indicador R.3: Demora

Demora media entre fecha de entrada y fecha de acogida en dias

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza - 13,9 12,4 12,7 19,7 20,7
Salnés 24,0 21,0 20,0 18,6 26,2
Bergantifos 29,0
Indicador R.4: Lista de espera

N° de nifios/as en lista de espera a 31 diciembre

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 20 33 20 1 1
Salnés 32 1 11 6 7
Bergantifios 7
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Indicador R.5: Ingresos

N° de ingresos /afio

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza - 39 42 56 44 54
Salnés - 65 43 55 54 49
Bergantifios 28 63
Indicador R.6: Rotacion.

Relacién casos atendidos/ingresos (porcentaje)

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 34,8 38,18 42,42 36,00 49,09
Salnés 48,8 34,67 45,45 42,18 41,50
Bergantifios 100 76,47
Indicador R.7: Fidelizacién

Relaciéon de altas voluntarias/familias atendidas (porcentaje)

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza -- 4,5 2,7 3,03 41 0
Salnés -- 3 1,6 3,3 3,9 0
Bergantifios 0 1,1
Indicador R.8: Satisfaccién de las familias

Evaluacion por las familias de los servicios de las UDIAFS

UDIAF 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Deza 4,6 4,4 4,74 4,68 4,76 4,81
Salnés 4,6 4,4 4,75 4,8 4,88 4,79
Bergantifios 4,72

Escala1ab

Fuente: elaboracién propia.

Los resultados obtenidos por las unidades se han
evaluado anualmente en sesiones de trabajo de
cada UDIAEF, pero también en sesiones conjuntas
(de todas las UDIAF), siendo estas tiltimas
habitualmente dos sesiones anuales de ocho
horas de duracion, todos los afios desde 2009 a
2015, con documentacién previa. La primera de
las sesiones conjuntas se dedica a la evaluacion
cuantitativa y cualitativa de los datos anuales
mientras que la segunda se centra en la evaluacion
de procesos apoyada en el estudio de casos.
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Posteriormente, en febrero de 2016 se ha
realizado una valoracién del conjunto

del periodo (2009-2016), cuyo resultado
global se expone en el informe técnico ya
citado, UDIAES. Servizos comunitarios de
Atencion Temperd (Ponte et al., 2016) y uno
de cuyos aspectos lo constituye la discusion
y la calificacién de cada indicador por los
profesionales que es parte central de este
articulo.
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La calificacion de los indicadores se realizo
mediante una escala tipo Likert de 1 a 5 desde
“muy poco adecuados” que corresponderia

a la puntuacion 1 hasta la puntuacion 5 que
significaria “muy adecuados”, con el fin de
seleccionar aquellos que los profesionales
propondrian para formar parte de un “cuadro
de mando” o “scoreboard” integral que

en su dia pueda servir para establecer un
procedimiento de acreditacion, seguimiento y
auditoria de los servicios. Para formar parte de
la seleccion final se establecié una nota de corte
minima de 4 puntos (“bastante adecuado”).

|
3. Resultados

Los indicadores que superan la nota de corte y
obtienen mayor puntuacion son los siguientes:

e Indicadores de alcance
C.6 Edad de acceso: 4,8
C.1 Porcentaje de poblacion o-6 atendida:
4,7

e Indicadores estructurales y profesionales
E.2 Adecuacion normativa: 4,5
E.1 Accesibilidad: 4,4
E.5 Estabilidad profesional: 4,4

¢ Indicadores de actividad
A.6 N° de actuaciones de coordinacion: 4,5
A.1 N° de prestaciones individuales: 4,2
A.4 N° de sesiones de apoyo: 4,2

e Indicadores de procesos
P.4 Informacién y orientacién: 5,0
P.2 Coordinador de caso: 4,7
P.g Informe de alta: 4,7
P.5 Consulta de acogida: 4,5
P.6 Cribado: 4,5
P.1o Registro diagnostico: 4,4

e Indicadores de resultados
R.8 Satisfaccion de las familias: 5,0
R.1 Nifios/familias atendidas/afio: 4,8
R.5 Ingresos: 4,4
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R.2 Deteccion/Derivacion: 4,2
R.3 Demora: 4,2

Los profesionales han considerado conveniente
incorporar un nuevo indicador de alcance,
utilizando el registro mensual de las unidades,
que da cuenta de la distribucién territorial por
ayuntamientos de las solicitudes recibidas. Este
nuevo indicador es el siguiente:

C.7 Distribucion territorial por ayuntamiento.
Distribucién porcentual de los nifios/as
atendidos/as por ayuntamiento de residencia

Tabla 6. Indicadores mejor puntuados por los
profesionales, por orden de puntuacion

Ne _Nor_nbre y definicion del Puntuacién
indicador

1 | P4 Informacién y orientacién 5

2 | R.8 Satisfaccion de las familias 5

3 [ C.6 Edad de acceso 4,8

4 R;1 Nifios/familias atendidas/ 4.8
afio
C.1 Porcentaje de poblacion 0-6

5 . 4,7
atendida

6 |P.2 Coordinador de caso 4,7

7 | P9 Informe de alta 4,7

8 | E.2 Adecuacion normativa 4,5
A.6 N° de actuaciones de

9 L 4,5
coordinacion

10 | P5 Consulta de acogida 4,5

11 | P.6 Cribado 4,5

12 | E.1 Accesibilidad 4,4

13 | E.5 Estabilidad profesional 4,4

14 | P10 Registro diagnoéstico 4.4

15 | R.5 Ingresos 4,4

16 A1 N° de prestaciones 42
individuales

17 | A.4 N° de sesiones de apoyo 4,2

18 | R.3 Demora 4,2

19 | R.2 Deteccion/Derivacion 4,2

20 C.7 Distr_ibu0|on territorial por s.ct
ayuntamiento

*s.c: sin calificar, explicacion en el texto.
Fuente: elaboracién propia
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4. Discusion

Los profesionales de las UDIAF han
seleccionado en primer lugar (puntuacién

5,0) indicadores que tienen que ver con la
informacion y orientacion a las familias (P.4)

y con su grado de satisfaccion respecto a los
servicios que reciben (R.8). Esta unanimidad y
alta calificacion parece confirmar la atribucién
a las familias del papel central que hoy dia

se les reconoce en la atencion temprana y, en
cierto modo, refleja la propia satisfaccion de
los profesionales al comprobar afio tras afio la
alta consideracion que, en su caso, les devuelven
las familias en dichas encuestas. Las encuestas
de satisfaccion que emplean las UDIAF son

un resumen de la escala Measure of Process

of Care - MPOC (King et al., 1995, 1996,
2004). La escala pregunta a los padres sobre
accesibilidad, estado de instalaciones y horarios
(area 1), acogida (area 2), posibilidad de hablar
de sus preocupaciones (4rea 3), satisfaccion

con las informaciones y orientaciones (drea

4), coordinacion con otros recursos (area §)

y confianza en los profesionales (4rea 6). La
encuesta tiene ademds un espacio de calificacion
de la satisfaccion global y otros dos para que las
familias expongan libremente lo que consideran
mejor y peor en la UDIAF. En los ultimos siete
afos la calificacion global de las unidades ha
progresado hasta niveles muy estimables (4,79
Salnés; 4,82 Deza; 4,72 Bergantifios, en 2016)
con una participacion bastante numerosa de las
familias (en torno al 50 %). La escala MPOC

se selecciond para recoger la valoracion de

la calidad percibida por las familias por ser

un instrumento muy difundido y utilizado en
diferentes paises desde hace afios, mostrando
una excelente consistencia interna, fiabilidad y
validez (Kertoy, M. K. et al., 2013).

En el segundo tramo de puntuacién de esta
clasificacion de indicadores aparecen los

que aportan datos sobre el alcance de la

unidad en el territorio que se encuentra bajo

su responsabilidad. La edad de acceso (C.6:
puntuacion 4,8), el nimero de nifios/familias
atendidos (R.1 = 4,8) y el nivel de cobertura de la
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poblacién 0-6 (C.1 = 4,7) son los mas valorados
y no cabe duda de la importancia que tiene, a
efectos de planificacion asistencial, conocer si

se esta llegando a la poblacién diana y poder
ajustar la demanda con la estructura y medios
del equipo. Para servicios territorializados,
como son los servicios de atencion temprana, el
dato de cobertura de la poblacién diana resulta
primordial pues es un testigo bastante fiable del
cumplimiento cuantitativo de los objetivos del
servicio. Como puede comprobarse, cada UDIAF,
con un equipo de tres profesionales, puede
atender una media de alrededor de 100 familias/
afio, lo que traducido a cobertura de poblacion
0-6 se sitda en el entorno del 2 % en la comarca
del Salnés (100.000 h.) y casi llega al 6 % en la
comarca del Deza (45.000 h.) Lo que también
nos sefiala que nuestra realidad no esta lejos de
otras comunidades auténomas, como la propia
Cataluna (poblacion diana 5,5 %) cuya Red esta
implantada desde hace afios. O de otros paises
como EE. UU, donde los servicios de atencion
temprana llegan casi al 3 % de la poblacion
infantil de o a 3 afios (ECTA, 2016). En cuanto
a la edad de entrada en las UDIAF, la tasa de
solicitudes entre o y 2 afios es todavia claramente
inferior a la registrada en otras redes (28 %
Cataluiia, frente a un 11 % global en las UDIAF)
lo que senala con claridad una direccion de
mejora. Llama la atencion también que se hayan
descartado como menos utiles los indicadores
que permiten conocer el tipo de problemas

que acceden a las unidades (C.z2, tipologia de

la demanda) o su perfil diagnéstico segtin la
ODAT (C.3), aunque posteriormente se considere
importante garantizar, en el nivel metodologico,
que todos los casos en el momento del alta
cuenten con el registro de dicho perfil (P.1o).
Aparentemente este resultado es consecuencia

de una disconformidad de los profesionales

con algunos aspectos que propone la ODAT,
como la dificultad para graduar y cualificar sus
categorias, lo que “les obligaria” a “elevar” todos
los problemas evolutivos al nivel de “trastornos
del desarrollo”, con el consiguiente efecto de
incluir al nifio en una categoria patolégica, sin
mas matices. Pero cabe decir, por nuestra parte,
que la distribucion tipoldgica de la demanda vy el
mayor o menor peso de unos tipos diagndsticos
nos parece imprescindible para conformar los
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dispositivos asistenciales y profundizar en los
perfiles profesionales. De hecho, la ampliacion de
horas de las plazas de logopedia que se ha dado
en las UDIAF a lo largo de los tultimos siete afios
tiene mucho que ver con haber podido mostrar

a la administracién publica que uno de cada tres
nifios que acuden a las unidades presenta algin
problema de lenguaje o comunicacién (Ponte,
2015).

En un tercer tramo, puede subrayarse la

buena puntuacién obtenida por determinados
procesos, como la asignacioén en equipo del
coordinador de caso (P.2 = 4,7), el rigor en

la consulta de acogida (P.5 = 4,5), el uso
estandarizado de pruebas de cribado (P.6 =
4,5) o la sistematicidad de los informes de

alta (P.9 = 4,7), mientras que otros como el
plan personalizado de intervencién (P.7) o la
regularidad en las revisiones (P.8) no alcanzan
la linea de corte. Hasta cierto punto se obtiene
un resultado coherente con la mayor o menor
asimilacion de los procedimientos que implican
algunas tareas transdisciplinarias que implica
el trabajo como coordinador de caso (Care
Coordination Network, 2008; Bruder, 2010;
Forster y Webster, 2012). No es ficil cambiar
formatos previos de anamnesis, observacion,
interpretacion y, sobre todo, de relacion con las
familias y con otros servicios. Los profesionales
reconocen dificultades para incorporar en su
hacer diario la perspectiva de las familias y
lograr su cooperacion activa, lo que podria ser
una de las razones para explicar los resultados.
Aunque se defienda, como hemos visto antes,
el papel central de las familias, se reconoce
como un drea de especial complejidad la
“relacion con las familias” y, en general, el
encuentro de formulas idoneas para hablar,
acordar, mantener alianzas y recoger otras
posiciones en la intervencion. En la practica

se aprecian las dificultades de sobreponerse al
modelo prescriptivo, de pautas, indicaciones,
etc., mientras que todavia hay poca experiencia
en la confecciéon de programas conjuntos de
actuacion. Los programas personalizados de
intervencion exigen un proceso mas laborioso
que la dindmica tradicional de diagnéstico

y tratamiento. Requieren competencias
transversales en el desarrollo infantil,
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flexibilidad para establecer compromisos con
cada familia y con sus entornos, cada uno
distinto, y una amplia experiencia de la vida
cotidiana de los nifios y de sus cuidadores, de las
practicas de crianza y de las actividades que se
desarrollan en las escuelas infantiles. La practica
del llamado ‘partnership’, del trabajo en equipo
y de la coordinacion, sigue siendo un 4rea en el
que se reclama continuamente mas formacion.

En esta seleccion que surge de la calificacion
profesional se ubican a continuacién un grupo
diverso de indicadores cuantitativos. Entre
ellos, el tiempo de demora en la acogida (R.3)
un indicador inexcusable en los programas de
intervenciéon temprana de todo el mundo y que,
en el caso de las UDIAF, se sitda entre los 20

y 30 dias, un promedio aceptable teniendo en
cuenta que no hay lista de espera ni de urgencia.
En cuanto a los datos empiricos de actividad

es apreciable que el indicador mejor puntuado
sea el de las actividades de coordinacién en el
trabajo de caso (A.6 = 4,5) lo que apunta a la
preocupacioén por significar y controlar el tiempo
que se dedica a colaborar con otros servicios
comunitarios; una preocupacion estimable si
tenemos en cuenta las dificultades que suele
entrafar salir del territorio propio (mi sala,

mi disciplina, mi interpretacion, mi centro...)

y una preocupacion que también se reflejaria

en querer conocer en cada momento donde se
origina la demanda. En este sentido la propuesta
de un nuevo indicador C.7 que informe del
lugar de residencia de los solicitantes provendria
del interés por disponer de feedback respecto

a la implantacion de la UDIAF en las distintas
zonas del territorio. Sin embargo, sorprende

el descarte de los indicadores de actividad

que dan cuenta del n° de reuniones de equipo
(A.7) o del n° de coordinaciones institucionales
(A.8), algo que los interesados explican por una
aparente obviedad de las referidas actividades,
desde la asuncién de que el trabajo en equipo

o de coordinacién externa es consustancial

con la atencién temprana y por lo tanto

podria mantenerse invisible o al margen de un
seguimiento. Sin embargo, las referencias que

se comunican de manera informal desde otras
comunidades auténomas o que se publican en
otros paises (Encuesta FranzL, Baviera, 2010)
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nos dice que existen grandes diferencias en el
n° de sesiones de equipo que se realizan, en su
periodicidad, en su duracién, en sus contenidos
y en su organizacion, por lo cual no estd de
mds conocer como se desarrolla el trabajo de
equipo. En el caso de las UDIAF se trata de

una actividad principal. Los equipos se retinen
habitualmente dos veces por semana, una

o dos horas por sesion y analizan de forma
regular las entradas y el curso de los casos en
intervencion, pero el contacto y el intercambio
de informacion es continuo, facilitado por la
dimension del equipo. De cualquier manera,
los interesados han preferido elegir las acciones
vinculadas directamente al trabajo de caso: n°
de coordinaciones (A.6), n° de sesiones de apoyo
(A.4) y suma de prestaciones individuales (A.1).

Por tltimo, salpicados aqui y alla, aparecen
indicadores que reclaman vigilancia sobre
aspectos estructurales como la adecuacién
normativa (E.2 = 4.5) o la estabilidad
profesional (E.4=4.4). Al subrayar la adecuacion
normativa se quiere sefalar la importancia

de cumplir con requisitos como la proteccion

de datos, el consentimiento informado o

la responsabilidad civil. Pero sobretodo se
manifiesta el deseo de los profesionales de que
exista un contrato asistencials que regule los
aspectos clave de las relaciones entre las familias
y los profesionales. Algo semejante parece
apuntar la puntuacion otorgada a la estabilidad
profesional, en la que creemos apreciar, mds

que una reclamacion laboral, la demanda de
proteger la inversion formativa y la experiencia
practica obtenida en un equipo de atencion
temprana. La precariedad, la discontinuidad y el
cambio frecuente de profesionales en los equipos
sanitarios, sociales o educativos que atienden

a nifios y familias con necesidades especiales
produce mucha desorientacion y resulta muy
poco econémico para los directamente afectados
(Soriano, 2005).

5. Debe tenerse en cuenta que el actual contrato asistencial
de las UDIAF regula las caracteristicas del servicio, duracion,
sistema de admision, funciones, personal disponible, normas
de funcionamiento, régimen econdmico, derechos, deberes y
sistema de baja.
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Se trata en fin de una seleccion que corresponde
a la mirada de un pequefio grupo de
profesionales trabajando en unidades recién
implantadas y en una comunidad auténoma
que desde 2015 dispone de un nuevo protocolo
asistencial, hechos que indudablemente habran
tenido su cuota de influencia a la hora de
puntuar. Somos conscientes de esta carga de
circunstancias, de subjetividad y de eventuales
sesgos, como no podia ser menos cuando
utilizamos indicadores basados en encuestas de
satisfaccion o valoraciones en las que se es juez
y parte, y cuando el n° de unidades estudiadas
es una muestra pequeiia dentro de una red de
servicios. Pero también somos conscientes de

la importancia de contar con la participacion
de los usuarios y de los profesionales en la
evaluacion de las politicas publicas. Por eso,
con todas las limitaciones de la experiencia,
creemos que se trata de una radiografia que
nos permite ir un poco més alld en el andlisis
de los servicios, en la caracterizacién de sus
procesos o en el juicio sobre sus resultados, que
puede ayudar al desarrollo de la Red Gallega
de Atencién Temprana pero también a otras
administraciones y recursos, permitiéndoles
contrastar y comparar experiencias y datos,
conocer mejor las necesidades y las demandas de
las partes, y dar cuenta de aspectos importantes
de funcionamiento y rendimiento de un servicio
publico que se encuentra en plena expansion.

|
5. Reflexiones finales

Ademds de ser necesaria, sabemos que

la atencion temprana es una prestacion
compleja, plagada de variables e influencias

y, consecuentemente, dificil de medir, por

la riqueza de 4mbitos, dimensiones, niveles,
teorias, practicas, recursos, demandas e intereses
en juego, y porque la experiencia todavia es
muy limitada, muy parcial y muy diferente

en unos y en otros lugares, incluso dentro de
una misma comunidad auténoma. De esta
manera, aunque en su momento haya existido
una amplia coincidencia en los principios y en
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los objetivos de la intervencion (Libro Blanco,
2000) la realidad actual nos advierte de que se
ha producido una gran dispersién normativa,
de criterios, de medios y de procedimientos. El
derecho de los nifios a la atencién temprana
esta practicamente reconocido en toda Espaiia,
pero su instrumentacion y evaluacion es muy
diferente produciendo todo tipo de interrogantes
a los técnicos de la administracion, a las
familias o a los profesionales que se interesan
por los servicios y se desplazan de una u otra
comunidad auténoma e incluso de una u otra
ciudad.

Pensamos que todavia hay mucho camino
por recorrer hasta encontrar un modelo
bésico y consensuado de financiacion,
planificacién, organizacién, coordinacion,
prestacion y evaluacion de servicios en el
que puedan encontrarse igualmente comodos
las administraciones, los departamentos y
organizaciones proveedoras de servicios,

los profesionales que los prestan directa e
indirectamente, las familias y no digamos los
nifios/as, destinatarios dltimos del esfuerzo
social y testigos habitualmente sin voz de la
mayor o menor bondad de los servicios.

Rubert (2010) ha propuesto abrir lineas

de trabajo en los niveles micro (recursos

y procedimientos), meso (organizacion

del CDIAT), macro (organizacion
interdepartamental de los programas a nifios con
problemas de desarrollo) y supermacro (politicas
publicas de infancia y parentalidad), pero él
mismo reconoce las enormes dificultades de esa
tarea si no encuentra el respaldo decidido de las

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 77-98

94

administraciones publicas, de las entidades del
tercer sector y de los grupos profesionales.

Porque parece indudable que en muchos sectores
la evaluacion se vive todavia como un riesgo

y no como una oportunidad. Venimos de una
época en la que, salvo excepciones, ha habido
una gran reserva documental, una actitud muy
defensiva y de proteccionismo a la hora de que
cada profesional explicara lo que hacia en el
trabajo de caso, cada equipo expusiera sus datos
y esquemas de trabajo o cada administracion
diera cuenta transparente de sus criterios y
cuantias de financiacion. Una reserva para la
que seguramente podrdn encontrarse causas
multiples y razonables (de desconocimiento,
inseguridad, falta de experiencia, exceso de
demandas, carencias en la sistematizacion, etc.)
pero que, de alguna manera, ha limitado la
reflexion sobre la prictica profesional, sobre

la dindmica de los equipos, la coordinacion
interdepartamental o la colaboracion con las
familias. Y que explica, muy probablemente,
una gran parte de las dificultades que existen
para unificar financiacion, cartera de servicios,
ratios, competencias formativas y condiciones
laborales.

Habra que preguntarse si ahora los diferentes
actores disponemos ya del bagaje y el grado

de madurez para abordar conjuntamente y

sin miedos esa tarea, evitando la tentacién

de reiterar principios, ofrecer atajos o buscar
soluciones particulares para ir saliendo del paso;
aportando y difundiendo en el espacio publico,
con todas las limitaciones que tengamos,
nuestros datos y nuestros resultados.
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Anexo 1. Glosario de actuaciones

Prestaciones individuales

e  Consulta de acogida: para recibir las
demandas personalizadas en las UDIAF.
Cada consulta consta como minimo de dos
sesiones, una de acogida de la familia y de
sus demandas y otra de observacion del
nifio. Se trata de una intervencion clave y de
larga duracion teniendo en cuenta el tiempo
necesario para la escucha y la observacion,
el andlisis y la transcripcion. Cada sesion
tiene un tiempo medio de dos horas.

e Sesion de diagnéstico: para estudiar, evaluar
y orientar las prestaciones personalizadas
de las UDIAE Tiempo medio de una hora
incluyendo los registros.

e Sesion de apoyo: para realizar apoyos
complejos dentro de las prestaciones
personalizadas propias de las UDIAFE.
Registrar las actuaciones realizadas con el
nifo y con la familia en sesiones de una
hora incluyendo en su caso en estos tiempos
la devolucion a las familias y los tiempos de
transcripcion para el registro de evolucion
Y Procesos.

e  Sesion de orientacion o seguimiento: para
realizar apoyos sencillos, de asesoramiento,
orientacion o seguimiento dentro de las
prestaciones personalizadas propias de las
UDIAF, mediante actuaciones previas o
posteriores a la intervencion en la propia
UDIAE Tiempo medio de una hora
incluyendo los registros.

e  Entrevista de coordinacion: para realizar
entrevistas presenciales de coordinacion con
otros recursos dentro de las prestaciones
personalizados de las UDIAF. Incluyendo
también aquellas entrevistas telefonicas,
informes y actuaciones que puedan superar
los 30 minutos de duracion.

e Accion de coordinacion: para realizar
actividades no presenciales de coordinacion
con otros recursos dentro de las
prestaciones personalizadas de las UDIAF vy,
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en todo caso, de una duracién inferior a los
treinta minutos.

Grupo de familias: para conducir las
actividades de los grupos de familias dentro
de las prestaciones personalizadas de las
UDIAE

Informes y otras: toda actuacion que
implica la emisién de informacion escrita
sobre el curso de la intervencion en la que
se especifican aspectos de valoracion o
intervencion, como por ejemplo informes
de devolucion, informes para las familias,
PPI, altas, etc. Actuaciones de correccion
de pruebas, transcripcion de sesiones

y consultas de acogida, elaboracion de
materiales, preparacion de las sesiones,
revision de casos, elaboracion de PPI o
revisiones para elaborar informes, cuando
precisan de un tiempo suplementario al
comun.

Prestaciones comunitarias y de calidad

Sesion de equipo: sesiones de reunion de
equipo. Habitualmente hay dos reuniones
formales a la semana de unas dos horas de
duracidn, una con presentacion de casos y
otra con tareas de evaluacion y seguimiento.

N° de casos tratados equipo: n° de casos
revisados en la reunién del equipo.

Actividades de formacion continua:
asistencia de los profesionales a actividades
de formacion organizadas por las unidades,
permisos de formacion, evaluaciones,
gestion de procesos.

Coordinaciéon comunitaria: entrevistas y
acciones de coordinacion general con los
recursos comunitarios, sociales, educativos,
sanitarios o con los recursos especializados.

Entrevistas de coordinacién: suma de las
actuaciones de coordinacion de caso y las
actuaciones de coordinacién comunitaria.
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e Accién de coordinacion: suma de las
acciones de coordinacién de caso y las
acciones de coordinacién comunitaria.

e Proyeccion social y comunitaria: actividades
globales de sensibilizacion social.
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Evaluacion y coordinacion interna: sesiones
de evaluacién, formacion, revision de casos,
acciones de coordinacion telefénica con el
coordinador externo.
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Deteccion precoz de trastornos del
neurodesarrollo en los primeros anos de vida
en nifos con cardiopatias congénitas

Early detection of neurodevelopment disorders in the first years of life
in children with congenital heart diseases

|
Resumen

Este estudio se ha realizado para
conocer las morbilidades existentes

en el desarrollo de los nifios que
presentan cardiopatias congénitas (CC)
intervenidos quirtrgicamente mediante
circulacion extracorporea (CEC) y
disefar directrices para su seguimiento
e intervencion temprana. Se realizé un
estudio de corte cuantitativo (N=30),
en base a los siguientes criterios

de inclusion: edad, tipo de CC e
intervencion quirdrgica mediante CEC,
situados en un rango de edad de 11

a 42 meses. Se evaluo el desarrollo
motor, cognitivo y del lenguaje a
través de la Escala de Desarrollo
Infantil Bayley-IIly se tuvieron en
cuenta las variables biomédicas. Entre
los resultados destaca el hecho de

que los participantes en el estudio
presentan morbilidades en el drea
comunicativo-lingtiistica y motora,
existen indicadores biomédicos (edad)
en el desarrollo madurativo y necesitan
participar en programas de atencién
temprana (AT) para normalizar su
desarrollo. La conclusién es que

esta poblaciéon necesita protocolos
interdisciplinares de deteccion,
despistaje e intervencion, inexistentes
actualmente, y son objeto de recibir AT.

|
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Cardiopatia congénita, CEC,
alteraciones en el desarrollo global,
atencioén temprana.
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Abstract

This study was carried out in order
to report on existing morbidities in
the development of children with
congenital heart disease (CHD) who
underwent Extracorporeal Circulation
(ECC) surgery. The purpose of the
study is also to design guidelines for
the monitoring and early intervention
of these conditions. A quantitative
study (N=30), based on the following
inclusion criteria: age, type of CHD
and surgery by ECC, located in an age
range of 11 to 42 months, was made.
The motor, cognitive and language
development was evaluated with help
of the Scales of Infant and Toddler
Development Bayley-III. The results
highlight that the participants present
morbidities in the communicative-
linguistic and the motor areas. There
are biomedical indicators (age) in the
maturational development. In order
to normalize their development the
children would need to participate

in early intervention programs (EIP).
The conclusion is that this population
needs early intervention (EI) and
interdisciplinary protocols for
detection, screening and intervention
that, on this time, are not available.
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1. Introduccion

Las cardiopatias congénitas (CC) son
malformaciones del corazén o de los grandes
vasos sanguineos presentes en el feto o en el
recién nacido (Villagrd, 2014). Estas anomalias
son debidas a un desarrollo incompleto o
anémalo del corazon, pudiendo aparecer
orificios en los tabiques que hay entre las
camaras del corazdn, fugas en las valvulas o,
incluso, que los vasos sanguineos sean angostos.

Las CC son consideradas por la Organizacion
Mundial de la Salud (2016) como enfermedades
cronicas, puesto que son patologias de

larga duracion y de progresion lenta, cuya
curacion no puede preverse (Aguirre et al.,
2008). Las personas que las presentan pueden
tener experiencias similares aunque existan
diferencias en los sintomas y en la gravedad de
la enfermedad.

Estas anomalias afectan a 8 de cada 1000
nacidos vivos y presentan la mayor tasa

de mortalidad en el periodo neonatal. Sin
embargo, cuando se incluyen defectos septales
ventriculares leves y otros defectos menores la
cifra asciende a 75 por cada 1000 nacidos vivos
(Esquivel et al. 2013).

De todos los menores nacidos con CC, uno
de cada tres necesita intervencion quirtrgica
durante el primer afio de vida, segtin indica
Arretz (2000). Williams et al. (2012b) sefalan
que con este tipo de intervencion se reducen
las tasas de mortalidad en estos infantes pero
que, a su vez, aumenta la probabilidad de que
aparezcan morbilidades en el neurodesarrollo
a largo plazo, segin defiende Schaefer et al.
(2013).

Estos avances han permitido progresar en el
estudio de infantes con CC, ya que el objetivo
de estas técnicas no se centra en mantenerles
con vida, sino que se trata de mejorar su
prondstico con una mayor calidad de vida y
estas morbilidades pueden ser causadas por
factores biolégicos como el defecto cardiaco
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en si (aporte deficitario de oxigeno y/o glucosa
al cerebro durante y después de la gestacion)

y por las terapias e intervenciones quirdrgicas

a las que han sido sometidos (microembolias
producidas durante la circulaciéon extracorporea,
el cateterismo y déficit de oxigeno por parada
cardiopulmonar).

Las cardiopatias congénitas presentes en los
neonatos se han visto favorecidas gracias a la
cirugia por circulacion extracorpérea (CEC),
“pasando de ser una rara entidad de altisimo
riesgo a ser una estrategia habitual para la
reparacion de un buen nimero de cardiopatias™
(Magliola et al. 2009: 418). Esta técnica
“permite sustituir temporalmente tanto la
accion de bomba que ejerce el corazon, como la
mision de intercambio gaseoso de los pulmones,
gracias a un sistema mecanico de bombeo con
capacidad para oxigenar la sangre”. Mientras
se produce la CEC “el cerebro queda en manos
de una circulacion restringida y dependiente de
la bomba de circulacién extracorpérea para su
oxigenacion y nutricion” (Armele et al. 2014:
81), pudiendo verse afectado.

Este proceso puede generar trastornos en el
desarrollo con multiples secuelas (Alcover et al.,
1999), produciendo lentitud en la organizacion
de todas las funciones cerebrales superiores
(Azcoaga, 1979).

Por ello, teniendo en cuenta los procesos
quirurgicos utilizados en las intervenciones
destinadas a nifios con CC, se observa que
tras la cirugia los infantes presentan déficits
neuroldgicos y lentificaciones en el desarrollo.

El estudio realizado por Dittrich et al. (2003)
nos muestra que existen diferencias en el
desarrollo motor entre los infantes debido a las
malformaciones cardiacas de aquellos que no las
presentan. Estas diferencias se evidencian en las
destrezas motoras, en las habilidades personales
y sociales, en el rendimiento cognitivo y en el
lenguaje. Estos hallazgos pudieron verificar

que el retraso surgi6 después de la intervencion
quirdrgica, siendo mas evidentes los déficits
neuroldgicos en los bebés que presentaban estas
malformaciones.
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El estudio realizado por Matsuzaki et al.
(2010) muestra que existen secuelas en el
neurodesarrollo, caracterizado por un deterioro
en el lenguaje y en las habilidades motoras
visuales-espaciales. Estas secuelas pueden
hacerse mas evidentes cuando se necesita un
mayor nivel cognitivo y mayores habilidades en
las funciones ejecutivas.

Asimismo, Williams et al. (2012a) defienden
que los nifios con CC tienen un alto riesgo de
padecer problemas neurocognitivos, incluyendo
dificultades de aprendizaje, problemas en la
conducta y lentitud mental.

Apoyando lo anterior, Mulkey et al. (2014)
destacan que los educandos con CC tienen
dificultades en las matematicas, disminucién en
la alfabetizacién y un desarrollo motor inferior
aunque presentan un cociente intelectual (CI)
normal.

Teniendo en cuenta los estudios realizados

por Gunn et al. (2012), los nifios con CC que
sobrevivieron a la intervencién quirdrgica y
fueron evaluados a los dos afios de edad con

la Escala Bayley de Desarrollo Infantil-IIT (3*
edicion) (2005) mostraron que existe un retraso
severo en el desarrollo neuroldgico tanto a
nivel cognitivo como en el drea comunicativa-
lingiiistica o en el desarrollo motor.

A su vez, podemos destacar que existen
estudios de CC vinculados con la discapacidad,
donde Mulkey et al. (2014) sefialan que los
nifios con CC que presentan discapacidades
multiples estan escolarizados en centros de
educacion especial.

Independientemente de la presencia o ausencia
de discapacidad en las CC, Mulkey et al. (2014)
seflalan que la intervencion temprana puede
mejorar a los cardidpatas infantiles. Junto a
ellos, Williams ef al. (2012b) recomiendan y
consideran que es conveniente que estos nifos
reciban AT, pues varios autores han encontrado
en recién nacidos a término con cardiopatias
congénitas, patrones de desarrollo similares a los
nifios prematuros (Esquivel et al. 2013). Estos
ultimos reciben AT (GAT, 2000) mientras que
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los primeros no, a pesar de que les beneficiaria,
segun indican Williams et al. (2012b).

La atencién temprana, dirigida a la poblacion
infantil de o-6 afios, a la familia y al entorno,
puede dar respuesta a las necesidades
permanentes o transitorias que presentan los
infantes con trastornos en su desarrollo o que
tienen el riesgo de padecerlos. Siguiendo a
Gonzilez (2013) la AT esta dirigida a nifios
con déficits fisicos, psiquicos o sensoriales y
para aquellos que puedan presentar problemas
madurativos o de adaptacién, como los infantes
con CC.

Por todo ello, seria preciso que este tipo de
poblacién recibiera intervencién temprana o
participase en programas de AT para normalizar
su desarrollo en las distintas 4reas (motora,
comunicativa-lingtiistica y cognitiva), y/o ser
derivados desde los servicios de cardiologia
infantil al alta hospitalaria.

|
2. Metodologia

Este estudio de caricter cuantitativo,
prospectivo y de corte transversal, que utiliza
un muestreo no probabilistico, permite conocer
en profundidad situaciones particulares de
infantes con CC. Cuenta con un muestreo de
30 participantes, 22 varones (73 %) y 8 mujeres
(27 %), en un rango de edad entre 11 y 42 meses
(X 21 meses + 4 dias) cuya caracteristica es que
todos fueron intervenidos quirtrgicamente
durante los primeros seis meses de vida mediante
CEC, en un tiempo medio de 261,96 minutos.
La edad gestacional (EG) media es de 38 +

4 (intervalo: 35 — 40 semanas) y el peso es

de 3092 gr. (intervalo: 2055 gr. a 4300 gr.).

La longitud media de todos los participantes
corresponde a 49,16 cm (intervalo: 43 cm a 54
cm), el perimetro cefalico (PC) se sitda en 34,12
cm (intervalo: 29,5 cm a 36,5 cm), el 100% de
la muestra tuvo un tipo de parto unico, Apgar
(1°) se sittia en X 7,68 (intervalo: 4 a 9), Me: 8 y
Apgar (5°) en X 8,56 (intervalo: 6 a 10), Me:9.
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Tabla 1. Descripcion de la muestra (N=30)

22 varones (73 %) y 8 mujeres
Sexo 27 %)
EG 38+4 semanas
(Intervalo: 35 - 40 semanas)
. 3092 gr.
Peso medio (Intervalo: 2055 gr. — 4300 gr.)
Talla 49,1 cm (Intervalo: 43 cm a 54 cm)
PC 34,1 cm
(Intervalo: 29,5 cm - 36,5 cm)
Parto Unico (100%)
Transposicion de las grandes
arterias (TGA, 41 %) Comunicacion
cc interventricular (CIV, 21 %)
Coartacion de la aorta (CoA; 6 %),
Canal AV (CAV, 9 %), Comunicacion
Interauricular (CIA, 6 %)
Intervencion o -
CEC 100 % de los participantes

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos
obtenidos en N=3o0.

Los participantes fueron reclutados desde las
consultas de cardiologia infantil del Hospital
Universitario La Paz de Madrid y la Fundacion
Menudos Corazones®. El procedimiento ha sido
el de cita previa a los padres de los nifios con
CC y realizando una valoracion con la Escala
de Desarrollo Infantil Bayley-III. Previamente,
los progenitores eran informados sobre esta
investigacion y para que sus hijos pudieran
participar debian cumplimentar un formulario
de consentimiento.

1. Menudos Corazones, fundacion de ayuda a los nifios con
problemas de corazén, es una entidad sin danimo de lucro
cuyo objetivo es facilitar el desarrollo integral y la mejora de
la calidad de vida de los nifios y los jovenes con cardiopatia
congénita, asi como de sus familiares. En este sentido, ofrece a
las familias diferentes programas asistenciales para apoyarles
y acompaiiarles cuando tienen un hijo con una cardiopatia.
Desarrolla programas gratuitos, como la atencion psicolégica
personalizada, el acompafiamiento y las actividades lidico-
educativas a los nifios en hospitales, o el alojamiento para
familias que han de desplazarse a Madrid por hospitalizacion
de sus hijos.
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Los objetivos de este estudio centran su foco

en identificar comorbilidades* en infantes con
CC operadas al nacimiento mediante CEC, asi
como en disefiar directrices para su seguimiento
e intervencion temprana. Para desarrollar el
primero, se ha evaluado el desarrollo cognitivo,
motor y el drea comunicativo-lingtiistica en los
nifios con CC, con el objetivo de conocer los
factores de riesgo biomédicos e identificar la
repercusion existente en su desarrollo y posibles
dificultades en el mismo.

El analisis de datos se realizard en base a los
siguientes criterios, los cuales estan agrupados
en dos dimensiones: la biomédica y la dimension
de neurodesarrollo.

e  Biomédicos

— Datos antropométricos al nacimiento:
EG, sexo, parto (multiple/tnico), peso,
longitud y PC.

— Antecedentes perinatales inmediatos:
Score de Apgar 1y I, realizado en el
primer y en el quinto minuto de vida
del neonato.

— Identificacién del tipo de cardiopatia
congénita presente en los neonatos,
la cual se puede diagnosticar durante
el desarrollo gestacional y/o tras el
nacimiento del bebé.

— Intervencién quirtrgica a través de la
CEC y duracién de la misma.

e  Neurodesarrollo

—  Motor: nivel global del desarrollo
motor del nifio con CC intervenido
quirargicamente con CEC, teniendo
en cuenta el resultado total obtenido
a través de las pruebas de motricidad
fina y gruesa.

— Lenguaje: nivel global del desarrollo
lingtiistico del nifio con CC,
alcanzado a través de las pruebas de
comunicacion receptiva y expresiva.

2. El término de comorbilidad, también conocido como
morbilidad asociada, se utiliza para describir dos 0 mas enfer-
medades que ocurren en la misma persona (NIH, 2017).
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— Cognitivo: nivel global del desarrollo
cognitivo del impuber sometido a
CEC, a través de distintas pruebas
como la manipulacion de objetos,
exploracion sensorio-motriz, etc.

Se utiliz6 la Escala de Desarrollo Infantil
Bayley-III* como método de evaluacion del
neurodesarrollo y se realizaron dos edades de
cohorte entre los participantes, una de los 11

a los 20 meses y otra de los 21 a los 42 meses.
Para obtener el nivel global del desarrollo
motor se tuvieron en cuenta las puntuaciones
compuestas obtenidas a través de las prueba de
motricidad fina (FM) y de motricidad gruesa
(GM). Ademas, con esta escala se valor6 tanto
el area comunicativo-lingiistica, integrando la
comunicacion expresiva (EC) y receptiva (RC)

como el drea cognitiva del nifio sometido a CEC.

Los datos se procesaron informdticamente
mediante una base de datos en formato
Microsoft Excel, que mds tarde fue importada
para su tratamiento estadistico en el
programa SPSS version 23.0. Se consideran
estadisticamente significativos los valores de
p<0,05.

Para la descripcion de variables cuantitativas
continuas se utilizo la media junto con la
desviacion estdndar, mediana y rango. Las
variables cualitativas se describiran mediante
frecuencias absolutas y frecuencias relativas
expresadas en porcentaje.

Las comparaciones entre variables cuantitativas
continuas se realizé principalmente mediante

T de Student o ANOVA o, alternativamente,
pruebas no-paramétricas Kruskal-Wallis o U de
Mann-Whitney cuando fue necesario. El andlisis
de frecuencias entre variables cualitativas se
realiz6 mediante la prueba de la ¢* o el test
exacto de Fisher. La correlacion entre variables
cuantitativas se midié mediante el coeficiente de
correlaciéon de Pearson.

3. Destinada a infantes de uno a cuarenta y dos meses, de
aplicacion individual en un tiempo aproximado de cincuenta
(<12 meses) a noventa (> 12 meses) minutos, dependiendo de
la edad del evaluado.
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3. Resultados

Todos los participantes en el estudio presentan
distintos tipos de cardiopatias como CIA,

CIV, CoA, CAV, TGA, cor triatriatum, ductus
arterioso, Insuficiencia Triscupidea Severa (ITS)
y Transposicion Corregida de las Grandes
Arterias (LTGA). Estos resultados coinciden con
la prevalencia observada en la poblacién con
CC con los siguientes porcentajes: TGA (41 %),
CIV (21 %), CoA (6 %) y CAV (9 %), ya que las
restantes son diagndsticos secundarios dentro
de las relevantes. El total de la muestra recogida
del Hospital Universitario La Paz de Madrid y
la Fundacién Menudos Corazones nos indica
que la CC de TGA se manifiesta con mayor
prevalencia (41 %), seguida de CIV (21 %) para
esta etapa.

103

Grafico 1. Tipologia CC en el Hospital Universitario La Paz de Madrid y la

Fundacién Menudos Corazones
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Fuente: elaboracion propia a partir del tipo de CC recogida de N=30 en el Hospital
Universitario La Paz de Madrid y la Fundacién Menudos Corazones.
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Fruto de este estudio se obtienen diversas

puntuaciones compuestas que emergen de las

areas del desarrollo valoradas, a través de la

Escala de Desarrollo Bayley-III, en los menores

con anomalias cardiacas. La Tabla 2 muestra

estos datos.

Los resultados de las puntaciones compuestas

obtenidos en cada 4rea de desarrollo de

los 30 participantes evidencian tendencias

104

para estas edades en lentificacion en el drea

comunicativa-lingiistica (X 87,1). Dittrich ez al.

(2003) defendian que cuando se realizaba una

intervencion quirurgica en el periodo neonatal se

producian secuelas en el habla y en el lenguaje.

Los resultados también nos muestran que

existen morbilidades en el drea motora

(X 89,2). Autores como Mulkey et al. (2014)

indican que los infantes con CC, intervenidos

Tabla 2. Puntuaciones de las areas del desarrollo de cada sujeto

Cognitivo Lenguaje Motor
SJ Compuesta | Receptivo | Expresivo | Compuesta Fino Grueso Compuesta
1 47 75 14 11 59 35 46 82
2 83 140 35 38 106 48 63 110
3 32 60 9 6 53 18 19 46
4 46 80 17 10 71 24 48 67
5 81 105 29 43 91 59 64 127
6 74 110 29 26 89 41 54 107
7 34 60 10 9 59 39 45 110
8 73 110 32 28 97 41 43 73
9 76 100 22 23 68 39 56 70
10 | 74 110 27 30 89 54 56 121
11 77 105 27 29 83 46 58 94
12 38 95 14 14 97 28 30 76
13 | 49 95 16 16 83 33 49 97
14 | 75 95 34 39 94 47 62 88
15 35 85 15 14 103 26 37 85
16 | 42 105 15 15 103 28 39 91
17 37 75 11 10 59 23 34 49
18 | 65 105 21 19 77 38 53 94
19 45 95 16 17 94 29 40 83
20 | 27 60 6 4 47 16 20 46
21 48 90 18 20 91 31 46 82
22 45 95 16 15 91 30 46 94
23 49 105 17 17 97 31 46 82
24 | 44 90 15 15 83 30 40 79
25 62 105 25 29 103 40 58 115
26 | 59 90 24 22 83 38 55 94
27 53 95 21 19 89 35 51 97
28 9 100 8 8 127 6 8 100
29 40 105 15 14 109 29 42 110
30 13 115 35 32 118 45 60 107

Fuente: elaboraciéon propia a partir de los resultados obtenidos por cada nifio en las dreas del desarrollo, valorados
con la Escala de Desarrollo Infantil Bayley-III.
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quirdrgicamente, muestran un desarrollo motor

inferior tanto grueso como fino. En ambas 4reas
de desarrollo, lenguaje y motora, se evidencia un
desarrollo categorizado en normal-lento.

A continuacidn, se han analizado las
puntuaciones medias obtenidas en los dos
grupos etarios, divididos en dos grupos de 11 a
20 meses y de 21 a 42 meses. Como se observa,
entre ambos grupos de edad se evidencian

diferencias en las puntuaciones obtenidas en el
area cognitiva (X 88,3 yX 104,1; P=16 yP = 63
respectivamente) y en el desarrollo motor

(X 82,5 yX97,9; P =12 y P = 42 respectiva-
mente). Sin embargo, las puntuaciones que se
obtienen en el area comunicativo-lingiistica en
los dos grupos etarios son bastante similares

(X 86 y X 86,5; P = 18 respectivamente),
observandose una ausencia de progreso en la
misma.

Grafico 2. Puntuaciones obtenidas en el desarrollo motor, del lenguaje y cognitivo

Motor

87,1

Lenguaje

Cognitivo

82 84 86

89,2

95,16

90 92 94 96

Fuente: elaboracion propia a partir de las puntuaciones medias obtenidas en la valoracion de las tres dreas del
desarrollo (motor, comunicativa-lingtiistica, lenguaje) a N=3o0.

Grafico 3. Resultados areas del desarrollo motor por grupos etarios
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Fuente: elaboracion propia a partir de las puntuaciones medias obtenidas en la valoracion de las tres dreas del
desarrollo (motor, comunicativa-lingtiistica, lenguaje), expresadas en grupos etarios.
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Comparando la edad de valoracion de los
infantes con los resultados obtenidos en la
Escala de Desarrollo Infantil Bayley-IIL, se puede
afirmar que este tipo de poblaciéon muestra una
tendencia a presentar un desarrollo normal-
lento.

Tabla 3. Correlacion desarrollo y edad de
valoracion

Sggg:icggn desarrollo y edad de EDAD
Pearson Correlation 1
EDAD Sig. (2-tailed)
N 30
Pearson Correlation ,796
Cognitivo Sig. (2-tailed) ,000
N 30
Pearson Correlation ,413
822}”&2‘&0 Sig. (2-tailed) 023
N 30
Pearson Correlation 127
Lenguaje Receptivo | Sig. (2-tailed) ,000
N 30
Pearson Correlation ,781
Lenguaje Expresivo | Sig. (2-tailed) ,000
N 30
Pearson Correlation ,015
éi';f;ifsto Sig. (2-tailed) 936
N 30
Pearson Correlation ,707
Motor Fino Sig. (2-tailed) ,000
N 30
Pearson Correlation ,633
Motor Grueso Sig. (2-tailed) ,000
N 30
Pearson Correlation ,304
Motor Compuesto | Sig. (2-tailed) ,103
N 30

Fuente: elaboracion propia a partir de la edad de
valoracion de los infantes y los resultados obtenidos en
las 4reas del desarrollo, evidenciando morbilidades en
el total de la muestra.
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Posteriormente, se ha realizado la media por
edades en rangos de doce meses (hasta 12, 24,
36y 42). Con los resultados obtenidos podemos
concluir que los 12 meses de edad cronolégica
marcan un punto de inflexion para la derivacion
a servicios de AT, ya que a los 24 meses los
datos evidencian la existencia de lentificaciones
en el desarrollo.

Una vez mas, observamos que tanto el desarrollo
motor como el del lenguaje son inferiores a la
edad estimada.

A su vez, se observa como el desarrollo motor
es inferior hasta los 12 meses (81,6) y va
aumentando progresivamente hasta los 24
meses (85,3), luego hasta los 36 meses (88,5)
y, finalmente, hasta los 42 meses (89,2). No
obstante, aunque el desarrollo del drea motora
se va normalizando con el paso del tiempo, los
resultados que se obtienen de los participantes
de este estudio, valorados una tnica vez,
contindan categorizandose normal-lento cuando
alcanzan la edad de 42 meses.

Se observa que existe retraso en el drea
comunicativo-lingiiistica debido a la
disminucién en la puntuacion de esta drea que
se evidencian entre los 12 y los 24 meses de
edad (86,3), cuando el infante deberia comenzar
a emitir sus primeras palabras, prolongdndose
hasta los 42 meses (87,1). Sin embargo, a nivel
general, los participantes muestran un desarrollo
normal (91,8) hasta los doce meses.

A nivel cognitivo se muestra un avance
progresivo hasta los 42 meses. Pero su desarrollo
en esta drea es el mismo desde los o hasta los

24 meses, obteniendo la misma puntuacion. Por
ello, se abre una futura linea de investigacién
para identificar los posibles factores que
intervienen en el retraso del desarrollo que

se evidencia a partir de los datos obtenidos.
Autores como Schaefer et al. (2013) apuntan
que debido a estas alteraciones, los infantes con
CC sometidos a CEC obtienen peores resultados
académicos.

Comparando las variables biomédicas con los
resultados de la Escala de Desarrollo Bayley-
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Grafico 4. Edad con mayores morbilidades
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Fuente: elaboracion propia a partir de las puntuaciones medias obtenidas en las dreas del desarrollo
correspondientes a rangos de doce meses, estimando el punto de inflexion para la derivacion a Servicios de AT.

Gréfico 5. Lenguaje
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Fuente: elaboracion propia a partir de las puntuaciones medias obtenidas de N=30 en el drea del lenguaje,

observando un desarrollo inferior a lo esperado por edad cronolégica a partir de los doce meses.

III, se comprueba que no existen diferencias
significativas entre las diferentes areas de
desarrollo. Por ello, se afirma que hay ausencia
de indicadores biomédicos que inciden en

el desarrollo, aunque se tiene que tener en
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cuenta el riesgo ambiental que se inicia tras

la intervencion quirurgica, pues las variables
biomédicas no son significativas. Por lo que la
AT tendria un caracter preventivo.
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Tabla 4. Correlacion desarrollo y EG

Tabla 5. Correlacion desarrollo y duracion CEC

Correlacion desarrollo y EG EG Correlacion desarrolloy duracion CEC | TIEMPO
Pearson Correlation 1 Pearson Correlation 1
EG Sig. (2-tailed) TIEMPO Sig. (2-tailed)
N 28 N 23
Pearson Correlation ,138 Pearson Correlation ,186
Cognitivo | Sig. (2-tailed) ,483 Cognitivo Sig. (2-tailed) ,397
N 28 N 23
- Pearson Correlation ,064 - Pearson Correlation -,088
ggﬁq”p')ﬂ‘é‘;to Sig. (2-tailed) 747 8221”&‘;‘;0 Sig. (2-tailed) 689
N 28 N 23
_ Pearson Correlation ,038 _ Pearson Correlation ,219
;22%:%‘50 Sig. (2-tailed) 847 ;22%:?\?0 Sig. (2-tailed) 315
N 28 N 23
_ Pearson Correlation ,032 _ Pearson Correlation ,292
Iéig?:;{z Sig. (2-tailed) 873 Ei;?:;‘vz Sig. (2-tailed) 176
N 28 N 23
. Pearson Correlation ,015 . Pearson Correlation ,063
éiﬁ;ﬁ‘:s 1o | Sig. (2-tailed) ,940 Ei??gﬁfsto Sig. (2-tailed) 776
N 28 N 23
Pearson Correlation ,122 Pearson Correlation ,161
Motor Fino | Sig. (2-tailed) ,537 Motor Fino | Sig. (2-tailed) ,464
N 28 N 23
Pearson Correlation ,066 Pearson Correlation ,081
g"s}ggo Sig. (2-tailed) 739 g":’:gsro Sig. (2-tailed) 712
N 28 N 23
Pearson Correlation ,087 Pearson Correlation -,113
g"g;?;uesto Sig. (2-tailed) 659 '\C"grtﬁr:uesto Sig. (2-tailed) 606
N 28 N 23

Fuente: elaboracion propia a partir de la comparacion
de las variable biomédica EG con los resultados
obtenidos en el desarrollo, afirmando ausencia de
indicadores biomédicos incidentes en el desarrollo.

Fuente: elaboracion propia a partir de la comparacion
de la variable biomédica tiempo de intervencién de
CEC, afirmando ausencia de indicadores biomédicos
incidentes en el desarrollo.

Teniendo en cuenta los resultados, podemos
concluir que se cumple el objetivo del estudio
que pretendia identificar morbilidades en
infantes con CC operadas al nacimiento
mediante CEC.

En consecuencia, es preciso protocolizar y
disefar directrices para esta poblaciéon con
CCy derivar a programas interdisciplinares
de seguimiento e intervencion temprana,
alcanzando el segundo objetivo de esta

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 99-111

investigacion porque, en la actualidad, en

la legislacion presente de la Comunidad de
Madrid no consta ninguna normativa que
regule la AT que deberian recibir estos nifios. A
su vez, se considera que es necesaria la creacion
de normativas reguladas que estén ligadas a

la atencion de este tipo de poblacion con la
finalidad de normalizar su desarrollo durante
los primeros meses de edad, especialmente

en aquellas 4reas en las que el desarrollo es
inferior.
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cardiopatias congénitas

Logicamente, no todos los sujetos con CC
presentaran retardo en el desarrollo aunque
estamos hablando de una predisposicion a
presentarlo, teniendo la necesidad de recibir AT.

|
4. Conclusiones

Las valoraciones realizadas nos indican

que la mayoria de los menores presentan
lentificaciones en el desarrollo motor y en el drea
comunicativo-lingtistica. El desarrollo en el area
motora se va normalizando segtn va creciendo
el nifio, aunque continua mostrandose inferior a
lo esperado por su edad cronolégica.

Sin embargo, el desarrollo del lenguaje
disminuye cuando el nifio crece, manteniéndose
asi hasta los 42 meses de edad cronolégica (edad
maxima valorada en el estudio). Al principio,

el desarrollo del lenguaje se sitia en rangos
normales de desarrollo porque el lenguaje
todavia no estd presente, pero cuando éste debe
aparecer (aproximadamente a los 12 meses), esta
drea muestra un desarrollo inferior a lo esperado
por la edad cronoldgica.

Centrandonos en las variables biomédicas, se
indica que no se han encontrado influencias en
el desarrollo, aunque se evidencian similitudes
entre aquellos participantes que muestran
morbilidades en el desarrollo.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, se perfila
como favorable que los nifios que presentan CC
reciban o puedan ser derivados a programas

de AT para normalizar su desarrollo en los dos
primeros afios de vida y es necesario disefiar
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protocolos interdisciplinares de deteccion,
despistaje e intervencion desde un modelo
centrado en la familia para este tipo de poblacion.

Este modelo tiene que estar centrado en los
siguientes términos:

e  Evaluacién inicial en desarrollo madurativo
a partir del primer mes de vida.

e Elaboracion de informes psicopedagogicos,
con dictamen de necesidades educativas
para tratamiento de AT.

e Disefiar programas para normalizar el
desarrollo del infante con CC intervenido
quirdrgicamente tras su nacimiento. En
primer lugar, se realizard una entrevista a
los progenitores para que nos aporten datos
bioldgicos, psicoldgicos... sobre el menor.
Seguidamente, se realizara una evaluacion
inicial de las dreas de desarrollo y se
elaborard un informe dictaminando qué
areas precisan AT.

Teniendo en cuenta a cada sujeto de
manera individualizada, se establecerdan
unos objetivos y, con ellos, se propondran
actividades que permitan alcanzarlos,
normalizando el desarrollo del infante.

e Incorporacion de profesionales cualificados
del dmbito psicopedagdgico y de la salud
en los programas de seguimiento para esta
poblacién.

Por ultimo, como linea futura de investigacion,
seria conveniente realizar mas valoraciones

a partir de los 36 meses para asegurar un
desarrollo adecuado al esperado por edad,
porque parece existir un estancamiento en el
mismo.
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Los sistemas alternativos

aumentativos de

comunicacion (SAAC) como nstrumento
para disminuir conductas desafiantes en el
alumnado con TEA: estudio de un caso

Alternative and augmentative communication systems (AACS) as
an instrument for decreasing challenging behaviour to students with

ASD: a case study

|
Resumen

Se describe una intervencién, basada
en el Programa de Habla Signada de
Benson Schaeffer, para dotar de un
Sistema Alternativo y Aumentativo
de Comunicacién (SAAC) a una
nifia de ocho afios diagnosticada
con trastorno del espectro autista
(TEA). Se pretende que la alumna,
mediante la utilizacion de signos,
pueda expresar sus necesidades y
disminuir las conductas desafiantes
que propicia, ya que se estima que
estas tienen una clara intencion
comunicativa. Se utiliza una
metodologia cualitativa de estudio
de caso tnico y por objetivos. El
programa se desarroll6 en el aula de
comunicacion y lenguaje (CyL) de un
centro publico de educacién infantil
y primaria (CEIP) de la Comunidad
Valenciana. Se instruyeron ocho
signos que utiliza de manera
funcional en diferentes contextos.
Ademis, se evidencia una reduccion
de las conductas desafiantes con la
introduccion de los mismos.

|
Palabras clave

Trastorno del espectro autista,
comunicacién, conductas desafiantes,
sistema alternativo y aumentativo de
comunicacion.

|
Abstract

An intervention based on the Benson
Schaeffer’s Speak Signal Program,

to provide an eight years old girl

with Autism Spectrum Disorder
(ASD) with the Alternative and
Augmentative Communication System
(AACS) is described. The intervention
aims at promoting the use of signs

to express her needs and through

this achieve a decrease in challenging
behaviors, mostly produced when
trying to communicate. A qualitative
single case study by objective
methodology was used. The program
was developed in the communication
and language classroom of a public
school for children in nursery and
primary education in Valencia. Eight
signs worked functionally in different
contexts. Likewise, reduction of
challenging behavior was evident.
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1. Introduccion

La comunicacion es indispensable para los
seres humanos, ya que nos permite iniciar
interacciones, expresar necesidades y deseos,
y compartir experiencias y emociones. Este
cardcter indispensable hace que, en ocasiones,
se dé por hecho que todas las personas tienen
esta habilidad para comunicarse. No obstante,
en la practica clinica se puede comprobar que el
proceso de comunicacién no es automatico en
todas las personas (Chiang, 2008; Garrido
etal., 2015).

En concreto, en el trastorno del espectro autista
(TEA) se evidencia un déficit en el drea del
lenguaje y la comunicacion social. Se trata

de un trastorno neuropsicoldgico asociado
frecuentemente a discapacidad intelectual, que

se manifiesta antes de los tres afios de edad

y que presenta una alteracion cualitativa de

la interaccion social y de la comunicacion,
patrones conductuales restringidos, repetitivos y
estereotipados con diferentes niveles de gravedad
que pueden manifestarse a través de movimientos
o habla repetitiva, inflexibilidad en las rutinas o
patrones de comportamiento regulares (Lopez y
Rivas, 2014; Ganz et al., 2015).

En el drea socioemocional, las personas con
TEA realizan acercamientos sociales anormales
y fracasan en el inicio o en la respuesta a
interacciones sociales. También pueden tener
alteradas las conductas comunicativas verbales
y no verbales, por lo que el habla y el lenguaje
pueden no aparecer o retrasarse a pesar de que
existan capacidades intelectuales evidentes.
Ademads, tienen dificultades para adaptar su
comportamiento a diferentes contextos sociales

y presentan un escaso interés por otras personas
(APA, 2013).

Existe una gran variabilidad en los niveles
lingtiisticos estructurales de los nifios con TEA,
desde aquellos que presentan un vocabulario
relativamente extenso y rico (con ecolalia y
variaciones prosoddicas y fonoldgicas) hasta otros
que muestran incapacidad total para el habla
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(Chiang, 2008; Ganz et al., 2015). De hecho, una
parte significativa de las personas con autismo
(del 30 al 50 %) nunca llega a adquirir un nivel
de lenguaje suficiente para cubrir sus necesidades
comunicativas diarias (Moreno, 2013).

Los problemas de comunicacién relacionados
con el TEA varian segtin el desarrollo intelectual
y social de la persona y pueden explicarse por
(Martos y Ayuda, 2002):

a. La tendencia a centrarse en los detalles
(teoria de la coherencia central débil):
procesan los estimulos de forma local,
acentuando el interés por las partes o
los detalles y por tanto, percibiendo la
informacion de forma distinta al resto
(Verpoorten et al., 2014).

b. El déficit en la funcidén ejecutiva: presentan
una alteracién grave en la planificacion de
comportamientos, que les impide utilizar
el lenguaje de forma espontdnea para
autorregular sus acciones (Ibafez, 2005;
Calderén et al., 2012).

c. Déficits en la capacidad de inferir, predecir
y atribuir estados mentales a otras personas
(teoria de la mente): lo que provoca la
evitacion del contacto social, relaciones
inadecuadas por no entender lo que las
otras personas piensan, sienten o quieren,

y alteraciones en el discurso y lenguaje no
verbal (Calderén et al., 2012; Villanueva et
al., 2016).

d. Alteraciones en la atencion conjunta:
tienen problemas para coordinarse entre
los interlocutores, no aprenden habilidades
sociales (reirse, mirar a los ojos, emitir
sonidos, etc.) en contextos de interaccion
antes de empezar a hablar, y no construyen
esquemas comunicativos que son
fundamentales para el posterior desarrollo
del lenguaje (Escudero et al., 2013; Garrido
et al., 2015; Jiménez, 2015).

Por tanto, aunque las personas con TEA
desarrollen el lenguaje verbal, tienen
dificultades para atribuir correctamente los
significados y obtener una comunicacion
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efectiva y funcional. Necesitan ayuda para
comprender las tareas y transiciones, para
anticipar el futuro, y hacer del lenguaje una
herramienta para la comunicacioén espontdnea y
funcional (Chiang, 2008; Barrios, 2013).

Por este motivo, se hace indispensable el uso de
una comunicacion alternativa y/o aumentativa
que contribuya a que las personas con autismo
inicien intercambios de comunicacion con mayor
facilidad y de manera estructurada y predecible
(Ganz et al., 20125 Gonzalez et al., 2014; Ganz
et al., 2015). Asimismo, la organizacion visual y
clara de las actividades y del entorno convierte
el contexto en un lugar mds comprensible que
pueden manejar, disminuyendo su ansiedad y
frustracion (Hogdgon, 2002).

Hay que construir entornos de aprendizaje
estructurados en los que el alumnado pueda
desarrollar habilidades de comunicacion
funcional (Fortea et al., 2015). Asi, la
metodologia TEACCH (Treatment and
Education of Autistic related Communication
Handicapped Children) favorece la
organizacién del tiempo, del espacio y las
secuencias de acontecimientos en el entorno
(Mesibov y Howley, 2011). Pretende ensefiar
los acontecimientos de forma predecible y
desarrollar actividades tiles para la vida,
buscando el mayor grado de independencia
posible en el contexto escolar y familiar (Ferrer
et al., 2010).

e  Conductas desafiantes

La enorme heterogeneidad sintomdtica que
presentan las personas con TEA en el lenguaje

y la comunicacion da lugar a un espectro de
funcionamiento amplio: desde la ausencia de
conductas con intencionalidad comunicativa

hasta la utilizacion de conductas de mayor
complejidad funcional y formal que, en la mayoria
de casos, constituyen las conductas desafiantes o
inadaptadas (Martos y Ayuda, 2002).

Las conductas desafiantes o problemdticas son

aquellas que, por su intensidad, duracién o
frecuencia, afectan negativamente al desarrollo
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personal del individuo y a las oportunidades
de participacién en la comunidad (Marquez,
2000; Lopez et al., 2014). Son comportamientos
y hébitos aprendidos que se utilizan para
compensar las escasas estrategias de las que
disponen los nifios con TEA (Mufioz, 2013).
En la mayoria de casos, la conducta desafiante
es una forma de comunicar, de solicitar un
resultado y de expresar las dificultades,
necesidades, miedos o apetencias (Magiati y
Howlin, 2003; Chiang, 2008; Matson et al.,
2009, 20713). Por tanto, es la consecuencia de
su dificultad para comunicar sus frustraciones
o ansiedades y establecer relaciones sociales de
forma adecuada.

En las personas que no disponen de lenguaje
verbal, estas conductas pueden acentuarse
(Etchepareborda, 20071). Su tnica via de
comunicacion sera presentar conductas
inadaptadas como gritos, golpes o autolesiones.
Asi, a menor nivel comunicativo, mayor
presencia de conductas disruptivas (Emerson y
Einfeld, 20115 O’ Reilly et al., 2012; Matson et
al., 2013).

En consecuencia, una de las claves
fundamentales para la prevencion de las
conductas problemdticas es la intervencién
comunicativa (Carr et al., 1996; Magiati y
Howlin, 2003). En concreto, la comunicacion
aumentativa y/o alternativa y la organizacion
del entorno y de las actividades refuerzan el
lenguaje de los nifios, reducen los efectos que
obstaculizan la comprension, disminuyen la
frustracion ante el aprendizaje y favorecen el
uso funcional del lenguaje (O’Reilly ef al., 2012;
Banoy, 2013; Ganz et al., 2015). Por tanto, la
ensefianza de un lenguaje alternativo al oral
permite que el alumno se comunique de forma
funcional y que mejore su comportamiento,
disminuyendo las conductas inadaptadas.

e  Sistemas alternativos y/o aumentativos de
comunicaciéon

Los SAAC tienen como objetivo ensefar,
mediante procedimientos especificos de
instruccion, un conjunto estructurado de
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c6digos no vocales que pueden necesitar o

no soporte fisico y permiten llevar a cabo

actos de comunicacién funcional, espontanea

y generalizable (Ganz et al., 2012, 2015;
Gonzélez et al., 2014). Son métodos destinados
a potenciar cualquier habilidad comunicativa
(Martos y Llorente, 2013).

En la eleccion del SAAC se debe tener en
cuenta el perfil cognitivo, perceptivo y social
del alumno y la naturaleza de los mecanismos
de compensacion, espontaneos o inductivos
(Monfort, 2009). Por tanto, antes de introducir
un SAAC debe existir una evaluacion de sus
capacidades, habilidades y necesidades, y de
las demandas de su entorno familiar y escolar.
Hay que seleccionar de forma individualizada
las estrategias de intervencién y el vocabulario
signado o pictogréfico (Valencia, 2014).

En las personas con TEA, como tienen
dificultades para procesar la informacion
auditiva que cambia rdpidamente, hay que
utilizar sistemas aumentativos que combinen

la palabra con apoyos visuales. De este

modo, disponen de mensajes no transitorios
que persisten durante el tiempo que se tarda

en procesar la informacion y se favorece el
desarrollo del lenguaje oral (Fortea et al., 2015;
Ganz et al., 2015).

Asi pues, la aplicacion de este tipo de sistemas
proporciona a las personas no hablantes un
medio eficaz de comunicacion para que puedan
convertirse en comunicadores activos. Este
hecho dara lugar a una mejor calidad de vida,

al desarrollo de su autonomia y favorecera sus
relaciones interpersonales y su autoestima (Regis
y Callejon, 2015).

En el caso del alumnado con TEA, el sistema de
Comunicacién Total es uno de los mas utilizados
y con mejores resultados segtin evidencias
basadas en la prictica (Garcia y Sanchez, 2003;
Monfort, 2006; Banoy, 2013; Fortea et al.,
2015; Regis y Callejon, 2015).

Este programa enfatiza la espontaneidad y el

lenguaje expresivo y se estructura a través del
aprendizaje de funciones lingiiisticas: expresion
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de los deseos, referencia, conceptos de persona,
peticiéon de informacion, abstraccion, juego
simbdlico y conversacion (Schaeffer et al., 2005).
Incluye dos componentes: el habla signada
(produccion por parte del nifio de habla y de
signos de forma simultdnea) y la comunicacion
simultdnea (utilizacion, por parte del adulto,

de dos codigos simultineamente: codigo oral y
cddigo signado) (Regis y Callejon, 2015).

Estd disefiado para fomentar tres areas del
desarrollo del lenguaje: aprendizaje del lenguaje
signado, la potenciacién del uso del habla
signada y el desarrollo del lenguaje verbal
espontaneo. Es por ello que su aprendizaje y
utilizacion no entorpece, frena o dificulta la
aparicion del lenguaje verbal, sino que favorece
e influye en el desarrollo del mismo (Fortea

et al., 2015). En la primera fase (lenguaje de
signos) se ensena a utilizar el signo para pedir
un determinado objeto. En primer lugar, el
instructor moldea completamente el signo

(con los tres componentes) y, poco a poco,

va retirdndole las ayudas tictiles siguiendo el
encadenamiento hacia atrds hasta que lo realiza
de forma totalmente auténoma. Asimismo,

el instructor moldea el signo al receptor
acompandndolo de su verbalizacién y de los
movimientos del signo correspondientes a cada
una de las silabas que lo componen (Schaeffer et
al., 2003).

La ensenanza de signos se lleva a cabo mediante
el moldeamiento y la técnica del encadenamiento
hacia atrds (Regis y Callejon, 2015), que
permiten la adquisicion de cada signo y su uso
espontaneo (Schaeffer ef al., 2005). Se potencia
el aprendizaje sin error, ya que se favorecen las
intenciones comunicativas correctas mediante la
consecucion de aquello a lo que hace referencia
el signo y se adaptan los objetivos al nivel
evolutivo de las personas con TEA, para que
estos sean asimilados correctamente y sin errores
(Soto, 2007). Se planifican actividades llamativas
que mantengan la motivacion y se utilizan
reforzadores potentes que sean significativos
(Valencia, 2014).

Ahora bien, ¢Hasta qué punto es eficaz el
programa de Comunicacién Total de Schaeffer?
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¢Las conductas problematicas tienen realmente
una funcién comunicativa? ¢Pueden verse
reducidas el nimero de conductas desafiantes
con la introduccién de los SAAC? Estos
interrogantes son los que nos planteamos y
queremos responder en nuestra investigacion
mediante el programa de intervencion.

|
2. Método

En la presente investigacion se ha disefiado un
programa de intervencion para dotar a una
nifia con TEA, de ocho afios, de un SAAC y
comprobar si con la dotacién de este se reducen
sus conductas desafiantes. En concreto, se ha
implementado la primera fase del programa de
Habla Signada de Schaeffer. Se ha utilizado una
metodologia de estudio de caso unico la cual
implica un examen detallado y sistematico del
mismo.

2.1. Hipétesis y objetivos

Este trabajo sustenta su intervencion en la
siguiente hipdtesis: la introduccion de los
SAAC ayuda a cubrir el déficit comunicativo
que presentan las personas con TEA y, como
consecuencia, se reducen las conductas
desafiantes.

Objetivos

e  Evidenciar la presencia de conductas
desafiantes con intencién comunicativa.

e Disefiar, poner en practica y evaluar un
programa de intervencion basado en el
programa de Habla Signada para alumnos
no verbales de Benson Schaeffer, con
el objeto de favorecer la comunicacion
funcional de una alumna no verbal y
disminuir las conductas desafiantes.
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2.2. Contexto

La investigacion se ha desarrollado en un aula
de Comunicacion y Lenguaje (CyL) situada

en un CEIP publico de la ciudad de Valencia.
Estd conformada por cinco alumnos que

pasan el 90 % de las horas lectivas en ésta
(modalidad A) y otros tres, un porcentaje menor
al 40 % (modalidad B), complementando su
escolarizacion en el aula ordinaria de referencia.
De entre los cinco alumnos de modalidad A,
tnicamente uno de ellos ha desarrollado el
lenguaje verbal, mientras que el resto no dispone
de un medio eficaz para comunicarse.

El aula se encuentra adaptada a sus necesidades,
ya que la ensefianza se basa en la metodologia
TEACCH. Para llevar a cabo las diferentes
sesiones de intervencidn, se ha habilitado una
zona especifica del aula CyL denominada
“rincon de comunicaciéon”.

2.3. Participantes

De entre los alumnos que acuden al aula CyL
se ha seleccionado a una nifia de ocho afios
diagnosticada con TEA (a la que llamaremos
S). Actualmente se encuentra escolarizada en
un CEIP publico y acude al aula CyL en la
modalidad A.

El diagnéstico (realizado en 2011) es

Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD?)
no especificado, junto con retraso mental
moderado. Los instrumentos utilizados para su
evaluacion psicopedagdgica fueron los criterios
del DSM-IV-TR, a través de la observacion
directa de la nifia en el contexto escolar durante
el primer curso de educacion infantil. Ademas,
se utilizaron los cuestionarios: Escala de
desarrollo Brunet-Lezine y Escala de Evaluacion
del Autismo GARS-2 (2011), coincidiendo en
que el drea de comunicacion y lenguaje es la mas
afectada.

1. Segtin establece el manual diagnéstico de referencia (DSM-
5), “a los pacientes con un diagnostico bien establecido segtin
el DSM-IV de trastorno autista, enfermedad de Asperger o
TGD no especificado, se les aplicard el Trastorno del Espectro
Autista como diagnéstico” (APA, 2013: 100).
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Por lo que respecta a la historia escolar, los dos
primeros cursos de educacion infantil los cursé
en educaciéon combinada. A partir del tercer
curso se escolarizo en el aula CyL del CEIP
donde actualmente cursa segundo de educacion
primaria.

Sin finalidades diagnésticas, se pueden exponer
las caracteristicas que presenta S segun los
criterios diagnosticos del manual DSM-5 (APA,
2013) en referencia al drea de comunicacion

y lenguaje. Presenta déficits persistentes en la
comunicacion por la ausencia del lenguaje verbal
que, en la mayoria de casos, desemboca en
conductas inadaptadas, ya que éstas constituyen
la forma de expresar sus necesidades. En el
campo de la interaccion social, la alumna
presenta carencias en la forma de socializar,

ya que la mayoria de intentos de interacciéon
social son llevados a cabo mediante gritos. No
obstante, estos gritos continuados también
indican que hay intencién de interactuar con el
resto.

Las tnicas demandas orales que realiza

de forma espontdnea son “aah”, utilizada
para pedir alguna cosa, reclamar atencién

o cuando se enfada; y “uh” o “ba” para
sefialar algo determinado. A pesar de ello, S
muestra un grado bastante alto de intencién
comunicativa que se evidencia en la utilizacién
de las tres tnicas demandas orales de las que
dispone de forma persistente. En referencia al
desarrollo social, la nifia muestra abundantes
acercamientos con sus iguales e interés por los
mismos. A pesar de ello, no utiliza el lenguaje
oral en ningtin caso, ya que se limita al uso de
algunos gestos (ven, adids, hola y sefalar lo que
quiere) aprendidos por la buena capacidad de
imitar a la gente de su entorno.

En referencia al lenguaje receptivo, necesita
claves visuales que le faciliten la comprensiéon
de las tareas a realizar. No obstante, es capaz
de asociar enunciados verbales a érdenes o
peticiones por parte del adulto. Sin embargo,

en ocasiones ignora el lenguaje y no hay
respuesta a 6rdenes o indicaciones, y otras
veces se niega a realizar la instruccién con un
conjunto de conductas desafiadoras como gritos
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descontrolados, autolesiones o golpes. Por

este motivo, la posterior intervencion se inicia
con una evaluacién funcional de las conductas
problematicas de la alumna, las cuales denotan
un alto porcentaje de intenciéon comunicativa.
Este hecho no hace mds que evidenciar la
necesidad de intervenir en este campo para
reducir los déficits comunicativos y para que,
como consecuencia, se reduzcan las conductas
inadaptadas que presenta.

2.4. Instrumentos
En la investigacion se han utilizado:

e  Las entrevistas informales para recabar
informacioén. Se hicieron preguntas abiertas
a las profesionales del aula CyL (maestra
de pedagogia terapéutica y de audicion y
lenguaje, y educadora) sobre los problemas
y déficits que presentaba S, asi como sus
gustos y preferencias. Esto permitié definir
las conductas a observar: autolesion,
agresion, perturbacion (gritar y destruir) e
incumplimiento (levantarse).

e Observacion. Se ha realizado mediante
una tabla de registro en la que se anota
cada conducta problematica a lo largo
del dia durante el horario escolar. Se
pretende recoger el tipo (autolesion,
agresion, perturbacion -gritar y destruir- e
incumplimiento —levantarse), la frecuencia
y las funciones (obtener, evitar o llamar la
atencidn) de las conductas, asi como los
elementos del contexto que las propiciaban
(comunicacién, frustracién, aburrimiento
y dafio fisico). Este registro se ha hecho
durante dos semanas antes y después del
programa de intervencion.

e  Elvocabulario de signos. Se ha seleccionado
en base a una evaluacion formal de
reforzadores, a través de: a) entrevista
informal a las personas que constituyen
el entorno de la alumna para saber cuales
son sus intereses y preferencias, b) la
observacion de la alumna en situaciones
o contextos naturales (tiempo de juego
y de descanso) para definir los objetos y
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actividades que le gustan, y ¢) evaluacion
formal de reforzadores: se le han mostrado
objetos (seleccionados a partir de la
informacion recogida) y se ha anotado

su reaccion ante ellos (rechaza, ninguna
reaccion, intenta cogerlo, muestra sefiales
de que le gusta, lo vuelve a coger) para
seleccionar los primeros signos a instruir.

e Observacion en distintos contextos del
centro escolar. Se ha utilizado una tabla de
adquisicion de signos para valorar el grado
de consecucion de cada signo instruido

(Tabla 1).

Tabla 1. items para evaluar la adquisicién de los
signos

Criterios para evaluar la
adquisicion de signos

Utiliza el signo que hace
referencia al objeto/accion que
quiere pedir y no lo confunde con
otros.

Discriminacion

Utiliza el signo para pedir aquello
que desea, incluso cuando el
referente no esta delante.

Uso funcional

Utiliza el signo en otros entornos
del centro escolar (patio, tiempo
de juego...) y no solo en la zona
de entrenamiento del aula CyL.

Generalizacion
a otros
contextos

Utiliza el signo para pedir aquello
que desea a cualquier persona
(compafieros, maestras...) y no
solo al entrenador.

Generalizacion
a otras
personas

Fuente: elaboracién propia.

2.5. Procedimiento

En primer lugar se ha cumplimentado la

tabla de registro de conductas, previa a la
intervencion. Teniendo en cuenta que el déficit
mds representativo es el comunicativo, se ha
decidido introducir un SAAC. En la seleccion del
SAAC se ha valorado la capacidad de imitacion
de la alumna, la intencionalidad comunicativa
de algunas de sus conductas inadaptadas y

la ausencia de dificultades motrices. Asi, se
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ha disefiado y puesto en practica un plan de
intervencion basado en el programa de Habla
Signada para alumnos no verbales (Schaeffer

et al., 2005). Se le ha ensefiado a utilizar
determinados signos para que S pueda pedir
aquello que desee sin tener que recurrir a
conductas inadaptadas y se han seleccionado los
signos en base a una jerarquia de reforzadores
(vocabulario de signos).

Finalmente, para comprobar si con la dotacién
del SAAC han disminuido las conductas
inadaptadas, se ha vuelto a cumplimentar la
tabla de registro observacional de las conductas
después de la intervencion.

¢ Descripcion del programa de intervencion

Se trabaja tnicamente la primera fase del
programa de Habla Signada (entrenamiento del
lenguaje signado). Se seleccionan los signos que
son mds motivadores, para que consiga realizar
las peticiones de forma satisfactoria. Los signos
elegidos han sido: caramelo, beber, pelota,
gusanito, musica, pompas, galleta y crema.

La intervencion se ha llevado a cabo durante
tres semanas en el horario escolar. Cada sesion
estd programada para ensefiar un signo diferente
y su duracién se adapta al ritmo en que se van
adquiriendo los signos. Asimismo, se intercalan
sesiones de repaso, consistentes en la repeticion
de la sesién anterior y en la creacion de entornos
que propicien la comunicacion (juegos poco
estructurados u objetos fuera del alcance) y
comprobar si utiliza el signo de forma funcional

(Tabla 2).
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Tabla 2. Temporalizacion de las sesiones de intervencion
Abril 2016
L M M J \';
1
4 5 6 7 8
Sesion 1: Caramelo | Repaso de caramelo | Sesién 2: Beber Sesion 3:
Discriminacion de
signos
11 12 13 14 15

Sesion 4: Pelota Repaso de pelota

Sesion 5: Musica

Sesion 6: Sesion 7: Gusanito

Discriminacion de

Sesion 12: Quiero
+objeto

Repaso de crema

signos
18 19 20 21 22
Sesion 8: Pompas Repaso de pompas | Sesion 9: Galleta Sesion 10: Sesion 11:
y gusanito
Discriminacion de Crema
signos
25 26 27 28 29

Fuente: elaboracién propia.

En total se han realizado doce sesiones de
entrenamiento en las que se han instruido ocho
signos como peticiones simples y en la dltima
sesion una peticion de dos componentes: “quiero
+ objeto/actividad”. Asimismo, se han utilizado
ayudas tactiles (durante el moldeamiento),
verbales (al pronunciar la palabra mientras la
alumna realiza el signo), visuales (con el objeto
real o con pictogramas) e imitativas, y el propio
objeto como reforzador.

Sesion 1. El primer signo: una peticion
expresando un deseo

El primer signo permite a la alumna expresar
un deseo mediante una peticion, por lo que
tendrad que representar un alimento, actividad o
juguete que desee intensamente, lo que incitard
a producir el signo para conseguir aquello que
desea (Ver Tabla 3).
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Sesion 2. El segundo signo: peticion y
descripcion

Se pretende que S aprenda a signarlo, a
discriminarlo del primero y a utilizarlo para
hacer una peticion. Para que la alumna pueda
discriminarlos, las palabras y los signos (en sus
tres componentes) deben ser diferentes (Ver
Tabla 4).

Sesion 3. Primera sesion de discriminacion

Una vez la alumna ha adquirido de forma
funcional los dos primeros signos, y después

de comprobarlo en diferentes contextos, se
introduce una sesion especifica de discriminacion
de los dos signos (Ver Tabla 5).
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Tabla 3. Sesion 1: caramelo

Sesion 1: primer signo “caramelo”

Componentes

Posicion: la mano en la mejilla.
Forma de la mano: con el pufio cerrado y el dedo indice extendido.

Movimiento: rotar el dedo indice.

Parte 1: ensayos en bloque

Se le ofrece un caramelo y antes de que intente alcanzarlo, se le moldea el signo. Se realizan sucesivos entrenamientos,
retirdndole poco a poco la ayuda y siguiendo el encadenamiento hacia atras.

Parte 2: busco el objeto

Descripeion Después de unos ensayos de moldeamiento del signo, se colocan tres botes con pictogramas referidos a lo que
tienen en el interior (solamente uno contiene lo que designa el pictograma, en este caso, caramelos). Se ponen los
tres botes delante de la alumnay se le pregunta: ¢ qué quieres? Ella elige uno de los botes, lo abre y ve que esta
vacio, entonces escoge otro. Cuando escoge el de caramelos, este se le retira y se le pregunta: ;qué quieres?,
¢ quieres caramelo? Repetimos el ejercicio varias veces hasta que lo pida de la forma correcta y sin ayudas.

Errores e En la posicién: produce gl signo en la frente y en la barbilla y no en la mejilla.

e En la forma: produce el signo con las dos manos, a pesar de que se le bloquee una.
N° 20
Duracién 20 minutos | Ensayos
Tipo En bloque

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 4. Sesion 2: beber

Sesion 2: segundo signo “beber”

Componentes

Posicién: la mano enfrente de la boca.
Forma de la mano: las dos manos juntas con los dedos abiertos y las yemas de ambas manos tocandose.

Movimiento final: mover los brazos hacia arriba y hacia abajo.

Parte 1: recordatorio de caramelo

Se le ofrece un caramelo varias veces para ver si se acuerda del signo hasta que lo realice correctamente de
forma espontanea.

Parte 2: ensayos en bloque

Se le ofrece un vaso con agua 'y antes de que la alumna intente alcanzarlo, la maestra le moldea el signo. Se

Descripcion . ) . -
realizan entrenamientos sucesivos, retirdndole poco a poco la ayuda.
Parte 3: generalizar el signo
Se le ensefan tres vasos con distintas bebidas: agua, zumo y leche con su pictograma correspondiente. Se le
pide que haga el gesto para que entienda que todo se puede “beber”. Se ponen los tres vasos delante de ella
y se le pregunta: ;qué quieres? Se espera hasta que realice el signo “beber”.
e Errores de posicion en el signo “caramelo”. Realiza el signo debajo de los ojos y no en la mejilla, pero ya no
en la barbilla y en la frente (ha mejorado la posicion). Aunque la forma de la mano es correcta, utiliza las dos
Errores manos para designar el signo.
e Errores de discriminacion entre el primer y segundo signo. Utiliza el signo “caramelo” en repetidas
ocasiones, en los ensayos del de “beber”.
. 25 N° 15
Duracion . Ensayos -
minutos Tipo En bloque

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 5. Primera sesion de discriminacion

Sesiodn 3: discriminacion de signos

Caramelo Beber

Descripcion

Parte 1: ensayos en bloque

Se le ensefia a la alumna un vaso con zumo o agua y se comprueba que sabe hacer el signo “beber”.
Cuando no es asi, se le entrena moldeando sus manos hasta que lo pida de forma espontanea realizando
tantos ensayos como sea necesario.

Después se vuelve a re-ensefar el primer signo: “caramelo” como en la primera sesiéon. Después de que
signe por si sola “caramelo”, se vuelve a los ensayos de “beber” guiando a la alumna y retirando las ayudas
poco a poco.

Parte 2: ensayos aleatorios

Después de que la alumna consigue cambiar al otro signo en 3-5 intentos sin moldeamiento, se empieza a
presentar un caramelo o el vaso al azar. Se hacen entrenamientos sucesivos en los que poco a poco se van
retirando las ayudas, intentando que la alumna realice el signo adecuado en cada ocasion.

Errores

e Errores de discriminacion de ambos signos. Se le pide si quiere beber y hace el signo caramelo. Cuando
lo hace, se la ignora o se le entrega el caramelo para ayudarle a autocorregirse. Al ignorarla, cambia al
signo correcto.

Duracién

En bloque 5 para caramelo y 8 para beber.

20 minutos Ensayos

Aleatorios 10

Fuente: elaboracion propia.

Sesiones de la 4 a la 11: tercer signo y
posteriores

Una vez adquiridos los dos primeros signos se

van introduciendo los restantes de la misma
forma (Ver Tabla 6).
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Tabla 6. Sesiones de la 4 a la 11: tercer signo y posteriores

Sesion 4: tercer signo “pelota”

e

|
ﬁg\@? L

A

oy

oy ;
/ >/ Y I

k 7

PELOTA: Mano abierta con la
palma hacia abajo baja y sube.

,xg\»//»

7
!

Componentes

Posicion: brazo estirado
Forma de la mano: la mano abierta con la palma hacia abajo.

Movimiento final: la mano sube y baja.

Parte 1: ensayos en bloque
Se presenta una caja con 3/4 pelotas, de diferentes tamanos, colores y dibujos. Se le ensefia una
pelota y, cuando intenta cogerla, se le moldea el signo. Tras sucesivos entrenamientos, se van
retirando poco a poco las ayudas, ofreciéndole el objeto y entregandoselo cuando haga el signo
correctamente hasta que signe espontaneamente.
A continuacion, se le deja elegir una de las pelotas sin que llegue a cogerla. Se le pregunta

Descripcién ¢quieres pelota? y se espera a que haga el gesto. Posteriormente, se deja la caja fuera de su
alcance para que la vuelva a pedir.
Parte 2: rincon de juego
Para propiciar la generalizacion del signo, nos desplazamos al rincén de juego y sentadas en una
colchoneta se le pregunta si quiere la pelota. Cuando intenta cogerla se le moldea el signo hasta
que lo utiliza de forma espontanea. Posteriormente, se le deja un momento para que juegue, lo que
contribuira a la posterior peticion de la pelota.

Errores e Errores en la forma del signo. No estira completamente el brazo, la mano la mantiene boca

abajo y realiza el movimiento adecuadamente, pero lo hace con las dos.
. ) Ne 15
Duracién 20 minutos Ensayos -
Tipo En bloque
Sesién 5: cuarto signo “musica”
Componentes

Posicion: la mano situada a la altura de la oreja.
Forma de la mano: el pufio cerrado con el dedo indice estirado.

Movimiento final: el dedo indice gira en el pabellén de la oreja.

Parte 1: asociar musica a radiocasete

Cuando la alumna se sienta en la mesa, le quitamos el radiocasete y lo alejamos para que no
pueda alcanzarlo. En el momento en que intenta alcanzarlo, se le moldea el signo. De este modo,
propiciamos que nos pida el radiocasete mediante el signo “musica”. Poco a poco se le van
retirando las ayudas y ofreciéndole el radiocasete cuando lo haga de forma correcta hasta que

Descripcién realice el signo de forma espontanea.
Parte 2: asociacién del signo “musica” a una cancién
Una vez ha realizado el signo de forma adecuada en cuanto a posicién, forma y movimiento, se
introduce un cd en el radiocasete y se le pregunta: “;quieres musica?”. Se espera a que realice el
signo, prestandole las ayudas necesarias y posteriormente se pone la musica. Se repite hasta que
la alumna realice el signo de forma auténoma.
e Errores de posicién: coloca la mano en la cabeza para designar “musica”. Sin embargo, la forma
Errores de la mano la realiza de forma adecuada desde los primeros ensayos.
e Errores de discriminacioén: en algunas ocasiones confunde el signo “musica” con el de
“caramelo” debido a la similitud de la forma de la mano de ambos signos.
» ) N° 10
Duracion 15 minutos Ensayos -
Tipo En bloque
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Sesiodn 6: discriminacion de signos

Pelota Mausica

Descripcion

Parte 1: ensayos en bloque

Se le ofrece un gusanito a S y antes de que intente alcanzarlo, se le moldea el signo. Cuando ya realiza el
signo de forma espontanea, se le ensefia un bote con el pictograma de los gusanitos, pero vacio y se espera
a que realice el signo “gusanito”. Asi, se le retira la ayuda del objeto real por la del pictograma (visual).

Parte 2: discriminacion de signos

Encima de la mesa se colocan todos los objetos que se han aprendido hasta el momento: caramelos, vaso
con agua, zumo u otra bebida, pelota, un radiocasete y gusanitos. Se le pregunta a la alumna qué quiere,
esperando que haga uno de los signos. Cuando lo signe, se le entrega aquello que ha pedido. Se trata de
comprobar cudles son los signos que ha asimilado hasta el momento sin necesidad de ayudas.

Errores

e Errores en la forma de la mano, ya que no la abre del todo para designar el signo “gusanito”.

e FErrores de discriminacion entre signos: sobretodo presenta errores de discriminacion entre signos.
El signo “musica” es el que menos ha asimilado, ya que ha necesitado moldeamiento para hacerlo
correctamente tanto en la posicion como en la forma.

Duracién

En bloque 10 para gusanito

30 minutos Ensayos

Aleatorios 15

Sesidn 7: quinto signo “gusanito”

[y ¢

7

AN

GUSANITOS: El dedo indice de una
mano golpea la palma de la otra.

1. Posicién: las dos manos a la altura del pecho.
2. Forma de la mano: una mano abierta y la otra con el pufio cerrado

- y el dedo indice estirado.
&\J 3. Movimiento final: el dedo indice de una mano golpea la palma de
A la otra.

Descripcion

Parte 1: ensayos en bloque

Se le ofrece un gusanito a S y antes de que intente alcanzarlo, se le moldea el signo. Cuando ya realiza el
signo de forma espontanea, se le ensefia un bote con el pictograma de los gusanitos, pero vacio y se espera
a que realice el signo “gusanito”. Asi, se le retira la ayuda del objeto real por la del pictograma (visual).

Parte 2: discriminacion de signos

Encima de la mesa se colocan todos los objetos que se han aprendido hasta el momento: caramelos, vaso
con agua, zumo u otra bebida, pelota, un radiocasete y gusanitos. Se le pregunta a la alumna qué quiere,
esperando que haga uno de los signos. Cuando lo signe, se le entrega aquello que ha pedido. Se trata de
comprobar cuales son los signos que ha asimilado hasta el momento sin necesidad de ayudas.

Errores

e Errores en la forma de la mano, ya que no la abre del todo para designar el signo “gusanito”.

e Errores de discriminacion entre signos: sobre todo presenta errores de discriminacion entre signos.
El signo “musica” es el que menos ha asimilado, ya que ha necesitado moldeamiento para hacerlo
correctamente tanto en la posicion como en la forma.

Duracién

En Bloque 10 para gusanito

30 minutos Ensayos

Aleatorios 15
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Sesion 8: sexto signo “pompas”

1. Posicion: la mano enfrente de la boca.

2. Forma de la mano: los dedos indice y pulgar unidos en la punta.

3. Movimiento final: los dedos indice y pulgar, en la posicién
adecuada, se ponen junto a la boca y se retiran de esta.

Descripcion

Parte 1: ensayos en bloque

Se le ofrece un bote de pompas y antes de que intente alcanzarlo, se le moldea el signo. Se realizan
entrenamientos sucesivos en los que se va retirando la ayuda poco a poco hasta que lo realice de forma
auténoma.

Parte 2: busca las pompas

Se pone el bote de pompas en algun sitio visible pero fuera de su alcance (en una estanteria, en una caja
cerrada, etc.), de tal manera que, para alcanzarlo, tenga que pedirlo con el signo apropiado. Una vez realice
el signo de forma espontanea, la sesion puede darse por acabada.

Errores

e Errores en la forma de la mano debido a la complejidad del signo. Como el moldeamiento era
complicado, se le han introducido ayudas imitativas que ha captado perfectamente y los errores han
desaparecido.

Duracion

N° 10

15 minutos Ensayos

Tipo En bloque

Sesion 9: séptimo signo “galleta”

1. Posicion: la mano situada enfrente de la boca.

2. Forma de la mano: el pufio cerrado y los dedos indice y pulgar en
forma de c.

3. Movimiento final: los dedos indice y pulgar se acercan y alejan de
la barbilla

Parte 1: ensayos en bloque

Se le ensefia una galleta y, cuando intenta cogerla, se le moldea el signo al mismo tiempo que se pronuncia
la palabra. Se hacen sucesivos entrenamientos (ofreciéndole trocitos de galleta cuando hace el signo
correctamente) y poco a poco se van retirando las ayudas, hasta que lo signe espontaneamente.

Descripcion Parte 2: busca galletas
Se ponen las galletas en un bote con su pictograma correspondiente y se coloca en la mesa junto con otros
dos botes vacios con un pictograma de gusanitos y otro de caramelos. Se le pide a la alumna que elija qué
quiere para que lo pida mediante el signo. Se le entrega lo que pide hasta que se dé cuenta de que el Unico
bote que contiene algo es el de las galletas, lo que contribuird a que vuelva a pedir “galleta” mediante el
signo entrenado.
e Errores en la forma de la mano, ya que coloca la mano de forma totalmente pegada a la boca en lugar de
Errores . . )
apoyar las yemas de los dedos sobre la boca dejando un espacio entre esta y la barbilla.
N° 18
Duracién 20 minutos Ensayos -
Tipo En bloque
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Sesion 10: discriminacion entre signos

Gusanito Galleta Pompas

SN

GUSANITOS: El dedo indice de una
mano golpea la palma de la otra.

En la mesa se encuentran colocados: 2 botes (uno con galletas y otro con gusanitos) y el bote de pompas.
Descripcion Se le pregunta qué quiere. Si la alumna pide el bote sefialando, la maestra le moldea el signo y repite el
entrenamiento de este signo hasta que lo produzca de forma autbnoma y espontanea.

e Errores de discriminacion. Utiliza el signo “caramelo” para designar galleta y gusanito. Se le corrige hasta
que realiza los signos correctamente.

Errores e Error en la forma de la mano. En el signo galleta, contintia situando la mano pegada a la boca.
. ) N° Indefinido
Duracién 20 minutos Ensayos - -
Tipo Aleatorios

Sesion 11: octavo signo “crema”

\\ - / .Il‘ ;

|
__(_,//-_’_/’—:f:b_“‘ /—/): 1. Posicion: las dos manos a la altura del pecho.
- }’_J)@f‘;_lﬁ ~ 2. Forma de la mano: una mano boca abajo y la otra sobre ella.
g ) o 1.\ 3. Movimiento final: una mano frota sobre la parte de arriba de la otra.
e . /' 5

CREMA: Mano con la palma
hacia abajo, la otra la frota
como si echara crema.

Parte 1: ensayos en bloque

Se le ofrece un tarro de crema y antes de que la alcance, se le moldean las manos en la posicion y forma

adecuada, acompanado de la palabra crema. Se repite la accién y poco a poco se le retira la ayuda tactil.
Cada vez que realiza el signo de forma adecuada, se le pone un poco de crema en las manos y se le retira
Descripcion para que la vuelva a pedir.

Parte 2:discriminacién de signos

Se colocan todos los objetos ya trabajados y se pregunta qué quiere. Posteriormente, se le van mostrando
objetos y se comprueba si realiza el signo apropiado.

No ha realizado ningun error en el aprendizaje de crema.

Errores S 2 : . -
e Error de discriminacion entre el signo galleta, musica y caramelos por su similitud en la forma de la mano.
Ne° 5 para crema
Duracion 25 minutos Ensayos Tino En bloque y aleatorios en la
P discriminacion

Fuente: elaboracion propia.
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Sesion 12. La primera peticion multisigno:
“quiero+objeto”

En la dltima sesion se ha introducido la primera
peticion multisigno: “quiero+objeto”. Se debe

127

incluir cuando ya se dominen entre 8 y 10

signos. Se expresan los mismos deseos, pero

pero con una forma sintctica mas parecida a las

expresiones en el lenguaje verbal (Ver Tabla 7).

Tabla 7. Sesién 12: quiero +objeto/actividad

Sesion 12: la primera peticién multisigno

Componentes

T

QUERER: Mano con la palma
hacia el pecho, hacemos un
circule a la altura de éste.

1. Posicion: la mano en el pecho.
2. Forma de la mano: la mano con la palma de la mano abierta.
3. Movimiento final: hacer un circulo a la altura del pecho.

Descripcion

En la mesa se colocan los objetos trabajados hasta el momento y se le pregunta qué quiere. Antes de que la
alumna realice el signo del objeto concreto, se le moldea el signo “quiero”. Después se espera a que realice

el signo referente al objeto al mismo tiempo que el instructor pronuncia “quiero x (crema, pelota, beber...)” e
inmediatamente después se le entrega el objeto. Cuando la alumna consiga producir “quiero + objeto” con
regularidad y de forma espontanea, se puede hacer que pida otros objetos de la mesa siguiendo la misma técnica
de encadenamiento hacia atras.

Errores

e Errores de omisién: al principio de la sesion realiza los signos sin utilizar el “quiero” con un Unico signo. Sin
embargo, a medida que se incrementan los ensayos, se empiezan a utilizar los dos signos.

Duracién 20 minutos

Ensayos

N° 18

Aleatorios

Tipo

Fuente: elaboracién propia.

|
3. Resultados

e  Evidenciar la presencia de conductas
desafiantes con intencién comunicativa

Antes de la intervencion se registran un total
de 109 conductas problematicas. El 70 %

son causadas por el déficit comunicativo de

la alumna. En concreto, presenta conductas
inadaptadas como consecuencia de no
entender las instrucciones dadas por el adulto
(comunicacién receptiva: 22 %) y, sobre todo,
por no disponer de un medio efectivo para
poder expresar sus necesidades (comunicacién
productiva: 50 %). Estos resultados se muestran
en la Figura 1.
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Figura 1. Elementos del contexto (resultados de la observacion sistematica
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Por lo que respecta a las funciones de las
conductas, la alumna las utiliza para obtener
alguna cosa y, en menor medida, para evitar
alguna tarea o llamar la atencién, como se puede
observar en la Figura 2.

Figura 2. Funciones de las conductas
problematicas (resultados de la observacion
sistematica pre-intervencion)

60 %

50 %
- 53

40%

30 %
30
20 %

17
10%

0%

Obtener Llamar la

atencion

Evitar

Fuente: elaboracién propia.
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Con estos resultados se evidencia la necesidad de
que la alumna disponga de un medio eficaz que
le permita expresar sus necesidades.

e Evaluacion del programa de intervencion:
adquisicion de los signos

Siguiendo los items de adquisicion de signos,

la alumna ha adquirido de forma completa
cinco de los ocho signos entrenados: “beber”,
“pelota”, “pompas”, “galleta” y “crema”

(Ver Tabla 8): los discrimina, hace un uso
funcional de ellos para hacer peticiones y los

ha generalizado en otros contextos del entorno
escolar (zona de juego, de descanso, aula de
musica, patio, comedor, asamblea...), asi como
a otras personas (compafieros, maestras y
educadora). Sin embargo, sigue confundiendo
los signos: “caramelo”, “musica” y “gusanitos”,
debido a que la forma de la mano es la misma.
A pesar de este error de discriminacion, la
alumna si que ha conseguido hacer un uso
funcional de los ocho signos entrenados, asi
como generalizarlos a otros contextos del centro
escolar para pedir aquello que desea a distintas
personas.

S también ha realizado avances como la
pronunciacién de la silaba “be-be”, después

Tabla 8. Adquisicion de signos

Generalizacion

Signos Discriminacion Uso funcional Otro Otra Adq.ll."oi ts:I:ién
contexto persona

Caramelo X X X
Beber X X X X X
Pelota X X X X X
Musica X X X
Pompas X X X X X
Galleta X X X X X
Gusanito X X X
Crema X X X X
TOTAL 8 8 8 5

Fuente: elaboracién propia.
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de varios ensayos del signo “beber”, y de la
silaba “pa”, después de los del signo “pelota”.
La alumna ha progresado mas rapido de lo
esperado, en gran medida por su motivacion
hacia el programa, que lo asociaba a un
momento lidico y de diversion.

e Evaluacion del programa de intervencion:
disminucion de las conductas problematicas

Hay una disminucién de las conductas
desafiantes (de 109 en el registro pre, a 57 en el
registro post) en todas los tipos de conducta, a
excepcion de agredir. Estos resultados se pueden
observar en la Figura 3.

|
4. Conclusiones y discusion

En primer lugar, cabe destacar la utilidad

que ha tenido la evaluacion funcional de las
conductas de la alumna, ya que a través de

la observacion directa y sistemadtica se ha
establecido una relacion entre la presencia de
las conductas problematicas y los elementos del
contexto que propician su aparicion (Gandara,
2007). En nuestro caso, se observa un déficit
importante en la comunicacién productiva

y receptiva, y se constata la existencia de
conductas problemdticas con una clara intencién
comunicativa (Matson et al., 2013).

Ademads, la evaluacion de las conductas ha sido
fundamental para elegir la intervencion mas
adecuada y los reforzadores (actividades, objetos
y signos motivadores) (Monfort, 2009; Valencia,

Figura 3. Comparacion de la frecuencia de aparicion de conductas desafiantes antes y después de la

introduccion del SAAC

45
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25
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Fuente: elaboracién propia.
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2014). La dotacion del SAAC ha tenido
resultados satisfactorios para el devenir diario
de S (Regis y Callejon, 2015).

En el desarrollo del programa hemos observado
las dificultades y los errores para aprender,
discriminar y utilizar los distintos signos, asi
como las estrategias mds efectivas, lo que es muy
importante para mejorar y ajustar el programa,
ya que la eficacia de un programa reside en la
forma de instruirlo (Regis y Callejon, 2015).
Los resultados obtenidos son esperanzadores

y creemos que mejorando el programa y
cumplimentando sus tres fases, no sélo la
primera, S podria llegar a adquirir un lenguaje
verbal funcional (Garcia y Sanchez, 2003;
Banoy, 2013; Fortea et al., 2015).

Por lo que respecta a las técnicas de instruccion,
las ayudas verbales han sido eficaces en la
discriminacion de signos y constituyen la esencia
del programa, ya que la Comunicacion Total
consiste precisamente en eso: producir signos y
palabras de forma simultdnea (Monfort, 2006;
Regis y Callejon, 2015).

Organizar el contexto (rincén de comunicacion)
e introducir ayudas visuales ha sido esencial
para el correcto desarrollo de las sesiones
(Hodgdon, 2002). Asimismo, su motivacién

e interés propiciaron que, autbnomamente

y sin previa instruccion, pidiera las sesiones
mediante un pictograma que se incluyé en el
panel de peticiones del aula CyL. El programa se
convirtié en un premio y en un instrumento para
regular su conducta.
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Con la comparacion de los resultados obtenidos
en la observacion sistemdtica antes y después

de la intervencion se ha podido confirmar la
hipotesis planteada inicialmente, ya que después
de la dotacion del SAAC se han reducido las
conductas desafiantes (Emerson y Einfeld,
2011). La alumna ha ido sustituyendo las
conductas inadaptadas por la utilizacién de
signos. Por tanto, el hecho de disponer de un
SAAC con el que comunicar aquello que desea
ha propiciado una reduccion de las situaciones
de frustracion y angustia, incrementando la
calidad de vida de la alumna.

Sin embargo, hay pocas investigaciones
relacionadas con el tema de nuestra investigacion.
Por tanto, seria interesante continuar con
investigaciones en el dmbito escolar que
ampliaran la duracién del programa y el nimero
de participantes. Nuestra muestra es muy
limitada, ya que tnicamente es un estudio de caso
y sus resultados no se pueden generalizar con una
muestra tan reducida y por la gran variabilidad
del alumnado con TEA (Monfort, 2009).

En definitiva, con esta investigacion se evidencia
la necesidad de que cualquier alumno con TEA
disponga de un sistema de comunicacién que le
permita establecer relaciones con el medio que
le rodea porque “hay duros silencios cargados
que ocultan un rico mundo interior, hay también
silencios estruendosos para los demds, lo que no
hay son silencios impuestos que sean aceptables
para los profesionales y los familiares que

viven con personas con necesidades educativas
especiales” (Riviere, 1993).
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Resumen

El proposito del estudio fue analizar
las caracteristicas sociodemograficas,
familiares y de comportamientos

de riesgo y de abuso sexual de una
muestra de jovenes mexicanos con
discapacidad auditiva o visual,
examinando las diferencias por sexo
y tipo de discapacidad. Se trabajé con
128 jovenes (64 con discapacidad
auditiva y 64 con discapacidad visual)
de los que un 53,2 % eran varones y
un 86,6 % solteros. Los instrumentos
fueron adaptados lingtiisticamente
para ser respondidos por jovenes con
discapacidad auditiva y traducidos

al braille para los jovenes con
discapacidad visual. Los resultados
muestran que los participantes
mantienen una vida sexual activa con
un perfil de riesgo que se distingue por
el inicio temprano de las relaciones
sexuales, la falta de planificacion de
su primer encuentro sexual, no usar
el preservativo y haber sufrido algtin
tipo de abuso sexual. El riesgo fue
mayor en las mujeres y en quienes
presentan discapacidad visual.

|
Palabras clave

Abuso sexual, discapacidad, jovenes,
conductas sexuales de riesgo.

|
Abstract

The present study proposed

a descriptive analysis of
sociodemographic and family
variables, as well as risky sexual
behaviors and sexual abuse in a
sample of young Mexicans with
hearing or visual impairments,
examining differences based on
gender and type of disability of the
participants. 128 young persons (64
hearing impaired and 64 visually
impaired), of whom 53.2 % were
male and 86.6 % were single, were
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used were adapted linguistically to

be answered by young people with
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into Braille for visually impaired
young people. The results show

that participants maintain an active
sex life with a risk profile that is
characterized by the early onset of
sexual intercourse, lack of planning
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form of sexual abuse. The risk was
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1. Introduccion’

Las investigaciones sobre la sexualidad de
adolescentes y jovenes han permitido desarrollar
una caracterizacion de conductas y factores
afectivos. Autores como Lopez Sanchez et al.
(2011) exponen que los estudios realizados

en diversos paises demuestran que existe un
doble patrén sexual y afectivo que inicia en la
nifiez y se mantiene durante la adolescencia y
juventud. La sexualidad de las nifias y jovenes
mujeres es mds afectivo-relacional, mientras
que la sexualidad de los varones estd mas
relacionada con la excitacion y el placer sexual.
La conducta de masturbacion la practica un
nimero mucho mayor de varones que de chicas,
haciéndolo ademds con mayor frecuencia; ellos
también suelen estar mas dispuestos al sexo
ocasional, sin afectos o compromisos. Ellas
encuentran mayor placer en la comunicacion,
las caricias y los juegos afectivo-sexuales, por

lo que suelen tener menos parejas, mientras que
ellos buscan directamente la conducta coital.
Las chicas suelen quejarse del machismo de los
chicos, su falta de delicadeza y de que busquen
el coito directamente, mientras ellos suelen
quejarse de la resistencia de las chicas para
aceptar tener relaciones coitales.

Los estudios que analizan relaciones de noviazgo
han ubicado la presencia de patrones de abuso
psicoldgico, fisico y sexual en adolescentes
(entre 16 y 26 afios de edad). Mufioz-Rivas

et al. (2009) exponen que las estimaciones de
victimizacién sexual hacia las jovenes por parte
de su novio se ubican en un rango entre el

14 % y el 43 %, mientras que el caso contrario
puede ubicarse en un rango entre el 0,3 % y

1. Este articulo se deriva de una investigacién denominada
“Factores de riesgo para la salud sexual de jévenes con disca-
pacidad visual y auditiva: un estudio exploratorio” financiada
por el Programa de Apoyo a Proyectos de Investigacion e
Innovacién Tecnolégica (PAPIITT-DGAPA-UNAM), clave
IN308513, realizado desde enero de 2013 hasta diciembre de
2014.

Agradecimientos: las autoras agradecen a Irma Beatriz Frias
Arroyo, Martha Rodriguez Cervantes, Odhet Daniela Medina
Vargas y Nuvia Alejandra Cisneros Hernandez por su valiosa
colaboracién en la aplicacion de los instrumentos de evaluacion.
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el 36 %. El estudio realizado en Espafia por
estos autores corrobord que el porcentaje de
victimas de agresion sexual es muy superior
para las mujeres; sus resultados muestran

que tanto la agresién como la victimizacion
sexual son fundamentalmente de naturaleza
psicoldgica, incluyendo la utilizacion de tacticas
coercitivas de naturaleza verbal, como insistir
en la relacion coital sin que ella lo deseara.

Los datos mencionados son consistentes con
los de maltiples investigaciones sobre abuso:
los victimarios son, en su gran mayoria,
hombres. “La victimizacion sexual puede ser
tan comun en nuestra sociedad debido al grado
de supremacia masculina que existe. Es una
manera en que los hombres, el grupo de calidad
dominante, ejercen control sobre la mujer”
(Finkelhor, 2008: 47).

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS, 2016a), los adolescentes y jovenes
presentan un cuadro de multiples riesgos. Se
calcula que en 2015 murieron 1,3 millones

de adolescentes, en su mayoria por causas
prevenibles o tratables. Las causas mas comunes
de mortalidad son el virus de inmunodeficiencia
humana (VIH), el suicidio y la violencia
interpersonal. Entre los principales problemas de
salud se ubican los embarazos y partos precoces,
los abortos y las infecciones de transmision
sexual (ITS). Muchos de los problemas de salud
en adolescentes y jovenes pueden prevenirse con
asesoria médica y psicoldgica sobre el tipo de
relaciones amorosas y sobre el uso correcto y
consistente del preservativo.

En México, los datos disponibles coinciden con
los reportados por la OMS para la poblacién
mundial de adolescentes y jovenes. La Encuesta
Nacional de Salud y Nutricion (Gutiérrez et

al., 2013) indic6 que el 25 % de los chicos y el
20 % de las chicas adolescentes han iniciado su
vida sexual; el 20 % de ellos y el 39 % de ellas
reportaron no haber utilizado preservativo en su
primera relacion coital, y una mayor proporcion
(22% y 54 %, respectivamente) no lo utilizaron
en su ultima relacién. Es importante aclarar

que el 90 % de los adolescentes encuestados

dijo conocer o haber escuchado sobre métodos
anticonceptivos.
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Algunos factores que ponen en riesgo la salud
se relacionan con las circunstancias particulares
de la primera relacion coital, como la edad

en que se presentd, el tipo de pareja, el lugar
y su planificacién. Estudios realizados con
adolescentes y jovenes mexicanos indican

que, en promedio, ellos inician su vida sexual
entre los 14 y los 17 afios de edad, la pareja
mas frecuente es el novio/a y el lugar suele

ser la casa del novio/a. Cerca de la mitad de
los participantes no planificaron ese primer
encuentro coital ni usaron algiin método
anticonceptivo (Andrade et al., 2006; Diaz-
Loving y Robles, 2009; Enriquez ef al., 2005;
Robles et al., 2006, 2011); cuando los jovenes
no planifican la primera relacién sexual suelen
no usar preservativo (Moreno et al., 2008).

Otros datos estadisticos en México son
proporcionados por el Centro Nacional para

la Prevencion y Control del VIH y el SIDA
(CENSIDA, 2015). Entre los casos de personas
que viven con VIH se detectaron 3177 jovenes
de 15 a 19 aflos de edad (5,5 %), 11.324 entre
20y 24 anos (19,7 %) y 12699 (21,4 %) entre
25 y 29 aflos. Se estima que este padecimiento
provoca una tasa de mortandad de 4,2 por
cada 100.000 habitantes. Por su parte, el
Instituto Nacional de Estadistica, Geografia

e Informdtica (INEGI, 2015) reporta un
incremento sostenido en los tltimos cinco
afos, en los nacimientos de nifios cuyas madres
son menores a 20 afos, llegando al 19 % de

los nacimientos en el pais. Mientras que la
Secretaria de Salud de la Ciudad de México
(2017) registra un total de 177.604 casos
acumulados de abortos legales desde abril de
2007 hasta mayo de 2017. La mayor proporcion
de dichos abortos correspondi6 a mujeres entre
18 y 24 afnos (47,1 %) y el 5,6 % a adolescentes
entre 11 y 17 afios de edad.

Desafortunadamente, en ningtin caso se conoce
qué proporcion de dichas cifras corresponde

a personas con discapacidad ni cudl es el

perfil de las préicticas sexuales de riesgo en esa
poblacién. Posiblemente, esto se deba a la poca
importancia que otorga la sociedad a la salud
reproductiva de las personas con discapacidad,
dada la creencia todavia extendida en amplias
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capas de la sociedad de que no son sexualmente
activas y no necesitan cuidar su salud sexual.
Sin embargo, se ha documentado que los
jovenes con discapacidad visual y auditiva
pueden mantener una vida sexual activa y que,
por carecer de educacion sexual, su nivel de
exposicion a los factores de riesgo asociados
con ITS, VIH y embarazos no deseados puede
ser superior al de la poblacién en general
(Berman et al., 20115 Sargowawa et al., 2009).
Segin un estudio realizado por la organizacion
Save the Children (2003), en 205 instituciones
latinoamericanas de salud se admiti6 haber
atendido numerosos casos de abuso sexual en
agravio de nifios y jovenes con discapacidad,
muchos de los cuales tuvieron como resultado
ITS y embarazos, pero reconocieron que

tales datos no se registran ni se sistematizan.
Ante esas circunstancias, la poblacién con
discapacidad es considerada en grave riesgo de
embarazo, ITS y abuso sexual (Ferreira, 2008;
Moinester et al., 2008).

El abuso sexual se define como “cualquier
solicitud o ejercicio de contacto, caricias,
juegos o toqueteos, en los que al menos uno

de los implicados no desea, conoce o carece

de conciencia de lo que estd pasando, y que se
obtiene por la fuerza o la ascendencia sobre la
victima” (Rodriguez et al., 2012: 59). El abuso
sexual infantil (ASI) incluye todo el espectro

de crimenes y delitos sexuales en los que son
victimas los nifios hasta la edad de diecisiete
anos. “Abarca ciertos tipos de delitos sin
contacto, como el exhibicionismo y el uso de
nifios en la produccion de pornografia, asi como
delitos relacionados con la delincuencia sexual,
ademads de los actos sexuales y de penetracion
que constituyen la mayoria de los casos”
(Finkelhor, 2009: 71).

Aunque la prevalencia del abuso sexual no se
conoce con certeza, la OMS (2016b) reporta que
una de cada cinco mujeres y uno de cada trece
hombres declaran haber sufrido abusos sexuales
en la infancia. Algunos estudios permiten

ubicar en la poblacion general de diversos

paises tasas de entre el 7% y el 36 % (Canton

y Cortés, 201 5; Ocampos, 2005). En América
Latina, uno de cada cinco nifios son victimas
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de abuso sexual (Rodriguez et al., 2012). Las
investigaciones de diversos autores permitieron
ubicar que quienes llevan a cabo el abuso,

con mayor frecuencia, son amigos, vecinos o
parientes de la victima que, en su mayoria,

no se comportan con brutalidad o sadismo,
sino que usan su autoridad o su encanto para
ganarse la confianza, cooperacion y pasividad
del menor. Sus practicas mds comunes consisten
en tocar los genitales, el exhibicionismo, la
masturbacion y la penetracion, aunque también
se pueden presentar violaciones que pueden ser
brutales (Finkelhor, 2008). Las consecuencias
del abuso sexual en las victimas pueden ser
fisicas y psicoldgicas, incluyendo ITS, problemas
emocionales y conducta sexualizada. Entre los
indicadores de que un menor ha sufrido abuso
se pueden ubicar: conducta sexual precoz,
hablar constantemente sobre sexo, agresividad
sexual, conducta seductora, lenguaje obsceno,
masturbacion frecuente, interaccion sexual

con objetos, exhibicionismo, intentos de juego
sexual frecuente con sus pares u otras personas
(Gonzalez et al., 2012).

El abuso sexual ha sido poco estudiado en
personas con discapacidad. La investigacion
realizada por Smith (2008) compard situaciones
de abuso en poblaciones estadounidenses de
hombres y mujeres con discapacidad y sin

ella. Los resultados indicaron que hombres y
mujeres con discapacidad viven diversas formas
de violencia -incluyendo amenazas, intentos,
violencia fisica real, asi como relaciones sexuales
no deseadas-, pero que son las mujeres con
discapacidad quienes viven estas situaciones con
mayor frecuencia. Nosek et al. (2001) también
probaron que estas mujeres experimentan altos
niveles de abuso emocional, fisico y sexual.
Entre las razones por las que ellas viven una
mayor vulnerabilidad al abuso destacan: un
mayor grado de dependencia para su cuidado;
la negacion de sus derechos humanos, asociada
con la desvalorizacion cultural hacia las mujeres
y hacia las personas con discapacidad; su propia
percepcion de impotencia y baja auto-estima;

su minima o nula educacién sobre la sexualidad
apropiada e inapropiada; aislamiento social

y mayor riesgo de manipulacién; desamparo
fisico y vulnerabilidad en lugares publicos.
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Muchos de esos riesgos estan estrechamente
relacionados con el hecho de vivir en situaciones
de sobreproteccion familiar y de negacion

de su sexualidad, ademas de la existencia de
estereotipos y expectativas sociales reducidas.

El abuso sexual perpetrado con personas

que viven situaciones de discapacidad es

un tema poco documentado en sociedades
latinoamericanas. Santin (2012) expone que
muchos casos atendidos en los centros de
rehabilitacion han presentado alteraciones

en la sexualidad y en su comportamiento, en
los que parecen reproducir escenas de abuso
sexual, excesiva manipulacion, desinhibicion

0 agresion, entre otros rasgos que no son
esperados para su nivel de desarrollo. Segun esta
autora, la prevalencia del abuso sexual hacia
estas personas es mayor a la de la poblacion

sin discapacidad, pero muchas veces no se
presentan denuncias, entre otras razones por las
limitaciones comunicativas de los afectados.

Sakellariou (2006) explica que las personas

con discapacidad son vistas por la sociedad

bajo un prisma paternalista, como necesitadas
de proteccion y sin impulsos sexuales. Como
resultado, su sexualidad es un tema tabu que
enfrenta una fuerte resistencia social. Dicho
panorama se evidencia en muchas familias

de personas con discapacidad. Guevara et al.
(2016a) sefialan que es a través de la familia
que se logra un proceso de integracion social del
individuo, incluyendo: aprendizaje de conceptos
y de reglas sociales, formas de interactuar con el
ambiente fisico y social, y desarrollo de patrones
emocionales y de conducta. Para ello, cada
familia adopta estilos de crianza particulares.
Aquellos nifios criados en un sistema autoritario,
que suele caracterizar a las familias de nifios

y jovenes con discapacidad, con frecuencia
pueden estar expuestos a peligros, porque

estan acostumbrados a obedecer, no a tomar
decisiones.

Entre las situaciones que ponen en riesgo

a esta poblacion estan: las relaciones de
dependencia y sumision que suelen caracterizar
las interacciones que establecen con sus padres
y cuidadores, la pérdida de intimidad que
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facilita el abuso, la ausencia de un modelo

de rol sexual, la falta de informacién sobre
salud sexual, la imposibilidad de distinguir

entre la adecuacion o no de ciertas conductas
relacionadas con la sexualidad, la falta de
habilidades socio-sexuales y contar con
amistades que no tienen discapacidad (Verdugo
et al., 2002). Las personas con discapacidad se
enfrentan a una serie de barreras que los llevan a
limitaciones fisicas, comunicativas, educativas y
de integracion social y familiar, incluyendo una
educacion sexual inadecuada o incluso ausente.
Este panorama conduce a la perpetuacion

de mitos y a practicas sexuales peligrosas,
embarazos no deseados, miedos y expectativas
poco realistas (Sakellariou, 2006). No debe
dejarse de lado que, a pesar del aislamiento

en que pueden vivir, estas personas reciben
informacion sobre el papel social de una mujer y
un hombre, junto con los valores que la sociedad
les atribuye, lo que puede llevarlos a desear “un
estdndar de vida adulta” que incluye el ejercicio
de su sexualidad e incluso de la maternidad,
situaciéon que conduce a un conflicto porque
esos ideales y estdndares no corresponden con la
percepcion que tienen de su propia persona y sus
condiciones de vida (Parchomiuk, 2014).

Segin Campero et al. (2013), las principales vias
por las cuales los adolescentes sin discapacidad
suelen recibir informacion sobre sexualidad son,
en ese orden: medios de comunicacién, amigos,
profesores, literatura impresa y comunicacion
con padres. Todas esas vias de informacion
suelen estar limitadas para los jovenes con
discapacidad visual y auditiva, porque los
materiales que pueden instruirlos en estos temas
no son accesibles para ellos, al menos en paises
como México, en donde los materiales en braille
o los materiales a los que pueden acceder en
Lengua de Sefias Mexicana (LSM) para sordos,
no estan dirigidos a brindarles informacion
sobre educacion sexual. Debe considerarse,
ademds, que sus padres no necesariamente
desean abordar dichos temas o no saben como
hacerlo (Garcia y Nastri, 201135 Robles ef al.,
2013), y que sus profesores no cuentan con

la autorizacién de los padres o no cubren
dichos temas porque no forman parte del plan
curricular.
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También debe tomarse en cuenta que

la poblacién de jovenes mexicanos con
discapacidad visual y auditiva cuenta con un
promedio de escolaridad de 3,5 grados, so6lo el
48 % asiste a la escuela y el 32 % es analfabeta
(INEGI, 2015). La falta de educacion en general
y de educacion sexual en particular lleva a estos
jovenes a una situacion de desconocimiento

de muchos aspectos basicos, incluyendo la
forma de tratar con extrafios, como ubicar

una situacion de abuso, como negarse a esta
situacion o como reportarla. Asimismo, pueden
carecer de habilidades para tomar decisiones
sociales/sexuales, vivir condiciones que no
pueden controlar y ni siquiera plantearse que
las practicas sexuales desprotegidas pueden
ponerlos en situaciones de riesgo de ITS, VIH/
SIDA y embarazos no deseados (Kochung y
Were, 20115 Pontes y Freitag, 2010).

En México no se cuenta con estadisticas

que den cuenta de los problemas de salud
sexual de jovenes con discapacidad auditiva
o visual. Probablemente, una de las razones
de esta ausencia sea la complejidad implicada
en el disefio de instrumentos dirigidos a esta
poblacion ya que, en el caso de las personas
sordas, se requiere disefiar instrumentos
adaptados a las caracteristicas lingiiisticas de
esta poblacion, mientras que en el caso de las
personas con discapacidad visual se necesita
traducir los instrumentos al sistema braille.

Entre los escasos estudios sobre el tema se
encuentra el reportado por Robles et al. (2014),
quienes construyeron y adaptaron una serie de
instrumentos para ser respondidos por jovenes
con discapacidad auditiva, asi como el estudio
de Guevara et al. (2016b) en el que se reporta
su adaptacion para ser aplicados a jovenes con
discapacidad visual. Tales instrumentos permiten
evaluar: datos sociodemograficos y familiares,
antecedentes de la discapacidad, comunicacion
con padres y con madres sobre temas
relacionados con el cuidado de la salud sexual,
apoyo y supervision parental, conocimientos
sobre VIH, ITS y embarazo, conocimientos
sobre el uso correcto del preservativo, aspectos
relacionados con su primera experiencia coital
(edad, planeacion, lugar, tipo de pareja y uso de
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algiin método anticonceptivo) y con experiencias
coitales subsecuentes (frecuencia de relaciones
con penetracién vaginal, frecuencia de uso del
preservativo, fallas en su uso, relaciones con
parejas ocasionales, uso del preservativo en
dichas relaciones y nimero de parejas sexuales
en toda la vida), incluyendo practicas de abuso
sexual sufrido por los jovenes y reporte de VIH,
ITS, embarazo y aborto (Robles et al., 2015).

Con esos antecedentes, el presente estudio se
propuso realizar un andlisis descriptivo de
variables sociodemograficas, familiares y de
précticas de riesgo y de abuso sexual en una
muestra de jovenes con discapacidad auditiva o
visual, examinando las diferencias en funcién del
sexo vy tipo de discapacidad de los participantes.
Consideramos que este prop6sito puede
contribuir con indicadores que den cuenta de
las posibles diferencias entre varones y mujeres
y entre quienes tienen discapacidad visual y
discapacidad auditiva, sugiriendo estrategias de
prevencion dirigidas especialmente a cada grupo
de jovenes con discapacidad.
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2. Método

De acuerdo con Méndez et al. (2o001), el estudio
fue de tipo transversal-descriptivo-comparativo-
observacional, ya que se llevé a cabo la
aplicacion de los instrumentos en una sola
ocasion, se realizaron analisis descriptivos de las
variables y se exploré su asociacién con el sexo
y el tipo de discapacidad de los participantes sin
llevar a cabo manipulaciones experimentales.

e  Participantes

Los instrumentos se aplicaron a 174 jovenes

con discapacidad auditiva (DA) y 64 con
discapacidad visual (DV), elegidos a través de un
muestreo accidental realizado en 1o instituciones
educativas y cuatro centros deportivos de la
zona metropolitana de la Ciudad de México que
atienden a personas con discapacidad. Dado

que uno de los propésitos de este estudio fue
analizar las diferencias en el comportamiento
sexual de los jovenes en funcion del sexo y

Tabla 1. Sexo y edad de los participantes con discapacidad auditiva o visual

Toda la Discapacidad

muestra | ayditiva visual
Caracteristica

(N=128) | (n=64) | (n=64)

n % n % n % X2 gl P
Sexo
Hombre 64 |50,0| 32 [50,0| 32 |50,0 .000 2 [1.00
Muijer 60 |46,9| 30 [46,9| 30 |46,9
Sin respuesta 4 3.1 2 3.1 2 3.1
Edad
Entre 12y 14 4 | 31 1 16| 3 | 47 6.576 6 |.362
Entre 15y 17 20 [15,6| 11 [17,2] 9 |14
Entre 18 y 20 28 |21,9| 15 [23,4| 13 | 20,3
Entre 21y 23 37 |28,9| 22 (34,4| 15 |234
Entre 24 y 26 16 |12,5| 8 |12,5( 8 [125
Mas de 26 afios 22 | 17,2 10,9 15 | 23,4
Sin respuesta 1 .8 0 0 1 1,6

Fuente: elaboracion propia.
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tipo de discapacidad, se consider6 conveniente
conformar dos grupos homogéneos tomando

en cuenta ambas caracteristicas. Por ello, de los
174 jovenes con DA se seleccion6 una muestra
de 64 que fuera semejante al grupo con DV en
el nimero de hombres y mujeres y en la edad

de los participantes (Tabla 1). De esta manera,
la muestra final estuvo conformada por 128
jovenes (64 con DA 'y 64 con DV); la mayoria
eran solteros (86,6 %) y vivian con uno o ambos
padres (71,6 %); el 30,4 % eran estudiantes de
secundaria, el 45,6 % de preparatoria y el 10,4 %
de educacién superior, mientras que el 1,6 % se
dedicaba a otras actividades u oficios, y el 4 %
carecia de estudios; el 34,2 % trabajaba en el
momento en que se aplicaron los instrumentos.

e Instrumentos

Los instrumentos que evaltian datos
sociodemograficos, datos familiares y abuso
sexual fueron construidos y adaptados
lingliisticamente para ser respondidos en papel
por jovenes con discapacidad auditiva o visual.
El proceso de adaptacion y su validacién a la
poblacién objetivo se reporta en los trabajos
de Robles et al. (2013) para jovenes con DA,

y Guevara et al. (2016b) para jovenes con DV.
El instrumento que evalda précticas de riesgo
se retomd del trabajo de Robles y Diaz-Loving
(20171) validado con poblacién oyente, y
también fue adaptado por Robles et al. (2013) y
Guevara et al. (2016b) para ser respondido por
jovenes con DA y DV, respectivamente.

— Datos sociodemogrificos. El instrumento
consta de seis reactivos para obtener
informacion de los participantes acerca de
su edad (entre 12y 14, 15y 17, 18 y 20,
21y 23,24y 26,y mas de 26 aflos), sexo
(hombre-mujer), estado civil (soltero, casado,
union libre y otros), con quién viven (casa
paterna/materna, de otro familiar, internado
o propia casa), nivel de escolaridad (desde
primaria hasta universidad, incluyendo
oficios), y si trabaja o no.

— Datos familiares. El instrumento esta
conformado por once reactivos que
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permiten obtener informacién acerca de los
progenitores de los participantes: si ambos
viven (si-no), si viven juntos o separados
(si-no), su edad (menos de 30 afios, entre
30y 40, entre 41 y 50, entre 51y 60, m4s
de 60), su nivel de escolaridad (sin estudios,
con algin oficio, primaria, secundaria,
preparatoria y universidad), su situacién
laboral (si trabajan o no) y si presentan
alguna discapacidad (visual, auditiva, motriz,
otra, sin discapacidad).

Practicas de riesgo. Se utilizaron once
reactivos para obtener informacion de

los jovenes acerca de si han tenido o no
relaciones coitales, caracteristicas de su
primera relacion coital considerando edad
(menos de 14 afios, entre 15 y 17, entre 18

y 20, entre 21 y 23 y entre 24 y 26), si fue
planificada (si-no), el lugar en la que ocurrié
(casa del participante, del novio/a, de un
amigo/a, de un familiar o en un hotel), tipo
de pareja (novio/a, amigo/a, un familiar

o alguna persona desconocida), uso de

algin método anticonceptivo (si-no), tipo

de método anticonceptivo (preservativo,
pildoras anticonceptivas, no eyacular cuando
se tiene la relacion coital, tener sexo anal,
otro), nimero de parejas con quienes han
tenido alguna relacion coital (ninguna,

una, dos, tres, cuatro o mds), nimero de
relaciones coitales en toda la vida (una,

entre 2 y 4, entre § y 7, entre 8 y 10, entre
ITy 15,entre 16y 20, mas de 20), el uso

del preservativo en dichas relaciones (con

las mismas opciones de respuesta), tener
relaciones con parejas ocasionales (s6lo una,
entre 2 y 4, entre 5y 7, entre 8 y 1o y mds de
10) y con personas del mismo sexo (si-no). El
instrumento incluye también cuatro reactivos
para preguntar a los jovenes si han tenido
algtin embarazo, algin aborto, alguna ITS y
si se han realizado pruebas para identificar
éstas, con opciones de respuesta si-no.

Abuso sexual. Este instrumento consta

de cinco reactivos que, de acuerdo con
Rodriguez et al. (2012), dan cuenta de
situaciones de abuso sexual sufrido por los
participantes, dos de ellos hacen referencia
a si los obligaron a tener relaciones sexuales
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en su primera o en posteriores relaciones, y
tres reactivos hacen referencia a obligarlos

a tocar sus genitales o los de otra persona,

0 a quitarse la ropa, todos con opciones de
respuesta dicotdémicas (si-no).

e Procedimiento

A las autoridades de las instituciones
participantes se les informé acerca de los
propésitos de la investigacion. Una vez obtenida
su anuencia para aplicar los instrumentos, se
acordaron las fechas y horarios para acudir

a realizar la evaluacion. Cuatro instructores
previamente capacitados en el manejo y
aplicacion de los instrumentos explicaron
brevemente el propdsito del estudio a los jovenes
y a sus padres, enfatizando la necesidad de

su participacién voluntaria y asegurdndoles

el tratamiento confidencial y an6nimo de

la informacion recabada. A los adultos que
aceptaron participar se les solicito la firma del
consentimiento informado y, en el caso de los
menores de edad, ademds de su aceptaciéon

se recabd la firma de autorizacién de uno de
los padres. Los instrumentos se aplicaron
grupalmente y fueron respondidos en forma
individual. Los instructores explicaron a los
participantes los contenidos y la forma de
responder a ellos. En poblacién sorda se cont6
con el apoyo de un intérprete de la Lengua

de Sefias Mexicana. Los jovenes tardaron en
responder entre 30 y 40 minutos.

e  Condiciones éticas del estudio

El presente estudio fue revisado y avalado
por el Comité de Bioética de la Facultad de
Estudios Superiores Iztacala de la Universidad
Nacional Auténoma de México y contd

con el consentimiento informado de los
padres de familia y de los propios jovenes
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con discapacidad auditiva o visual. En las
instrucciones generales para responder a los
instrumentos se sefiald expresamente que a los
participantes no se les solicitaba su nombre y
que si se sentian incomodos con las preguntas
podian dejar de responder y entregar el
cuestionario a los instructores.

|
3. Resultados

e  Datos familiares

En la Tabla 2 se presentan los resultados
correspondientes a los datos familiares de

los jovenes, en toda la muestra y por tipo de
discapacidad. La informacion referida a los
padres indic6 que, en su mayoria, tenian entre
41y 60 afios de edad, su nivel maximo de
estudios fue de secundaria y contaban con un
trabajo remunerado. En el caso de las madres,
las frecuencias mds altas en cada variable
indican una edad entre 41 y 50 afios, un nivel
de escolaridad de primaria y secundaria, y
también contaban con un trabajo remunerado.
La comparacion de cada variable por tipo

de discapacidad del participante mostrd
diferencias significativas s6lo en la edad del
padre (X* = 7.914, gl = 3, p = .04) y de la madre
(X*=10.395, gl = 4, p=.03), en el nivel de
escolaridad de las madres (X* = 14.076, gl = 5,
p =.o1) y en la situacion laboral del padre (X* =
4.050, gl = 1, p = .04). Cabe destacar que el tipo
de discapacidad de ambos progenitores se asocié
con el tipo de discapacidad de los jovenes. Aun
cuando la mayoria de los padres y de las madres
no presentaba discapacidad, cuando ésta se
ubicé correspondid con la presentada por el
hijo(a) (X* = 16.212, gl =3, p =.001y X* =
9.490, gl = 4, p = .05, respectivamente).
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Tabla 2. Datos familiares de toda la muestra y por tipo de discapacidad de los participantes

Toda la muestra

Discapacidad auditiva

Discapacidad visual

(N=128 (N = 64) (N = 64)
Caracteristica Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
Vive el padre
Si 105 82.0 54 85.7 51 79.7
No 22 17.2 9 14.3 13 20.3
Vive la madre
Si 120 93.8 59 96.7 61 95.3
No 5 3.9 2 3.3 3 4.7
Ambos padres viven
Juntos 73 75.3 41 82.0 32 68.1
Separados 24 24.7 9 18.0 15 31.9
Edad del padre
Menos de 30 afos 0 0 0 0 0
Entre 30 y 40 10 9.9 4.0 8 15.7
Entre 41 y 50 46 45.5 29 58.0 17 33.3
Entre 51 y 60 32 31.7 14 28.0 18 35.3
Mas de 60 13 12.9 5 10.0 8 15.7
Edad de la madre
Menos de 30 afios 2 1.7 2 3.6 0
Entre 30y 40 18 15.7 11 20.0 7 11.7
Entre 41 y 50 57 49.6 30 54.5 27 45.0
Entre 51 y 60 21 18.2 16.4 12 20.0
Mas de 60 17 14.8 5.5 14 23.3
Escolaridad del padre
Sin estudios 8 7,8 3,9 6 11,8
Oficio 3,9 0 4 7,8
Primaria 23 22,5 9 17,6 14 27,5
Secundaria 39 38,3 22 43,1 17 33,3
Preparatoria 17 16,7 10 19,6 7 13,7
Universidad 11 10,8 8 15,7 3 5,9
Escolaridad de la madre
Sin estudios 17 14,5 8 14,3 14,8
Oficio 5 4,3 0 0 8,2
Primaria 33 28,2 10 17,9 23 37,7
Secundaria 32 27,4 19 33,9 13 21,3
Preparatoria 17 14,5 12 21,4 5 8,2
Universidad 13 11,1 7 12,5 6 9,8
Trabaja el padre
Si 95 93,1 51 98,1 44 88,0
No 7 6,9 1 1,9 6 12,0
Trabaja la madre
Si 78 66,7 38 66,7 40 66,7
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Toda la muestra Discapacidad auditiva | Discapacidad visual
(N =128 (N = 64) (N = 64)

Caracteristica Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
No 39 33,3 19 33,3 20 33,3
Discapacidad del padre
Sin discapacidad 81 77,9 42 77,8 39 78,0
Visual 13 12,5 3,7 11 22,0
Auditiva 8 7,7 14,8 0 0
Otra 2 1,9 2 3,7 0 0
Discapacidad de la madre
Sin discapacidad 102 83,5 49 80,3 53 86,9
Visual 8 6,6 2 3,3 6 9,8
Auditiva 7 5,7 7 11,5 0 0
Motriz 2 1,6 1 1,6 1 1.6
Otra 3 2,5 2 3,3 1 1,6

Fuente: elaboracién propia.

Se llevo a cabo una comparacion por sexo para
cada una de estas variables sociodemograficas
y en ningun caso se encontraron diferencias
significativas.

¢  Comportamiento sexual

Los resultados que se muestran en la Tabla

3 indican que el 61,7 % de la muestra habia
tenido relaciones coitales. La edad mds frecuente
de su primera relacion coital fue entre los 18

y los 20 afios, sin embargo la suma de las
frecuencias reportadas en los rangos “menos

de 14” y “entre 15 y 17 afios” indican que mas
de la mitad de los jovenes (52,7 %) tuvo su
primer coito antes de los 18 afios. La mayoria
lo tuvo con su novio(a) o un amigo(a), pero
cabe destacar que se registraron siete casos en
los que la pareja en este primer coito fue un
familiar o una persona desconocida. El lugar
mas frecuente del primer coito fue un hotel. Se
encontrd, ademads, que mas de la mitad de los
jovenes sexualmente activos no planificaron

su primer encuentro sexual y el 41,9 % no us6
ningtin método anticonceptivo. Entre quienes si
lo hicieron, el preservativo fue el método mas
utilizado.
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Se estim6 en toda la muestra el indice de
correlacién rho de Spearman entre planificar la
primera relacion coital y usar el preservativo en
dicha relacion, encontrandose una correlacion
positiva significativa (rho = 0.312, p < .01).

La comparacion de cada variable por tipo de
discapacidad mostré diferencias significativas
unicamente en lo relativo al primer coito (X*

= 4.001, gl = 1, p = .04) y su planificacion (X*
=13.153, gl = 1, p < .001), con una mayor
proporcién de jovenes con DV que ya habian
tenido su primer coito (70,3 %) y que no lo
planificaron (69,8 %), que los jovenes con DA
(53,1 % y 26,7 %, respectivamente). Sélo en

el grupo de jovenes con DV se encontrd una
correlacién positiva significativa entre planificar
el primer coito y usar el preservativo (rho =
0.382, p < .o1), indicando que quienes si lo
planificaron también usaron condén, o bien que
quienes no lo planificaron no lo utilizaron.

La comparacién por sexo en las variables
vinculadas con la primera relacién coital mostro
diferencias significativas (X* = 5.100, gl = 1, p =
.02) en el uso de algiin método anticonceptivo,
con una proporcién mayor en los hombres
(69,4 %) que en las mujeres (42,9 %). También
se encontraron diferencias significativas en el
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Tabla 3. Caracteristicas de la primera relacién coital en toda la muestra y por tipo de discapacidad de

los participantes

Toda la muestra Discapacidad auditiva | Discapacidad visual
(N =128 (64) (64)

Caracteristica Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
Experiencia coital
Si 79 61,7 34 53,1 45 70,3
No 49 38,3 30 46,9 19 29,7
Edad del primer coito
Menos de 14 afos 10 13,5 4 13,3 6 13,6
Entre 15y 17 afos 29 39,2 13 43,3 16 36,4
Entre 18 y 20 afos 31 42,9 13 43,3 18 40,9
Entre 21 y 23 afios 3 4,0 0 0 3 6,8
Entre 24 y 26 afios 1,3 0 0 1 2,3
Planificacion
Si 35 47,9 22 73,3 13 30,2
No 38 52,1 8 26,7 30 69,8
Lugar
Mi casa 18 25,4 7 25,0 11 25,6
Casa de un amigo(a) 12 16,9 2 71 10 23,3
Casa del novio(a) 17 23,9 9 32,1 8 18,6
Hotel 20 28,2 8 28,6 12 27,9
Casa de un familiar 4 5,6 2 71 2 4.2
Tipo de pareja
Novio a7 60,3 23 69,7 24 53,3
Amigo 24 30,8 21,3 15 33,3
Familiar 5,1 0 0 4 8,9
Desconocido 3,8 3,0 2 4,4
Uso de algin método
anticonceptivo
Si 43 58,1 19 61,3 24 55,8
No 31 41,9 12 38,7 19 44,2
Método anticonceptivo usado
Ninguno 29 39,8 12 38,7 17 40,5
Condoén masculino 36 49,3 16 51,6 20 47,6
Pastillas anticonceptivas 6 8,2 2 6,5 4 9,5
No eyacular 1,4 0 0 2,4
Sexo anal 1 1,4 1 3,2 0 0

Fuente: elaboracién propia.
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tipo de método anticonceptivo utilizado (X* =
11.311, gl = 5, p = .04), siendo el preservativo el
método mas utilizado por los hombres (63,9 %),
comparados con las mujeres (29,4 %).

Respecto al comportamiento posterior a la
primera relacion coital, se encontr6 que el 45,6 %
(n = 371) s6lo habia tenido una pareja sexual,

el 20,6 % (n = 14) dos parejas y el 33,8 % (n

= 23) tres 0 mas parejas. En relacion con la
frecuencia de las relaciones coitales en toda la
vida, se encontré que el 35,6 % tuvo entre 2

y 7y el 22 % mads de 20 relaciones coitales. El
uso del preservativo en dichas relaciones fue
menos frecuente, ya que el 12,9 % no lo usé en
ninguna de sus relaciones, el 16,1 % lo us6 s6lo
una vez, el 25,8 % entre 2 y 4 veces, el 9,7 %
entre 5y 7 veces, el 6,5 % entre 8 y 10 veces, el
6,5 % entre 11y 15 veces y el 22,6 % mds de

16 veces. El 17,9 % de los participantes tuvo
relaciones coitales con personas de su mismo
sexo, el 50,8 % tuvo relaciones coitales con
parejas ocasionales o casuales y el 59,7 % nunca
uso el preservativo en dichas relaciones. Solo en
esta tltima variable se encontraron diferencias
significativas por tipo de discapacidad, ya que

el 73,7 % de los jovenes con DA reportd nunca
haber tenido relaciones coitales con parejas
ocasionales, mientras que el 61,4 % de los jovenes
con DV reporté haber tenido al menos una
relacion con este tipo de pareja (X* = 11.000,

gl = 5, p = .05). No se encontraron diferencias
por sexo en los comportamientos posteriores al
primer coito sexual.

e Abuso sexual

Los resultados correspondientes a los
indicadores de abuso sexual se presentan

en la Tabla 4, en la cual se observa que una
proporcién importante de los participantes
tuvieron su primera relacion coital forzada

y, aunque en menor proporcion, también
tuvieron al menos una relacion forzada después
de su primer coito. A un niimero importante

de los participantes los han obligado a tocar
sus genitales y los de otra persona, y los

han obligado a quitarse la ropa para verlos
desnudos. Al realizar un analisis cruzado entre
primer coito forzado y tipo de pareja del primer
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coito, se encontr6 que de los 18 jovenes que
indicaron que su primer coito fue forzado,

en 11 casos la persona con la que lo tuvieron
fue el novio(a), en 3 casos fue un amigo(a),

en 2 casos un familiar y en otros 2 casos una
persona desconocida. El andlisis de comparacion
por sexo mostré diferencias significativas en
relaciones coitales forzadas posteriores al primer
coito (X* = 3.384, gl = 1, p = .05), en obligarlos
a tocar sus genitales (X* = 5.409, gl = 1, p = .02)
y marginalmente significativa en obligarlos a
quitarse la ropa (X* = 3.184, gl = 1, p = .06); en
todos los casos las frecuencias fueron mayores
en las mujeres que en los varones (Tabla 4).

En ningtin caso se encontraron diferencias
significativas en estas practicas por tipo de
discapacidad de los participantes.

Tabla 4. Practicas de abuso sexual en funcién del
sexo de los participantes

;ﬁiztl; Hombres | Mujeres
(128) (66) (58)
Practica n | % % %
Tu primera relacion coital fue forzada
Si 18 | 23,7 19,4 29,7
No 58 | 76,3 80,6 70,3

Después de tu primera relacién coital te han
obligado a tener sexo sin que tu quieras

Si 9 13,0 5,9 21,2
No 60 | 87,0 94,1 78,8
Alguien ha tocado tus genitales sin que tu quieras
Si 17 | 15,5 8,5 25,0
No 93 | 84,5 91,5 75,0
Alguien te ha obligado a tocar sus genitales

Si 8 7,5 3,6 12,5
No 98 | 92,5 96,4 87,5

Te han obligado a quitarte la ropa para verte
desnudo(a)

Si 14 | 13,1 7,1 18,8
No 93 | 86,9 92,9 81,2

Fuente: elaboracién propia.

Por otra parte, se encontr6 que el 27,5 % (n=19)
de los jovenes sexualmente activos reportd
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haber tenido un embarazo, el 14,1 % (n=9) un
aborto y el 5,6 % (n=7) alguna ITS, aunque

el 75,6 % senalé que nunca se habia realizado
una prueba para identificar la presencia de
alguna ITS. Para conocer la asociacion de estos
problemas con el tipo de discapacidad y el sexo
de los participantes se realizaron pruebas de
Chi Cuadrada, y en ningun caso se encontraron
diferencias significativas.

e  Factores familiares asociados con
comportamiento sexual, abuso sexual y
reporte de VIH, ITS, embarazo y aborto

En toda la muestra se llevé a cabo un analisis de
frecuencias a través de la prueba Chi Cuadrada
para conocer la asociacion de las variables
sociodemograficas correspondientes a los
padres, con las variables que refieren experiencia
coital de los participantes, caracteristicas de su
primer coito, comportamiento sexual posterior
al primer coito, abuso sexual y el reporte de
VIH, ITS, embarazo y aborto. Los resultados
mostraron que el uso de algiin método
anticonceptivo (MA) en el primer coito se asoci6
con la variable “vive tu papa”, (X* = 3.562,

gl =1, p=.05)yconel tipo de discapacidad

del padre (X*=8.355,gl =2, p=.01) yde

la madre (X* = 8.802, gl = 2, p = .03). Las
frecuencias fueron mds altas en quienes si tienen
padre (63,8 %) y en quienes el padre (71,1 %)

o la madre (65 %) no tiene discapacidad,
comparados con los jovenes que no tienen padre
(36,2 %) vy en quienes el padre (55,6 %) o la
madre (40 %) tiene alguna discapacidad.

El tipo de MA utilizado en el primer coito se
asoci6 con el tipo de discapacidad del padre

(X = 24.181, gl = 10, p = .007). La frecuencia
del preservativo como MA utilizado fue mas
alta en los jovenes cuyos padres no tienen
discapacidad (59,1 %), que en aquellos cuyos
padres tienen discapacidad visual (55,6 %).
Respecto a los indicadores de abuso sexual

se encontrd que la variable “vive tu papa” se
asocio significativamente con “alguien ha tocado
tus genitales sin que td quieras” (X* = 3.860,

gl = 1, p = .04) y con “alguien te ha obligado a
tocar sus genitales” (X* = 5.381, gl = 1, p = .02),
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con frecuencias mas altas observadas en quienes
no tienen padre (30 % y 20 %, respectivamente),
comparados con quienes si lo tienen (12,4 % y
4,7 %, respectivamente). En el mismo sentido, se
encontraron frecuencias significativamente mas
altas (X* = 7.296, gl = 1, p = .007) de embarazo
en jovenes que no tienen padre (52,9 %),
comparados con quienes si lo tienen (19,2 %).
Finalmente, el nivel de estudios de la madre (X*
=18.292, gl = 5, p = .003) y la situacién laboral
del padre (X* = 8.690, gl = 1, p = .003) se
asociaron con el reporte de ITS, con frecuencias
mads altas en los jovenes cuyas madres tienen
estudios de preparatoria (23,5 %) que en madres
con estudios universitarios (15,4 %).

|
4. Discusion

Los resultados de este estudio demuestran que
los jovenes con discapacidad auditiva o visual
mantienen una vida sexual activa que esta
caracterizada por un perfil de comportamiento
sexual que los pone riesgo de infeccion por VIH
y otras ITS, embarazo no deseado y practicas
de abuso sexual. Dicho perfil de riesgo se
distingue por el inicio temprano de las relaciones
coitales, la falta de planificacion de su primer
coito, no usar el preservativo en sus relaciones
coitales y haber sufrido algun tipo de abuso
sexual. Especificamente se encontré que mds

de la mitad de los jovenes de la muestra habia
iniciado su vida sexual, con una proporcion
significativamente mayor en los jévenes con
discapacidad visual (DV) que en los jovenes
con discapacidad auditiva (DA). La proporcién
se invierte en lo relativo a la planificacion del
primer coito y el uso del preservativo en ese
encuentro, con proporciones mds altas en jovenes
con DA que no lo planificaron. Los jévenes con
DV se expusieron mds a los factores de riesgo
asociados con la ausencia de planificaciéon y de
uso del preservativo. El rango de la edad de la
primera relacion coital més frecuente en toda

la muestra fue el que abarca de los 18 a los

20 afios, aunque cabe destacar que mas de la
mitad de los participantes inici6 su vida sexual
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siendo menor de edad. Dado que en este rubro
no hubo diferencias en relacion con el tipo de
discapacidad, puede decirse que en ambos casos
se pudo ubicar otro factor de riesgo que es la
edad temprana de la primera relacion coital.

Respecto a la edad del primer coito, no se
encuentran diferencias en relacion a lo reportado
en investigaciones con poblaciones de jovenes
mexicanos sin discapacidad (Andrade et al.,
2006; Diaz-Loving y Robles, 2009; Robles et

al., 2011), en las que se ubica la edad del primer
contacto sexual entre los 15 y los 17 afios. De
hecho, coincide con la edad de inicio reportada
en diversos paises, como lo documentan Castro
et al. (2010), quienes aclaran que los adolescentes
que se inician tempranamente en su actividad
sexual con penetracion se encuentran mas tiempo
expuestos al riesgo, suelen tener un mayor
numero de parejas sexuales a lo largo de su vida y
llevan a cabo relaciones coitales sin proteccion.

Si se consideran los datos reportados en México
por la Encuesta Nacional de Salud (Gutiérrez
et al., 2013) y por investigaciones como la

de Andrade et al. (2006), realizadas entre
jovenes sin discapacidad, se puede ubicar que el
porcentaje de jovenes que han iniciado su vida
sexual es de alrededor del 23 %, con mayor
ntmero de hombres que de mujeres. En el caso
de los jovenes del presente estudio la proporcion
fue mayor al 6o %, sin diferencias por sexo de
los participantes. Las diferencias en el patron
de conducta sexual se agudizan si se considera
que en jovenes sin discapacidad se ha ubicado
que alrededor del 30 % no utilizé preservativo
en la primera relacion coital, mientras que en
esta investigacion la proporcion de jovenes que
no lo utilizaron fue mayor al 40 %. En ambas
poblaciones, las mujeres se protegen menos que
los hombres. Ademas, los embarazos fueron
reportados en una proporcién que puede
considerarse alta, cerca del 30 % de los jovenes
sexualmente activos dijo haber pasado por

esta situacién y, aunque en menor proporcion,
también se detectaron casos de aborto e ITS.

Es muy probable que este perfil de riesgo que

caracteriz6 a los jovenes con DA y DV de
este estudio se deba a las serias dificultades
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que tienen estos jovenes para comunicarse

con la poblacién general y para acceder a la
informacion que podria proveerles de educacion
sexual, aspectos todos ellos que pueden hacer
que estos jovenes vivan sin percibir situaciones
de riesgo de ITS, VIH/SIDA y embarazos no
deseados, como lo reportan diversos autores
(Kochung y Were, 20115 Pontes y Freitag, 2010).

En los participantes del presente estudio
pudieron detectarse otros indicadores de riesgo
en comportamientos sexuales posteriores al
primer coito, ya que la frecuencia del uso del
preservativo en toda la vida fue menor a la
frecuencia de relaciones coitales durante el
mismo periodo. Puede considerarse que los
jovenes con DV estan en mayor riesgo que

los que tienen DA porque en los primeros

es mayor la frecuencia de quienes ya tienen
experiencia coital, menor la frecuencia de
quienes no planificaron su primer coito y mayor
la frecuencia de relaciones coitales con parejas
ocasionales sin usar el preservativo. Este patron
de riesgo de los jovenes con DV se acompan6
de ciertas caracteristicas sociodemograficas de
sus padres, tales como la edad (que rebasa los
50 afios) y un menor nivel educativo de sus
madres. Dichas caracteristicas podrian estar
reflejando, de acuerdo con Cardenal y Fierro
(20071), estilos de personalidad con mayor
introversion, retraimiento y conformismo

que podrian afectar la vision educativa de la
sexualidad de los hijos. Melo y Zicavo (2012)
sefialan que existen diversos factores que
pueden considerarse obstaculizadores para el
desarrollo de competencias parentales para la
educacion sexual y la prevencion del abuso
sexual hacia los hijos. Los obstaculizadores
pueden ser intrinsecos y extrinsecos y, entre
ellos, los autores ubican las diferencias
transgeneracionales, que se refiere a la
discordancia que encuentran los padres entre
la forma de ver la sexualidad en generaciones
anteriores y la forma en que se visualiza
actualmente (tema tabu versus tema abierto,
ocultamiento anterior del desnudo versus
naturalidad actual). También pueden presentarse
limitaciones derivadas de la propia educacion
sexual en la infancia, la falta de instancias

de apoyo formal o la existencia de fuentes
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de aprendizaje que pueden entregar mensajes
erroneos sobre sexualidad (como la television),
pero las mas recurrentes son la falta de iniciativa
para prepararse, asi como mostrar una actitud
desprevenida y de verglienza ante temas de
sexualidad. Melo y Zicavo concluyen que los
padres desarrollaran mejores competencias para
la educacion sexual de sus hijos en la medida en
que rompan con tales obstaculizadores y asuman
practicas dirigidas a la prevencién del abuso y
otros riesgos de salud sexual de sus hijos.

Otros factores de influencia sobre los estilos
parentales son el nivel educativo de ambos
padres. Por ejemplo, Casullo y Liporace (2008)
indagaron el grado en que padres y madres
muestran control y castigo versus aceptacion y
perdon, ante comportamientos indeseados del
hijo, asi como el grado de consistencia en sus
reacciones. Encontraron que padres y madres
con educacién primaria incompleta o completa
mostraron mayor inconsistencia en sus estilos
que los padres con niveles educativos mas

altos. Es muy posible que el nivel educativo, al
permitir un mejor nivel de andlisis y raciocinio,
sea un factor que les permita a los individuos
ser mds consistentes en sus conductas educativas
parentales, afectando positivamente la educacion
sexual de sus hijos.

Cabe sefialar que, independientemente del sexo
y tipo de discapacidad de los participantes,

los factores familiares que se asociaron con
conductas de riesgo fueron la ausencia del padre
(no vive), su situacion laboral, la presencia de
discapacidad en ambos progenitores y el nivel de
estudios de la madre. Estos hallazgos ponen de
manifiesto la importancia que tienen los padres
en el disefio de programas de intervencion
encaminados a prevenir problemas que afectan
a la salud sexual de jovenes con discapacidad
auditiva o visual.

Un hallazgo importante de la presente
investigacion hace referencia al abuso sexual
sufrido por los jovenes, el cual fue medido con
tres indicadores que reflejan, de acuerdo con
Rodriguez ef al. (2012), tocamientos en genitales
y relaciones coitales sin el consentimiento

de los jovenes. Si bien es cierto que en toda
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la muestra de este estudio las frecuencias de
estos indicadores fueron bajas, se requiere
documentar este hallazgo dada la gravedad
implicada en las victimas que sufren el abuso
(Gonzalez et al., 2012).

Un dato que vale la pena destacar es que 11 de
los 18 jovenes que reportaron tener su primer
coito a la fuerza, dijeron que su pareja habia
sido su novio o novia, en tres casos fue un amigo
0 amiga, en dos casos un familiar y en otros dos
casos una persona desconocida. Esto sugiere que
los victimarios que perpetran el abuso en jovenes
con discapacidad auditiva o visual son personas
que en su mayoria estan cerca del ambiente en

el que se relaciona la victima y por lo mismo,

de acuerdo con Finkelhor (2008), podria haber
confianza y cooperacion de los jovenes hacia
ellos, haciendo mas probable el abuso sexual.

Finalmente, debe destacarse que las tnicas
diferencias debidas al sexo de los participantes
se encontraron en el uso de algiin método
anticonceptivo en el primer coito, siendo

las mujeres las que menos se protegieron,

asi como en relaciones coitales forzadas
posteriores al primer coito y en obligarlos a
tocar sus genitales y a quitarse la ropa, con
frecuencias mayores en las mujeres que en los
hombres. Tales diferencias, que ponen a las
mujeres de este estudio en una situacion de
mayor vulnerabilidad al abuso sexual, podrian
deberse, de acuerdo con Nosek et al. (2001),

a las situaciones de sobreproteccion familiar y
de negacion de su sexualidad que en lo general
enfrenta la mujer en diferentes sociedades, asi
como a la negacién de sus derechos humanos.

En sintesis, los resultados del presente estudio
confirman lo sefialado por diversos autores
(Berman et al., 20115 Guevara et al., 2016b;
Robles et al., 2014; Sargowawa et al., 2009),
respecto a que los jovenes que presentan
discapacidad auditiva o visual tienen un perfil
de riesgo y se encuentran en situaciones de
vulnerabilidad hacia el abuso sexual repetido,
hacia el ejercicio de la sexualidad sin proteccion
y hacia ITS, VIH/SIDA y embarazo. También
parece confirmarse que dicho patrén de riesgo es
mayor al que puede presentarse en poblaciones
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sin discapacidad y que las mujeres son las mds
afectadas (Nosek et al., 2001; Smith, 2008).

La principal aportacion del presente estudio

es haber avanzado en la caracterizacion de

las practicas sexuales de jovenes mexicanos
con discapacidad visual y auditiva, asi como
generar datos que permiten ubicar la relacion
que guardan diversos factores familiares

y sociodemogrificos -incluyendo tipo de
discapacidad-, con las practicas de riesgo y con
el abuso sexual hacia esta poblacion.

Lo anterior se hizo posible porque se contd

con instrumentos que fueron disefiados
especificamente para ser aplicados con
poblaciones de jovenes con discapacidad
auditiva y visual, adaptados a sus caracteristicas
comunicativas y encaminados a detectar factores
de riesgo para su salud sexual. Contar con este
tipo de instrumentos permitira realizar estudios
con poblaciones mas amplias y tomar acciones
preventivas y remediales que les permitan ejercer
una vida sexual saludable.

Entre las limitaciones que se tuvieron para la
realizacion del presente estudio, cabe sefialar
que el equipo de investigacion recorrid diversas
instituciones en la Ciudad de México y
repetidamente se encontré con la negativa de
las autoridades para dar acceso a la poblacion
de jovenes con discapacidad. También se dio el
caso de que los directivos permitieran la entrada
pero los padres se negaran a que sus hijos
participaran. Estos obstdculos tuvieron impacto
en el tamafio de la muestra de participantes,
limitando la validez externa de los resultados.

El instrumento que se utilizo para medir el
abuso sexual se limité a evaluar aspectos que
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refieren tocamientos y sexo con penetracion
sin el consentimiento del participante, pero
no incluy6 informacion sobre el victimario
y su relacién con la victima, lo cual limita la
comprension del abuso sexual perpetrado en
jovenes con discapacidad auditiva o visual.

Otra limitacion del estudio fue que no abordé
preguntas relacionadas con las pricticas
parentales. Es deseable que, en futuras
investigaciones, se indague sobre estos aspectos.
Se ha documentado ampliamente que existe

una clara relacion entre los diferentes estilos
educativos parentales y diversas caracteristicas y
variables de los hijos, como nivel de competencia
académica, estatus sociométrico, configuracion de
un sistema de valores, autoestima y competencia
psicosocial (Torio et al., 2008). Asimismo, existe
una extensa literatura que relaciona problemas
de comportamiento infantil con disciplina severa,
relacionada con un estilo parental autoritario,
con atribuciones negativas parentales, asi como
con permisividad excesiva (Samaniego, 2010).
Sin embargo, poco se sabe de estas situaciones
familiares en poblaciones con discapacidad. Es
probable que muchos hogares en los que viven
estos jOvenes muestren caracteristicas como las
mencionadas por Finkelhor (2008), que son
comunes en las familias de los nifios que son
victimas de abuso sexual.

Por ultimo, cabe mencionar la necesidad de que,
en estudios futuros, se exploren otros factores de
riesgo como los conocimientos que los jovenes
con discapacidad visual o auditiva tienen acerca
de diversos aspectos de su salud sexual, dadas
las limitaciones comunicativas que caracterizan
a esta poblacion.
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Situacion actual de la actividad fisica para
personas con discapacidad en la Comunidad

de Madrid

The current situation of adapted physical activity for persons with
disabilities in the region of Madrid
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Resumen

El presente estudio tuvo por objetivo
analizar la situacion de la actividad
fisica adaptada para personas con
discapacidad en la Comunidad de
Madrid. Para ello, se analizaron las
fuentes oficiales de 2014 relativas a
la demografia y a la participacién en
programas de actividad fisica. Los
resultados mostraron un censo de
307.880 personas con discapacidad
en la region (4,7 % de la poblacién),
siendo la discapacidad fisica la mas
representativa. Menos del 2,53 %

de las personas con discapacidad
practicaba deporte federado y

el 21,49 % de los ciudadanos

del municipio de Madrid con
discapacidad disfrutaron del “Carné
Especial” que da acceso a las
instalaciones deportivas municipales.
Sin embargo, no se encontraron
indicadores de practica fisico-
deportiva recreativa o saludable

de personas con discapacidad en

la Comunidad de Madrid. Estos
resultados sugieren mejorar los
indicadores de seguimiento oficiales
y establecer pautas de accién que
respondan al perfil demografico
analizado.
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Abstract

This study aimed to analyze the

state of the art of adapted physical
activity for persons with disabilities
in the region of Madrid. To meet

this goal, official demographic data
and indicators of participation in
physical activity programs from 2014
were analyzed. Results indicated

a population of 307.880 persons
with disability (4.7 % of the entire
population). The largest population
group among the persons with
disabilities is composed by persons
with a physical disability. Less than
2.53 % of the population with
disability practiced a competitive
sport and 21.49 % of persons with
disabilities living in Madrid were
holders of the “Special Card” that
provided them with free access to all
public sport facilities. However, no
indicator was found related with the
participation of the population with
disabilities on leisure or health physical
activities in the region of Madrid.
These results suggest that there is

a need for improving monitoring
through official indicators and to
establish further actions that responds
to the analyzed demographic profile.
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1. Introduccioén’

Diferentes lineas de investigacion en el dmbito
de la actividad fisica adaptada para personas
con discapacidad han demostrado los beneficios
que ésta puede generar en dicha poblacion
(Pérez-Tejero et al., 2012a; Durstine et al.,
2000; Haskell et al., 2007; Sanz y Reina, 2012).
Como indica Vallbona (2003), los beneficios

de la actividad fisica en este colectivo son

aun mads relevantes, ya que gran parte de la
autonomia que pueden alcanzar dependera

de su estado fisico. Sin embargo, para generar
dichos beneficios es necesario promocionar la
actividad fisica y hacer que ésta llegue a toda la
poblacién. En esta linea, en el articulo 30.5 de
la Convencion de la Organizacion de Naciones
Unidas (Espafa, 2008) sobre los derechos de las
personas con discapacidad se propuso:

e Alentar y promover la participacion de las
personas con discapacidad en actividades
deportivas.

e Asegurar la capacidad de éstas en organizar
y desarrollar actividades deportivas y
recreativas especificas para el grupo.

e Asegurar el acceso a instalaciones
deportivas, recreativas y turisticas.

e Asegurar que los nifios y nifias con
discapacidad tengan igual acceso que el
resto en la participacion en actividades
ludicas, recreativas, de esparcimiento y
deportivas.

El Plan Integral para la Actividad Fisica y el
Deporte (CSD, 2009) acogid estas propuestas
como necesarias para el fomento de la actividad
fisica en personas con discapacidad a nivel
nacional. Asimismo, en este plan se hace

1. Agradecimientos: este trabajo fue desarrollado en el
contexto del proyecto de investigacion subvencionado Madrid
sin barreras: discapacidad e inclusién social (MADINC), en

la convocatoria de ayudas para la realizacion de Programas
de Actividades de I+D entre grupos de investigacion de la
Comunidad de Madrid en Ciencias Sociales y Humanidades,
cofinanciada con el Fondo Social Europeo. N° expediente
S2015/HUM-3330.
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referencia a cuatro principales dmbitos de
participacion de las personas con discapacidad
en torno a la actividad fisica: el federativo
asociativo, el autonémico y municipal, el
educativo y el sanitario. También, recientemente,
se ha acufiado el término “deporte inclusivo”,
que como indica Pérez-Tejero (2014: 30), se
define como “aquella actividad fisica y deporte
que permite la prictica conjunta de personas
con y sin discapacidad ajustandose a las
posibilidades de los participantes y manteniendo
el objetivo de la especialidad deportiva de que
se trate”. Estos ambitos son necesarios para
contextualizar la prictica fisico-deportiva

en personas con discapacidad y entender sus
diferentes expresiones. Sin embargo, como se
indica en el Plan Integral para la Actividad
Fisica y el Deporte (CSD, 2009), la principal
dificultad que presenta el diagnédstico de la
situacion actual de la participacion de las
personas con discapacidad en los diferentes
ambitos de practica fisico-deportiva es la falta de
indicadores fiables y cuantificables.

A nivel de la Comunidad de Madrid (2012),

el Tercer Plan de Accién para personas con
Discapacidad 2012-2015 también reflejé la
necesidad de fomentar y facilitar el acceso de las
personas con discapacidad a la practica fisico-
deportiva. Sin embargo, tampoco se reflejaron
indicadores de evaluacion inicial. Posiblemente,
la aproximacion mds cercana al andlisis del
estado de la cuestion sobre la actividad fisica
adaptada en esta region fue la realizada por
Pérez-Tejero (2008) mediante el andlisis de la
participacion de las personas con discapacidad
en el sistema sanitario, educativo y en el
deporte competitivo. En este andlisis, el deporte
representd el dmbito de menor participacion
pero que requeria del dmbito sanitario y
educativo como medio de promocién y difusion.
Dentro de este estudio, se analizo el perfil
demogrifico de las personas con discapacidad
en la Comunidad de Madrid (Pinilla, 2008), con
el fin de orientar futuras lineas de promocion
fisico-deportiva. Se detect6 que en 2005 habia
censadas 209.179 personas con algun tipo de
discapacidad reconocida legalmente (3,51 %

de la poblacién). La discapacidad fisica era la
mas frecuente, representando el 67 %, de las
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personas con discapacidad mayores de 44 afios
y la discapacidad intelectual en menores de
edad. Segun estos datos, la edad parece ser uno
de los factores que mas se asocia a la apariciéon
de la discapacidad. Este hecho también se vio
reflejado en los datos de la Encuesta sobre
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia (INE, 2008). Sin embargo, a
diferencia de los datos demograficos expuestos en
el estudio anterior, en esta encuesta se entendid
por discapacidad toda limitacién importante
para realizar las actividades de la vida diaria que
haya durado o se prevea que vaya a durar més
de un afio y tenga su origen en una deficiencia,
no requiriendo necesariamente que la persona
tuviese un grado de discapacidad legalmente
reconocida. A través de la encuesta, se calcul6
que en la Comunidad de Madrid habria 434.800
personas con alguna discapacidad mayores de
seis afios. Este dato parece reflejar que existe atin
un mayor numero de personas con deficiencias
que limitan las actividades de la vida diaria de las
que cuentan con una situacién de discapacidad
legalmente reconocida. No obstante, estos

datos requieren de una constante actualizacion
para poder adoptar medidas de acuerdo a las
necesidades de cada momento.

Este estudio tiene como objetivo evaluar la
participacion de las personas con discapacidad
en los diferentes dmbitos de practica fisico-
deportiva, contrastando para ello las fuentes
oficiales relativas al censo de personas con
discapacidad en la Comunidad de Madrid

en 2014 con los diferentes registros de
participacion de personas con discapacidad
en actividades fisico-deportivas en esta region.
Este andlisis pretende servir de referente para
identificar las oportunidades y necesidades

de desarrollo en materia de promocion de la
actividad fisica en la poblacion de estudio.

2. Método

Para abordar el objetivo del estudio, se realizo
una revision bibliogréfica de las diferentes
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publicaciones oficiales a nivel estatal, regional
(Comunidad de Madrid) y local (Ayuntamiento
de Madrid) en relaciéon a la demografia de las
personas con discapacidad y su participacion en
actividades fisico-deportivas. Esta revision fue
realizada sobre todos los documentos publicados
on-line en la seccion de documentacioén y
servicio de publicacion del Consejo Superior de
Deportes (CSD), en la seccion de publicaciones
de la Consejeria de Politicas Sociales y Familia,
y de la Consejeria de Educacion, Juventud y
Deporte de la Comunidad de Madrid, y en la
seccion de publicaciones del Ayuntamiento de
Madrid. De todas las publicaciones de estas
secciones, se seleccionaron todas las fuentes

que contenian algin dato relacionado con la
demografia de las personas con discapacidad en
la Comunidad de Madrid en el afio 2014 0 con
su participacién en actividades fisico-deportivas.
Las fuentes identificadas que respondian a este
criterio fueron: los datos estadisticos de personas
con discapacidad en la Comunidad de Madrid
en 2014 (Comunidad de Madrid, 2015), el
Anuario de Estadisticas Deportivas (Ministerio
de Educacion Cultura y Deporte, 2015) y la
Memoria de Gestion de la Direccion General de
Deportes (Ayuntamiento de Madrid, 2o015). A
partir de estas fuentes, se llevo a cabo un andlisis
descriptivo y un contraste de los datos de cada
una de ellas para poder analizar la situacion

de la practica fisico-deportiva en personas con
discapacidad en la Comunidad de Madrid

y determinar las necesidades de promocion
deportiva en los diferentes ambitos.

|
3. Resultados

Segtin los datos del censo de personas con
discapacidad de la Comunidad de Madrid
(2015), en 2014 se registraron un total de
307.880 personas con discapacidad (4,7 %
de la poblacién), de las cuales 185.560
tenfan discapacidad fisica (60,27 %), 74.009
discapacidad psiquica (24,04 %), 21.468
discapacidad auditiva (6,97 %) y 26.843
discapacidad visual (8.72 %). El censo recoge
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la tipologia de cada discapacidad en torno a

tres grupos principales: fisica (1), psiquica (2) y
sensorial (3). Estas se subdividen en (1) osteo-
articular, enfermedades cronicas, neuromuscular,
expresiva, mixta y otras, (2) intelectual y
enfermedad mental y (3) auditiva y visual.

La proporcién de cada tipo de discapacidad no
parece haber sufrido grandes cambios desde
2002 hasta 2014 (Comunidad de Madrid,
2015). Sin embargo, la poblacién total con
discapacidad en 2014 reflej6 un incremento
del 69 % respecto del afio 2002 en el que se
censaron 182.129 personas con discapacidad.
El tipo de discapacidad que mds ha crecido en
este periodo ha sido la discapacidad psiquica
(102,3 %) y la que menos ha crecido ha sido
la discapacidad visual (39,4 %). En la Figura 1
estd representada la evolucion del namero de
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personas con discapacidad en la Comunidad de
Madrid por cada tipo de discapacidad.

En relacién a la distribucién de la poblacion con
discapacidad por rango de edad, se observa un
incremento de la poblacion con discapacidad a
medida que incrementa el rango de edad, tanto
en hombres como en mujeres a excepcion de los
hombres mayores de 65 afios (Figura 2).

Dentro de los diferentes rangos de edad, el censo
hace especial hincapié en la etapa activa (16

a 64 aflos), observandose que la discapacidad
psiquica es la mas predominante hasta los

24 afios. Sin embargo, la discapacidad fisica
tiene un mayor crecimiento a partir de los 2.5
afios, siendo ésta el tipo de discapacidad mas
representativa a partir de este rango de edad
(Figura 3).

Figura 1. Evolucién del nimero de personas con discapacidad en la Comunidad de Madrid por tipo de

discapacidad. 2002-2014
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Figura 2. Distribucion de la poblacion con discapacidad en la Comunidad de Madrid por rango de edad
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Figura 3. Distribucion de los tipos de discapacidad por rango de edad durante la etapa activa
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Los datos correspondientes a la Figura 3
estan detallados en la Tabla 1, incluyendo los
datos totales por tipos de discapacidad y sus
correspondientes subgrupos.

Tabla 1. Personas con discapacidad de la
Comunidad de Madrid en edad activa segun
rango de edad y tipo de discapacidad

De16a | De25a | De45a
24 anos | 44 anos | 64 anos
Discapacidad 3561 | 22.636 | 67.463
Fisica
Osteoarticular 793 7.948 27.336
Enfermedades 784 5.838 | 23.312
cronicas
Neuromuscular 1.405 6.845 13.358
Expresiva 97 283 687
Mixta 187 635 978
Otras 295 1.087 | 1.792
Discapacidad 6.435 | 20.584 | 23.955
Psiquica
Intelectual 5202 | 10295 | 5.948
Enfermedad 1213 | 10289 | 18.007
mental
Discapacidad 1227 | 6.671 | 16.151
Sensorial
Auditiva 620 3120 | 7.672
Visual 607 3.551 8.479
Total 11.223 | 49.891 | 61.114

* Nota: datos totales por tipologias generales de
discapacidad
Fuente: elaboracién propia.
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A nivel de distribucion de la poblacién por
municipios, el 78,8 % de los municipios de la
Comunidad de Madrid en 2014 tenia menos
de 500 personas con discapacidad en su censo.
Sin embargo, s6lo la ciudad de Madrid tenia
censados 177.016 personas con discapacidad
(57,5 % de la poblacién con discapacidad de
la Comunidad de Madrid). En la Tabla 2 se
presenta la distribucion de municipios por
numero de habitantes con discapacidad censados
en cada uno de ellos.

En relacion a los datos de practica fisico-
deportiva de personas con discapacidad en

la Comunidad de Madrid, el Anuario de
Estadisticas Deportivas del Ministerio de
Educacién, Cultura y Deporte (2014 y 2015),
indicaba el numero de licencias deportivas
registradas en esta region por cada tipo de
discapacidad (Tabla 3). Estos datos hacen
referencia Unicamente a la préctica deportiva
federada-competitiva.

El deporte para personas con discapacidad
intelectual fue el que generé mayor numero de
licencias deportivas. La discapacidad fisica, pese
a ser el tipo de discapacidad mas representativa
en la Comunidad de Madrid, sélo representd

el 13 % de las licencias. Comparando estos
datos con el censo de poblacion de personas con
discapacidad en el afio 2014, la tasa de practica
deportiva federada en personas con discapacidad
fisica fue del 0,29 %, 0,30 % en personas con
discapacidad auditiva, 1,27 % en personas con
discapacidad visual y 2,53 % en personas con
discapacidad intelectual. Teniendo en cuenta
que el numero total de licencias deportivas en la

Tabla 2. Distribucion de municipios de la Comunidad de Madrid por niimero de personas con

discapacidad registradas en su censo

Menos de De 100 a De 500 a De 1000 a De 3000 a Mas de TOTAL
100 500 1000 3000 11000 11000
Namero de 80 61 9 17 11 1 179
municipios

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 3. Numero de licencias en las federaciones deportivas para personas con discapacidad en la
Comunidad de Madrid
Ano 2013 Ano 2014
Varones Mujeres Total Varones Mujeres Total
Discapacidad fisica 300 124 424 257 121 378
Discapacidad intelectual 168 78 246 1384 487 1871
Discapacidad visual 248 77 325 276 64 340
Discapacidad auditiva 54 39 93 49 16 65
Paralisis o lesion cerebral 83 39 122 107 50 157
Total 853 357 1210 2073 738 2811
Fuente: elaboracién propia.
Tabla 4. Evolucion de licencias de deportistas con discapacidad en Espaia
2010 2011 2012 2013 2014
Discapacidad fisica 7591 4031 2231 2206 1883
Discapacidad intelectual 5188 4638 4619 3209 5869
Deporte para ciegos 2415 2082 2009 2026 1801
Deporte para sordos 776 730 733 615 325
Pardlisis cerebral y lesiéon 1828 1743 1557 1238 1272
cerebral
TOTAL 17.798 13.224 11.149 9.294 11.150

Fuente: elaboracion propia.

Comunidad de Madrid (con y sin discapacidad)
fue de 317.551 licencias en varones y 110.521
en mujeres, la poblacion con discapacidad
representé el 0,23 % y el 1,88 % de las licencias
de hombres y mujeres respectivamente.

En torno a la prictica deportiva federada cabe
destacar algunos datos nacionales mostrados
en el Anuario de Estadisticas Deportivas del
Ministerio de Educacién Cultura y Deporte
(2015), con el fin de entender el deporte
competitivo en la Comunidad de Madrid
desde la perspectiva nacional. De los récords
de Espaiia obtenidos en 2014, el 6,5 % se
produjeron en deportes para personas con
paralisis cerebral y lesion cerebral, el 11,7 %
en deportes para personas con discapacidad
visual, el 13,1 % en deportes para personas con
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discapacidad intelectual y el 0,7 % en deportes
para sordos. Es decir, el 31,5 % de los récords de
Espafia se produjeron en deportes para personas
con discapacidad. En cuanto a la evolucién de
las licencias nacionales en deportes adaptados
(Tabla 5), se observa una pérdida de licencias
desde 2010 hasta 2013. En 2014 se observé un
incremento en el nimero de licencias alcanzando
niveles similares a los del afio 2012 pero
menores a los de 2010y 2011.

En relacion con los ambitos de practica fisico-
deportiva recreativa, saludable o escolar; no

se han encontrado datos de participacion en la
Comunidad de Madrid pero si en la memoria de
gestion de la Direccion General de Deportes del
Ayuntamiento de Madrid (2014). Un total de
2.215 alumnos con discapacidad, pertenecientes
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a 168 centros escolares, participaron en
actividades ofrecidas por el Ayuntamiento.
Ademas, 9o entidades deportivas que atienden

a personas con discapacidad recibieron algun
tipo de cesion de instalacion deportiva y 38.041
personas con discapacidad obtuvieron el “Carné
Especial” que permite el acceso a instalaciones
deportivas municipales. En la Tabla 5 se
muestran los datos de distribucion de estos
carnets por categoria de edad.

Tabla 5. Distribucion de nimero de carnets
especiales en el ayuntamiento de Madrid por
rango de edad

Categoria de edad N° de carnets
Preinfantil e infantil 2234
Jovenes 1098
Adultos 26102
Mayores de 65 afios 8607
Total 38041

Fuente: elaboracién propia.

Con respecto a la oferta y ocupacion de clases
dirigidas y escuelas deportivas en Centros
Deportivos Municipales (CDM), de las 149.983
plazas ofertadas, 992 estaban ofertadas a
personas con discapacidad, lo cual representa
un 0,66 % de la oferta total. De estas plazas, se
ocuparon 569, siendo el indice de ocupacion de
estas plazas uno de los indices de ocupacién mas
bajos dentro de las actividades ofrecidas por el
Ayuntamiento (57,36 % de ocupacion sobre el
total de las plazas ofertadas).

Dentro del ambito escolar, el programa “Juegos
de Convivencia” era el tnico que contemplaba
de manera especifica la participacion conjunta de
personas con y sin discapacidad (Ayuntamiento
de Madrid, 2013). Este programa consistio

en 22 encuentros puntuales organizados entre
colegios de educacion especial y de educacion
ordinaria en los que participaron 4o centros,
369 alumnos de educacion especial y 550
alumnos de educacién ordinaria. Otro programa
llevado a cabo en el ambito escolar fue “Deporte
Escolar Adaptado”, en el cual participaron

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 153-165

160

128 centros educativos de educacion especial
y un total de 1276 alumnos con discapacidad
intelectual (Ayuntamiento de Madrid, 2013).

|
4. Discusion

El objetivo de este estudio consisti6 en evaluar
la situacion actual de la préctica fisico-
deportiva para personas con discapacidad en
la Comunidad de Madrid a partir del contraste
de fuentes oficiales relativas a los datos
demograficos y registros de participacion en
diferentes actividades fisico-deportivas. Los
resultados obtenidos son novedosos y pueden
orientar futuras lineas de actuacién en materia
de promocion de la actividad fisica en esta
poblacion.

En cuanto a los tipos de discapacidad,
observamos que la discapacidad fisica
adquirida en la poblacién adulta es el tipo de
discapacidad mads frecuente, por lo que las
politicas de promocion deportiva deberian tener
en cuenta este dato. No obstante, los datos
obtenidos permiten identificar la poblacién con
discapacidad por su tipologia, pudiendo tratar
de ajustar el nimero de servicios de actividades
fisico-deportivas adaptadas e inclusivas en
funcién de la poblacién por cada tipo de
discapacidad. En este punto, destacamos que

el fomento de la practica fisico-deportiva de
manera inclusiva podria facilitar el acceso de las
personas con discapacidad a una mayor oferta
de actividades frente al desarrollo de actividades
s6lo para personas con discapacidad. De esta
manera, las personas con discapacidad podrian
tener mds rango de eleccion (estimulando la
autodeterminacion) y se facilitaria la posibilidad
de cubrir las necesidades de practica de una
manera equitativa.

En linea con el punto anterior, dado que el
78,8 % de los municipios de la Comunidad

de Madrid tenian menos de 500 personas con
discapacidad censadas, la oferta de actividades
fisicas de manera inclusiva podria ofrecer una
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mayor diversidad de servicios que dificilmente
podrian ofrecerse de manera especifica a una
poblacién con discapacidad inferior a 500
personas. Ademds de estos municipios, el
fomento de la actividad fisica inclusiva podria
permitir el acceso a servicios mas cercanos

a la vivienda de cada persona, aspecto que

se ha considerado relevante en las personas
con discapacidad para participar en dichas
actividades (Pérez-Tejero, 2010).

A nivel de datos globales, se ha observado

una tendencia creciente en el nimero de
personas con discapacidad desde el afio 2002
hasta el 2014. En materia de actividad fisica,
este incremento sugiere que la poblacion y

sus necesidades son cambiantes, por lo que

los servicios de actividades fisico-deportivas
deberian responder a los cambios sociales. Sin
embargo, para poder evaluar si la oferta de
servicios responde a la demanda y necesidades
sociales, es necesario el empleo de indicadores
de préctica fisico-deportiva. Estos indicadores
son también necesarios para evaluar el impacto
de las estrategias de accion social como

es el III Plan de Accién para personas con
discapacidad 2012-2015. Sin embargo, a nivel
de préctica saludable, recreativa o educativa en
la Comunidad de Madrid no se encontraron
indicadores de seguimiento.

Es en el entorno de la practica deportiva
federada en la que se cuenta con indicadores
de participacién a nivel de la Comunidad

de Madrid, segin los datos del Ministerio

de Educacion, Cultura y Deporte. Segin

estos datos, la tasa de practica parece
considerablemente baja, oscilando desde el
0,29 % (discapacidad fisica) hasta el 2,53 %
(discapacidad intelectual). Cabe destacar la
mayor representatividad de los deportistas con
discapacidad intelectual en el deporte federado
frente a otros tipos de discapacidad, como
puede ser la fisica que cuenta con una mayor
poblacién. Al ser el indice de discapacidad
fisica creciente a partir de la etapa adulta, este
hecho podria explicar que, debido a la edad,
este perfil de poblacién muestre un menor
interés por la practica federada. Asimismo,
hasta los 24 afios la discapacidad psiquica

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 153-165

fue la mas representativa, siendo un tramo de
edad que posiblemente favorezca la practica
deportiva federada. No obstante, otros factores
como el tipo de programas ofertados por las
federaciones deportivas, el nimero de servicios,
la accesibilidad a los mismos o la labor de
promocion de las federaciones podrian explicar
también estas diferencias.

En esta linea, la Federacién Madrilefia de
Deportes para personas con Discapacidad
Intelectual reflej6 en su memoria anual 2014-
2015 (FEMADDI, 2015) el desarrollo de
programas como: competiciones regulares
adaptadas al grado de discapacidad,
competiciones y eventos recreativos asi

como campeonatos de alto nivel (nacional e
internacional). Sin embargo, la Federacion
Madrilefia de Deportes para Personas con
Discapacidad Fisica en la memoria anual 2014-
2015 (FMDDFE, 2015) referenci6 Gnicamente

la participacién de deportistas en cinco

deportes diferentes a nivel de campeonatos

de Espafa a excepcion de una competicion
“QOpen de Natacion”, no mostrando en su
memoria actividades para escuelas deportivas,
competiciones regulares adaptadas a los
diferentes tipos de discapacidad, actividades
recreativas o eventos de promocion. Los datos de
deportistas con discapacidad auditiva y ceguera
parecen ir mds en proporcion al ndmero de
personas censadas, sin embargo se ha de destacar
que no existe Federacién Madrilefia de Deportes
para Ciegos y que la Federacion Madrilefia de
Deportes para personas Sordas (FMDS), al igual
que FEMADDI, ofrece alternativas de prictica
competitiva, recreativa y encuentros puntuales
para la inclusion y la difusion.

A nivel nacional, desde el afio 2010 se ha
observado una continua disminucién del nimero
de licencias deportivas federadas. Aunque se
observa un ligero incremento entre los afios
20T2 y 2014, el nimero de licencias se mantuvo
notablemente inferior al nimero de licencias en
20710. Si tenemos en cuenta que el namero de
personas con discapacidad ha sido creciente en
los ultimos nueve afios, podriamos afirmar que
la tasa de practica en deporte federado muestra
una tendencia decreciente.
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Desde el ambito de la salud, el beneficio

de la actividad fisica en las personas con
discapacidad parece indudable y demostrado
cientificamente (Vallbona, 2003; Gil, 2008). Las
instituciones publicas parecen ser conscientes
de este beneficio y asi se indica en diferentes
planes de actuacién como el III Plan de Accion
para Personas con Discapacidad 2012-2015,
donde se hace referencia a la necesidad de
promocionar la actividad fisica en este colectivo.
Sin embargo, cuando se analizan los datos de
salud contemplados en la memoria anual de
actividad de 2013 (Madrid Salud, 2013), no
hay un registro de indicadores de préctica fisico-
deportiva y la mayor parte de los indicadores
para la atencion a personas con discapacidad
van en la linea de los datos econémicos
destinados a ayudas por dependencia, asi

como los programas de vida independiente.

El Plan Madrid Incluye 2014-2015 establecié
también diferentes politicas de intervencion
para las personas con discapacidad en las

que se contemplan una serie de propuestas a
nivel deportivo, sin embargo tampoco se han
encontrado indicadores de los resultados de
aplicacion de dicho plan.

En este dmbito, a nivel del Ayuntamiento de
Madrid si se reflejaron algunos indicadores de
practica, observandose que, pese a que el 4,7 %
de la poblacién tenia algtn tipo de discapacidad,
solo el 0,66 % de las actividades ofertadas

iban dirigidas a personas con discapacidad.
Para adecuar esta oferta al porcentaje que
representan las personas con discapacidad, se
deberian ofertar 7049 plazas en lugar de las
992 actuales. Sin embargo, pese al porcentaje
ofertado, estas actividades son las que cuentan
con menor ocupaciéon (60 % de ocupacion),

lo cual puede reflejar una falta de interés

por participar en estas actividades, falta de
adecuacion de las mismas o falta de promocion
entre otros posibles factores. Segtin Pérez-Tejero
(2010), una de las dificultades encontradas en
este colectivo es la promocion y difusién de
estas actividades. Ante este hecho, una posible
alternativa, dado que el reconocimiento legal
de la situacion de discapacidad requiere de

un proceso administrativo, es establecer un
punto de informacién durante el proceso que
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permita dar a conocer los servicios y actividades
existentes en el entorno para personas con
discapacidad. Por otra parte, un reciente estudio
(Pinilla y Urosa, 2013) analiz6 los motivos

para no adherirse a la prictica fisico-deportiva
en personas con discapacidad que tenian
servicios deportivos accesibles y adaptados

en su entorno. Este estudio identificé que un
motivo importante para la no practica era la
falta de creencia en uno mismo (autopercepcion)
en que podian formar parte de las actividades
que tenian a su disposicion. Este factor puede
ser determinante y posiblemente la difusion

de la informacion no sea suficiente, siendo
probablemente necesario un acompafiamiento
personalizado. En esta labor, la coordinacion
entre el sistema asistencial, sanitario, educativo
y deportivo parece fundamental para lograr

un acompafiamiento optimo e incrementar la
adhesion a la practica (Reina, 2014).

Si observamos el dato del nimero de carnets
especiales que dan acceso a las instalaciones
deportivas municipales del Ayuntamiento de
Madrid (Ayuntamiento de Madrid, 2012) a

las personas con discapacidad con un coste
reducido, este dato ha recibido un incremento
del 280 % en tan solo dos afios, siendo

10.461 el numero de carnets realizados por

el Ayuntamiento de Madrid en 2012 y mas

de 38.041 en 2014. El numero de carnets en
2014 indic que el 21,49 % de las personas con
discapacidad censadas en Madrid adquirieron
dicho carné. Aunque disponer del carnet no

es sinénimo de que las personas lo utilicen a
posteriori, parece indicar que la poblacion con
discapacidad en Madrid estd mds orientada a la
practica recreativa saludable que a la practica
competitiva, siendo los adultos y mayores
quienes mas disponen de dicho carnet. En
contraste con la participacion en actividades
dirigidas, el nimero de carnets especiales podria
sefialar una mayor preferencia por participar en
actividades libres, individuales y sin un horario
determinado que en actividades colectivas

para personas con discapacidad previamente
programadas.

Desde la perspectiva del deporte escolar, s6lo
se encontraron referencias a nivel de Madrid
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publicadas por el Ayuntamiento (2012)
mediante los programas de “Deporte Escolar
Adaptado”, los cuales son llevados a cabo en
colaboracion con Special Olympics Madrid, y
los “Juegos de Convivencia”. Cabe destacar este
ultimo programa por su caracter inclusivo, sin
embargo se trata de actividades puntuales frente
actividades inclusivas regulares. Por ello, parece
necesario establecer politicas de promocién de la
actividad fisico-deportiva inclusiva.

Al margen de las instituciones publicas, es
conocido que instituciones privadas como

las fundaciones (Fundacion Real Madrid,
Fundacion También o la Fundacién Ana
Valdivia, entre otras) o como es el Centro de
Estudios sobre el Deporte Inclusivo (CEDI)
apoyado por la Fundacién Sanitas (Pérez-
Tejero et al., 2012b), promueven diariamente
la préctica fisico-deportiva adaptada e inclusiva
en personas con discapacidad. Sin embargo,

los indicadores de seguimiento empleados por
estas instituciones no estan contemplados en las
publicaciones oficiales de manera que permitan
evaluar de manera mds objetiva la situacion

de la practica fisico-deportiva en personas con
discapacidad.

Los resultados de este estudio suponen un
avance en el diagnostico de la situacion actual
y pueden servir como un primer paso o punto
de inflexion para el analisis de la practica fisico
deportiva en personas con discapacidad. Sin
embargo, parece una necesidad relevante que
desde los organismos publicos se lleven a cabo
acciones de seguimiento de la prictica fisico-
deportiva en esta poblacion mediante el uso
de indicadores, teniendo en cuenta tanto las
acciones del sector pablico como privado.
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5. Conclusiones

Podemos concluir que la poblacién con
discapacidad en la Comunidad de Madrid es
una poblacién con una tendencia creciente y
que el tipo de discapacidad predominante es la
discapacidad fisica. Ademas, con el avance de

la edad aparecen un mayor nimero de personas
con discapacidad fisica, mientras que en la etapa
infantil y juvenil es la discapacidad psiquica la
mas predominante.

Los servicios de actividad fisica para personas
con discapacidad han de adaptarse al perfil
demografico de la poblacién y, aunque se
establecen politicas de fomento de la practica
fisico-deportiva en esta poblacion, existe una
gran ausencia de indicadores que nos permitan
evaluar la adhesion a la practica del colectivo
en cuestion. Por ello, promocién y seguimiento
deberian ir de la mano y ser abordadas desde
la transversalidad de las instituciones. Los
diferentes dmbitos de préctica presentados
sugieren que las actividades fisicas ofertadas han
de adaptarse no sélo a las capacidades de las
personas sino a sus intereses e inquietudes. En
este sentido, haciendo inclusivas las actividades
ya existentes en los diferentes servicios de
actividad fisica ofertados a la poblacion (tanto
publicos como privados), se puede ampliar

con mayor eficiencia el nimero de servicios
donde pueden participar las personas con
discapacidad, puede favorecer la movilidad al
disponer mds servicios cercanos al domicilio y
ofrecer una mayor variedad de actividades que
desarrollando actividades especificas Gnicamente
dirigidas a personas con discapacidad.

Por ultimo, pese a las necesidades y carencias
detectadas, los datos obtenidos pueden ser de
referencia para establecer politicas futuras asi
como para establecer diagnosticos de la practica
fisico-deportiva en personas con discapacidad en
otras comunidades autonomas en Espafia.
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1. Introduccién’

La otitis media secretora (OMS) se
define por la presencia de un fluido
en el oido medio, sin acompanarse de
sintomas o signos de infeccion aguda
(Stool et al., 1994; Antoli-Candela

et al., 2013). Se pueden encontrar
varios sinénimos en la literatura
como “otitis media serosa” u “otitis
media seromucosa”. Tras la revisién
bibliografica llevada a cabo, en el
presente documento se ha optado por
el término “otitis media secretora”,
dado que es la terminologia mas
frecuente en relacion con esta entidad
clinica.

Este tipo de otitis es diferente de la
otitis media aguda (OMA), cuyas
manifestaciones se caracterizan

por una historia de inicio agudo,
acompaifiado habitualmente de dolor,
fiebre y, en ocasiones, de supuracion.

1. El presente documento de Recomendaciones CODEPEH 2016 ha sido elaborado en el marco del
proyecto sobre el Diagnéstico y Tratamiento de la Otitis Infantil para la prevencién de alteraciones y
retrasos en el desarrollo cognitivo, lingiiistico y psicosocial del nifio, que ha sido desarrollado por la
Confederacién Espafiola de Familias de Personas Sordas-FIAPAS, en colaboracién con la Comisién para
la Deteccion Precoz de la Sordera Infantil-CODEPEH, con la coorganizacion del Real Patronato sobre

Discapacidad.

Nota del editor: este articulo ha sido publicado en Nufiez, F. et al. (2016): “Diagnoéstico y tratamiento
de la otitis media secretora infantil: Recomendaciones CODEPEH 2016”. Revista FIAPAS, octubre-
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Existe una alta incidencia en la edad infantil.
Hasta un 90 % de los nifios desarrollan una
OMS antes de la edad escolar y sufren cuatro
episodios anuales por término medio (Mandel e?
al., 2008: 491-499).

La OMS se presenta habitualmente en dos
contextos: de forma espontdnea por un
funcionamiento anémalo de la trompa de
Eustaquio, o bien, tras haber padecido una otitis
media aguda, como una reaccion inflamatoria,
especialmente en edades comprendidas entre
los seis meses y los cuatro afios de edad
(Paradise et al., 1997: 318- 333). Si se hacen
reconocimientos escolares en busca de otitis
media secretora, se encuentra fluido en el oido
medio en uno de cada ocho nifios de cinco a seis
afios de edad. Sin embargo, la prevalencia de la
otitis media secretora en nifios con sindrome de
Down o paladar hendido es mucho mayor, de
un 60 % a un 85 % (Maris et al., 2014: 1319-
1325). La mayoria de los episodios se resuelven
espontaneamente a los tres meses, pero entre el
30% y el 40 % de los nifios tendran episodios
repetidos y, en el 5 %-10 % de los afectados,

la OMS tendrd una duracién mayor de un afio
(Williamson et al., 1994: 930-934).

La OMS es la causa mds frecuente de sordera
infantil en los paises desarrollados. La
hipoacusia permanente relacionada con las
secuelas postotiticas tiene una prevalencia de 2 a
35 por 10.000 (Qureishi et al., 2014: 15-24).

La persistencia del fluido en la caja timpanica
condiciona que disminuya la movilidad de

la membrana, ofreciendo un obstaculo a la
conduccion sonora (Williamson, 2002: 469-
476). Al menos la cuarta parte de los episodios
de otitis secretora persisten mas de tres meses

y se pueden asociar con hipoacusia, problemas
vestibulares (equilibrio), bajo rendimiento
escolar, problemas de comportamiento, otitis
medias agudas de repeticion y pérdida de calidad
de vida. Menos frecuente es que se origine un
dafio estructural en la membrana timpénica o en
los huesecillos del oido medio que requiera una
intervencién quirtrgica en el futuro (Rosenfeld
y Kay, 2003: 1645-1657; Rosenfeld et al., 2013:
S1-S35; Jung et al., 2013: E122-E143).
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La incidencia de la OMA es cinco veces
superior en los nifios con otitis secretora en
los que, ademds de los sintomas propios de

la misma, se afiaden otalgias con fiebre que
provocan sufrimiento fisico, estrés emocional
y preocupacion en los padres (Rosenfeld et al.,
2000: §85-592).

El impacto de la otitis media secretora es
superior en nifios que presentan comorbilidades
de diversa entidad. También existe una mayor
tendencia a presentar retrasos en el desarrollo
cuando la otitis secretora se asocia a una serie de
trastornos, como factores sensoriales, cognitivos
o de comportamiento, que provocan un mayor
riesgo de retrasos o alteraciones en los nifios
que los presentan (Tabla 1). Por lo que es de
gran importancia identificar estos casos y actuar
terapéuticamente de forma mds precoz.

Tabla 1. Situaciones de riesgo que comprometen
el desarrollo del niio por la coexistencia de una
otitis media secretora

¢ Hipoacusia permanente independiente de la
otitis media secretora

e Sindromes o trastornos craneofaciales que
ocasionan retrasos cognitivos, del habla y/o del
lenguaje

e Ceguera o problema visual no susceptible de
tratamiento

e Trastornos del espectro autista y otros
trastornos del neurodesarrollo

e Retraso o trastorno del habla y/o del lenguaje
(sospechado o confirmado)

Fuente: modificada de Rosenfeld, 2016.

A pesar de la alta incidencia y prevalencia

de la OMS, existen evidencias de que s6lo

una minoria de los profesionales sigue las
recomendaciones que recogen las guias de
manejo clinico de la enfermedad. El escaso uso
de la otoscopia neumdtica en el diagnostico,

la falta de exploraciones audiométricas de

los nifios que presentan una otitis secretora
crénica o el uso inapropiado de antibioticos
para tratarla, son los problemas mds frecuentes
(Rosenfeld et al., 2016: S1-S471).
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La CODEPEH considera necesario revisar el
manejo de la OMS infantil, establecer una serie
de recomendaciones para tratar de contrarrestar
la variabilidad clinica constatada en la actitud
ante ésta y llamar la atencién acerca de la
existencia de una poblacién de nifios que
presentan patologias previas con especial
susceptibilidad de sufrir o agravar un retraso en
el desarrollo como consecuencia de una OMS.
Esta revision es aplicable para los nifios con
OMS entre los dos meses y los doce afios de
edad, con o sin trastornos en su desarrollo o
comorbilidades que predispongan a padecerla
(Rosenfeld et al., 2004: S95-S118).

El proposito de este documento es establecer
unas recomendaciones dirigidas a todo
profesional clinico que diagnostique y trate
una otitis media secretora infantil en cualquier
medio. Especificamente, las metas son la mejora
de la exactitud diagnostica, la identificacion de
los nifios mds susceptibles de sufrir secuelas en
su desarrollo secundarias a la misma y orientar
a los profesionales, con el fin de conseguir los
mayores beneficios terapéuticos a partir de un
correcto manejo de la OMS.

|
2. Actitud ante una OMS infantil

2.1. Actitud ante un nifio sin riesgo

La conducta a seguir ante un nifio sin riesgo que
presenta una otitis media secretora es establecer
una pauta de espera de tres meses antes de
tomar otras medidas como derivaciones al
otorrinolaring6logo, evaluacion audioldgica y
cirugia. El propoésito de esta recomendacion es
evitar medidas innecesarias y se basa en el hecho
de que la otitis secretora tiene una naturaleza
autolimitada en la mayoria de los casos, sobre
todo en aquellos en los que esta precedida por
factores desencadenantes comunes como el
catarro de vias altas o la otitis media aguda
(Bhutta, 2014: 210-223). Se sabe que del 75 %
al 90 % de los casos de OMS tras una otitis
media aguda estardn resueltos a los tres meses.
Esta pauta de espera es inocua en los nifios
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sin riesgo. Se debe informar a los padres de

que el nifio experimentard un periodo de peor
audicion, hasta que la OMS se resuelva, y han
de ser instruidos en estrategias indicadas para
optimizar la escucha (Roberts et al., 2000: 725-
735; Jaudenes y Patifio, 2007).

La recomendacion del periodo de observacion de
tres meses se basa en la clara preponderancia del
beneficio sobre el riesgo y es coherente con otras
recomendaciones previas en este sentido, con

el objetivo claro de evitar cirugias innecesarias
(Stool et al., 1994).

2.2. Actitud ante un nifo en situacion de riesgo

Aunque no existen estudios definitivos, es
evidente que una otitis media secretora puede
afectar de forma mas severa a aquellos nifios que
presentan una comorbilidad (Tabla 1) que los
ponga en una situacion de riesgo o con mayor
susceptibilidad de sufrir retrasos en su desarrollo
(Ruben, 2011: 707-712).

Los trastornos del desarrollo, de la conducta y
los sensoriales no son infrecuentes, por lo que
su asociacion con las otitis medias secretoras

es un problema clinico habitual. La pérdida de
audicion asociada a la OMS puede empeorar
significativamente la evolucion de estos nifios,
lo que hace de la deteccion y tratamiento de
dicha otitis una importante meta. Si se presenta
con frecuencia puede degradar la sefial auditiva
y causar dificultades en el reconocimiento

del habla, en el procesamiento superior de

las palabras, la comprension en ambientes
ruidosos y la localizacion espacial de los sonidos
(Khavarghazalani et al., 2016: 456-459).

Ejemplos de lo afirmado son los casos

que padecen una hipoacusia permanente
preexistente, que verdn incrementada la
dificultad auditiva debido a las consecuencias
de la OMS, con el consiguiente efecto negativo
sobre el desarrollo del habla y del lenguaje.

De forma similar, los nifios con ceguera o
alteraciones visuales no tratables dependen
mds de la audicion, haciéndoles susceptibles
de presentar desequilibrio, dificultades de
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localizacion del sonido y retraso en el habla y el
lenguaje (Ruben, 2003: 505-514).

Los nifios con sindrome de Down tienen otitis
secretoras mds frecuentes y persistentes, con
conductos auditivos externos estrechos que
pueden impedir valorar la membrana timpdanica
y el estado del oido medio. Se presenta con una
alta prevalencia: el 67 % de los casos presenta
OMS al afio de vida. A los seis o siete afios

se incrementa de nuevo la incidencia, con un

60 % de afectados. A partir de los ocho afios se
observa una tendencia a que dicha prevalencia
disminuya. Se acompana de una hipoacusia
leve 0 moderada (Maris et al., 2014: 1319-
1325). Ademds, tienen riesgo de desarrollar una
hipoacusia mixta o neurosensorial. Estos riesgos
se mantienen a lo largo de la infancia y puede
ser necesaria la colocacion repetida de tubos de
drenaje. En estos casos se recomienda el control
audiolégico semestral desde el nacimiento,

para evaluar el estado del oido medio y limpiar
los conductos, ademads de realizar pruebas
audiométricas cuando proceda (Iino et al.,

1999: 143-149).

El paladar hendido es una malformacién
comun, con una prevalencia de 1 de cada 700
recién nacidos. Asocia OMS en casi todos

los casos porque las inserciones del musculo
tensor veli palatini son anémalas, ocasionando
una dificultad en la apertura de la trompa de
Eustaquio. La otitis media secretora cronica

en estos pacientes da lugar a una hipoacusia
transmisiva, cuya severidad se recomienda
monitorizar a lo largo de toda la infancia,
incluso después de la reparacién quirdrgica de
la malformacién, debido a que su prevalencia
no disminuye tras dicho tratamiento (Sheahan et
al., 2002: 494-500; Ponduri et al., 2009: 30-38).

La disfuncion tubdrica no sélo afecta a los

nifios con paladar hendido y sindrome de

Down, también se asocia con otros sindromes
craneofaciales y malformaciones del drea de
cabeza y cuello (Marchisio et al., 2008: 426-432).

Cuando se detecta una OMS en un nifio en

situacion de riesgo, se debe ofrecer la colocacion
precoz de unos drenajes transtimpdnicos (DTT)
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(Rosenfeld et al., 2013: S1-S35). Para los nifios
a los que no se les ha indicado dicho tratamiento
se debe determinar una pauta de controles para
monitorizar la OMS vy los niveles de audicion,
dependiendo de sus necesidades individuales.

Es aconsejable hacerlo con una periodicidad
inferior a los tres meses, que es lo recomendado
en nifios sin riesgo.

Por todo lo expuesto anteriormente, para los
nifios en situacion de riesgo es recomendable
descartar la presencia de una otitis secretora a
los 12 y a los 18 meses de edad, dado que este
es un periodo especialmente importante para el
desarrollo del habla y el lenguaje, el equilibrio
y la coordinacion (Nufez et al., 2014; Nafiez ef
al., 2016: 45-53).

La hipoacusia leve 0 moderada, uni o bilateral
puede causar dificultades académicas, sociales y
conductuales, haciendo de este lapso temporal
un periodo critico para identificar la otitis media
secretora vy, si es preciso, tratarla. Por ello, en
esta poblacion de nifios de riesgo, se recomienda
la valoracion audiométrica utilizando el método
que corresponda de acuerdo con la edad del
nifo, asi como con la periodicidad que sea
necesaria para poder evaluar la efectividad del
tratamiento quirurgico cuando esté indicado
(Rosenfeld et al., 2004: S95-S118).

Esta busqueda activa de la presencia de una
OMS en la poblacién de nifios en situacion de
riesgo no debe ser extendida a la poblacion de
nifios sin riesgo, donde de forma explicita estd
desaconsejado el cribado sistematico de la OMS
(Simpson et al., 2007).

2.3. Actitud ante el cribado neonatal alterado
atribuible a una OMS

En caso de que un nifio no pase las pruebas de
cribado neonatal de la hipoacusia, y se atribuya
dicho resultado a la presencia de una otitis
media secretora, se recomienda su vigilancia
periddica con el fin de reducir la probabilidad de
que pase desapercibida o se retrase la deteccion
de una hipoacusia neurosensorial (Calderon y
Naidu, 1999: 53-84).
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La OMS es una causa importante de hipoacusia
moderada transitoria en los recién nacidos que
no superan el cribado neonatal de la hipoacusia:
en un estudio prospectivo de los fallos en el
cribado se hall6 que un 55 % de los casos
presentaba otitis media secretora (Boudewyns et
al., 2011: 799-804).

Sin embargo, aunque la mayoria de ellos tendrd
una resolucion espontdnea, a algunos se les
diagnosticara una hipoacusia neurosensorial
subyacente. Se ha encontrado que un

11 % de los fallos en el cribado presentan
simultdneamente una OMS y una hipoacusia
neurosensorial, sin embargo, inicialmente en

dos tercios de estos casos se habia atribuido el
fallo en la prueba de cribado exclusivamente a la
OMS (Boone et al., 2005: 393-397).

|
3. Repercusiones de la OMS sobre la
conducta y el desarrollo del nino

El impacto de la otitis media secretora en la
calidad de vida es notorio. El 64 % presenta
trastornos del sueno, el 49 % trastornos de la
conducta, entre el 33 % y el 62 % retraso en el
desarrollo del lenguaje y el 15 % desequilibrio
(Brouwer et al., 2005: 1031-1041; Karkanevatos

y Lesser, 1998: 732-741).

Cuando un nifio tiene una OMS, ésta hace que
disminuya temporalmente su audicién. Y lo
puede hacer de forma repetida a lo largo de los
primeros afios de vida, pudiendo llegar a tener un
efecto nocivo sobre algunas dreas de su desarrollo
(cognitivo, comunicativo, socioemocional),

su proceso educativo y sus aprendizajes. De
hecho, la OMS se relaciona con dificultades

del habla y la lectura, respuestas lentas ante
estimulos auditivos, vocabulario pobre y
problemas de atenciéon. Todo ello explica que,
tras la identificacion y el correcto tratamiento, el
aprovechamiento y rendimiento escolar mejoren
sustancialmente (Rosenfeld et al., 2011: 190-
195). Esto es atin mas evidente cuando se trata de
nifios en situaciones de riesgo.
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La repercusion de una OMS es de diversa indole
y gravedad, dependiendo de circunstancias como
el grado de pérdida de audicion que genere, la
edad y el nivel de lenguaje ya adquirido por el
nifio.

Si se trata de un episodio de OMS en un nifio
normoyente, estaremos ante una pérdida
auditiva en el limite de poder llegar a ser
considerada de grado leve-moderado (25-40
dB). Por contra, si se trata de un nifio con una
sordera ya instaurada, dependiendo de su grado,
a éste se sumarda la propia pérdida que provoca
la OMS, por lo que su deficiencia de audicion se
agravard, cuantitativa y cualitativamente. Todo
ello serd mas o menos acusado dependiendo
ademds de si la OMS afecta a un solo oido 0 a
ambos.

Como se ha dicho, otro aspecto que determina el
mayor o menor efecto de la OMS son las edades
en las que esta entidad clinica aparece con mds
frecuencia (o-8 afios). Los primeros afios de
vida son criticos para el desarrollo del habla y
del lenguaje, asi como para la adquisicion de
herramientas instrumentales para el aprendizaje,
como la lectoescritura, ademas de implicar otras
consecuencias sobre los procesos de atencion y
memoria, asi como sobre la conducta (Jdudenes,
2004: 205-208; Torres, 2004a: 231-244; Torres,
2004b: 337-349; Villalba, 2004: 185-204).

También hay que tener en cuenta que si la
audicion fluctia con la persistencia de la OMS,
esto puede provocar inestabilidad en la conducta
del nifio que respondera de distinta forma ante
iguales estimulos sonoros y verbales, prestard
menos atencion a dichos estimulos, podra
mostrarse inquieto, etc. (Jaudenes et al., 2006;
Jaudenes y Patifio, 2007).

3.1. Consecuencias segun el grado de pérdida
auditiva

Cuando se trata de una OMS sobrevenida en un
nifio con normoaudicion, este tipo de pérdidas
inferior a 40 dB permiten oir gran parte de lo
que suena y de lo que se dice en torno a él, pero
no todo, dado que puede existir un déficit en
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la discriminacién de los rasgos fonéticos de las
palabras. También podria haber dislalias, pues
no oyen o no discriminan unos fonemas de otros
y en el habla los omiten o intercambian. Puede
existir asimismo cierto retraso en el desarrollo
del lenguaje.

Todo ello puede llegar a afectar al
aprovechamiento escolar y a la conducta, ya que
se generan problemas de atencion y dificultad en
la comunicacién en espacios contaminados por
el ruido ambiente, como pueden ser los espacios
de juego y los escolares.

Cuando se trata de nifios con deficiencias de
audicion ya instauradas, por encima de los 40
dB, la presencia de una OMS da lugar a pérdidas
auditivas que afectan no s6lo a una mejor o peor
discriminacion fonética, sino a la adquisicién

de la conciencia fonoldgica necesaria para el
desarrollo cognitivo y lingtistico. E igualmente
dara lugar a dificultades en la comunicacion

en ambientes ruidosos y en intercambios

con varias personas a la vez, ademds de
presentar problemas de atencidn, retrasos en el
aprendizaje, asi como en el aprovechamiento y
el rendimiento escolar (Jaudenes et al., 2006;
Jaudenes y Patifio, 2007).

Todas estas situaciones resultan de mds
envergadura y se prolongan en el tiempo cuanto
mayor es la pérdida auditiva de base o si existen
situaciones de riesgo afiadidas (Tabla 1).

3.2. Consecuencias segun la edad y el nivel de
lenguaje adquirido

Cuando se trata de un nifio sin lenguaje
adquirido (o-3 afios), el déficit o la falta de
audicion da lugar a alteraciones y déficits de la
conciencia fonoldgica y del hibito de escucha.
Tiene efectos también sobre el equilibrio y la
psicomotricidad, asi como sobre los aprendizajes
y adquisiciones propias de la primera infancia,
ademads de alteraciones de la conducta.

Si se trata de un nifo con lenguaje adquirido

(3-12 afios) se producen asimismo alteraciones
y déficits de la conciencia fonoldgica y del
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habito de escucha, efectos sobre el aprendizaje
escolar y educativo, alteraciones de la
conducta, alteraciones del equilibrio, efectos
sobre el acceso a la lectoescritura y sobre el
aprovechamiento y rendimiento escolar.

De todos estos efectos que provoca la falta de
audicion secundaria a la OMS, hay uno en
particular que en la inmediatez del momento
puede pasar desapercibido vy, sin embargo, de
no ser vigilado y tratado tiene consecuencias
permanentes que se han de destacar. Se trata

de sefialar las consecuencias que provocan las
limitaciones en el acceso a los rasgos fonéticos
del lenguaje. La adquisicién de la conciencia
fonoldgica contribuye a la instalacion y
desarrollo de herramientas cognitivas de alto
nivel que mds tarde aflorardn, como el lenguaje
interior, la lectoescritura, el pensamiento verbal,
la representacion mental, el simbolismo fonético,
etc. (Torres, 2016: 14-17).

Por ello hay que estar muy atento, tanto en el
ambito familiar como en el escolar, a cualquier
cambio que se produzca en la conducta de
respuesta del nifio ante los sonidos y en el
interés mostrado por las fuentes que los
emiten. Hay que estar pendiente de cualquier
modificacién en sus habitos y estrategias de
comunicacion, de relacion social y de juego,
asi como de cualquier alteraciéon en su habla y
en el desarrollo del lenguaje, ademads de en su
comportamiento.

|
4. Métodos para el diagnéstico de una OMS
infantil

4.1. Otoscopia

En la valoracién del oido y, por lo tanto, en

el diagnostico de la OMS, la otoscopia es la
técnica mds importante (Karma et al., 1989:
37-49). Se puede llevar a cabo con el otoscopio
convencional, con videoendoscopio (Shiao y
Guo, 2005: 1497-1502) O CON MICrOSCOPIO,
que mejora mucho la posibilidad de alcanzar
un diagnoéstico preciso (Lee, 2010: 151-153),
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igualdndose al patron de referencia de la
otoscopia neumatica.

La otoscopia es una técnica que precisa
entrenamiento y experiencia para una correcta
valoracion del oido (Kaleida y Stool, 1992:
433-435). En los nifios, sobre todo en los mas
pequeiios, el tamano del conducto auditivo
externo (CAE), el dngulo de la membrana
timpanica, mds abierto cuanto mds pequefio, el
llanto y la falta de colaboracion del paciente,
hacen que algunos oidos patoldgicos sean
interpretados como normales.

Los signos otoscopicos que facilitan el
diagnostico de una OMS son la pérdida

de transparencia, el engrosamiento de la
membrana y el cambio de tono. Se puede
apreciar en ocasiones un nivel hidroaéreo. Es
importante diferenciarlo de una otitis media
aguda no supurada, siendo en ésta el dolor y
los signos inflamatorios las caracteristicas mds
importantes.

4.2. Otoscopia neumatica

La otoscopia neumadtica es considerada la
técnica de referencia (American Academy of
Family Physicians et al., 2004: 1412-1429).
Para su realizacion se precisa un otoscopio,

un espéculo que se ajuste perfectamente al
CAE y una perilla para hacer las maniobras de
insuflacion.

La prueba se realiza haciendo una presion suave
sobre la perilla conectada al otoscopio. Si el oido
es normal, se ve como la membrana se mueve
hacia dentro al apretar la perilla y como vuelve
a la posicion al dejar de hacer presion. Si existe
algun derrame en el oido medio, la movilidad de
la membrana se vera disminuida o no se movera,
seglin la cantidad y la densidad del liquido
existente. Si la membrana estd inmévil, incluso,
se puede ver un movimiento de las paredes del
CAE.

La otoscopia neumadtica es la primera

técnica indicada en el diagnéstico inicial de
la OMS, tiene una sensibilidad del 94 % y
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una especificidad del 80 % en relacion a la
miringotomia (Shekelle et al., 2002: 1-5).

Esta técnica, a pesar de sus numerosas
recomendaciones para el diagnéstico de una
OMS (Rosenfeld et al., 2016: S1-S471), se usa
poco en atencion primaria por la necesidad de
tener material apropiado, a pesar de su bajo
coste, y por la dificultad de su aprendizaje,
prefiriéndose en este medio el uso de la
timpanometria (Abbott ez al., 2014: 181).

Al ser una técnica subjetiva, su mayor
inconveniente es la variabilidad de
interpretacion entre distintos observadores y
que, en casos de OMA, puede producir dolor.

4.3. Timpanometria

Es una prueba objetiva que nos dara
informacion de las caracteristicas dinamicas del
estado del oido medio y del complejo timpano-
osicular. Mide la admitancia acustica del oido
medio en relacién a los cambios de presion en el
oido externo (Nozza et al., 1992: 442-453). Esta
prueba no mide la audicién del nifio (Group
MRCM-cOMS, 2009: 21-42).

Se trata de un procedimiento ficil de llevar

a cabo con un timpanémetro portatil o un
timpanémetro de diagnostico clinico. El
resultado es un gréfico de la energia admitida
por el timpano y el oido medio en respuesta al
aire a presion introducido en el CAE. La energia
acustica es trasmitida al CAE y un micréfono
mide el reflejo del sonido mientras la presion
varia entre +200 y -400/-600 mm de H20.

Es recomendable promover la timpanometria
como una herramienta objetiva para el
diagnéstico de la OMS, tanto para confirmar los
hallazgos de la otoscopia neumidtica, como para
constituir una alternativa a la otoscopia cuando
la visualizacion de la membrana es limitada.
Existen recomendaciones precisas a seguir (Tabla
2) para la realizacion de la timpanometria
(Rosenfeld et al., 2016: S1-S41).
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Tabla 2. Recomendaciones para la realizacion de
una timpanometria

¢ |Intolerancia del nifio a la otoscopia neumatica

e Falta de experiencia en la realizacion de
otoscopia neumatica

e Dificultad para ver la membrana timpanica por
obstruccion parcial de cera

e Dificultad en visualizar la membrana por CAE
estrecho o con estenosis

e Dudas en la presencia de OMS por resultados
equivocos de la otoscopia neumatica

¢ Necesidad de excluir OMS en nifios en
situaciones de riesgo

e Necesidad de confirmar OMS antes de la
cirugia

Fuente: modificada de Rosenfeld, 2016.

Para su correcta realizacion es necesario hacer
antes una otoscopia con objeto de descartar
oclusiones o procesos infecciosos del oido. La
sonda con frecuencias de 226 Hz ha demostrado
ser efectiva para identificar la OMS en nifios

de edad preescolar y escolar (especificidad del
82-89 % vy sensibilidad del 95-100 %), pero su
fiabilidad es menor en edades inferiores a 6-9
meses de vida. Se recomienda el uso de una
sonda de 1 kHz en las exploraciones en nifios
menores de esa edad (Nuafez et al., 2014; Nufiez
etal., 2016: 45-53; Mena et al., 2016: 306-314;
American Academy of Pediatrics JColH, 2007:
898-921). La interpretacion del resultado se
hace sobre unos graficos (timpanograma), que se
obtienen del equipo.

Siguiendo la clasificacion de Jerger (Figura 1)
tenemos tres curvas basicas (Jerger, 1970: 311-

324):

Figura 1. Curvas de timpanometria, segun Jerger

Curva tipo A Curva tipo B Curva tipo C
ml ml ml
2,0 2,0 2,0
1,5 1,5 1,5
1,0 1,0 1,0
0,5 0,5 0,5
: | 0 /\ N :
/ BT
-400 -200 0 200 daPa -400 -200 0 200 daPa -400 -200 0 200 daPa

Fuente: Jerger, 1970.
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a. Curva tipo A. Es el patrén de normalidad
y se caracteriza por tener una forma global
“en techo de pagoda” con un pico estrecho,
cuyo maximo punto de presion se encuentra
entre +50 y -1oo mm de H20, con una
amplitud maxima entre 1 y 2 ml.

b. Curva tipo B. Esta curva es una linea casi
plana que indica derrame dentro del oido
medio.

c.  Curva tipo C. Esta curva tiene el pico a mds
de 150mm de H20, indicando un gradiente
negativo de presion dentro del oido medio.

En nifios por debajo de los 6-9 meses es
recomendable que los timpanogramas se
clasifiquen en normales y anormales, usando la

177

clasificacién Baldwin (Figura 2) (Baldwin, 2006:
417-427). Se traza una linea vertical desde la
linea base al pico de la curva y se determina
como normal cuando el pico esta por encima

de la linea base (pico +), 0 anormal cuando el
pico esta debajo de la linea base (pico -). En caso
de existir un pico positivo y otro negativo se
considerara como normal.

Otro dato importante es la medida del CAE, que
suele ser en adultos entre 0,6 cc a 1,5 cc y en
nifios de 3 a § afios de 0,4 cc a 1,0 cc.

Cuando la medida del CAE, en una curva tipo
B, el volumen sea superior a estas cifras indicard
una perforacién timpdnica o la presencia de un
drenaje (DTT).

Figura 2. Timpanograma con sonda de 1 kHz, segun clasificacion de Baldwin

ml
2,0

Pico positivo

1,5

-400 -200 0 200 daPa

Fuente: Baldwin, 2006.

ml
2,0

Pico negativo

1,5

1,0

0,5

-400 -200 0

200 daPa
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5. Tratamiento médico de la OMS infantil

Los objetivos principales del tratamiento de la
OMS son eliminar la secrecion del interior de la
caja timpanica, restaurar la audicion normal y
prevenir, en lo posible, futuros episodios (Klein y
Pelton, 2016; Rosenfeld ez al., 2016: St-S41).

Varios medicamentos han sido utilizados para
el tratamiento de la OMS, con el doble objetivo
de mejorar la calidad de vida del paciente y
evitar intervenciones quirurgicas invasivas.

El propdsito de este apartado es analizar su
eficacia.

5.1. Esteroides orales y tépicos

La idea de la utilizacion de los corticoides

se basa en su efecto antiinflamatorio en la
rinofaringe y el oido medio. Ademds, regulan

al alza el transporte de sodio transepitelial en

el oido medio, promoviendo la eliminacién del
liquido de la cavidad del oido medio (Principi et
al., 2016: 415-423).

e Glucocorticoides orales

Ya en 2004 distintas asociaciones médicas vy,
posteriormente, las directrices del Instituto
Nacional para las directrices de Excelencia
Clinica (NICE) desaconsejaron el uso de
glucocorticoides orales para el tratamiento de la
OMS (American Academy of Family Phisicians
et al., 2004: 1412-1429; NICE, 2008).

Mas recientemente, la Agencia para la Investigacion
y Calidad Sanitaria (AHRQ) examind la eficacia

de los esteroides orales en el tratamiento de la
OMS y demostré que no son ttiles ni beneficiosos
para la resolucién del derrame o en la mejora

de la pérdida auditiva (Berkman et al., 2013) y que,
afiadiendo antibidticos, no mejoran los resultados
en comparacion con los pacientes de control,

que se dejaron sin tratar o se trataron s6lo

con antibi6ticos (Thomas et al., 2006; Simpson

et al., 2007).
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En una revision sistemdtica Cochrane de
2011, en la que se incluian estudios diversos
sobre el uso de los glucocorticoides (con o sin
antibiéticos) para el tratamiento de la OMS en
nifios, los glucocorticoides orales se asociaron
con la resolucion de la OMS a las dos semanas
de tratamiento, pero no mas alld de ese plazo
(Simpson et al., 2011).

Ademads, en el unico estudio que se evalu6
la audicion, los glucocorticoides orales no
mejoraron ésta (Macknin y Jones, 1985: 329).

Es conocido que los corticoides orales estin
asociados a efectos adversos, sobre todo

en nifios. De hecho, evitar el uso de estos
medicamentos se toma como medida de calidad
en el cuidado de los nifios con OMS (Lannon et
al., 2011: etr490; Patel et al., 2008: 490).

No se recomienda, por tanto, el uso de
glucocorticoides orales en el tratamiento de la
OMS en ninos. El riesgo de efectos adversos
supera su potencial beneficio a corto plazo
(Rosenfeld et al., 2016: St-S41; Principi et al.,
2016: 415-423; O’Connor et al., 2016: 215-
225).

¢ Glucocorticoides intranasales

Al igual que en el caso de los glucocorticoides
orales, varias asociaciones médicas desaconsejan
el uso de glucocorticoides nasales para el
tratamiento de la OMS (American Academy

of Family Phisicians ef al., 2004: 1412-1429;
NICE, 2008).

Estudios posteriores han demostrado que en
nifios de 4 a 1T afios tratados con mometasona
nasal o placebo no hubo diferencia en la
resolucion del derrame o pérdida de la audicion
mads alld de los tres meses (Williamson et al.,
2009: 1-144). Pero si hubo una desventaja
economica en el grupo tratado con mometasona,
considerando la alta tasa de resolucion
espontdnea en el grupo de placebo.

Los esteroides via topica (intranasal) tienen
menos efectos secundarios, especialmente
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cuando se compara con la administracion
sistémica, pero entre el 7% y el 22 % de los
pacientes del grupo de estudio experimentaron
efectos secundarios menores (Simpson et al.,
2007).

Es posible que a corto plazo haya un beneficio
de la administracion de los esteroides via

topica intranasal en nifios con hipertrofia de

las adenoides, aunque el efecto es pequefio y

la dosificacién, en un estudio que lo apoya,

fue mayor de lo recomendable (Bhargava y
Chakravarti, 2014: 766-770; Cengel y Akyol,
2006: 639-645; El-Anwar et al., 2015: 298-3071).

Asimismo, en una revision sistematica Cochrane
de 2011 con diversos estudios sobre los
glucocorticoides sistémicos y topicos nasales
para el tratamiento de la OMS en nifios, se
encontrd que los glucocorticoides intranasales
no fueron utiles en la resolucién de la OMS, ni
para mejorar la audicion a corto plazo (Simpson
etal., 2011).

Tampoco se evalud la capacidad de resolucion

a largo plazo, ni el desarrollo del habla. La no
utilizacion de los glucocorticoides intranasales (a
menos que haya causa justificada) igualmente es
una medida de calidad en el cuidado de los nifios
con OMS (Lannon et al., 2011: e1490; Patel et
al., 2008: 490).

Con los datos disponibles en la actualidad

no es posible confirmar el papel de la rinitis
alérgica en la etiologia de la OMS. También se
ha especulado mucho sobre la relacion entre la
alergia en general y la OMS, sin que a dia de
hoy se haya llegado a ninguna conclusion.

No se han llevado a cabo estudios prospectivos
en nifios con OMS que examinen los efectos
de la inmunoterapia en los alérgicos frente a
otras opciones (American Academy of Family
Phisicians ef al., 2004: T1412-1429).

Por tanto, no se aconseja emplear los
glucocorticoides intranasales en el tratamiento
de la OMS (Klein y Pelton, 2016; Rosenfeld et
al., 2016: S1-S471; Principi et al., 2016: 415-423;
O’Connor et al., 2016: 215-225).
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5.2. Antibiéticos

El fundamento para el tratamiento antibidtico
de los nifios con OMS surgié de la identificacion
de, al menos, un patégeno bacteriano en el
liquido del oido medio en un tercio de estos
pacientes. En la mayoria de los casos las
bacterias cultivadas fueron las mismas que

las que normalmente se encuentran en la

otitis media aguda: Haemophilus influenzae,
Moraxella catarrhalis y Streptococcus
pneumoniae. Se sugirié por ello su tratamiento
con los mismos firmacos recomendados para la
OMA.

Hace tiempo que varios meta-analisis
encontraron que los antibiéticos mejoraban la
eliminacion de la OMS en el primer mes después
del tratamiento, pero hubo recaidas frecuentes

y ningun beneficio mas alla del primer mes
(Rosenfeld y Post, 1992: 378; Williams ef al.,

1993: 1344).

Una revision sistemdatica Cochrane en 2012
también lleg6 a la conclusion de que la evidencia
no apoya el uso rutinario de antibiéticos para
nifios con OMS (Van Zon et al., 2012).

Este analisis se realiz6 sobre 23 estudios, con
uso de antibidticos tanto a corto como a largo
plazo en el tratamiento de la OMS, mostrando
un pequenio beneficio para la resolucion
completa del derrame en algiin momento de

la evolucion y en la complicacién con OMA.
Sin embargo, la terapia con antibidticos no
tuvo ningdn impacto significativo en la pérdida
auditiva o la tasa de timpanostomia posterior
y la insercién de tubos. Ademas, el efecto
positivo se daba con tratamientos superiores al
mes de duracién. Los autores concluyeron que
los antibi6ticos no deben utilizarse para tratar
la OMS, dado que los pequeiios beneficios no
justifican los efectos adversos y el aumento de
resistencias bacterianas que propicia, ademds de
no tener ningin impacto en la pérdida auditiva
o la futura cirugia.

Recientemente, en 2016, la Cochrane ha editado
una actualizacion de estas recomendaciones que
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confirman la necesidad de valorar la moderada
mejoria que los antibiéticos pueden aportar
frente a los efectos secundarios que producen y el
aumento de resistencias bacterianas que propician
(Venekamp et al., 2015, Venekamp et al., 2016).

En conclusion, no se recomienda el uso de
antibidticos de forma generalizada para el
tratamiento de la OMS (Klein y Pelton, 2016;
Rosenfeld et al., 2016: S1-S41; Principi et al.,
2016: 415-423; O’Connor et al., 2016: 215-225).

La no utilizacion de antibiéticos es también un
indicador de calidad en el cuidado de los nifios
con OMS (Lannon et al., 2011: e1490; Patel et
al., 2008: 490).

El uso inadecuado de los antibiéticos puede
afectar no sélo al individuo que los toma, sino
también a su familia, a la comunidad y a la
sociedad en su conjunto. Tratar un proceso no
bacteriano con un antibidtico carece de utilidad
y somete al paciente a riesgos innecesarios
(reacciones alérgicas y otros efectos adversos).
Ademas, el impacto ecoldgico sobre la flora
respiratoria e intestinal es considerable, ya que
el antibidtico eliminara la poblacién mayoritaria
de bacterias sensibles y favorecera el crecimiento
de la poblacion bacteriana resistente y su posible
diseminacién posterior (MSSSI, 2006).

Estos hallazgos no deben impedir el uso

de la terapia con antibiéticos cuando haya
enfermedades asociadas que se beneficiarian de
su uso, tales como sinusitis bacteriana aguda o
infeccién por estreptococo grupo A.

5.3. Antihistaminicos y descongestionantes

Los descongestionantes tienen como objetivo
disminuir el edema e hinchazon de la mucosa,
y la mejora de su funcién, asegurando la
ventilacion central y la reduccion de fluido. Al
igual que los esteroides, los antihistaminicos
se indican para amortiguar la respuesta
inflamatoria.

Diversas asociaciones médicas en 2004
y posteriormente las directrices NICE
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recomendaron que los antihistaminicos y
descongestionantes no se deben utilizar en el
tratamiento de la OMS en nifios (American
Academy of Family Phisicians et al., 2004:
1412-1429; NICE, 2008).

La mejor evidencia en este sentido proviene de
una revision Cochrane de 2007 que incluyé 16
ensayos clinicos con 1516 nifios tratados con
estos farmacos, solos o en combinacion, cuyos
resultados no mostraron ningtin beneficio en

la variable principal (persistencia de la OMS al
cabo de un mes). Tampoco se demostrd que se
redujeran las recurrencias. Por el contrario, si
aumentaron los efectos adversos en comparacion
con el placebo (Griffin et al., 2007).

Esto se confirmé en una revision sistemdtica
posterior sobre la evaluacion de los
antihistaminicos y/o descongestivos para el
tratamiento de la OMS, que concluyé que no
habia beneficio ni a corto (<1 mes), ni a largo
plazo (>3 meses), en la resolucion de OMS. Ni
se redujo la duracion de las complicaciones, ni se
impidi6 la OMA (Griffin y Flynn, 2011).

Por otra parte, no se encontré evidencia de
efectos beneficiosos sobre la audicién, aunque
puede haber algtn beneficio en términos de
mejora de la sintomatologia de alergia nasal y
ocular.

Los efectos adversos de antihistaminicos y
descongestionantes en nifios también tienden
a favorecer al grupo placebo sobre el grupo de
tratamiento en varios estudios. El tratamiento
con antihistaminicos y/o descongestivos se
asoci6 con un aumento del riesgo de efectos
secundarios en el 17 % de casos, frente al

6 % entre los que recibieron placebo. Por

ello, no se recomienda utilizar estos firmacos
en el tratamiento de la OMS. No existe
evidencia de su beneficio y si del riesgo de
posibles efectos adversos con su uso (Griffin
et al., 2007; Griffin y Flynn, 2011; Klein y
Pelton, 2016). Incluso en los nifios con rinitis
alérgica y OMS, estos medicamentos no son
beneficiosos para esta ultima (Rosa-Olivares et
al., 2015: 480-486).
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5.4. Inhibidores de leucotrienos

Estudios previos no demostraron que el
montelukast sea eficaz en el aclaramiento de la
secrecion del oido medio (Schoem et al., 2o010:
434-437), sin embargo, un estudio posterior en
el uso de inhibidores de los leucotrienos, con o
sin antihistaminico, demostr6 por otoscopia una
mejoria estadisticamente significativa utilizando
ambas terapias. No obstante, esta mejora no era
significativa en las timpanometrias bilaterales
(Ertugay et al., 2013: 1266-1272).

5.5. Mucoliticos

La evidencia del posible beneficio de los
mucoliticos en la OMS es muy limitada. La
informacién disponible recomienda no usarlos
(Klein y Pelton, 2016; Rosenfeld et al., 2016: St1-
S41; Principi et al., 2016: 415-423; O’Connor et
al., 2016: 215-2235).

5.6. Autoinsuflacion

La autoinsuflacion se refiere al proceso de
apertura de la trompa de Eustaquio, elevando

la presion intranasal (por ejemplo, mediante

la espiracion forzada con la boca y la nariz
cerrada, hinchar un globo a través de cada
orificio nasal o el uso de un globo nasal
manufacturado a propdsito o algin otro aparato
similar) (Perera et al., 2o13; Williamson et al.,
2015: 961-969; Banigo et al., 2016: 59-65).

La autoinsuflacion en la espera vigilante
podria ser beneficiosa si el nifio es capaz de
realizar la técnica. Los estudios disponibles
son controvertidos, de forma que se pueden
encontrar revisiones o guias en las que no se
recomienda su uso (Rovers ef al., 2004: 465-
473), otras en las que con una evidencia de
bajo grado se afirma que podria ser beneficiosa
en algunos pacientes (SIGN, 2003) y otras
revisiones mds recientes en las que concluyen
que es mejor utilizarla mientras se espera la
resolucion espontanea de la OMS, debido a la
ausencia de efectos adversos (Perera et al., 2013;
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Principi et al., 2016: 415-423; Williamson,
2011: 0502; Williamson et al., 2015a: 961-969).

En una revisién sistemdtica Cochrane de tres
estudios, la autoinsuflacién con un globo nasal
fabricado a propdsito disminuyd la secrecion
del oido medio segun criterios timpanométricos
y audiométricos, en un plazo de dos semanas a
tres meses, comparandolo con no tratamiento
(Perera et al., 2013).

No se observaron efectos adversos con la
autoinsuflaciéon. Sin embargo, algunos nifios
pueden tener dificultades para llevarla a cabo
y esto puede limitar su aplicacién en nifios
pequefios (Williamson, 2011: 05025 Haggard,
1999: 1178). De hecho, en un ensayo, el 12 %
de los nifios (de 3 a 12 afos) se mostraron
incapaces de usar el globo (Blanshard et al.,
1993: 188).

Estudios mds recientes si apoyan su utilizacion
porque mejora varios aspectos clinicos y
sintomatologicos, asi como la calidad de vida de
los nifios con OMS (Bidarian, 2016: 65; Alper,
2016: 25 5; Williamson, 2011: 05025 Williamson
et al., 2015b: 1-150). Ademas, puede reducir la
necesidad de poner tubos de ventilacion para el
tratamiento definitivo (Banigo et al., 2016: 59-
65).

En conclusién, la autoinsuflacion podria ser
un tratamiento util para la OMS. Sin embargo,
es dificil de realizar por nifios pequefios que
justamente son el grupo de edad en el que

la OMS puede ser mds perjudicial. Por otra
parte, no se ha determinado atn el dispositivo
mas eficaz, que permita el mayor grado de
cumplimiento.

5.7. Tratamiento antirreflujo gastroesofagico

Este enfoque se basa en el hecho de que se
encuentran pepsina y pepsinogeno en la cavidad
del oido medio de pacientes con OMS, que tal
vez pueden derivar de un reflujo laringofaringeo,
indicando que éste se asocia con la patogénesis
de la OMS en nifios (Luo et al., 2015: 1252-

1255).
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Hay algan trabajo que recomienda el
tratamiento del reflujo gastroesofdgico para

la mejora de la otitis secretora (McCoul et al.,
201I1: 3§-41), aunque una revision sistematica
mas reciente no confirmé su utilidad (Miura et
al., 2012: 345-352).

La prevalencia de la enfermedad por reflujo
gastroesofagico en nifios con otitis media
cronica con secrecion y con otitis media aguda
recurrente puede ser mayor que la prevalencia
global para el resto de nifios y la presencia de
pepsina/pepsindgeno en el oido medio puede
estar relacionada con el reflujo fisiologico, sin
embargo, la relacion de causa-efecto entre la
pepsina/pepsindgeno en el oido medio y la OMS
no estd demostrada.

En conclusién, el tratamiento antirreflujo para la
OMS no puede ser recomendado basiandose en
las investigaciones existentes.

5.8. Terapias complementarias y alternativas
e Probidticos e interleukinas

Hay estudios con probidticos para el
tratamiento de la OMS que han tenido
resultados prometedores, pero necesitan ser
replicados antes de que este tratamiento pueda
ser recomendado. En ensayos aleatorios, los
nifios con OMS prolongada que recibieron dos
veces al dia, por via intranasal, Streptococcus
sanguinis y otros alfa streptococos (mitis,
oralis), que interfieren el crecimiento de otras
bacterias patogenas, o Lactobacillus rham-
nosus, tenian mayores tasas de curacion clinica
y menores recurrencias en comparacion con
los que recibieron placebo intranasal. No se
identificaron efectos adversos (Skovbjerg et al.,
2009: 923 Roos et al., 2001: 1-4; Di Pierro et al.,

2012: 991-997).

Esta 4rea de investigacion tiene su base en la
existencia de biofilms bacterianos en el oido
medio y, sobre todo, en las adenoides que
podrian tener relacion con la OMS y la OMA,
actuando como reservorio de patogenos, lo
que podria abrir nuevas opciones terapéuticas
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(Tawfik et al., 20165 Van Hoecke et al., 2016;
Davcheva-Chakar et al., 2015: 71-76).

Nuevos enfoques para el tratamiento de esta
enfermedad pasan también por el conocimiento
y regulacion de citoquinas inflamatorias, como
la IL1o, que estdn elevadas en nifios con OMS
crénica (Zielnik y Stankiewicz, 2016: 104-108).

* Homeopatia

Los pocos estudios publicados sobre los
remedios homeopdticos para infecciones del
oido medio u OMS tienen defectos en el disefio
del estudio, incluyendo el tamafio pequefio

de la muestra, la falta de asignacién al azar

o el cegamiento y la falta de validacion del
diagnostico (Harrison et al., 1999: 1325 Jacobs
et al., 2001: 177).

Recientemente, se ha publicado un articulo
randomizado y doble ciego que concluye que el
tratamiento homeopdtico no es efectivo (Pedrero
etal., 2016: 217-223).

Ademis, no hay regimenes homeopdticos
estandarizados para la otitis media y no hay
datos sobre las dosis o planes adecuados.

e Inmunomoduladores

Otro medicamento empleado en la OMS, el
AM3 (inmunofer6n®) tampoco ha demostrado
efectividad (Ortega et al., 2005: 1-5), por lo que
no se puede recomendar este tratamiento.

La Guia NICE (2008) no recomienda

la homeopatia, la osteopatia craneal, la
acupuntura, las modificaciones en la dieta
(incluyendo probidticos), inmunoestimulantes,
ni el masaje.

Las tltimas revisiones no han cambiado esta
no indicacién (Principi et al., 2016: 415-423)
y si han advertido de la posibilidad de efectos
secundarios, sobre todo ligados al empleo de
remedios herbales. Resumiendo, las guias de
referencia de reconocidas asociaciones médicas
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no hacen ninguna recomendacion respecto a
terapias complementarias y alternativas para la
OMS en base a la falta de pruebas suficientes
(Klein y Pelton, 2016; Rosenfeld et al., 2016:
S1-S41; Principi et al., 2016: 415-423).

5.9. Vacunas

Aunque es logico pensar que las vacunas de

la gripe y aquellas que cubren los patégenos
habituales en la OMA pueden reducir de forma
secundaria la incidencia de la OMS, que se
origina por procesos infecciosos respiratorios

o por otra patologia otorrinolaringolégica
(Principi et al., 2016: 415-423), recientemente
se ha publicado una revision sistematica y
meta-andlisis sobre el efecto de la vacunacion
antineumocdcica en la prevencion de la OMS en
la que se han identificado tres estudios que no
demostraban ningtin efecto beneficioso directo
sobre la misma (El-Makhzangy et al., 2012:
2021-2026; Antoli-Candela ef al., 2013).

|
6. Tratamiento quirtdrgico de la OMS infantil

Se debe considerar el tratamiento quirtrgico de
la OMS cuando ésta persiste durante mas de
tres meses. Esta conducta variara en los nifios en
situaciones de riesgo (Tabla 1).

Ademas, hay que tener en cuenta que en ciertos
nifios puede evolucionar a la cronicidad con

mas probabilidad cuando se dan circunstancias
como (Van Balen y de Melker, 2000: 605-611) la
existencia de OMS en periodos estacionales con
el inicio en verano o en otofio, pérdida auditiva
mayor de 30 dB en el mejor oido, historia previa
con drenajes transtimpdnicos (DTT) y no estar
adenoidectomizado.

La decision respecto a la realizacion de

cirugia se debe tomar consensuada entre el
otorrinolaringdlogo, los padres y el pediatra. En
caso de que no haya consenso es mejor ampliar
la informacion, dejar un tiempo para pensar
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y volver a tener otra visita en la consulta para
retomar la decision (Elwyn et al., 2013: 207-212).

Entre los nifios que llevan mas de tres meses
con OMS, se debe tener en cuenta si este tipo
de tratamiento va a aportar o no beneficio. Para
ello debemos hacer una prueba audiologica
adecuada a la edad del nifio antes de la cirugia.
Si ésta muestra umbrales mejores o iguales a
20 dB, se debe reevaluar cada tres meses hasta
la completa resolucion de la OMS. También

se deben controlar con la misma periodicidad
las alteraciones de la membrana timpdnica
(Heidemann et al., 2016: 154-163).

En caso de umbrales de mas de 25 dB de
media en las frecuencias de 500,1000,

2000 y 4000 Hz en el mejor oido, estaria
indicada la cirugia. También seria adecuado,
siempre que se pueda, hacer una valoracion
audioldgica de inteligibilidad en la
percepcion del lenguaje.

En nifios con hipoacusias menores de 25 dB, se
debe valorar la realizacion de la cirugia si éstos
tienen retraso en el lenguaje o algun otro tipo de
situacion de riesgo.

A la hora de seleccionar qué tipo de cirugia

se debe realizar, se tiene en cuenta la edad de
los nifios, tomando como referencia los cuatro
anos de edad (Gates et al., 1987: 1444-14571;
Boonacker et al., 2014: 1-118; Mikals y Brigger,
2014: 95-10T).

En los nifios menores de cuatro afios s6lo esta
indicada la colocacion de DTT, ya que no se

ha encontrado evidencia cientifica de que la
realizacion de adenoidectomia simultdnea
produzca mayor beneficio, salvo que exista
indicacién de ésta por alguna otra circunstancia.

En los nifios de cuatro afios o mas, si se ha
encontrado un beneficio en la realizacién de
una adenoidectomia de forma simultdnea a la
colocacion de DTT con tasas de recurrencias
de s6lo el 7 %, en vez del 20 % de los no
adenoidectomizados. Por lo tanto, a partir

de esta edad, se debe ofrecer la realizacion de
adenoidectomia, si no se ha realizado antes por
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cualquier otra causa, a la vez que insertamos los
DTT (Cervera et al., 2006: 59-65; Wallace et al.,
2014 296-311).

El beneficio de la adenoidectomia es reducir
las recaidas, con independencia del tamano de
las adenoides o de si la OMS esta relacionada
con las bacterias a ese nivel formando biofilms
(Nguyen et al., 2004: 863-866).

A cualquier edad, estaria indicada la colocacion
de DTT en las situaciones en que se aprecie

un riesgo de producirse una alteracién en

la estructura de la membrana timpanica o

que ésta ya se haya producido como una
retraccion, consecuencia de un gradiente de
presion negativo en la caja del timpano o una
atelectasia, con objeto de evitar otras cirugias
mads extensas, secundarias a lo referido o
primeros signos de colesteatoma.

La colocacion de DTT no estaria indicada en
los nifios que presenten otitis media aguda sin
coexistir con OMS crénica. Tampoco se ha
encontrado beneficio de la adenoidectomia para
prevenir las OMA de repeticion.

6.1. Complicaciones de la colocacién de DTT

Entre otras complicaciones posibles (Tabla 3),

la mas prevalente es la otorrea, que ocurre en el
16 % de los casos durante las cuatro primeras
semanas y en un 26 % a lo largo de todo el
tiempo en el que se llevan los DTT (Vlastarakos
et al., 2007: 385-391; Kay et al., 2001: 374-380;
Rakover et al., 2000: 41-44).

La otorrea estd relacionada con los biofilm que
se producen alrededor del DTT (Idicula ez al.,
2016: 1946-1951). En caso de otorrea a través
de DTT, so6lo se deben recetar gotas antibi6ticas
topicas, sin toma de antibiéticos por via oral,
salvo infecciones complicadas.

Las complicaciones de la adenoidectomia

son poco frecuentes (De Luca et al., 2015:

702- 718). Entre ellas, el aumento del tiempo
quirtrgico, el riesgo de sangrado postoperatorio,
mayor disconfort en los 2-3 dias posteriores
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Tabla 3. Complicaciones en la colocacién de
drenajes transtimpanicos (DTT)

e Otorrea (16-26 %)

e Obstrucciones del DTT (7 %)

e Perforaciones residuales (2-3 %)

e [ntroduccién en el oido medio (0,5 %)

e Colesteatomas residuales (<1 %), aunque hay
evidencia de su disminucion al tratar las otitis
medias secretoras con DTT

e Extrusiones prematuras de los DTT (44 %)

e Otro tipo de alteraciones de la membrana
(timpanosclerosis, atrofias, etc.) no suelen tener
repercusiones sobre la audicion

Fuente: elaboracion propia.

a la cirugia y, raramente, rinolalia abierta o
disfuncion tubarica.

No hay que olvidar que los nifios precisan de
seguimiento a largo plazo para asegurar que la
audicion se ha corregido y que la inteligibilidad
en la percepcion del lenguaje ha mejorado.
Para ello, haremos las pruebas audiométricas
necesarias. Por otro lado, hay que tener en
cuenta que, tras la extrusion de los DTT, la
reincidencia de una OMS, que puede llegar a
precisar la colocacion de otros nuevos, se estima
entre el 20 % y el 54 % de los casos, segin
distintos autores.

Entre los beneficios de la colocacion de DTT
destacan la mejora de la calidad de vida de
los nifios y de sus cuidadores a corto plazo,
la reduccion de la prevalencia de OMS en
un 32 % en el primer afio y mejora de los
niveles de audicion (Browning et al., 2010),
asi como la mejora del habla y del lenguaje,
fundamentalmente en nifios con factores de
riesgo (Tabla 1) (Rosenfeld ez al., 2011: T90-

195).
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|
7. Informacion y orientaciones para la
familia

Es importante informar a los padres del nifio
diagnosticado de otitis media secretora con el
fin de mejorar el proceso de toma de decisiones
compartido con el profesional. Esta tarea
puede ser abordada entregando una lista de
preguntas frecuentes, que debe completarse con
un intercambio de informacion accesible para
la familia y que responda a sus necesidades.

La informacién aportada por la familia es muy
valiosa, pero no puede ser el inico método para
identificar si existe pérdida auditiva o no.

Los aspectos mas importantes a tratar en el
proceso de informacién a las familias son los
factores predisponentes, la historia natural de
la enfermedad, el riesgo de dafio al oido medio
y las opciones existentes para minimizar los
efectos de la otitis secretora (Rosenfeld et al.,
2016: S1-S471).

7.1. Factores predisponentes de OMS

Entre los factores que provocan la aparicion
de la OMS (Casselbrant y Mandel, 2003),
destaca la edad por estar en relacién directa
con la angulacion de la trompa de Eustaquio.
Otros factores son el tabaquismo pasivo, sexo
masculino y la asistencia a guarderia (Todberg
et al., 2014: er11732). Existe también un
componente familiar.

En los nifios menores de 18 meses es importante
limitar el uso de chupetes porque con ello se
puede reducir la incidencia de otitis media aguda
en un 30 % ¥y, en consecuencia, la de la otitis
media secretora que de forma rutinaria sucede a
la primera.

El riesgo disminuye sustancialmente si el

nifio ha sido alimentado con leche materna,
protegiendo mds tiempo contra la OMS cuanto
mas prolongada sea dicha lactancia. Existen
numerosos estudios que demuestran que la
lactancia materna disminuye el riesgo de padecer
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OMS por la transmision de anticuerpos desde
la madre al lactante y por reducir las alergias
ambientales (Schilder et al., 2004: 29-36). Una
buena higiene de las manos también es una
medida beneficiosa.

7.2. Historia natural de la OMS

La OMS es un proceso que evoluciona hacia

la curacion espontanea en la mayoria de los
casos, pero depende de la causa y el tiempo
transcurrido desde su instauracion. En el 75 %
de los nifos, la OMS se ha resuelto en tres meses
cuando su causa ha sido una otitis media aguda
previa. Si la OMS es espontdnea y se desconoce
cuando aparecid, la tasa de resolucion a los tres
meses baja al 56 %.

Es menos probable su resolucion en los nifios en
los que aparece en los meses de verano u otofio,
los que presentan umbrales audiométricos
peores de 30 dB y/o una historia previa de
colocacion de drenajes transtimpdanicos (Van
Balen y de Melker, 2000: 605-611).

7.3. Riesgo de dafo al oido medio

Aunque poco frecuente, hay que tener en

cuenta el riesgo de que se produzcan secuelas
como retraccion o atelectasia de la membrana
timpadnica, lesiones de los huesecillos timpanicos,
formacion de colesteatoma y perforacion
timpanica.

7.4. Como minimizar los efectos de la otitis
secretora

Existen diferentes opciones para minimizar los
efectos de la otitis media secretora en términos
de hipoacusia, desarrollo del habla y del
lenguaje, asi como sobre el aprovechamiento
escolar. Se debe instruir sobre las estrategias
para optimizar la escucha y el aprendizaje
mientras la otitis se resuelve (Tabla 4). Se debe
hablar al nifio situdndose cerca y frente a él, con
una clara pero natural pronunciaciéon. También
se puede recurrir a estrategias adicionales de
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posible y repitiendo o aclarando la informacion

que se le intenta transmitir. Se debe colocar
al nifio en sitios preferentes en la clase, en las
primeras filas y con el mejor oido orientado
al docente (Roberts et al., 2004: €23 8-e248;

Jaudenes et al., 2006; Jaudenes y Patifio, 2007).

Los padres deben saber que los medicamentos

carecen de utilidad en el tratamiento de la
OMS (Van Zon et al., 2012). Y, a pesar de

la popularidad de las terapias alternativas y
complementarias, no existe evidencia de que
aporten beneficios en la otitis media secretora

En el diagndstico de la otitis media
secretora infantil, se debe documentar

la presencia de contenido seromucoso

en la caja timpdnica por medio de la
otoscopia neumatica, la timpanometria o la
otomicroscopia.

Ante una otitis media secretora en un

nifio que no presenta factores de riesgo, se
recomienda una espera vigilada de tres meses
antes de plantear una actuacion terapéutica.
La autoinsuflacion es una medida que puede
ayudar durante este tiempo.

(Berkman et al., 2013).

Tabla 4. Pautas y estrategias de comunicacion con ninos con pérdidas auditivas

Llamar su atencién

e Antes de empezar a hablar, llamar su atencion y esperar a que esté mirando para empezar a hablar
e Sihay mas de una persona o se trata de una conversacion en grupo, respetar los turnos entre los
interlocutores e indicar quién habla cada vez

Hablar de frente

Situarse siempre a la altura del nifio

Hablar de frente. No dar la espalda

Hablar sin ningun objeto, caramelo o chicle en la boca y sin taparla con las manos mientras se habla
Evitar que la luz le deslumbre

Hablar con naturalidad

e Hablar con naturalidad, vocalizando pero sin exagerar, con un ritmo tranquilo. Ni demasiado despacio, ni
demasiado deprisa

e Hablar sin gritar, en un tono de voz normal

e Hablar con frases completas, contextualizadas y usando palabras conocidas

Hablar con tranquilidad

Repetir el mensaje, asegurando que ha sido comprendido, con frases mas sencillas
Facilitar la comprensién con dibujos, palabras escritas o gestos naturales
Contestar a sus preguntas. Escucharle siempre. Darle tiempo para hablar y para responder

L]
L]
L]
e No interrumpir la interaccién comunicativa aunque se produzcan errores en el lenguaje

Otras estrategias

e Estar atentos a sus intereses e intenciones comunicativas, a los objetos y actividades que le gustan,
observando sus reacciones, su actitud en respuesta al estimulo y sus producciones de habla en esos
contextos

e Evitar corregirle directa y frecuentemente si algo lo pronuncia mal o confunde los términos. De forma
natural, repetir la palabra que ha equivocado en nuevas frases que le aporten mas informacién. Es
importante ofrecer modelos de lenguaje correctos

e Controlar ambiente: estancias bien iluminadas y poco ruidosas, bajando el volumen de la televisién,
reproductores de musica, etc., mientras se habla

e Situarle donde pueda ver al profesor y a la mayoria de compaferos, ya sea en un circulo, en las primeras
filas... dependiendo de la actividad del aula y de los juegos

Fuente: revisado y actualizado de Jdudenes, C y Patifio, 1., 2007.
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Todo nifio que presenta factores de riesgo
debe ser examinado para descartar la
existencia de una otitis media secretora, tanto
en el momento del diagnéstico del factor de
riesgo como a los 12-18 meses de edad.

No se recomienda el cribado de la otitis
media secretora en los nifios sin presencia
de factores de riesgo u otros sintomas
atribuibles a la misma como hipoacusia,
problemas de equilibrio, bajo rendimiento
escolar, problemas de conducta o sintomas
otologicos.

En el caso de que se atribuya a una otitis
media secretora el fallo en el cribado
neonatal de la hipoacusia, se recomienda
el seguimiento del nifio hasta la completa
resolucion de la misma vy la realizacion de
una prueba audioldgica que descarte una
hipoacusia neurosensorial subyacente.

Se debe realizar una prueba audioldgica
apropiada a la edad del nifio si la otitis
media secretora se prolonga mds de

tres meses. En los nifios con factores de
riesgo debe hacerse en el momento del
diagnostico.

Se debe determinar si en un nifio con

otitis media secretora existen otros

factores sensoriales, fisicos, cognitivos o
conductuales concomitantes que le sitien en
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riesgo de presentar alteraciones o retrasos
en el desarrollo del lenguaje y/o del habla,
asi como en sus aprendizajes.

Se debe informar a la familia de los factores
predisponentes y de la historia natural de

la otitis media secretora, incluyendo una
advertencia sobre otras secuelas que se
pueden presentar y el posible desarrollo de
otitis medias agudas secundarias, ademds de
la necesidad de hacer un seguimiento de la
evolucion del nifio.

Si se indica un tratamiento quirdrgico para
la otitis media secretora:

a. en el caso de nifios menores de cuatro
afios, se recomienda la colocacion de
tubos de drenaje transtimpdnico, sin
adenoidectomia, a no ser que existan
sintomas de hipertrofia adenoidea.

b. en nifios mayores de cuatro afos, se
recomienda la colocacién de tubos de
drenaje y adenoidectomia.

En el tratamiento de la otitis media
secretora no se aconseja el uso de esteroides
sistémicos o intranasales, ni de antibiéticos,
antihistaminicos, descongestivos u otros
tratamientos para la alergia, tratamiento
antirreflujo, inmunomoduladores y
probiéticos. Tampoco se recomienda el uso
de homeopatia u otras terapias alternativas.
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1. Introduccién

La clasificacion de deportistas

con alguna discapacidad para la
competicion ha sido un tema de

gran controversia en para-deporte’
(DePauw y Gavron, 2005; Paciorek,
207115 Brittain, 2010). El primer
sistema de clasificacion internacional
reconocido para la salud y la funcion
de una persona fue la Clasificacion
Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (OMS,
1980), evolucionada actualmente al
Sistema Internacional de Clasificacion
de Funcionalidad, Discapacidad

y Salud -CIF- (International
Classification of Functioning,
Disability and Health-ICF) (OMS,
2001). La CIF ha permitido
transformar una clasificaciéon basada
en el déficit a una clasificacion basada
en competencias de componentes de
salud. Asi, el término funcionalidad
(functioning) se refiere a todas las
funciones corporales, actividades

y de participacién, mientras que el
de discapacidad (disability) seria su
‘antitesis’ en cuanto a deficiencias,
limitacion en las actividades y
restricciones en la participacion. Ello
supone un cambio relevante sobre
coémo se entiende actualmente la

1. Cualquier deporte adaptado para personas
con discapacidad, ya sea paralimpico o no.
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discapacidad, cambiando el foco de atencion

al estado de salud y capacidades del usuario
(Reina, 2014a). Ademas, la CIF provee el

uso de un lenguaje estandarizado y un marco
te6rico para la descripcion de diferentes estados
relacionados con la salud, pero su aplicacién en
la actualidad va mds alld del ambito sanitario.

En para-deporte, “la propuesta de la
clasificacion debe ser proveer a los
deportistas con discapacidad un punto de
partida equitativo para que la competicion

se desarrolle en igualdad de condiciones”
(Tweedy, 2002: 222). Ligandolo con la CIF,
ésta puede considerarse como la organizacion
de las deficiencias especificas de estructura

y funcién en clases, basado en qué medida
esas deficiencias (o impedimentos) hacen que
el deportista experimente una limitacién en
la actividad en una disciplina en concreto
(Tweedy, 2002). Entender como la discapacidad
afecta al rendimiento pasa por identificar los
determinantes de dicho rendimiento en cada
para-deporte.

En los primeros afios del Movimiento
Paralimpico, la clasificaciéon deportiva estaba
basada en sistemas médicos, muy relacionados
con la rehabilitacion en el dmbito hospitalario.
Estas clases dividian a los deportistas por tipos
de deficiencia y servian para todos los deportes,
pudiendo encontrar dentro de la misma clase
diversos niveles de severidad en cuanto a su
impacto en el rendimiento deportivo (Reina,
2014b). Asi, habia sistemas para lesion medular
(ISMWF>), amputaciones y les autres (ISOD3),
ceguera y deficiencia visual (IBSA#), paralisis
cerebral (CPISRAS), ademads de discapacidad
auditiva (ICSD?) y discapacidad intelectual
(Special Olympics e INAS?) (Sanz y Reina,
2012). Algunos de estos sistemas o estructuras
organizativas perduran en parte en la actualidad.

2. International Stoke Mandeville Wheelchair Sports Federa-
tion.

3. International Sports Federation for the Disabled.

4. International Blind Sports Federation.

5. Cerebral Palsy International Sports and Recreation Asso-
ciation.

6. International Commission of Sports for the Deaf.

7. International Federation for Intellectual Disability Sport.
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Entre el curso olimpico de Seul 1988 y
Barcelona 1992 se llegd a un acuerdo para que
todos los deportes paralimpicos clasificaran a
sus deportistas usando sistemas de clasificacion
funcionales. En 2003, el Comité Paralimpico
Internacional (IPC) aprobé una Estrategia de
Clasificacion, que dio lugar al primer Codigo de
Clasificacion y Estdndares Internacionales (IPC,
2007). Este Codigo describe que los sistemas
de clasificacion deben realizarse a través de
investigaciones multidisciplinares, debiendo
adecuarse a las habilidades y requerimientos
de cada deporte. Tras un proceso de revision
de tres afios (2013-2015), en el que han
participado federaciones internacionales y
comités paralimpicos nacionales, en noviembre
de 2015 se ha publicado el nuevo Codigo de
Clasificacion de Deportistas (IPC, 2015a),

mads centrado en el propio deportista, y al

que se unen cinco estidndares internacionales
sobre deficiencias elegibles (IPC, 2016a),
evaluacion de los deportistas (IPC, 2016b),
formacion y acreditacion de clasificadores
(IPC, 2016¢), protestas y apelaciones (IPC,
2016d), y proteccion de datos personales (IPC,
2016€). Este nuevo Codigo de Clasificacion de
Deportistas y Estandares Internacionales tienen
dos funciones clave:

e definir quién es elegible para competir en
un determinado deporte paralimpico y,
por consiguiente, tener la oportunidad de
convertirse en deportista paralimpico; y

e agrupar a los deportistas en clases, con
el objetivo de asegurar que el impacto
de la deficiencia es minimizado y la
excelencia deportiva es lo que determina el
rendimiento o victoria de un deportista o
equipo.

La Figura 1 ilustra la evolucion de los sistemas
de clasificacion, desde el origen del deporte
paralimpico en el ambito hospitalario y
sistemas de clasificacion basados en criterios
exclusivamente médicos, a la situacion actual
donde los sistemas deben ser especificos de cada
para-deporte y basados en evidencias cientificas
(IPC, 2015a).
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Figura 1. Evolucién de los sistemas de clasificacion

Fuente: adaptado de Hart (2017).

La propia evolucion del deporte paralimpico
ha conllevado la bisqueda e identificacion de
los factores que pueden condicionar el proceso
y/o rendimiento de un deportista, por lo que
Tweedy y Vanlandewijck (2011) sintetizan

dos postulados que deben sustentar cualquier
proceso de clasificacion:

e Nivel de funcién del deportista. Aunque la
funcién se ve afectada por la deficiencia de
la persona (e. g. la presencia de espasticidad
en la cadera limitard la amplitud de
zancada), existen otra serie de factores
que influyen en la funcionalidad de la
persona, tales como la edad, el nivel de
entrenamiento o la motivacion.

e Potencial de rendimiento o componente
innato. Como en el resto de modalidades
deportivas, existen una serie de
condicionantes biologicos que pueden
favorecer o contribuir al éxito. Asi, por
ejemplo, aquellos corredores con una mayor
amplitud de zancada o con una mayor
longitud de miembros inferiores podrian
tener un mejor resultado en una carrera de
velocidad.

El empefio en el desarrollo de sistemas de
clasificacién especificos de cada para-deporte se
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debe a las diferencias de rendimiento que pueden
darse para una misma persona en diferentes
deportes, atendiendo a las caracteristicas

que componen al deporte en cuestion y al
impacto que la discapacidad puede tener sobre
el mismo. Ademads, siguiendo los principios

del movimiento olimpico sobre fair play, los
sistemas de clasificacion deben asegurar que el
éxito de un deportista derive de la combinacién
de sus caracteristicas antropométricas,
fisioldgicas y/o psicolégicas y como es capaz de
sacar el mejor resultado de éstas, y no porque
éstos partan de una situacion desventajosa de
competicion originada por el propio sistema de
clasificacion (Tweedy et al., 2014).

En el contexto actual, en enero de 2017, IPC
aprobé dos documentos de gran relevancia para
con los objetivos de este trabajo: 1) un modelo
de buenas précticas para la estandarizacion de
las reglas de clasificacion entre las diferentes
federaciones internacionales (IPC, 2o017a),

y 2) otro para la aplicacién de politicas y
estandares de clasificacion a nivel nacional (IPC,
2017b). El segundo tiene como proposito el
desarrollo e implementacion de una Estrategia
Nacional de Clasificacion, proporcionando
recomendaciones para la Clasificacion Nacional,
incluyendo oportunidades de clasificacion para
los deportistas, la formacion de clasificadores,
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y velar por el cumplimiento del Cédigo de
Clasificacion de Deportistas a nivel nacional.

Cabe indicar aqui que, en los ultimos afios,
hemos asistido a un intenso proceso de
integracion y/o independencia de modalidades
deportivas paralimpicas, tradicionalmente

al amparo de federaciones internacionales
especificas para grupos de discapacidad (lesion
medular, paralisis cerebral, discapacidad visual,
discapacidad intelectual...), en su equivalente de

deporte normalizado bajo el vocablo ‘para’ (e. g.

para-triatlon seria la modalidad adaptada para
personas con discapacidad dentro del triatlon).
Este proceso ha creado en ocasiones ciertas
disonancias entre la realidad internacional y

la nacional, que motivan la necesidad de este
trabajo en pro de poder analizar la situacién
actual en materia de clasificacion y desarrollar
una Estrategia Nacional de Clasificacion, tal

y como recomienda el Comité Paralimpico
Internacional (IPC, 2017b). El desarrollo e
implementacién de la misma recae sobre el
Comité Paralimpico Espafiol (CPE), ente creado
en 1995 con la misma naturaleza y funciones
que las del Comité Olimpico Espaiiol a tenor
de las modificaciones realizadas en la Ley

del Deporte en 1998. Desde su creacion, el
CPE se configuré como el 6rgano de union y
coordinacion de todo el deporte para personas
con discapacidad en el Estado espafiol, con

una estrecha colaboracion con el Consejo
Superior de Deportes. Concretamente, en el
Articulo 48.6 de la Ley 10/1990, de 15 de
octubre, del Deporte, se estipula que “el Comité
Paralimpico Espanol tiene la misma naturaleza
y ejerce funciones andlogas (...) respecto de

los deportistas con discapacidades fisicas,
sensoriales, psiquicas y cerebrales. En atencion
a su objeto, naturaleza y funciones en el ambito
deportivo se declara de utilidad publica™.

La Guia sobre Clasificacion de la Discapacidad
en Deporte Paralimpico (Reina y Vilanova-
Périz, 2016) recoge la estructura organizativa
del deporte paralimpico, tanto nacional como
internacional. No obstante, a principios de
2017 ya se han recogido cambios en la misma al
independizarse del IPC los cuatro para-deportes
de verano que hasta los Juegos Paralimpicos de
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Rio estuvieron a su amparo: atletismo (World
Para Athletics), levantamiento de pesas (World
Para Powerlifting), natacion (World Para
Swimming) y tiro (World Shooting Para Sport).
A ello debemos unir otros tantos deportes de
invierno que haran su debut bajo una nueva
estructura organizativa en los proximos Juegos
Paralimpicos de Pyeongchang en 2018: esqui
alpino (World Para Alpine Skiing), esqui
noérdico y biatlon (World Para Nordic Skiing),
snowboard (World Para Snowboard) y hockey
en trineo (World Para Ice Hockey). Ademds

de este cambio en el escenario internacional,
encontramos:

a. Deportes paralimpicos que estdn al amparo
de federaciones especificas por grupos de
discapacidad:

— Ceguera y deficiencia visual: fitbol-s,
goalball y judo, al amparo de la
International Blind Sports Federation
(IBSA).

— Usuarios de silla de ruedas y
amputaciones: esgrima en silla de
ruedas, al amparo de la International
Wheelchair and Amputee Sports
Federation (IWAS).

b. Deportes paralimpicos con su propia
federacion deportiva internacional,
incluyendo: baloncesto en silla de ruedas
(International Wheelchair Basketball
Federation), boccia (Boccia International
Sports Federation), fitbol-7* (International
Federation of Cerebral Palsy Football),
rugby en silla de ruedas (International
Wheelchair Rugby Federation) y voleibol
sentados (World Para-Volley).

c. Deportes paralimpicos integrados en
federaciones especificas del deporte
en cuestion: badminton? (Badminton
World Federation), ciclismo -ruta y
pista- (International Cycling Union),

8. Presente en el programa de los Juegos Paralimpicos de Rio
2016, pero no en los de Tokio 2020.

9. No presente en el programa de los Juegos Paralimpicos de
Rio 2016, pero si en los de Tokio 2020.
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curling -deporte de invierno- (World
Curling Federation), hipica -modalidad

de doma clasica- (Fédération Equestre
Internationale), piragtiismo (International
Canoe Federation), remo (World Rowing
Federation), tackwondo™ (World
Taekwondo Federation), tenis de mesa
(International Table Tennis Federation),
tenis en silla de ruedas (International Tennis
Federation), tiro con arco (World Archery),
triatlon (International Triathlon Union) y
vela™ (World Sailing).

Aunque existe una plena equivalencia estructural
a nivel nacional de los deportes expuestos

en el apartado c) (e. g. piragliismo adaptado
estd integrado en la Real Federacion Espafiola
de Piragliismo), no ocurre lo mismo con las
modalidades deportivas de los epigrafes a) y

b). Ello supone un gran reto organizativo y

de optimizacién de recursos, frecuentemente
escasos, que se destinan en Espaiia al deporte
paralimpico, y al para-deporte por extension.
Por ejemplo, un deporte especifico para personas
con discapacidad como es la Boccia, que permite
la participacion de personas con seis deficiencias
elegibles diferentes, a nivel nacional esta
representado por dos federaciones diferentes

en funcion de la deficiencia presentada por el
deportista: 1) ataxia, atetosis o hipertonia, que
concurriria al amparo de la Federacion Espafiola
de Deportes para Personas con Parilisis Cerebral
y Daiio Cerebral Adquirido (FEDPC), o 2)
deficiencia en la fuerza muscular (e. g. lesion
medular), deficiencia del rango de movimiento
pasivo (e. g. artrogriposis) o deficiencias

en extremidades (e. g. amputaciones), que
concurriria al amparo de la Federacion Espafiola
de Deportes para Personas con Discapacidad
Fisica (FEDDF). Ademads, este problema se
acentta en deportes que incluyen todas las
deficiencias elegibles para deporte paralimpico,
como es el caso del atletismo o la natacién.

Por ejemplo, atletismo incluye deportistas con
las seis deficiencias elegibles expuestas para

10. No presente en el programa de los Juegos Paralimpicos de
Rio 2016, pero si en los de Tokio 2020.

11. Presente en el programa de los Juegos Paralimpicos de Rio
2016, pero no en los de Tokio 2020.
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Boccia, a las que debemos unir la diferencia

en la longitud de piernas y la baja estatura, la
deficiencia visual -al amparo de la Federacion
Espafiola de Deportes para Ciegos (FEDC)- y la
intelectual -al amparo de la Federacion Espanola
de Deportes para Personas con Discapacidad
Intelectual (FEDDI)-. El resultado no es otro
que, mientras que a nivel internacional un
determinado para-deporte esta articulado por
una unica federacion o estructura organizativa,
a nivel nacional lo esta por dos, cuatro, o hasta
cinco federaciones si incluimos el deporte para
personas con deficiencias auditivas, al amparo
de la Federacion Espaiola de Deportes para
Sordos (FEDS).

Debido a la intensa actividad internacional en
este tOpico, la aparicién de nuevos documentos
de obligado cumplimiento por parte de las
federaciones internacionales de para-deporte

a las que estan adscritas las federaciones
nacionales, y la reciente publicacién de modelos
de recomendacién para la aplicacion de
politicas coordinadas en materia de clasificacion
a nivel nacional, los objetivos del presente
estudio son: 1) analizar la actividad y recursos
que, en materia de clasificacion, tienen las
federaciones nacionales con responsabilidad en
deportes paralimpicos, 2) evaluar el grado de
conocimiento que las federaciones nacionales
tienen sobre el nuevo Codigo de Clasificacion de
Deportistas y los Estandares Internacionales de
IPC, y 3), establecer las bases de una Estrategia
Nacional de Clasificacién que sirva como hoja
de ruta para la Comisién de Clasificacion del
Comité Paralimpico Espaiiol.

|
2. Metodologia

2.1. Participantes

La poblacién objeto de estudio son las
diferentes federaciones nacionales que tienen
responsabilidad en la promocién y organizacion
de la competicion de deporte paralimpico, ya
sean especificas de grupos de discapacidad
(polideportivas) o unideportivas, donde la


http://www.fedc.es/
http://www.fedc.es/
http://www.feddi.org/
http://www.feddi.org/
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modalidad de para-deporte esta integrada en su
estructura. Dado que los objetivos del estudio

se circunscriben al grado de conocimiento y
aplicacion de documentos y politicas promovidas
por el Comité Paralimpico Internacional, se
invit6 a participar en el estudio a todas aquellas
federaciones nacionales con responsabilidad en
deportes incluidos en los Juegos Paralimpicos,

ya sean de verano (Rio 2016 y Tokio 2020) o
invierno (Sochi 2014 y Pyeongchang 2018).

Los responsables en materia de clasificacion, o
directores técnicos en su defecto, de las siguientes
federaciones participaron de forma anénima

en el estudio, aportando informacién sobre los
diferentes deportes paralimpicos sobre los que
tienen responsabilidad:

a. Federaciones especificas por grupos de
discapacidad o polideportivas:

— Federacion Espaiiola de Deportes
para Ciegos (FEDC): atletismo,
esqui alpino, esqui nérdico, futbol-s5,
goalball, judo y natacién.

— Federacion Espaiiola de Deportes
para Personas con Discapacidad Fisica
(FEDDF): atletismo, baloncesto en silla
de ruedas, boccia, esgrima, esqui alpino,
esqui noérdico, natacion, levantamiento
de pesas, rugby en silla de ruedas,
snowboard y voleibol sentados.

— Federacion Espafiola de Deportes para
Personas con Discapacidad Intelectual
(FEDDI): atletismo y natacion.

— Federacion Espafiola de Deportes
para Personas con Parilisis Cerebral
y Daiio Cerebral Adquirido (FEDPC):
atletismo, boccia, esqui alpino,
esqui nordico, futbol-7, natacion, y
snowboard.

b. Federaciones unideportivas: Federacion
Espafiola de Badminton (FEB), Real
Federacion Espaifiola de Ciclismo (RFEC),
Real Federacion Hipica Espafiola (RFHE),
Real Federacién Espafola de
Piragiiismo (RFEP), Real Federacion
Espanola de Taekwondo, Real Federacion
Espafiola de Tenis de Mesa (RFETM), Real
Federacion Espafiola de Tenis (RFET), Real
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Federacion de Tiro con Arco (FETA) y
Federacion Espafiola de Triatlon (FETRI).

S6lo no se ha podido obtener informaciéon de
remo y vela, lo que supone una tasa de respuesta
del 92,86 % de los deportes y el 86,67 % de las
federaciones nacionales que eran objetivo de
estudio.

2.2. Instrumento y procedimiento

Se ha realizado un cuestionario ad hoc para
atender a los diferentes temas de interés

para con el nuevo Codigo de Clasificacion

de Deportistas del IPC y los Estandares
Internacionales relacionados. La elaboraciéon del
mismo se ha realizado siguiendo los siguientes
cinco pasos:

1. Se contactd con seis clasificadores
nacionales e internacionales de deportes
paralimpicos como futbol-7, boccia,
atletismo y natacion, y un para-deporte
como slalom en silla de ruedas, de los cuales
tres tenian experiencia en investigacion
en clasificacion en deporte paralimpico.

Se les pidi6 que elaborasen preguntas

sobre cualquier aspecto que consideraran
de interés para con la clasificacion en
deporte paralimpico. Se obtuvo una tasa de
respuesta del 66 % al recibir respuesta de
cuatro de los seis clasificadores invitados
para el focus group.

2. Todas las aportaciones o preguntas
recogidas en la fase anterior se agruparon
en cinco secciones tematicas, que se
contrastaron con el primer borrador
del Manual de Buenas Practicas sobre
Clasificacion Nacional distribuido por
el IPC, y asi recoger todos los aspectos
relevantes del mismo. La version inicial del
cuestionario const6 de 23 preguntas.

3. Se envi6 el borrador del cuestionario al
presidente de la Comisién de Clasificacién™

12. Profesor titular de universidad, con 16 afios de experiencia
en clasificacion a nivel nacional, y actualmente jefe de Clasi-


http://www.badminton.es/Home
http://www.badminton.es/Home
http://www.rfec.com/
http://www.rfec.com/
http://www.rfhe.com/
http://www.rfep.es/
http://www.rfep.es/
http://www.fetaekwondo.net/
http://www.fetaekwondo.net/
http://www.rfetm.com/
http://www.rfetm.com/
http://www.rfet.es/
http://www.rfet.es/
http://www.federarco.es/
http://www.federarco.es/
http://www.triatlon.org/
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del CPE, quien realiz6 modificaciones en
las preguntas y categorias de andlisis. Se
mantuvo el nimero de categorias (5), pero
se modifico la temdtica de algunas de ellas.
En cuanto a las preguntas, se modificaron
algunas y se afadieron otras, pasando a
tener un total de 41 preguntas.

4. Enla cuarta fase se contactd por correo
electrénico con la Comision de Clasificacion
del CPE, compuesta por seis componentes,
ademas de la citada presidencia, del paso
3): dos trabajadores del CPE, una experta
en clasificacion a nivel internacional
(ex-trabajadora de IPC) y profesora en
actividad fisica y deporte adaptado, un
médico y clasificador internacional para
World Para Swimming, otro médico y
clasificador internacional IBSA y una
médico del deporte, también trabajadora
externa para el CPE. A todos ellos se les
hizo llegar el borrador del cuestionario
para que aportaran posibles sugerencias y
opiniones, recibiendo cinco respuestas al
correo enviado (83,3 %) e incorporandose
pequefias modificaciones a la herramienta
de recoleccion de datos.

5. En la quinta fase, los investigadores del
presente trabajo se reunieron en Madrid
con los dos componentes de la Comision de
Clasificacion que son trabajadores del CPE.
En esa reuni6n se realizé una puesta en
comun de todas las aportaciones recibidas,
concretandose los ultimos cambios de
contenido y formato. Asi, por ejemplo, en la
version inicial del cuestionario se utilizaban
los términos ‘para-deporte’ e ‘impedimento’,
de acuerdo con la nomenclatura que utiliza
IPC (2015b) y la CIF (OMS, 20071), siendo
reemplazados por los términos ‘deporte
paralimpico’ y ‘deficiencia’ respectivamente,
al ser términos que reconoce el CPE como
oficiales y traduccion oficial de la CIF al
contexto espafiol, respectivamente.

ficacion para IFCPE, miembro del Comité de Clasificacion de
BISFed y clasificador internacional para World Para Athletics.
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El documento final, de 42 items (Anexo 1),
contiene cinco dreas temadticas: 1) introduccién
y cuestiones preliminares, 2) gestién de la
clasificacién a nivel organizativo y estructural,
3) gestion de la clasificacion en competicion,

4) formacion y actualizacion de clasificadores y
5) otras cuestiones de interés.

El CPE envi6 una carta de invitacion para
participar en el estudio a todas las federaciones
nacionales que tienen competencias en

deporte paralimpico, quienes nos pusieron en
contacto con el/la responsable en materia de
clasificacién. Previo al inicio de las entrevistas
se realiz6 un estudio piloto, en el que uno

de los investigadores entrevist6 a un tercero,
recibiendo feedback por parte del presidente de
la Comisién de Clasificacion del CPE. El proceso
de recoleccion de datos se realizo en las tres
siguientes fases:

1. Entrevistas realizadas via teléfono o
Skype por parte del equipo investigador.
La posibilidad de utilizar la herramienta
elaborada como entrevista semi-
estructurada permitia obtener cierto
grado de flexibilidad en las respuestas
de los entrevistados para expresar sus
ideas, opiniones y actitudes (Sparkes,
2013). De acuerdo con Bernard (1988),
este formato es el mas utilizado cuando
no se tiene la oportunidad de entrevistar
a una persona mds de una vez y cuando
una serie de preguntas sobre un topico
determinado (clasificaciéon en deporte
paralimpico en nuestro caso) se pregunta
a muchas personas, ademds de no permitir
que quedaran preguntas sin responder. Sin
embargo, por esta via, se entrevistd a las
federaciones de hipica (RFEH), piragiiismo
(RFEP), triatlén (FETRI), ciclismo (RFEC)
y la FEDPC (Federacion Polideportiva para
Parilisis Cerebral y Lesion Cerebral). Esta
fase se realizo entre mayo y junio de 2016.

2. Ante las dificultades de concertar una
entrevista con los responsables en materia
de clasificacion o la no identificacion
de éstos en los organigramas de las
federaciones nacionales, se remitié una
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segunda carta de invitacion a participar en
el estudio a aquellas federaciones nacionales
que no habian contestado hasta la fecha.
Transcribiendo las preguntas del guion de
la entrevista a un documento de Google
Docs, se obtuvieron respuestas de las
federaciones polideportivas de discapacidad
fisica (FEDDF), visual (FEDC) e intelectual
(FEDDI), ademas de las de tiro con arco
(FETA) y tackwondo. Esta fase se realizo
entre octubre y noviembre de 2016.

3. Trasla celebracion de la jornada técnica
sobre la Estrategia Nacional sobre la
Clasificacion de la Discapacidad en Deporte
Paralimpico, celebrada en Madrid el 26
de noviembre de 2016, se concretaron los
contactos para completar la toma de datos
con badminton (FEB), tenis (RFET) y tenis
de mesa (RFETM). Esta fase se realizé en
diciembre de 2016.

Todos los datos e identidades de los
entrevistados fueron tratados de forma
confidencial y siguiendo las directrices estatales
sobre proteccion de datos personales.

2.3. Andlisis de resultados

La transcripcion de las entrevistas se realizé con
la técnica verbatim (palabra a palabra) por parte
del mismo investigador para dar consistencia

al estudio (Bazeley y Jackson, 2013). Las
respuestas registradas por la via cuestionario
online (fases 2 y 3) se registraban en una matriz
de contenido de Microsoft Excel, con el mismo
numero de celdas que los items utilizados en

las entrevistas (fase 1). Tanto la informacién
obtenida via entrevista como cuestionario fue
analizada por la técnica de andlisis de contenido
(Hsieh y Shannon, 2005).

Al tratarse de un estudio de naturaleza
cualitativa/descriptiva los datos se redujeron
mediante andlisis de frecuencias a través de SPSS
(Statistical Package for Social Sciences, version
21.0 para Windows, SPSS Inc., Chicago, IL,
USA).
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3. Resultados y discusion

Debido a la naturaleza cualitativa del estudio,
presentaremos los resultados atendiendo a las
cinco areas tematicas de analisis, seguido de
la discusion de los mismos. Ello permitird al
lector seguir con mas facilidad los hallazgos
encontrados, atendiendo a diferentes

criterios de rigor como (Lincoln y Guba,
1985): credibilidad (i. e. haber involucrado

a clasificadores nacionales e internacionales
en el disefio de la herramienta de recoleccion
de datos), transferibilidad (i. e. obtencién de
informacion de federaciones nacionales con
diferente estructura y naturaleza: polideportivas
vs. unideportivas), confirmacion (i. e. andlisis
de contenido realizado por un investigador que
no tenia relacion alguna con las federaciones
nacionales participantes o el propio CPE) y
confianza (i. e. reclamando la participacion de
todas las federaciones nacionales hasta llegar
a una tasa de respuesta del 92,86 % de los
deportes paralimpicos entre 2014 y 2020).

3.1. Introduccioén y cuestiones preliminares

Todas las federaciones nacionales ofrecen
alguna informacion sobre clasificacion en su
para-deporte. Sin embargo, existe una gran
disparidad en cuanto a los criterios o formato
de tal informacién, dificultando en ocasiones
la localizacién de la misma o no estando
actualizada a las ultimas versiones. En cuanto
a la localizacién, algunas federaciones enlazan
al reglamento de su homoénima internacional,
especialmente en el caso de las federaciones
polideportivas (e. g. FEDPC o FEDDF), ya que
son varios los deportes a su amparo. Otras
federaciones ubican la informacion sobre
clasificacion en la secciéon del comité médico
(e. g. FEDC) o0 a un enlace externo del CPE (e.
g. FEDDI). Salvo algunas excepciones (e. g.
tiro con arco), no es frecuente la informaciéon
permanente sobre formacion en clasificacion, y
s6lo taeckwondo no ofrece informacién alguna
en esta materia, deporte que hara su debut en
los Juegos Paralimpicos de Tokio 2020. La
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Guia sobre Clasificacion de la Discapacidad
en Deporte Paralimpico (Reina y Vilanova-
Périz, 2016) trata de dar una respuesta a

esta problematica, facilitando el acceso a

la informacién sobre clasificacion en las
federaciones nacionales e internacionales (i. e.
enlaces web y codigos QR).

Al preguntar a las federaciones unideportivas
sobre si incluian algtn contenido sobre
clasificacién en la formacion de los técnicos

o entrenadores de sus deportes, el 62,5 %

de las mismas informaron de que incluian
informacién sobre la modalidad paralimpica en
los bloques comunes de formacion de técnicos,
el 25 % soélo informaba de la modalidad pero
no sobre clasificacion, y el 12,5 % restante
informaba de que estaba en desarrollo o en

vias de implementarse. Se plasma pues una
falta de uniformidad sobre los formatos o
estrategias formativas que se aplican a nivel
nacional con respecto a las que implementan,

o deben hacerlo, las respectivas federaciones
internacionales. La necesidad de uniformidad al
respecto es crucial en los préoximos afios a tenor
de los postulados del Codigo de Clasificacion
de Deportistas de IPC (2015a) y su modelo de
buenas practicas para la Clasificacion Nacional
(IPC, 2017b). El desarrollo de una adecuada
Estrategia Nacional de Clasificacién permitira,
entre otros aspectos que iremos analizando, que
la informacioén en materia de clasificacion pueda
llegar a las estructuras federativas y relacionadas
con el deporte paralimpico a nivel autonémico,
vivero real de futuros para-deportistas.

Al preguntarles sobre si conocian la existencia
de un Codigo de Clasificacion del IPC, de
obligado cumplimiento por las federaciones
internacionales, y por extension las
Nacionales, todas las federaciones contestaron
afirmativamente, si bien algunas de ellas no
estaban al tanto de una nueva versién del citado
Codigo (IPC, 2015a). En ese sentido, algunas
federaciones manifestaron su dependencia total
(e. g. tackwondo) sobre la informacion que les
hacia llegar la federacion internacional, y otra
que tenia poca o ninguna informacién sobre
las implicaciones de dicho Cédigo para con

la actividad de clasificacién a nivel nacional
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(FEDDI: e. g. clasificacion basada en evidencias
y especifica de cada deporte).

3.2. Gestion de la clasificacion a nivel
organizativo y estructural

La primera indagacion con respecto a esta
categoria temdtica era analizar el tipo de
personal que las federaciones nacionales tienen
para el desempenio de responsabilidades en
materia de clasificacion. La mayoria de ellas
tienen un colaborador externo al personal
propio de la federacion (46,15 %), dos
federaciones unideportivas han designado
responsables externos a la federacion en materia
de clasificacion (15,38 %), una federacion
polideportiva tiene personal externo que
recibe apoyo logistico de personal propio de la
federacion (7,69 %), el 23,08 % manifiesta que
lo gestiona personal propio de la federacion,

y una federacion unideportiva no especifica

la necesidad de dicho personal (tenis -en silla
de ruedas-). Descartando a las federaciones
nacionales en las que la clasificacion es
gestionada por personal propio, el 50 % de las
restantes gratifica econémicamente la labor del
personal externo, mientras que el otro 50 % no
lo hace, siendo una labor totalmente voluntaria
y ajena a su actividad profesional principal.

A tenor de estos resultados y la informacion
cualitativa obtenida al respecto, la remuneracion
por las labores en clasificacion se circunscribe
s6lo al momento de la competicién, donde ésta
se lleva a cabo en el 84,62 % de los casos. Se
constata pues una gran labor de voluntariado
en este ambito, al igual que en otros ambitos
relacionados con la discapacidad (Morales

et al., 2009; De Pablos, 2016) por lo que,

ante las demandas internacionales en materia
de clasificacion, se hace preciso estimular

la interaccion entre las estructuras técnicas,
médicas y de clasificacion de las federaciones
nacionales.

En cuanto a los recursos humanos existentes

en la actualidad, existen tres perfiles basicos:
médicos (M), fisioterapeutas (F) y técnicos
deportivos (T). Federaciones como la de triatlon
(M+F =7, T = 7), ciclismo (M = 5,F =5, T = 3),
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piragiiismo (M = 1, F = 3, T = 3) y FEDPC" (M
=4, F =5, T = 9) tienen una distribucién mas
o menos homogénea entre tales perfiles o roles.
Esto responde a los estindares internacionales
sobre clasificadores (IPC, 2016¢), donde se
diferencia entre personal sanitario (doctor,
médico rehabilitador, fisioterapeuta, entre
otros) y técnicos del deporte en cuestion
(entrenadores, cientificos del deporte, entre
otros). Los primeros se encargarian de evaluar
la presencia de una deficiencia elegible para ese
deporte, asi como el grado de severidad de la
misma, mientras que los segundos evaldan el
grado de impacto que ello tiene en la ejecucion
de las habilidades especificas del deporte (e. g.
contribucién del tronco, capacidad de agarre
del aro o funcionalidad de los brazos en
corredores en silla de ruedas en para-atletismo).
Sin embargo, existe un grupo de federaciones
en las que sélo cuentan con clasificadores con
perfil sanitario (hipica = 5, tiro con arco = 1,
FEDDI = 1 -psic6logo- y FEDC = 2) o técnico-
deportivo (tenis de mesa = 3). En el caso de la
FEDDF, dado el volumen de deportes que ésta
gestiona, cuenta con clasificadores especificos
para baloncesto en silla de ruedas (n = 3),
natacion (n = 3) y rugby en silla de ruedas (n

= 5), ademds de dos deportes no paralimpicos
como hockey en silla de ruedas (n = 4) y padel
(n = 3). Tackwondo recurre a la federacion
internacional cuando precisa de clasificacion,
mientras que tenis en silla de ruedas (RFET) no
tiene clasificadores en nomina. Esta disparidad
en cuanto a perfiles y nimeros se debe en
parte a la evolucidn de la clasificacion en
deporte paralimpico, asi como a la convivencia
de estructuras federativas polideportivas y
unideportivas. Ademads, se encuentra una falta
de consenso acerca del tipo de certificacion
demandada para acreditarse como clasificador,
aspecto que abordamos a continuacién.

Al preguntar a las federaciones nacionales acerca
del perfil que deberian tener los clasificadores

de su deporte en los términos que estipula

IPC (2016¢), €l 30,77 % considera que debe
conocer tanto la discapacidad como el deporte

13. Tiene la responsabilidad de clasificacion en atletismo y
boccia en colaboracién con la FEDDE
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en cuestion (FEDPC, tiro con arco, tenis y tenis
de mesa), el 53,85 % (piragliismo, ciclismo,
triatlon, taekwondo, badminton, y FEDDF)
consideran que lo primordial es conocer la
modalidad deportiva y las demandas para su
practica, y la FEDC (7,69 %) considera que
debe ser personal médico especializado, o bien
que la federacién internacional s6lo les permite
ese perfil (hipica: 7,69 %). Observamos cémo
aquellos deportes que se han incorporado mds
tarde al programa de los Juegos Paralimpicos

o lo haran préximamente (i. e. triatlon

y piragiiismo en Rio 2016, bAdminton y
tackwondo en Tokio 2020) u otros que estan
integrados en una federacion unideportiva (e.
g. ciclismo) dan una gran importancia a los
sistemas especificos del deporte, tal y como
expusimos en la evolucién de los sistemas de
clasificacion en deporte paralimpico (Hart,
2017). Atendiendo a esta nueva realidad
internacional y al enfoque de los sistemas de
clasificacion especificos de cada deporte y
basados en evidencias, se hace preciso articular
itinerarios formativos para clasificadores en
deporte paralimpico, incluyendo criterios de
obligado cumplimiento para la acreditacion y su
mantenimiento (IPC, 2016¢), tales como el perfil
de acceso en el caso de los clasificadores técnicos
(i. e. graduados en Ciencias de la Actividad
Fisica y del Deporte, técnicos superiores en
Actividades Fisicas y Deportivas, técnicos
deportivos), afios de experiencia o numero de
deportistas clasificados.

Al preguntarles sobre el ofrecimiento o
transmision de informacion actualizada sobre
los cambios e innovaciones en clasificacion

a sus clasificadores en activo, ésta se hace

por diferentes vias: mail y/o web corporativa
(38,46 %), reciclaje/re-acreditacion de
clasificadores (hipica y triatlon), acciones
especificas por para-deporte (FEDDF),
colaboraciones y/o acciones con la federacion
internacional equivalente (badminton), mientras
que el 30,77 % restante no realiza accién alguna
al respecto. Esta pregunta plasma nuevamente
la disparidad de criterios utilizados para con

la formacién de clasificadores, en este caso en
activo, siendo un aspecto crucial en un momento
donde todas las federaciones internacionales
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deben adaptar sus reglas de clasificacion al
Modelo de Reglas de Clasificacion recientemente
aprobado por IPC (IPC, 2017a) y de obligado
cumplimiento antes del 1 de enero de 2018.
Estos datos tienen sendas ramificaciones
importantes. Por un lado, se hace precisa

una adecuada comunicacion en materia de
clasificacion con las respectivas federaciones
territoriales, ya que s6lo el 30,77 % lo hace de
oficio, una s6lo lo hace si hay cambios, lo ubican
en su pagina web (n = 2) o directamente remiten
a la web de la federacion internacional (n = 1),
una sélo la envia si se la demandan, una sélo
actda en el caso de que haya clasificadores en
activo, dos se coordinan con otras federaciones
en materia de clasificaciéon y una manifiesta

que esta en proceso de implementar medidas

al respecto. Asi, estos canales de transmision

de la informacién son importantes cuando se
aplican medidas especiales de clasificacion que
no se recogen en competiciones internacionales.
S6lo cuatro federaciones incluyen medidas
especiales al respecto: hipica, que permite la
participacion de jinetes con perfiles funcionales
mads severos; piragiiismo, que permite competir
en la categoria KL3 otras deficiencias que no
sean fisicas; triatlon, que incluye una categoria
para deportistas con discapacidad intelectual,

y baloncesto en silla de ruedas, que permite

la participacion de mujeres en los equipos,
aplicando una reduccion de 1 punto al computar
el nimero maximo de puntos de los cinco
jugadores en pista (<14,5 puntos, donde la
puntuacion de cada jugador/a va de 1 a 4.5
puntos, de menor a mayor funcionalidad). Es
muy importante que todas estas medidas sean
conocidas por todos los agentes implicados,
especialmente en el momento del acceso o
iniciacion al para-deporte, ya que ayudardn a
gestionar las expectativas de los practicantes
y/o escoger la modalidad mds adecuada a sus
intereses o preferencias.

3.3. Gestion de la clasificaciéon en competicion
La gestion de la clasificacion en competicion es
un tema de preocupacion de las federaciones

nacionales en varios frentes: costes,
disponibilidad de clasificadores y atencién a
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las demandas de la propia competiciéon en un
espacio corto de tiempo, ya que la clasificacion
suele realizarse justo antes del inicio de una
competicion. La primera pregunta abordada fue
acerca del nimero de clasificadores y paneles
disponibles en competiciones estatales. S6lo dos
federaciones (15,38 %) consideran necesario

la presencia de un minimo de deportistas con
necesidades de clasificacion, ya sea porque tenga
un estatus de deportista nuevo (N) o en revision
(R). Aunque el estandar internacional sobre
evaluacion de deportistas (IPC, 2016b) acepta
paneles con dos clasificadores (personal sanitario
y técnico), el 30,77 % de las federaciones
nacionales articula paneles de tres componentes
(médico, fisioterapeuta y técnico deportivo),
con la posibilidad de que los componentes de la
mesa se reduzcan a dos. Otro 46,15 % articula
mesas de clasificacion de dos componentes, el
15,38 % sblo un clasificador y una no dispone
de clasificadores. Esta variabilidad en cuanto

a la composicion de las mesas se ve de nuevo

en cuanto al niimero de mesas de clasificacion,
donde el 53,85 % sélo convoca una mesa por
competicion estatal, si bien el 38,46 % afirma
que puede incrementarlo en caso de que el
numero de deportistas a clasificar exceda de un
numero determinado (e. g. >14,5) 0 se ofrezca
la posibilidad de protesta™ en competicion. El
30,77 % restante s6lo contempla la posibilidad
de convocar un panel de clasificacién, y una
federacion (tiro con arco) realiza la clasificacion
antes de la competicién, no requiriendo de la
convocatoria de clasificadores. Con respecto a
las protestas, solo el 46,15 % tienen articulados
protocolos de protesta, una federacion sélo lo
permite en caso de que haya dos paneles de
clasificacion, dos recogen la protesta pero es
atendida a posteriori de la competicion, una

la remite a la federacion internacional, y las
tres restantes (23,08 %) no contemplan dicha
posibilidad, estipulada claramente en el estandar
internacional de protestas y apelaciones del IPC
(2016d).

14. Proceso mediante el cual un club, equipo o deportista pue-
de realizar una objecién formal a la clase asignada y, previo
pago de un canon, pueda ser evaluado por una segunda mesa
de clasificacion.
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A tenor de estos datos y el contenido analizado de
los entrevistados, existe una gran preocupacion
por la sostenibilidad econémica de la clasificacion
en competicion, dado que se deben asumir

los costes de desplazamiento, alojamiento,
manutencion y per diem de los clasificadores,
debiendo realizarla justo antes de la competicion,
con el impacto que ello conlleva en el
desplazamiento de los competidores. Existe una
gran variedad en cuanto a la contraprestacion
por los servicios prestados como clasificadores,
oscilando entre los 80 y 150 € por competicién
trabajada a s6lo el abono del desplazamiento,
alojamiento y manutencién; aunque puede haber
variaciones en funcion del volumen de deportistas
a clasificar y la cualificacién profesional o nivel
del clasificador. Ninguna de las federaciones
nacionales contempla ademas la figura del jefe
de clasificacion en competicion o chief classifier
(IPC, 2016¢), quien desempefiaria las labores de
organizacion, resolucion de dudas, articulacion
de posibles protestas y formacion de nuevos
clasificadores en practicas, entre otras. Con

los recursos destinados a la clasificacion en

la actualidad, no hay apenas posibilidades de
protesta en competicion, limitando los derechos
de los deportistas a objetar sobre la clase
asignada. Ello abre una puerta a la posibilidad
de hacer la clasificacion antes de la competicion,
tal y como realizan algunas federaciones, opcién
que recoge el nuevo Codigo de Clasificacion de
Deportistas (IPC, 2015a).

Ante la nueva posibilidad de poder llevar a
cabo el proceso de clasificacion fuera de la
competicién propiamente dicha, el 61,54 %

de las federaciones nacionales esta de acuerdo
con ello, dos creen que “deberia” o “seria
necesario”, dos no estdn de acuerdo y una
muestra dudas acerca de la viabilidad de dicha
opcion. Pero la forma o procedimientos para
llevarla a cabo son muy variados, esgrimiendo
razones como sélo en el caso de hacer una
consulta previa a la competicion, que sea
realizada s6lo por parte de grupos o personas
debidamente acreditadas, realizarse solo en el
caso de que luego pueda completarse el proceso
de clasificacion en competicion o, simplemente,
porque es mds operativo, abarata costes y
ayuda al desarrollo de la clasificacion a nivel
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autonomico. Ademds, se presenta como una
posibilidad de resolver protestas que no han
podido atenderse en competicidn, especialmente
en el caso de que s6lo hubiera una mesa de
clasificacion.

A la hora de gestionar el proceso de
clasificacion, el 92,31 % de los entrevistados/
encuestados consideran que los clasificadores
deben conocer como se organiza la competicién
de su para-deporte, con respuestas que incluyen
“si”, “imprescindible”, “por supuesto” o
“esencial”. El mismo porcentaje considera

que los clasificadores convocados a una
competicioén deben, independientemente de

su perfil o rol en la mesa, tener un adecuado
manejo de las fichas de clasificacion. S6lo una
federacion considera que al menos uno de los
dos clasificadores debe conocer el deporte, y que
seria “recomendable” que ambos conocieran

las fichas de clasificacion. Este alto porcentaje
constata el grado de acuerdo respecto a la
necesidad de que los dos o tres componentes

de las mesas de clasificacion complementen sus
roles. Asi, por ejemplo, mientras que el personal
sanitario esta evaluando el grado de espasticidad
de un deportista con hipertonia por paralisis
cerebral, un técnico deportivo deberia estar
cumplimentando en la ficha de clasificaciéon

los hallazgos encontrados. En contraposicion,
cuando el técnico lidera la fase de evaluacion
técnica, serd el personal sanitario el que debe
cumplimentar las fichas de clasificacién. Y al
preguntarles acerca del tipo o modelo de ficha de
clasificacion utilizada, el 23,08 % afirma utilizar
la misma ficha de clasificaciéon que su homoénimo
internacional, 15,38 % las ha traducido
literalmente, el 23,08 % las han adaptado,

el 15,38 % tienen sus propias fichas de
clasificacion y el 23,08 % restante utiliza otros
procedimientos o no tiene fichas de clasificacion
para llevar a cabo el proceso de clasificacion.
Unido al hecho de que el 76,92 % afirma que sus
fichas de clasificacién siguen las directrices de su
federacion internacional, y actualiza las mismas
con regularidad, constatamos la tendencia hacia
fichas y procedimientos de evaluacién de cada
para-deporte, reto al que deben enfrentarse
especialmente las federaciones polideportivas,
con varios deportes en su seno. Asi, federaciones



Bases para una Estrategia Nacional de Clasificacion en Deporte Paralimpico en Espaia 207

como la FEDPC o FEDDF han pasado en

los tltimos afios de tener fichas generales de

su grupo de discapacidad, a tener fichas de
clasificacién en colaboracién para deportes
como para-atletismo, para-natacion, boccia o
slalom en silla de ruedas, deportes que incluyen
deportistas susceptibles de tener licencia con una
de las dos federaciones.

3.4. Formacién y actualizacion de clasificadores

En cuanto a la formacion de los clasificadores,
encontramos que solo el 53,85 % oferta o tiene
programas formativos para nuevos clasificadores.
Las altimas formaciones realizadas datan de
entre 2014 y 2015, especificando algunas de ellas
que se hace en colaboracion con las federaciones
autonomicas (e. g. triatlén), o federaciones
polideportivas (e. g. FEDPC y FEDDF) que
realizan sus formaciones diferenciando entre
para-deportes. De hecho, FEDPC y FEDDF

son las tnicas federaciones nacionales que
colaboran entre ellas en materia de formacion de
clasificadores. En cambio, al preguntarles si la
formacion que realizan se hace en colaboracion
con la federacion internacional correspondiente,
s6lo piragiiismo y badminton afirman que asi es,
demostrando nuevamente que aquellos deportes
que se han incorporado més tarde al programa
de los Juegos Paralimpicos se acercan a los
estindares internacionales estipulados por IPC,
y de obligado cumplimiento por las federaciones
internacionales.

El 53,84 % de las federaciones entrevistadas
afirma controlar el perfil o formacién previa

de los nuevos clasificadores, aspecto que viene
recogido en el estindar internacional sobre
clasificadores (IPC, 2016¢), y solo el 38,46 % del
total (83,33 % de las que tienen oferta) tienen
estipulado algtin criterio sobre el perfil de los
profesores que imparten dichas formaciones,
preferentemente clasificadores internacionales

o con una dilatada experiencia en el deporte
paralimpico en cuestién. Una vez expuesta la
panoramica general sobre la oferta en la materia
que nos ocupa, a continuacion se detallan las
respuestas mas relevantes sobre la acreditacion o
re-acreditacion de tales clasificadores:
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e  En cuanto a la pregunta de si disponen de
un programa de practicas para completar la
formacién en clasificacion, sélo la FEDPC,
ciclismo, hipica y badminton disponen
de protocolos al respecto (e. g. ribrica de
evaluacion de competencias, debilidades vs.
fortalezas).

e El 46,15 % de las federaciones nacionales
dispone de algun criterio minimo para
que un clasificador en practicas pueda ser
clasificador nacional, con respuestas que
oscilan desde 2 (bddminton), 5 (FEDC e
hipica), a to-15 (FEDPC).

e Soélo dos federaciones nacionales tienen
un maximo estipulado de clasificadores en
practicas en competicion (FEDPC = 3-4,
ciclismo = 2-3).

e  Sobre la re-acreditacion de los clasificadores
en activo, el 61,54 % afirman tener
alguna medida al respecto (i. e. seminarios
de reciclaje, envio de informacion):
anualmente (triatlon, ciclismo), cada dos
anos (badminton, hipica, tiro con arco),
o cuando hay cambios en las normativas
internacionales (FEDPC, FEDDF, FEDC).

e  Ante la altima pregunta acerca de la
idoneidad de que la formacion en materia
de clasificacion pudiera ser online, s6lo
una federacion esta de acuerdo con ello, el
46,15 % estaria s6lo de acuerdo en hacer
una introduccién a la misma o la exposicion
de los elementos transversales basicos,
otro 38,46 % se opone a ello, defendiendo
que toda la formacion debe ser presencial
debido al caracter técnico y practico de
la misma, y una tltima federacion no se
manifiesta al respecto.

3.5. Otras cuestiones de interés

El Comité Paralimpico Espaiiol aprob6 en 2015
la constitucion de una Comisién de Clasificacion,
precisamente en el momento en el que se estaba
culminando el proceso de revisioén por parte de
las federaciones internacionales y los comités
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paralimpicos nacionales del nuevo Codigo de
Clasificacion de Deportistas (IPC, 20152a) y los
Estandares Internacionales relacionados con

la clasificacion en deporte paralimpico (IPC,
2016a; IPC, 2016b; IPC, 2016¢; IPC, 2016d;
IPC, 2016€). Al preguntar a las federaciones
nacionales sobre si conocian la existencia de
dicha Comisién de Clasificacion del CPE,

el 53,85 % contest afirmativamente y el

46,15 % restante que no. Entre las funciones
que tales federaciones nacionales consideran
que deberia tener la Comision de Clasificacion
del CPE destacan la resolucién o preparacion

de casos complejos o limite antes de asistir a
competiciones internacionales, la actualizacion
en materia de clasificacion para adecuarse

a los estandares internacionales, servir de

nexo de unién para con la aplicacion de las
politicas establecidas por el IPC, ayudar al
desarrollo de la clasificacién en su deporte con
especial atencion al ambito territorial, asistir

en la formacion de nuevos clasificadores o re-
acreditacion de los que estdn en activo, asistir
durante el proceso de protestas en/tras las
competiciones internacionales, o disefiar una
Estrategia Nacional de Clasificacion, entre otras.
Con respecto al disefio e implementacion de

una Estrategia Nacional de Clasificacion, los
entrevistados/encuestados se muestran a favor
en un 69,23 %, mientras que una federacion
nacional no lo estd, dos manifiestan que depende
de la ascendencia que tenga sobre su autonomia
en materia de clasificacién, y una no se pronuncia
al respecto. Los puntos que deberia abordar dicha
Estrategia serian, pero no limitados a:

e  Homogeneizar los estindares
internacionales de clasificacion a nivel
nacional, tal y como recoge el Modelo de
Reglas (IPC, 2017a).

e Aumentar los estandares de calidad durante
los procesos de clasificacion, respondiendo
a la creciente profesionalizacion del deporte
paralimpico de alto nivel (i. e. Plan ADOP).

e FEstablecer unas directrices comunes en
materia de clasificacion, respondiendo
asi al Modelo de Buenas Practicas en
Clasificacion Nacional (IPC, 2017b).
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e Optimizar los procesos formativos de
clasificadores, ajustandose al estandar
internacional de formacién y acreditacion
de clasificadores en deporte paralimpico
(IPC, 2016¢).

e Asesoramiento en la gestiéon de casos, dado
que el CPE es en ocasiones el interlocutor
oficial en deportes que integran miiltiples
deficiencias elegibles, pero que a nivel
nacional estan al amparo de diferentes
federaciones polideportivas (e. g. atletismo,
natacion). En relacion a este punto, algunas
federaciones polideportivas consideran de
utilidad esta colaboracion.

Finalizamos este apartado de resultados y
discusion, exponiendo una serie de puntos
independientes, pero de interés para con los
objetivos del presente trabajo:

e Al peguntarles por la posibilidad de
elaborar una red de clasificadores a nivel
nacional a fin de discutir temas de interés,
el 84,62 % de las federaciones nacionales se
mostro6 a favor de la misma.

e Al preguntarles acerca de si los deportistas
y técnicos de su deporte valoran
adecuadamente la clasificacion deportiva,
existe una gran disparidad de respuestas
al respecto: el 30,77 % consideran que
“si”, el 15,38 % consideran que “no”,
“depende” o no se pronuncian al respecto,
y el 23,08 % restante consideran que es
un tema “problematico”, tal y como se ha
constatado en varios medios durante los
ultimos Juegos Paralimpicos de Rio 2016
(Davies, 2016).

e  Finalmente, dado que IPC insta a las
federaciones internacionales al desarrollo
de sistemas de clasificacion basados
en la investigacion y el estudio de la
relacion entre el grado de deficiencia y el
impacto que tiene en el rendimiento de un
determinado para-deporte, el 100 % de
las federaciones nacionales se mostraron
accesibles a colaborar para el desarrollo
de acciones en la materia. Asi, algunas
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federaciones nacionales ya colaboran en
mayor o menor medida en la realizacion de
investigaciones propias o en colaboracion
en la materia (i. e. boccia, futbol-7, para-
triatlon, slalom en silla de ruedas).

|
4. Conclusiones

En el apartado de “Resultados y discusion”
hemos abordado dos de los objetivos de la
presente investigacion: 1) analizar la actividad y
recursos que, en materia de clasificacion, tienen
las federaciones nacionales con responsabilidad
en deportes paralimpicos, y 2) evaluar el grado
de conocimiento que las federaciones nacionales
tienen sobre el nuevo Codigo de Clasificacion
de Deportistas y Estandares Internacionales del
IPC. En este ultimo epigrafe trataremos de dar
respuesta al tercer objetivo planteado, que no es
otro que establecer las bases de una Estrategia
Nacional de Clasificacién que sirva como hoja
de ruta para la Comisién de Clasificacion del
Comité Paralimpico Espafiol y las diferentes
federaciones nacionales con modalidades
paralimpicas o de para-deporte:

e Se hace preciso intensificar la
comunicacion entre las federaciones
nacionales, especialmente aquellas que
comparten deportes por su naturaleza de
federacion polideportiva. La imposicion
de estdndares internacionales en materia
de clasificacion recomienda el trabajo
en red entre todos aquellos técnicos y
profesionales relacionados, contribuyendo
a la optimizacion del tiempo y los recursos
econdmicos destinados al respecto.

e  Estrechar la colaboracién entre aquellas
federaciones nacionales que compartan
deficiencias elegibles para su deporte. El
estdndar internacional sobre deficiencias
elegibles en deporte paralimpico (IPC,
2016a) concreta la denominacion de las
deficiencias elegibles y las condiciones
de salud que subyacen a las mismas (e.
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g. una parilisis cerebral conllevard una
deficiencia elegible de hipertonia, ataxia o
atetosis; mientras que una lesion medular
conllevard una deficiencia elegible de falta
de fuerza muscular por debajo del nivel

de la lesion). En el Forum de Investigacion
en Clasificacion desarrollado por IPC en
febrero de 2017 se mostraron protocolos
estandarizados para la evaluacion de las
deficiencias elegibles (i. e. visual, intelectual
y fisica), por lo que no es de extrafiar que
en los proximos afios estos protocolos sean
comunes a todos los deportes paralimpicos.

Existe una demanda en cuanto a la
formacion, no sélo de clasificadores,

sino también de iniciar o dar a conocer

los aspectos bdsicos sobre clasificacion

a los técnicos deportivos. La inclusion

de contenidos sobre clasificacion en

los bloques comunes de los programas
formativos oficiales de técnicos deportivos
ayudaria a que cualquier técnico de un
deporte pudiera iniciar en la practica
deportiva a una persona con discapacidad,
ayudando a la deteccion temprana de
potenciales deportistas y a una correcta
gestion de las expectativas de logro. En este
sentido, el CPE realiz6 en abril de 2017 una
formacion transversal en clasificacion, a la
que fueron invitados responsables técnicos
de todas las federaciones nacionales.

Se requiere de una adecuada formacién
préctica en materia de clasificacion, dado
el cardcter instrumental de la misma

(e. g. evaluacion de la fuerza muscular,
espasticidad, reflejos alterados, etc.),
suponiendo un reto el hacer llegar la
clasificacién a las federaciones territoriales,
donde realmente acceden los nuevos
deportistas que requieren de clasificacion
hasta que ésta pueda ser confirmada en
instancias superiores (i. e. nivel nacional o
internacional).

Relacionado con el punto anterior, existe
la necesidad de un mayor compromiso

a largo plazo de los clasificadores en
activo ya que, debido al marcado caracter
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voluntario de esta labor y la insuficiente
o nula remuneracién econémica, hay una
gran fluctuacion en nimero y perfiles de
clasificadores.

Se recomienda involucrar a universidades
y/o centros educativos en clasificacion.

Las primeras pueden hacer una

gran labor en cuanto a colaborar en
investigacion e incrementar el prestigio o
posicionamiento internacional de nuestro
pais o determinados deportes, ademas de
poder acercar la clasificacion a sus aulas,
especialmente en formaciones relacionadas
como Ciencias de la Actividad Fisica y

del Deporte, Medicina o Fisioterapia.

Los segundos, durante la imparticion

de los bloques comunes y/o especificos

de los titulos de técnicos deportivos,
podrian incluir contenidos de clasificacion,
especialmente en los médulos comunes

de ensefianza deportiva en “Actividad
Fisica Adaptada y Discapacidad”, ya sea
en el ciclo inicial (MED-C103) o final
(MED-C203).

Se requiere de bases de datos 4giles, que
permitan intercambiar informacion entre
federaciones territoriales y nacionales,

y entre nacionales e internacionales.

En cualquier caso, el intercambio de
informacion debe estar sujeto al nuevo
estandar internacional sobre proteccion
de datos (IPC, 2016¢), asi como la
legislacion vigente sobre proteccion de
datos personales, ya que se trabaja con
informacion sensible que incluye historias
clinicas de los deportistas para acreditar su
deficiencia elegible.

Existe una demanda de apoyo econémico
para el desarrollo de politicas y acciones

en materia de clasificacion, de ahi el
marcado caricter de voluntariado existente.
Cabe destacar la escasa presencia del
deporte paralimpico en los medios de
comunicacion, con la consiguiente dificultad
para conseguir apoyos O patrocinios por

el insuficiente retorno que ello conlleva.

La responsabilidad social corporativa
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(RSC), también llamada responsabilidad
social empresarial (RSE) o inversion
socialmente responsable, es un mecanismo
a explotar debido a la contribucién

activa y voluntaria para con la mejora
social, tratando de asociar los valores

del Movimiento Paralimpico (Spirit in
Motion) como valor afiadido de potenciales
empresas colaboradoras.

e  Se requiere de una adecuada colaboraciéon
entre aquellas federaciones polideportivas
que expiden licencias a deportistas para
un mismo para-deporte. Esta colaboracion
en materia de clasificacion permitiria
optimizar los recursos destinados a un
mismo deporte.

Tras la finalizacion de la jornada sobre la
Estrategia Nacional de Clasificaciéon en Deporte
Paralimpico (Madrid, 26 de noviembre de
2016), y a la que asistieron representantes

del 100 % de las federaciones nacionales
participantes en el presente estudio, ademds de
los miembros de la Comision de Clasificacion
del CPE, emergieron una serie de medidas
adicionales a las anteriormente planteadas:

e  Articular una red de trabajo a nivel
territorial para la elegibilidad de nuevos
para-deportistas. Esta medida permitiria
abaratar costes para con la convocatoria
de mesas de clasificacion regionales, cuyas
decisiones deben ser ratificadas a nivel
nacional.

e  Establecer un protocolo que ayude
a las federaciones nacionales en la
preparacion de documentacion y material
complementario de deportistas que acudan
a competiciones internacionales. Esta
medida es de vital importancia en aquellos
casos que se encuentren en el limite de
dos clases o para el cumplimiento de la
deficiencia minima para ser elegible.

e Establecer un protocolo de actuacion y
comunicacion para la gestion de protestas
en competiciones internacionales,
proveyendo directrices para una correcta
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presentacion de las mismas, suministrando

informacién o pruebas de apoyo.

e  Establecer un protocolo para la solicitud de
re-clasificacion de un deportista por razones

médicas (Medical Request), aplicable
cuando la deficiencia elegible ha podido

variar o fluctuar (e. g. empeoramiento en la
funcién muscular por esclerosis multiple).

e Favorecer la colaboracion entre
federaciones para con aquellos
clasificadores (i. e. médicos y
fisioterapeutas) que pudieran actuar en
diferentes para-deportes.
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Habilitar un espacio de comunicacién en
la web del Comité Paralimpico Espaiiol,
con acceso a documentos relevantes sobre
clasificacién del IPC, asi como aquellos
documentos producidos por la propia
Comisién de Clasificacion del CPE (e. g.
directorio de contactos).

Involucrar a las federaciones nacionales en
la elaboracién de nuevos documentos (e.

g. minimas deficiencias elegibles en cada
deporte paralimpico) o actualizacion de la
Guia de Clasificacion de la Discapacidad
en Deporte Paralimpico (Reina y Vilanova-
Périz, 2016).
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|
Anexo 1. Andlisis de la situacion sobre la clasificacion en deporte paralimpico en Espana.

Hacia una Estrategia Nacional de Clasificacion

Introduccion y cuestiones preliminares:

¢Tiene su federacion nacional una practica
deportiva para personas con discapacidad o
modalidad de deporte paralimpico?

— En caso de que sean varios deportes,
por favor, indique cudles son.

La pdgina web de su federacion, ¢ofrece
algin tipo de informaci6n sobre deporte
paralimpico?
— En caso afirmativo, ¢hay alguna
informacion especifica sobre
clasificacion?

En caso de tratarse de una federacién
unideportiva, ¢se incluye algin contenido
de clasificacion en la formacién de técnicos
o entrenadores de su deporte?

¢Sabia que el Comité Paralimpico
Internacional tiene un Cédigo de
Clasificacion que deben cumplir todas

las federaciones internacionales de
deportes paralimpicos, y por extension sus
respectivas federaciones nacionales?

— En caso afirmativo, ¢sabia que
ese Codigo ha sido recientemente
actualizado y se esperan cambios
en algunos sistemas y procesos
de clasificacion en los deportes
paralimpicos?

¢Esta su federacion al corriente de los
sistemas de clasificacion existentes que hay
en su modalidad deportiva paralimpica a
nivel internacional?

Sobre la gestion de la clasificacion en su
federacion nacional:

¢Existe una persona en su federacion
nacional que tenga competencias asignadas
en la gestion de la clasificacion?
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— En caso afirmativo, ¢es un trabajador/a
de la federacion o un colaborador/a
externo?

— Y en caso de que sea un colaborador/a
externo, ¢recibe éste algtn tipo de
gratificacion o reconocimiento a su
labor?

¢Cudntos clasificadores en activo dispone su
federacion?

— En caso afirmativo, ¢podria especificar
el perfil de los mismos?

El Comité Paralimpico Internacional
discrimina entre dos tipos de clasificadores:
médico y técnico. Los primeros se encargan
de determinar la elegibilidad del deportista
y la severidad de su deficiencia (e. g.
médicos o fisioterapeutas), mientras que los
técnicos evaltan el impacto que ello tiene en
hacer las habilidades propias del deporte en
el que va a competir:

—  ¢Cudl cree que deberia ser el perfil
ideal de los clasificadores técnicos?

¢Ofrece su federacion nacional
informacién actualizada sobre los cambios
e innovaciones en clasificacion en su
modalidad de deporte paralimpico a sus
clasificadores en activo?

— En caso afirmativo, ¢por qué medio,
via y/o frecuencia?

¢Intercambia su federacién nacional
informacién de interés sobre clasificacién
con otras federaciones nacionales?

¢Suele su federacion nacional trasladar

la informacion que tiene en materia de
clasificacién a sus federaciones territoriales,
si las hubiere?

¢Tiene su federacion nacional alguna
medida especial o contradictoria con
respecto a la clasificacion, y que no se
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

recoja a nivel de competicion internacional?
(e. g. tener una medida de discriminacion
positiva, dando un punto menos, a la
clasificacién de una jugadora en un equipo
de baloncesto en silla de ruedas).

Sobre la gestion de la clasificacion en
competicion:

¢Existe un namero minimo de deportistas
a clasificar en competicion para poder
convocar una mesa o panel de clasificacion?

— En caso afirmativo, ¢cudntos?

¢Cudntos clasificadores como minimo cree
que deberia tener una mesa de clasificacion?

— Indique una relacion priorizada de los
perfiles de tales componentes.

¢Cudntas mesas de clasificacion cree que
deberia haber en una competicién nacional?

¢Serfa apropiado que todos los
componentes de la mesa de clasificacion
tuviesen nociones bdsicas sobre el deporte a
clasificar?

¢Seria apropiado que todos los
componentes supieran como cumplimentar
los diferentes apartados de la ficha de
clasificacién?

¢Qué opinidn tiene de las fichas de
clasificaciéon que utiliza en la actualidad su
deporte?

¢Utiliza su federaciéon nacional una ficha y
procedimientos similares a los que utiliza su
federacion internacional?

— Tanto en caso positivo como negativo,
justifique su respuesta.

¢Estd su federacion nacional al tanto de los
posibles cambios que se pueden dar en los
sistemas y procesos de clasificacion en su
modalidad de deporte paralimpico?

— En caso afirmativo, ¢cudles son los
pasos para actualizar las normas o
acciones a nivel nacional?
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22.

23.

24.

25.

27.

Los clasificadores que asisten a una
competicion, ¢reciben algtn tipo de
remuneracién o reconocimiento por su
labor como oficiales de competicion?

— En relacion a la pregunta anterior,
¢cudl piensa que deberia ser la
remuneracién minima por esta labor?

El IPC, en su nuevo Cédigo de
Clasificacion, permite la realizacion de
clasificaciones fuera de la competicion,
¢cree que seria adecuado la realizacion de
los procesos de clasificacion no en el dia
justo antes de la competicion?

— En caso afirmativo, ¢indique posibles
alternativas a ello?

¢Permite su federacion nacional la
posibilidad de protestar por parte de
un deportista o club el resultado de una
clasificacion?

— En caso afirmativo, ¢podria describir
brevemente el proceso seguido para
ello?

Sobre la formacion y actualizacion de los
clasificadores:

¢Oferta su federacién cursos de formacion
de clasificadores?

— En caso afirmativo, ¢cudndo fue la
ultima vez que ofertaron uno?

—  ¢Cuales son los medios de difusion de
la citada oferta?

¢Colabora su federacion nacional u obtiene
recursos de la federacion internacional para
realizar cursos de clasificacion?

— En caso afirmativo, ¢qué tipo de ayuda
reciben?

¢Oferta su federacién nacional cursos de
formacion de clasificadores en colaboracién
con otras federaciones nacionales?

— En caso afirmativo, indicar cudles y/o

en qué deportes paralimpicos.

¢Tiene su federacién nacional alguna
estrategia 0 mecanismo de control del
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28.

29.

30.

32.

33.

34

perfil de las personas que desean acceder
a realizar un curso de clasificacion en su
modalidad de deporte paralimpico?

— En caso afirmativo, ¢podria
especificarlas brevemente?

¢Qué perfil tienen los profesores o ponentes
que dan los cursos de clasificadores en su
federacion nacional?

36.

Cuando acaba una formacion de
clasificadores, ¢tiene su federacion nacional
un programa de practicas para completar la
formacion?

— En caso afirmativo, ¢hay un tiempo
maximo para poder completar las
practicas?

— ¢Disponen de alguna hoja o rtbrica
de evaluacion de las competencias del
futuro clasificador/a para evaluar el
dominio de sus competencias?

¢Cudntas competiciones o numero de
deportistas deberia realizar como minimo
un clasificador para poder ser clasificador
nacional?

39.

¢Tiene su federacion un minimo o un
maximo de clasificadores en précticas que
permitiria asistir a realizar sus pricticas en
competicion?

— En caso afirmativo, ¢cudntos?

¢Considera que sus clasificadores en
activo deberian realizar un reciclaje de
sus conocimientos y competencias en
clasificacion?

— En caso afirmativo, ¢cada cudnto

tiempo?

¢Cree que seria efectiva una formacién de
clasificadores sélo en formato online?

Otras cuestiones de interés:

¢Sabia que el Comité Paralimpico Espaiiol
habia constituido una Comisién Nacional
de Clasificacion en Deporte Paralimpico?

— ¢Cudles piensa que podrian ser las
funciones de esta Comision Nacional
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38.

40.

4T.

42.
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de Clasificacién y/o como cree que
podria ayudar a las federaciones
nacionales en esta materia?

¢Cree que seria de utilidad disponer de
una red de clasificadores que estuviesen
comunicados a nivel nacional a fin de

discutir temas de interés en la materia?

Tal y como recoge el IPC en su tdltimo
Cdbdigo de Clasificacion, ¢considera
necesaria la elaboracion de un Plan
Nacional de Clasificacion?

- En caso afirmativo, ¢en qué deberia
contribuir a su labor como federacion
nacional?

¢Tiene su federacion nacional un cédigo
de buena conducta por parte de sus
clasificadores en activo?

— ¢Lo considera necesario?

¢Creen que los deportistas y técnicos
valoran la clasificacion deportiva en su
deporte/s paralimpico/s?

Tal y como recoge el IPC en su nuevo
Cddigo de Clasificacion en Deporte
Paralimpico, se estimula a los deportistas

a participar en investigaciones para
mejorar los sistemas de clasificacion,

de manera que sean especificos de cada
deporte paralimpico y basados en pruebas
cientificas: ¢estaria su federacion nacional
dispuesta a colaborar en algunas iniciativas
que le pudieran proponer en este sentido?

¢Qué alternativas creen que serian utiles
para mejorar el estado de la clasificacion
nacional?

¢Estaria interesada su federacion nacional
en asistir a una sesion informativa
promovida por la Comision de Clasificacion
del Comité Paralimpico Espafol, prevista
para noviembre de 2016?

¢Alguna aportacién adicional?

Muchas gracias por su colaboracion
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1. Introduccién’

Dentro del contexto de la discapacidad
intelectual y los trastornos del
desarrollo infantil, la investigacion

se ha interesado en desvelar los
mecanismos moleculares alterados por
las mutaciones genéticas y en identificar
los genes especificos que afectan
funciones del sistema nervioso. Desde
hace 25 afios dedicamos nuestros
esfuerzos a diagnosticar y desvelar

los posibles mecanismos celulares

que conducen a la sintomatologia del
sindrome X frigil (SXF) y el autismo,
entre otros trastornos.

El sindrome X frégil es la causa

mds frecuente de discapacidad
intelectual hereditaria y autismo (ver
Tabla 1), afecta aproximadamente

a uno de cada 2500-4000 varones
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Tabla 1: Caracteristicas mas frecuentes observadas en pacientes

Caracteristicas del sindrome X fragil

e Denticion irregular. Paladar hendido

Faciales Cerebrales

e (Cara alargada asimétrica. Frente amplia e Disminucién del vermis cerebelar posterior

e Orejas grandes evertidas de implantacién baja | e Disminucién del girus temporal superior

e Mandibula prominente e Atrofia frontal y parietal mediana

e Facies acromegaloides en adultos e Aumento de tamario del cuarto ventriculo

e Estrabismo e Aumento de volumen en el hipocampo
Cardiacas

Boca

Prolapso de vélvula mitral. Dilatacién de la aorta
ascendente

Articulaciones y esqueleto

e Hiperlaxitud articular en las manos
e Escoliosis. Pies planos y/o zambos

Genitales

Macroorquidismo postpuberal en varones
Disfuncién ovéarica menopausia prematura en
portadoras

Musculares

e Hipotonia en la infancia

Oido

Otitis medias recurrentes y problemas auditivos en
la infancia

Psiquicas-neuroldgicas

e Discapacidad intelectual. Problemas de
aprendizaje

Comportamiento hiperactivo en la infancia
Alteraciones del lenguaje. Habla reiterativa
Estereotipias motoras. Convulsiones y epilepsia
Rasgos autistas. Contacto ocular escaso
Agresividad. Ansiedad y depresion

Genéticas

Dominante ligada al cromosoma X, con penetrancia
incompleta

Sitio fragil dependiente de folato en la region Xg27.3
Expansién de repeticiones CGG (>52) del gen Fmr-1
Metilacién de la isla CpG reguladora del gen Fmr-1
Ausencia del ARNm transcrito del gen Fmr-1
Ausencia o inactividad de la proteina FMRP

Fuente: elaboracién propia.

Figura 1: A) Niflo y niia afectados por el sindrome X fragil en la etapa infantil y ellos mismos durante la
adolescencia. B) Esquemas de las caracteristicas faciales

Fuente: elaboracién propia.

Normal

SXF
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experimentales en el sindrome X fragil

y una de cada 4000-8000 mujeres y se estima
que hay unos 10.000 afectados en Espana. El
infradiagnéstico detectado en este sindrome hace
que solo un 20-30 % de la poblacién afectada
esté diagnosticada en la actualidad (Fernandez-
Carvajal et al., 2009: 324).

El sindrome presenta otras caracteristicas junto
a la discapacidad intelectual, como hipotonia
en la primera infancia, retraso del desarrollo
psicomotor y otitis recurrente en los primeros
anos de vida, macroorquidismo (tamafio

de testiculos grandes), displasia del tejido
conjuntivo (hiperlaxitud articular, pies planos
o prolapso de la valvula mitral), anomalias
faciales como cara alargada y orejas grandes y
evertidas de implantacion baja (ver Figura 1),
estrabismo y convulsiones. A nivel conductual,
entre otras caracteristicas, estan los problemas
de comportamiento, la hiperactividad, los rasgos
autistas, la agresividad, el retraso en el lenguaje
y problemas de aprendizaje (Hagerman y
Hagerman, 2002: 1).

Estos pacientes necesitaran de un diagnostico
precoz y un seguimiento continuado en el
sistema sanitario, asi como de apoyo en distintos
aspectos educativos en la etapa infantojuvenil,
atencién temprana, integracion sensorial y
apoyo en el desarrollo psicomotor, logopedia,
modificacion de conducta, apoyo psicoldgico
en el aula, adaptacion curricular, talleres
ocupacionales, trabajo adaptado, etc. Estas
intervenciones van a permitir un desarrollo de
su maximo potencial, asi como una integracion
sociolaboral mds adecuada de los afectados
(Hagerman y Hagerman, 2002: 1).

|
2. Caracteristicas genéticas del sindrome X
fragil

La alteracion genética o mutacion es una region
inestable de ADN en el gen FMR1 localizado
en la banda Xq23.7 en el cromosoma X. Esta
zona aumenta de tamafio por la expansion

del nimero de tripletes CGG (mutacion

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (1): 217-227

completa con mis de 200 CGG), lo que causa
la inactivacion del gen por metilacion del
promotor. Se sabe que el tamafio de repeticiones
CGG en el gen FMRT1 es un polimorfismo en la
poblaciéon general normal que puede presentar
entre 6 vy 54 CGG en la regioén promotora del
gen FMR1, sin que se afecte la inteligencia ni

el comportamiento. Nuevos avances apuntan

a una posible zona gris que se propone entre
45y §5 repeticiones que podria ser inestable

en familias donde se detecta una pérdida de los
tripletes AGG de estabilizacién que interrumpen
la secuencia de CGG cada 10 repeticiones y que
aparecen siempre en los alelos normales que
son estables y no sufren cambios en el niimero
de repeticiones al pasar de una generacion a la
siguiente (Chiurazzi et al., 2003: 559).

Existe un estado intermedio que se conoce

como premutacion, cuando el gen FMR1
muestra entre §5 y 200 tripletes CGG. Esta
alteracion en grado de premutacion aparece

en uno de cada 251/470 varones y uno de

cada 151/238 mujeres. Los varones portadores
de una premutacion se lo trasmiten a todas

sus hijas que heredan un tamafio similar de
premutacion con un nimero parecido de
repeticiones CGG al padre, y que normalmente
no manifiestan discapacidad intelectual, pero si
podrian manifestar menopausia por fallo ovarico
precoz en un 20 % de las mujeres portadoras

de premutacién menores de 40 afios, conocido
con el nombre de FXPOI (fragile X-associated
primary ovarian insufficiency). También se ha
descrito recientemente una nueva sintomatologia
asociada a la premutacion, que ocurre en el 30 %
de los portadores mayores de 50 afios y se inicia
con un parkinsonismo, tremor intencional y
ataxia que se conoce con el nombre de FXTAS
(fragile X-associated tremor/ataxia sindrome).
También hay investigaciones que apoyan la
aparicion de autismo y de patologia psiquiatrica
en casos de premutacion. Existe un estado que
se conoce como mutaciéon completa, cuando el
gen FMR1 muestra mas de 200 tripletes CGG

y metilacién del promotor. Esta alteracion en
grado de mutacion aparece en uno de cada 2500-
4000 varones y uno de cada 4000-6000 mujeres.
Cuando la alteracion genética inestable, en
estado de premutacion o mutacion completa, se
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Figura 2. A) Cromosoma X mostrando la fragilidad citogenética que aparece en afectados del sindrome
X fragil. B) Ejemplo de herencia C) Arbol genealégico mostrando la herencia inestable en el nimero de

repeticiones CGG del gen FMR1
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transmite desde la madre a sus hijos el 50 % de su
descendencia tiene riesgo de heredar la mutacién
y podrian estar afectados en mayor o menor
medida por la sintomatologia que caracteriza el
sindrome (Bourgeois et al., 2009: 852).

El diagnostico se realiza a través de pruebas
genéticas moleculares de ADN, detectando la
expansion de los tripletes CGG, junto al nivel

de metilacion del promotor y las interrupciones
AGG que se intercalan entre los tripletes CGG. Se
usan principalmente dos técnicas, la del andlisis
de fragmentos polimoérficos (Southern-blot) o por
la reaccion en cadena de la polimerasa (PCR).

El diagnostico precoz es fundamental para que
los pacientes puedan seguir un programa de
atencion temprana, se sabe que tiene efectos muy
positivos sobre el desarrollo de las habilidades

y capacidades posteriores de los afectados, asi
como poder desarrollar prevencion a través
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del consejo genético a la familia con riesgo
de trasmitir la enfermedad a su descendencia
(Grigsby, 2016: 815).

En los centros especializados se propone

un equipo multidisciplinar para la atencién

a los afectados y sus familias, que permita

un diagnostico certero, un consejo genético
adecuado, asi como un apoyo psicolégico y
asistencia social que les permita conseguir el
maximo desarrollo de su potencial y, lo mas
importante, prevenir nuevos casos a través del
uso de los programas establecidos y disponibles
en la actualidad, a través de reproduccion
asistida con diagnostico preimplantacional o
donacién de ovocitos, o el diagndstico prenatal
de los embarazos de riesgo en familias con
herencia del gen FMR1 inestable por expansion
de tripletes CGG (Hagerman y Hagerman,
2002: T).
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3. Avances en investigacion y tratamientos
experimentales

El conocimiento adquirido gracias a los avances
en genética y al estudio de la base fisiopatologia
del sindrome X fragil permite comenzar a
probar nuevas dianas terapéuticas y nuevos
tratamientos experimentales. El hecho de que

la mutacion fuera descrita en 1991, y que el
modelo de ratén Fmr1-KO se desarrollara muy
pronto, han convertido el SXF en modelo en la
busqueda de tratamientos para los trastornos del
desarrollo neuroldgico (Hagerman et al., 2014).

En la actualidad, los tratamientos
farmacoldgicos utilizados en los pacientes

con sindromes que afectan al desarrollo
neuroldgico son dnicamente sintomaticos y no
modificadores de la enfermedad. No existe atin
un enfoque especifico que evite la aparicion

de los sintomas observados en la patologia o
que intente modular la sintomatologia a largo
plazo. Esto provoca que no haya unas guias
claras de tratamiento y que cada paciente reciba
un farmaco u otro dependiendo del sintoma

a tratar, con escasa evidencia cientifica y
generalmente baja eficacia, y asociando ademads
muchos efectos adversos y comorbilidad a los
pacientes.

Existen bastantes ensayos preclinicos

sobre dianas terapéuticas en animales de
experimentacion, pero pocos han sido aplicados
a humanos y en contados ensayos se ha
comprobado eficacia de manera concluyente.
Estas investigaciones han tenido diferentes
enfoques segtin sus objetivos, ya sea la
restauracion de la funcién del gen FMR1 o

el tratamiento con firmacos que acttian a
diferentes niveles (Saldarriaga ef al., 2014): a
nivel de los receptores de neurotransmisores, a
nivel de proteinas de sefializacion intracelular o
en las proteinas efectoras sindpticas

Se ha demostrado in vitro la posibilidad de
reactivar el gen FMR1 desmetilando la mutacion
completa (Chiurazzi et al., 1999). También

se estudia cudl es la sefal de autorregulacion
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del gen para caracterizarla y ver si se podria
influir sobre ella artificialmente, para conseguir
transcribir el gen en las células de individuos
afectados y obtener asi proteina funcional, que
pueda evitar la manifestacion del sindrome
(Tassone et al., 2001).

La proteina FMRP, deficiente o ausente por
completo en los pacientes con SXF, esta
involucrada en la regulacion de la estabilidad del
RNA, el transporte subcelular y la traduccion

de mRNAs neurales que codifican proteinas
involucradas en el desarrollo de la sinapsis, la
plasticidad neuronal y el desarrollo cerebral
(Sidorov et al., 2013; Brown et al., 2001; Chen
et al., 2003).

En varias publicaciones se observa la asociacion
de la falta de la proteina FMRP, cuya ausencia
causa el sindrome, con alteraciones de muchos
mensajeros de ARN en el sistema nervioso.

Esto provoca modificaciones en el nimero y
madurez de las espinas dendriticas que conllevan
una alteracién en la funcionalidad a nivel de

la sinapsis neuronal, con desequilibrio entre

la excitacién y la inhibicién por desaparicion

o sobreexpresion de receptores de Glutamato
y/o de GABA (Gatto y Broadie, 2010). Estas
alteraciones determinardn el fenotipo conductual
de los pacientes con SXF. En modelo animal y
en estudios postmorten se ha demostrado un
exceso de conexiones sinapticas y, ademads, estas
sinapsis no alcanzan un adecuado estado de
madurez. Se afectara por tanto la poda sindptica
y la seleccion de conexiones ttiles. Esta puede
ser la base de la fisiopatologia del fenotipo
cognitivo conductual en el SXF (He y Portera-
Cailliau, 2013).

Algunos articulos demuestran como muchos de
los genes cuya trascripcion podria estar regulada
por FMRP estdn también alterados en pacientes
con trastorno del espectro autista (Iossifov et
al., 2012), por lo que terapias eficientes en este
sindrome podrian ser ttiles también en pacientes
con trastorno del espectro autista.

Clasicamente se planted la terapia con 4cido
félico, uno de los pocos farmacos que se pueden
recomendar durante la primera infancia ya que
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mejora la conducta y la concentracion (Fisch ez
al., 1988: 393). También algunos compuestos
agonistas del receptor alfa-2-adrenérgico, como
la clonidina o los inhibidores de la recaptacion
de serotonina, se emplean con éxito en nifios
con SXF para tratamiento de la ansiedad o

el trastorno comportamental (Berry-Kravis y
Potanos, 2004).

Hay antipsicoticos que no son tipicamente
utilizados en SXF, como es el caso de aripripazol
o risperidona, que se pueden utilizar en los casos
de autolesiones, hiperactividad severa y autismo
relacionados con el SXF (Hagerman, 2006: 63).

El sistema endocannabinoide también parece
sufrir alteraciones en el modelo de raton (Tang
y Alger, 2015). Mediante aproximaciones
farmacolégicas y genéticas, se ha observado
que el bloqueo de los receptores cannabinoides
CBr1 normaliza el déficit cognitivo, la falta

de sensibilizaciéon ante estimulos dolorosos y
la susceptibilidad a padecer crisis epilépticas
que aparecen en el modelo murino de SXF.
Estas mejoras a nivel conductual fueron
acompafiadas de cambios a nivel bioquimico
en la via de sefializacién intracelular mTOR,
clave en el procesamiento cognitivo, asi como
en la regularizacion de la densidad y madurez
de las espinas dendriticas neuronales. Por otro
lado, el bloqueo farmacolégico de receptores
cannabinoides CB2 normaliz6 el fenotipo de
ansiedad reducida que presentan los ratones con
este sindrome (Gomis-Gonzalez et al., 2016).

Algunos estudios demuestran coémo un entorno
enriquecido con estimulos mejora la evolucion
en modelos de raton SXF. Se sabe que el
enriquecimiento aumenta la expresién de los
receptores de glutamato AMPA en ambos
genotipos (WT y Fmr1 KO), sugiriendo que las
vias de activacion glutamatérgicas dependientes
de FMRP se encuentran alteradas en el ratén
Fmr1-KO y pueden ser normalizadas por la
estimulacion ambiental (Restivo ef al., 2005:

11557)-
Parece ser que los pacientes con SXF se

benefician de terapia ocupacional, de
actividades deportivas, integracion sensorial
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y musicoterapia. Es posible conseguir grandes
logros de mejoras en el comportamiento,
trastornos conductuales y en el autismo de nifios
con SXF mediante la implantacion de técnicas
especificas tanto en el ambiente escolar como en
el familiar (Dyer-Friedman et al., 2002)

En los dltimos afios se han publicado una serie
de iniciativas terapéuticas experimentales, en
base a los hallazgos descritos en investigacion
basica sobre modelos animales, que indicarian
que existen problemas en la neurotransmisioén
como base fisiopatolégica del sindrome. Estos
estudios indican un posible exceso de excitacion
glutamatérgica o disminucion en la inhibicion
gabaérgica.

Experimentos recientes en modelos animales
llevan a pensar que el tratamiento con farmacos
antagonistas de los receptores del glutamato
puede representar un avance significativo en el
tratamiento del sindrome. En los tltimos estudios
publicados sobre tratamientos experimentales
desarrollados en modelos animales del sindrome
X fragil se indica que, tanto en el ratén como

en el modelo en mosca drosophila, se revierte
parcialmente el fenotipo con antagonistas de

los receptores del glutamato mGlurs. Estos
hallazgos abren nuevas vias de investigacion
terapéutica para el sindrome. Otros ensayos

han sido propuestos con firmacos antagonistas
de receptores de glutamato, como el AFQos6,
para comprobar su efectividad en problemas de
comportamiento y aprendizaje en los pacientes.
También se ha propuesto un ensayo fase II con el
farmaco RO4917523, para comprobar su eficacia
en comportamiento y cognicién en pacientes. Se
ha desestimado la continuacion de estos ensayos
por falta de eficacia en poblacién adulta y
adolescente, pero se estd probando en poblacion
infantil (ClinicalTrials.gov: NCTo02920892),
esperando encontrar mejores resultados que en
los estudios en adultos y adolescentes (Fung y
Reiss, 2016: 100).

También se ha propuesto una posible disfuncién
colinérgica en el sindrome X fragil que podria
estar implicada en la sintomatologia y han
descrito que el ensayo con donezepil, un
inhibidor de la acetilcolinesterasa, mejora
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Tabla 3. Resumen de los ensayos clinicos, las moléculas y sus dianas, que se han usado en la intervencién terapéutica experimental
en humanos con el SXF

Numero
de Tipo/Fase
registro |enla que se |Farmaco Poblacion Diana Estado Promotor Resultados
del encuentra
ensayo
. L Varones Antibiotico Université de
NCT En.sa}/o P'IOtO M|n00|cI|.na adolescentes y|+ Farmaco En . Sherbrooke. Pendiente
02680379 |Unicéntrico. Lovastatina . reclutamiento
adultos anticolesterol Qebec. Canada
NCT Unicéntrico- varones Modulador del Children’s Hospital
Ensavo Piloto AZD7325 adultos receptor de Registrado Medical Center, Pendiente
03140813 Y GABA-A Cincinnati. EEUU.
P Varones . Neuren
NCT Multicéntrico- Antagonista . .
01894958 |Fase Il MNZ-2566 adolescentes y NMDA Completado P.ha.rmaceutlcals Pendiente
adultos Limited
o Flavonol Receptor de .
310;;.)5971 E:Is(z:aer;tmi:li))to epigallocatechin XZLCITOZS Estrogeno beta |Completado ggfcpzltslngel Mar. Pendiente
yop gallate (EGCG). (ER-B) :
NCT Unicéntrico- Ganaxolona Adolescentes |Agonista 5: r:;iﬁr; Marinus Pendiente
01725152 |Fase Il y nifos GABA-A . Pharmaceuticals
pacientes
NTC Unicéntrico- Inhibidor de la Universidad de
Sertalina Nifios recaptacién de |[Completado |California,Davis Pendiente
01474746 |Fase ll .
serotonina (USA)
NCT Multicéntrico- Adolescentes Modulador del Chllcllren s Hospital .
Acamprosato o~ receptor de Completado  |Medical Center, Pendiente
01911455 |Fase |l y ninos L }
NMDA Cincinnati
N . . Eficacia a nivel cognitivo
NCT Unicéntrico Vitamina C + Adultos, . L HO.Sp'ta.I Rgglonal con una potencia del 65
) . Adolescentes |Antioxidantes Finalizado Universitario de .
01329770 Vitamina E . . % y en lenguaje con un
Fase Il y nifios Malaga
49 %.
Unicéntrico . . Hospital Regional
NCT V!tam!na C+ Ninos Antioxidantes Finalizado Universitario de Pendiente
02942498 Vitamina E .
Fase Il Malaga
NCT Unicéntrico-  |Metadoxine Adultos y N — .
02126995 |Fase Il MGO1CI adolescentes Vitamina 6 Finalizado Alcobra Ltd. Pendiente
Negativos, no
Novartis hay mejoria en el
NTC Multicéntrico- |Mavaglurant Adolescentes |Antagonista Finalizado comportamiento
01357239 |Fase ll (AFQO056) y nifios mGIuR5 (Basilea, Suiza) medido con la escala
’ ABC-C (Jacquemont et
al., 2011)
NTC Multicéntrico- . Antagonista — .
01015430 |Fase Il Basimglurant Adultos mGIUR5 Finalizado Hoffman-La Roche|No hay eficacia
Eficacia parcial, cierra
NTC Multicéntrico- |Arbaclofeno Adultos y Agonista Finalizado Seaside el programa por falta
01013480 |Fase ll (STX209) adolescentes |GABA-B Therapeutics, Inc. |de financiacion por la
empresa.
Mejoria tanto en el
N Universidad de placebo como en el
8111—0(353 156 g:slzelrlmtrlco— Minociclina Acri](i)%zsscentes Antibiético Finalizado California, Davis |tratamiento
y (USA) (Paribello et al., 2010;
Leigh et al., 2013)
No hay mejoria en los
NTC Unicéntrico- Donepezil Adolescentes |Droga Finalizado Universidad de test de inteligencia
01120626 |[Fase Il P y ninos colonérgica Stanford (USA) y comportamentales
(Sahu et al., 2013)

Fuente: actualizado del articulo de De Diego Otero et al., 2014.
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significativamente funciones cognitivas y de
comportamiento en pacientes afectados. Ensayos
de tratamiento han comprobado la efectividad
parcial de distintos compuestos, como el litio,
que ha demostrado eficacia para mejorar el
comportamiento y el aprendizaje (Ligsay y
Hagerman, 2016: 158).

La L-acetilcarnitina demuestra eficacia para
reducir la hiperactividad y mejorar la relacion
social de los nifios afectados por SXF de 6 a 13
anos (Torrioli et al., 2008: 803). También se
han comprobado los beneficios de la melatonina
para tratar los problemas del suefio que

sufren los pacientes afectados por el sindrome
(Wirojanan ef al., 2009: 145).

En el afio 2014, Hanson y Hagerman llevaron

a cabo un estudio retrospectivo con 45 nifios
con SXE con edades comprendidas entre 12-50
meses. El anélisis encontré que los nifios con SXF
que recibieron SSRI sertralina tienen una mejoria
significativa en el lenguaje en comparacién con
los nifios que no recibieron dicho tratamiento
(Hanson y Hagerman, 2014: 110). De este
estudio surgié un ensayo para el tratamiento

del SXF con sertralina en edades comprendidas
entre 24 y 68 meses de edad en pacientes con
SXE, llevado a cabo por UC Davis MIND
Institute (ClinicalTrials.gov: NCTo1474746). Se
mide el efecto de la sertralina en tres dominios
generales: desarrollo de habilidades y lenguaje
temprano, habilidades de procesamientos
sensorial y sintomatologia relacionada con la
ansiedad, aprendizaje y el espectro autista (ASD).
Los resultados de este ensayo han demostrado
mejoras significativas en el lenguaje tras el uso de
sertralina en comparacion con placebo (Greiss
Hess et al., 2016: 619)

La disminucién de la proteina FMRP parece
estar relacionada también con una alteracion

de otras sustancias, especialmente las asociadas
con la funcién REDOX celular (Bechara et al.,
2009; Davidovic et al., 20115 El Bekay et al.,
2007: 3169; Lima-Cabello ef al., 2016; Utine et
al., 2014). Las consecuencias de una alteracion
del eje hipotdlamo-pituitaria-suprarrenal pueden
justificar parte del fenotipo conductual del

SXF como la inadecuada respuesta al estrés
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ambiental y psiquico. En modelos animales
FMR1-KO se observan exceso de radicales libres
dependientes de NADPH-oxidasa que provoca
elevacion del estrés oxidativo a nivel del sistema
nervioso central. Estas alteraciones podrian estar
relacionadas con la hiperactividad, el trastorno
ansioso y el déficit cognitivo o del lenguaje, pues
con la utilizacién de compuestos reguladores

de esta via fisiopatoldgica se consigue revertir
parcialmente el fenotipo (De Diego Otero ef al.,
2009: 1011; Romero-Zerbo et al., 2009: 224;
De Diego Otero et al., 2014).

|
4. Ensayos clinicos con antioxidantes en
sindrome X fragil

Los estudios preclinicos publicados en marzo
del afio 2009 avalan la hipétesis del exceso de
radiales libres en cerebro y que un tratamiento
antioxidante mejora la sintomatologia que
manifiesta el ratén Fmr1-KO modelo del
sindrome que es comparable a la descrita en
pacientes.

Actualmente a pesar de todos los enfoques
terapéuticos experimentales, los tratamientos
farmacoldgicos disponibles tienen un efecto
limitado sobre los sintomas mas frecuentes de
los pacientes afectados por el sindrome. En el
modelo ratén del sindrome se han demostrado
resultados positivos con antioxidantes, lo que
ha justificado su ensayo en pacientes y los
resultados se han protegido a través de una
patente de invencion (PCT/ESzor1/070875)
que se ha transferido y actualmente cuenta con
la designacion de medicamento huérfano por
la Agencia Europea del Medicamento, estando
actualmente en tramite para su comercializacién
a finales de 2017. Es importante desarrollar
nuevos enfoques terapéuticos experimentales
para comprobar la efectividad de compuestos
que han resultado positivos en el modelo en
raton del sindrome.

Se han desarrollado varios ensayos terapéuticos
experimentales en el sindrome X fragil en
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pacientes varones y mujeres a partir de 3 afios de
edad (http://clinicaltrials.gov. NCTo1329770),
que se han llevado a cabo desde el afo 2010.

Se ha comprobado que la combinacién de
antioxidantes es efectiva para reducir sintomas
como la hiperactividad y la ansiedad que
manifiestan los pacientes, mejorando a su vez
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el lenguaje, asi como parametros cognitivos y
la atencion (De Diego Otero et al., 2014: 345).
Actualmente se desarrolla un nuevo ensayo

con la combinacién de antioxidantes para
comprobar su eficacia en nifios de 1 a 8 afios de
edad, que finalizard en el mes de julio de 2017
(http://clinicaltrials.gov. NCT02942498).


http://clinicaltrials.gov
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“El término ‘neurorrehabilitacion’ es
entendido como el proceso destinado

a reducir la deficiencia, la limitacién

de la actividad y la restriccion de la
participacion que padecen las personas
como consecuencia de una enfermedad
neuroldgica, y en el que los profesionales
involucrados en dicho dambito tendrdn
como objetivo la reduccion del grado de
afectacion funcional del paciente”.

CANO DE LA CUERDA (2016: 79-84).

|
1. Introduccién

La lesion de médula espinal es una
alteracion en la médula espinal que
puede producir una pérdida, total

o parcial, de sensibilidad y/o de
movilidad voluntaria por debajo

de la region afectada, ademds de
incontinencia, trastornos sexuales y
otros de origen vegetativo (Institut
Guttman, s. f.) pudiendo ser causada
por un traumatismo, una enfermedad
o tener un origen congénito
(Zarate-Kalfépulos et al., 2016:
1016-1019). Las consecuencias de

la lesion medular son irreversibles,
por lo tanto, el tratamiento
neurorrehabilitador de una persona
con lesion medular se prevé que pueda
durar toda la vida.

El éxito en la neurorrehabilitacion
de una persona con lesion medular
depende de muchos factores pero
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es indiscutible que un trabajo en equipo
multidisciplinar es uno de los condicionantes que
predisponen a su logro. Dada la variabilidad de la
sintomatologia dentro de un mismo diagnéstico
global, y para plantear un tratamiento
personalizado, cobra gran importancia la
valoracion (Maggioni et al., 2016: 72) inicial de
la persona que acude a rehabilitacion. Y, puesto
que la lesién puede provocar gran discapacidad,
la valoracién conjunta de todo el equipo es
necesaria (Vasilchenko et al., 2016), abordando
desde aspectos psicosocioeconémicos y del
entorno de la persona, a cuestiones médicas

y farmacoldgicas, informacién y formacion

de ciertas pautas diarias a seguir y de sefiales

de alarma a detectar, asi como formacion y
acondicionamiento fisico y asesoramiento en
productos de apoyo necesarios para conseguir
dos objetivos claves, como son mantener y/o
mejorar la calidad de vida, y fomentar la maxima
independencia posible (Lo et al., 2016: 1958-
1968).

En este largo caminar durante su rehabilitacion,
los objetivos de la persona variaran segun la
fase en la que se encuentre. Dada la forma
abrupta en la que aparece la lesién medular,

los objetivos iniciales van fundamentalmente
encaminados a orientar, informar y asesorar a
la persona en todo lo necesario sobre su lesion
y los comportamientos a seguir para prevenir
complicaciones secundarias (Stillman ef al.,
2017). También es en un primer momento
cuando se realiza un trabajo de fortalecimiento
fisico, de conocimiento y adaptacion al nuevo
esquema corporal, de reeducacién funcional
para las actividades de la vida diaria, de
acondicionamiento del entorno para facilitar la
accesibilidad y la autonomia, asi como lograr la
reintegracion a su entorno social habitual. Sin
embargo, una vez superados estos objetivos, la
dificultad de un tratamiento tan a largo plazo
es la de combatir la rutina e invisibilidad de los
beneficios de un tratamiento de mantenimiento,
por lo que nuestro mayor esfuerzo va a ir
encaminado a reducirlas en la medida de lo
posible y a mantener la motivacién y el interés
en su autocuidado y prevenir las posibles
complicaciones secundarias a las consecuencias
de la lesion. Una de las herramientas con las que
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contamos para ello son las nuevas tecnologias en
neurorrehabilitacion, siendo posible adaptarlas
para el tratamiento en lesionados medulares.

Las nuevas tecnologias se han ido

introduciendo como una herramienta mas de
neurorehabilitacion durante los dltimos afios
(Calabré et al., 2016: 503-14). Gracias a los
ultimos desarrollos tecnoldgicos y sus diferentes
aplicaciones, contamos con diferentes dispositivos
que facilitan la diversidad de actividades como
complemento al tratamiento rehabilitador
tradicional (Fasoli et al., 2003: 477-482; Fazekas
et al., 2016:148-154). En este articulo queriamos
hacer un breve repaso de ellos.

|
2. Nuevas tecnologias en
neurorrehabilitacién dirigidas a personas
con lesién medular

A. Dispositivos roboéticos: los sistemas de
control de estos dispositivos, ademas de
asistir los movimientos, permiten obtener
medidas fiables, objetivar la valoracion
(Maggioni et al., 2016: 72) y la evolucién.
El tratamiento puede ser aplicado sin la
supervision constante del personal de
rehabilitacion (Hesse ef al, 2003: 705-
710). Cabe destacar entre sus beneficios la
capacidad de disminuir la fatiga de paciente
y terapeuta, lo que permite aumentar la
intensidad de las sesiones y el nimero de
repeticiones (Hilderley et al., 2016: 1886).
También mejora la precision del control
motor gracias, entre otras cosas, al feedback
que recibe el paciente, aportando seguridad
y calidad en el movimiento. Otra de las
ventajas es poder registrar y documentar
de forma objetiva el progreso del usuario.
Entre los inconvenientes mas destacados
se encuentra la complicada colocacion de
los sistemas, lo que requiere de un mayor
tiempo invertido. Y en algunos de ellos se
evidencia la necesidad de un disefio que
permita un desarrollo més fisioldgico. Para
tratar la lesion medular podemos destacar:
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a. En miembros superiores: dispositivos
cuyas modalidades de trabajo son
bilaterales, pudiendo ser adaptados a
las caracteristicas de cada paciente y
recoger informacion objetiva (Hussain
et al., 2016: 477) que permite salvar
la subjetividad interprofesional. Sus
mayores inconvenientes radican en que
los movimientos no son funcionales
y en la dificultad de adaptarlos para
todos los usuarios en sillas de ruedas
eléctricas:

i. Dispositivos que trabajan
analiticamente la flexo-extension
de mufieca y prono-supinacion del
antebrazo, bien en modo pasivo,

activo o resistido, con los objetivos

de mantener y/o mejorar balances
articular y muscular (Fasoli et al.,
2003: 477-482).

ii. Dispositivos que realizan una
movilizacion pasiva de las
articulaciones metacarpofaldngicas
e interfaldngicas de los cuatro
dedos —a excepcion del pulgar—
teniendo la opcién de afiadir
vibracién como estimulo, lo
que favorece la disminucién de
la espasticidad, la prevencion
de retracciones articulares y
proporciona un importante
estimulo sensoriomotor a la mano.

b. En miembros inferiores: destacan los
dispositivos cuyo objetivo es iniciar
una marcha precoz —simulada o
real-, ademas de estimular el sistema
cardiorespiratorio (Han et al., 2016)
con ejercicio aerdbico y anaerdbico,
aportar beneficios a nivel del sistema
musculoesquelético, del retorno venoso
y de transito intestinal. De gran interés
es el registro historico que guarda
de todas las sesiones y que puede
ser extraido para el tratamiento de
los datos. Entre los inconvenientes
a destacar, encontramos el tiempo
de instalacién requerido, como ya
se ha citado anteriormente, y la
incomodidad del arnés que limita
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movimientos y sefiala un nimero
importante de usuarios.

i.  Aquellos que simulan la
marcha sin desplazamiento
aportan, simultineamente a la
bipedestacion por plano inclinado,
una movilizacién de los miembros
inferiores, pasiva o activa-asistida.
Cuentan con la ventaja de poder
ser usados también con personas
con una lesiéon medular cervical.

ii. Otros que facilitan una marcha
precoz permiten suspender
parcialmente el peso para aquellos
pacientes que no toleren la
carga completa. Constan de un
tapiz rodante combinado con
una plataforma de presién que
recoge informacién durante la
sesion sobre el tiempo que ha
permanecido la carga en cada pie
y la regularidad y longitud del
paso que ha llevado. Es posible,
ademds, inclinar el tapiz para
entrenar la marcha con pendiente,
cambiar la direccion del tapiz
hacia delante y hacia detras,
incluso provocar cambios bruscos
de direccion en los cuatro ejes,
para entrenar los reflejos ante
imprevistos que pueden surgir al
caminar en el exterior. También se
puede afiadir, si es necesario, un
feedback auditivo para estimular
la marcha regular. Todo ello con el
objetivo de aumentar el perimetro
de marcha vy la resistencia al
esfuerzo.

Exoesqueletos: entre los dispositivos que
buscan un movimiento mas fisioldgico

y funcional podemos subrayar los
exoesqueletos tanto de miembros inferiores
como superiores. Estos sistemas utilizan un
esqueleto externo que:

a. En miembros superiores (Klamroth-
Marganska et al, 2014: 159-166):
permite a pacientes, a través de
ejercicios de realidad virtual semi-



inmersiva, la practica simulada

de actividades funcionales,
proporcionando una valoracién
objetiva del paciente y posibilitando
estudios longitudinales intra e
interpersonales.

i. Desgravita lo necesario en el
miembro a trabajar.

ii. Permite adaptar los ejercicios a las
capacidades del usuario.

En miembros inferiores: posibilita
realizar la marcha de una manera
similar a la natural (Louie et al,
2015: 12-82) y permite la recogida de
estadisticas para su posterior uso.

i. Dispone de diversos ajustes
pudiendo seleccionar grados de
fuerza ejercida por el dispositivo
en funcién de la que tenga la
persona, y tipos de accion, de
modo que pueda ser activado por
el propio paciente a medida que
avanza en el proceso rehabilitador,
siempre bajo supervision
de personal cualificado. El
exoesqueleto facilita una
rehabilitacion de la marcha
funcional y segura (Yang et al.,
2016: 114-119), (Bronnikov et al.,
2016: 30-34). Ayuda a caminar
desde la primera sesiéon como
también, segun las posibilidades
de cada persona, a conseguir un
patrén de marcha préximo al
natural (Krishnan et al., 2016:
781-786).

ii. Ademds, incorpora unos sensores
de carga que activa el propio
paciente, segtn transfiera la carga
hacia un miembro, u otro, para
permitir dar el paso.

iii. Por otro lado, aporta un feedback
auditivo que informa, tanto al
paciente como al fisioterapeuta,
cuando la transferencia de la carga
es la adecuada, segun el valor
previamente establecido.
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Realidad virtual: los profesionales en
neurorehabilitacion cuentan ademds con
otra herramienta, la realidad virtual, que
trata de simular el ambiente de la vida

real mediante un software informdtico con
el que el usuario puede experimentar a
través de un interfaz ser humano-mdaquina.
Puede ser inmersiva, semi-inmersiva 0 no
inmersiva. Gracias al feedback (Roosink et
al., 2016: 227-23 5) que recibe el usuario,
éste es capaz de corregir sus movimientos
de forma auténoma (Ferreira dos Santos
et al., 2016: 144). Se debe afiadir por otro
lado un beneficio extra como es el aspecto
lddico que aporta el hecho de interaccionar
a través de videojuegos. De esta forma

se reduce la sensacion rutinaria, a la vez
que aumenta la percepcién de mejorar

su entrenamiento fisico (60,38 %) y su
motivacion (73,59 %) (Pérez Seco et al.,
2014: 2013-7087). Entre las herramientas
mas destacadas en lesion medular se
encuentran los guantes robdticos y las
consolas de nueva generacion:

a. Guantes roboticos (realidad virtual
semi-inmersiva): que permiten una
valoracién y tratamiento de la mano
analiticos y objetivos (Dimbwadyo-
Terrer et al., 2016: 462-467).

i. El sistema estd compuesto por un
dispositivo ergonémico (guante) y
un software de soporte.

ii. Ofrece varios juegos digitales,
especificamente disefiados para
diversos objetivos.

iii. Guian al paciente en el proceso
de rehabilitacion haciéndolo mds
ameno, ademas de afadir un
grado de motivacion necesaria.

b. Consolas de nueva generacion
(realidad virtual no inmersiva): su bajo
coste hace que dinamizar las terapias
esté al alcance de todos y su uso
cada vez esté mas extendido. Existen
diferentes tipos de consolas:

i.  Sin uso de mando: el usuario
es el propio mando. Las partes
del cuerpo se convierten en



un esqueleto en movimiento.
Estas requieren calibracién
con un movimiento concreto,
poder realizar el gesto de
saludo y realizar movimientos
mds complejos que con otras
consolas.

ii. Con mando inaldmbrico: existen
diferentes adaptaciones para poder
permitir a usuarios de diferente
nivel de funcionalidad participar
en los juegos. Permite trabajar
diferentes objetivos, tales como la
coordinacion y la destreza de la
mano (Diez-Alegre y Cano de la
Cuerda, 2012: 23-30), entre otros,
en funcién de la necesidad de cada
persona y mediante la seleccion del
juego apropiado.

iii. Sensores de movimiento en USB:
micro-cimaras incorporadas
en su interior que captan los
movimientos de las manos y
los traslada a la pantalla de
un ordenador en un contexto
tridimensional. Puede utilizarse
para trabajar diferentes habilidades
manipulativas: pinzas, flexo-
extension de mufieca, rapidez de
movimientos, escritura, etc.

El sistema de entrenamiento de agudeza
visual dindmica también se puede utilizar
en lesion medular, siendo atil para
entrenar la respuesta refleja y 6culo-
motora (Wells et al., 2014: 145-150)

a los numerosos estimulos de este tipo
existentes en la vida real, y acompaiarlo
con un entrenamiento para el control de
tronco (Vesia et al., 2008: 14-20) y/o el
equilibrio tanto en posicion sedente como
en bipedestacion, segtn las posibilidades
de cada paciente. Este dispositivo
consiste en una pantalla vertical de luces
que forman cinco anillos concéntricos
conectados a un software que permite
guardar los datos de cada usuario,
objetivando los resultados de velocidad y
el ndmero de aciertos en cada sesion.
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E. Lavaloracién a través de la plataforma
de medicion de presiones ha demostrado
una eficacia objetivable para la prevencion
de ulceras por presién y un adecuado
posicionamiento en silla de ruedas. Consiste
en un dispositivo con forma de manta con
sensores unidos a un software, lo que ayuda
a identificar aquellas zonas donde la presion
supera los criterios recomendados. Este
dispositivo ofrece una imagen de un mapa
de presiones donde aparecen las zonas de
riesgo por elevada presion, proporcionando
un feedback visual a terapeuta y paciente.
Es una herramienta esencial en el adecuado
posicionamiento de personas con lesion
medular, proporcionando datos objetivos
que dan al terapeuta y al usuario la
informacion necesaria para poder conseguir
el posicionamiento mds adecuado y seguro.
Este posicionamiento se consigue con una
buena eleccion y ajuste de la silla de ruedas
(manual o eléctrica), con la eleccion correcta
tanto del cojin (Gil-Agudo et al., 2016:
227-35) como del respaldo en los casos
en los que sea necesario, recomendaciones
posturales y correccion de malos habitos
del paciente, asi como de los complementos
posicionales que sean necesarios. No hay una
solucién universal, sino que las soluciones
son tan variadas como usuarios con lesion
medular, y estas soluciones a veces tienen
un elevado coste (Soldevilla Agreda et al.,
2008: 275-297). De ahi la importancia de
una buena valoracion inicial del paciente y de
herramientas como la plataforma de medicion
de presiones que colaboran en la prevencion
de las tlceras por presion (Hamanami et
al., 2004: 37-44) y proporcionan un buen
posicionamiento asegurando la maxima
calidad de vida y autonomia de las personas
con lesion medular.

|
3. Conclusiones

Si bien las nuevas tecnologias aportan
oxigenacion a los tratamientos a largo plazo
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y los usuarios reciben con satisfaccion la
utilizacion de las mismas durante las sesiones de
rehabilitacion, su utilidad beneficiosa no seria
posible sin el equipo humano que evalta, sigue
y orienta en todo el proceso a los pacientes.
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Son, por tanto, una buena herramienta de la
que disponer para conseguir objetivos concretos
(Waldner et al., 2009: 173-177), siempre que un
experto sea quien las elija y manipule.
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1. Introduccién Francisco Vera Villaverde

<docente.lse@hotmail.com>

Centro Superior de Lenguas Modernas

Hoy en dia las personas sordas (CSLM). Universidad de Cadiz.
signantes podemos estar muy
satisfechas y orgullosas del punto

en el que nos encontramos tras

el largo camino recorrido por el
reconocimiento de nuestra lengua,

la lengua de signos. Andadura que
comenzo6 alld por los afios 60 con los
primeros estudios lingiiisticos serios.
Desde entonces se ha avanzado a
pasos agigantados en la investigacion
sobre las lenguas de signos, en Espafia
y en el mundo, desde el campo de la
lingliistica comparativa, descriptiva

y aplicada. Pero a pesar de existir
actualmente una considerable
bibliografia al respecto, todos
seguimos coincidiendo en sefalar que
esta carrera de fondo estd ain muy
lejos de llegar a su fin. La lengua de
signos espafiola (LSE) es una lengua
viva, y como resefiaba Ferdinand de
Saussure en su Curso de Lingiiistica
General, como lengua siempre estard,
por tanto, en evolucion. Por ello,

aun subsisten demasiadas lagunas,
demasiadas incognitas, demasiadas
incongruencias y puntos de vista
dispares, lingtiisticamente hablando.

Para citar:

Vera, E (2017): “La normalizacién
lingtiistica de la lengua de signos
espafiola”. Revista Espaiiola de
Discapacidad, 5 (I): 237-243.
Afortunadamente, lejos quedan ya
los tiempos en los que las lenguas
de signos eran ignoradas por los

lingtiistas y por la sociedad oyente

Doi: <https://doi.org/10.5569/23 40-
§104.05.01.14>
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en general, incluso negada por las leyes de
algunos paises. Y es en estos momentos cuando
mas me acuerdo del articulo de Charles F.
Hockett (1960) sobre las propiedades del
lenguaje. En él se senalaban las propiedades
fundamentales que definen al lenguaje, en tanto
sistema para la comunicacion y que, a su vez, lo
diferencian de otros sistemas de comunicacién
existentes en el mundo natural. Consideraba
una cualidad inexcusable del lenguaje humano,
para considerarse como tal: que su medio de
transmision fuera el canal vocal. Esto, hoy

en dia, no solo a los profesionales que nos
dedicamos a la ensefianza e investigacion de

la lengua de signos, sino a todas las personas
sordas, nos suena a ‘cachondeo’. Una total
imprecision o al menos una parcializacion de
los universales lingiiisticos hacia la codificacion
oral de la comunicacion. El supuesto de que
una lengua deba ser oral para ser considerada
tal, ya desde el campo de la lingiiistica se cae
por su propio peso. Pero pensando en positivo,
encuentro dos hipétesis para comprender el
sentido de esas formulaciones: era una época
oscura para las lenguas de signos, asi que
posiblemente Hockett ni alcanzé a contemplar la
comunicacion signada en su curso de lingiiistica
moderna y, por otra parte, las personas usuarias
de las lenguas de signos reconocemos una
descripcion fonoldgica desde la signolingiiistica,
desde la articulacion bucal que forma parte de
algunos Signos’ (pero no es el caso de matizar en
este momento).

Este tipo de afirmaciones categéricas,
caracteristico de quienes no estan familiarizados
con la lengua de signos, han llegado a ocasionar
mucho dafo, no ya solo a la perspectiva

de considerar a las lenguas de signos como
lenguas con todas sus propiedades, sino en lo
relativo a la educacién de las personas sordas,
dificultando su desarrollo cognitivo, social,

1. Suscribo y rescato para la redaccién de este articulo el
criterio de referirse con el término Signo, con mayuscula, para
identificar al Signo de las lenguas de signos, y mantener el
término signo, en mintscula, para tratar de otros signos como
pueden ser las palabras de las lenguas orales entre otros. En:
Minguet, A. (coord.) (2001): Signolingiiistica. Introduccion

a la lingiiistica de la lengua de signos espariola. Valencia:
FESORD-CV, p. 11.
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afectivo, emocional y comunicativo-lingtistico
desde edades tempranas. Viendo c6mo esta el
panorama actualmente... jcudnto ha llovido
desde entonces!

|
2. La normalizacion lingiiistica de la lengua
de signos espanola

Me resulta sugerente y atrevido el tema que
presento en estas lineas, no exento de polémica
entre muchos de mis colegas, sobre el proceso

de normalizacién lingiiistica de la LSE y las
politicas de planificacién lingtistica que se deben
llevar a cabo. Pero sin duda, esta controversia
transciende las disputas cientificas y académicas
y es materia de debate en toda la comunidad
usuaria signante.

Todo proceso de normalizacién de una lengua
tiene un bagaje histérico a sus espaldas y la

LSE no estd exenta de ese bagaje. A lo largo de
la historia las lenguas de signos, como lenguas
vivas que son, han sufrido transformaciones

y han evolucionado con el transcurso del
tiempo modeladas fundamentalmente por el

uso entre sus usuarios signantes. Y es gracias

a estos usuarios, a esta comunidad lingiiistica
perfectamente definida usuaria de esta lengua
minoritaria y minorizada, con una propia
identidad cultural, como se ha llegado de

forma notoria al reconocimiento de su propia
lengua (Diaz Robledo, 2008). Esta comunidad
lingiiistica es plural, totalmente heterogénea, de
modo que cada individuo aporta sus propias
concepciones sobre la realidad que le rodea.

Se trata de concepciones y sistemas de valores
individuales que repercuten en el uso de su
lengua en interaccion con otros hablantes/
signantes, produciéndose en consecuencia
cambios significativos en la misma que afectan a
todos los niveles lingtiisticos, desde el fonoldgico
hasta el pragmatico. Por ello, para propiciar

su correcto funcionamiento ante todos estos
cambios y orientar a sus usuarios hacia un uso
correcto de su lengua, llega un momento en el
que es necesario tomar medidas, hay que realizar
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un proceso de normalizacion. Se trata de disenar
una serie de estrategias lingliisticas que atinen
criterios y que proporcionen una estructura
solida que aliente ese correcto funcionamiento
(CNLSE, 2014). Llegados a este punto creo que
se estd de acuerdo en la necesidad de llevar a
cabo este proceso de normalizacion, es decir,

en la necesidad de realizar una planificacion
orientada a su regulacion. Y es aqui cuando

se producen las desavenencias; se difiere en el
modo en que esto debe llevarse a cabo.

Como en lingiiistica siempre hay que andarse
con pies de plomo no voy a generalizar. ;Qué
entiendo yo por planificacion lingiiistica, por
normalizacién, normativizacion, estandarizacion
y otros conceptos afines? ¢Cudl seria, desde mi
punto de vista, el proceso de normalizacién

que deberia llevarse a cabo? ¢Qué ventajas e
inconvenientes ofrece este proceso?

De entrada, para poner en valor y resaltar la
importancia de lo que aqui trato, me parece
interesante mencionar las palabras de Heinz
Kloss, lingiiista aleman y toda una autoridad
internacionalmente reconocida sobre minorias
lingiiisticas, decia “la intervencion sistemdtica
sobre una o mas lenguas con ciertos objetivos
y estrategias se realiza para modificar la

lengua misma (planificacion de corpus,
normativizacion) o la utilizacion de la lengua

y su valor social (planificacion de estatus,
normalizacion)”. Al hilo de esta premisa,

sobre la planificacion lingiiistica, coincido en
la reflexion que realiza Rosalia Ortega (2012)
en su trabajo de fin de mdster sobre el hablante
nativo y su papel en la planificacion lingiiistica.
Describe la misma como un arma de doble

filo que puede usarse como herramienta de
liberacion o de dominacion.

¢Qué entiendo por planificacion lingiiistica?
Amén de las numerosas definiciones aportadas
por diferentes de autores, concibo la planificacion
lingiiistica como un modelo estructurado

de estrategias organizadas para sistematizar

de manera ordenada los comportamientos
lingiiisticos de una lengua, buscando soluciones

a problemas lingiiisticos derivados de su uso y de
la propia estructura de la lengua vy, de ese modo,
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conservar la ‘pureza’ de esa lengua, favoreciendo
la unidad y el enriquecimiento de la misma, y
garantizando y protegiendo el derecho a hacer un
uso correcto de ella.

Dicho esto, se pueden diferenciar dos tipos de
planificacion lingiiistica, una funcional y otra
formal (Esteban Saiz, 2002). La primera tiene
como objetivo cambiar el estatus de la lengua y
sus ambitos de uso (actuaciones para los dmbitos
administrativos, la interpretacion, la educacion,
el acceso a la informacion, etc.), mientras que
la formal pretende modificar la lengua en si'y
las formas de uso (derecho al uso de la LSE en
gestiones ante entidades publicas, programas
educativos bilingtes, la formacion especifica de
intérpretes de lengua de signos —~ILSE- y docentes
de LSE, fomento de las actividades culturales,
etc.). Esta planificacion formal (que es la mas
interesante a ojos linglisticos) se centraria

en fijar la norma de la lengua, sirviéndose de
recursos como diccionarios, corpus léxicos,
neologismos, gramatica... elementos que son
utilizados para recoger Signos que ya existen

y aplicar algun grado de normalizacion sobre
ellos, proponer nuevos términos, elaborar una
gramatica...

Algo en lo que el acuerdo es undnime radica

en la necesaria y acertada formulacién de

una planificacion lingiistica en el ambito de
LSE, sobre todo debido a su estatus de lengua
minoritaria y minorizada. La LSE es una lengua
que queda en condiciones de inferioridad y de
fuerte influencia con respecto a otras lenguas

de su entorno como son el espafiol y las
diferentes lenguas autonémicas (Ferreiro Lago
y Aroca Fernandez, 2008). De este modo, la
planificacion lingiiistica se convierte en una
estrategia para asegurar que la LSE goce de los
mismos derechos y, a la vez, se convierta en una
herramienta para luchar contra los obstaculos
que dificultan su normalizacion.

El objetivo de esta planificacion puede ser una
mera regularizacion, politica o linguistica,

que establezca prescripciones sobre el papel a
desempenar por la LSE. Pero no hay que olvidar
que las decisiones que se tomen en politica
lingiiistica tienen también que estar vinculadas
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al valor simbdlico de la misma lengua ya que
ésta no cumple sé6lo una funcién comunicativa
(Marrero Aguiar, 2012). Esto es asi porque las
lenguas se utilizan en sociedad vy, por lo tanto, los
objetivos que a menudo se persiguen (politicos,
sociales, econémicos...) no pueden eclipsar a

los verdaderos protagonistas lingliisticos, sus
usuarios y usuarias. Para que una planificacion
lingiiistica tenga éxito hay que tener en cuenta

a todos esas personas usuarias de su lengua.
Muchas veces se ha dicho que una lengua es lo
que sus hablantes/signantes quieren que sea, por
lo que una planificacién que no atienda a las
actitudes lingiiisticas de los mismos esta destinada
al fracaso. Las acciones, medidas y decisiones
que se tomen vy se lleven a cabo en politica y
planificacién lingtistica deben tener siempre
presente la realidad de su comunidad usuaria.

Por otra parte, esta planificacion lingiiistica
debe llevar intrinseco un proceso de
normalizacién, pero ¢qué entiendo yo por
normalizacién lingtistica de la LSE? Se trata
de un proceso que favorece su regularizacion.
Esta regularizacion se produciria en dos
vertientes: por una parte, mediante el
establecimiento de una legislacion y de una
serie de politicas lingiiisticas y, por otra,
mediante la normativizacion lingiiistica, es
decir, mediante la realizacion del corpus y la
norma de la lengua y su variedad estandar por
medio de diccionarios, gramdticas de uso, etc.
Por lo que para conseguir esa normativizacion
se debe contar con una gramdtica normativa

y una serie de elementos lexicograficos
recopilatorios (diccionarios normativos). De
este modo se aborda la normalizacion de la
LSE desde dos dmbitos, el dmbito lingiiistico
y el social. Y trabajando pues sobre estos dos
frentes se impulsa tanto la construccién de una
gramdtica como el reconocimiento de la cultura
sorda y una planificaciéon apropiada (Vicente
Rodriguez, 2004).

Y llegados a este punto nos encontramos con

la disputa mds apasionada dentro del dmbito
de la LSE, englobada dentro de su proceso de
planificacion lingiiistica: la tan controvertida
estandarizacion, la conformacién de la variedad
estandar de la LSE. ¢ Qué entiendo yo por
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estandarizacion? Una concepcion muy extendida
entre algunos colegas lingiiistas (y no lingiistas)
define la variedad estindar como aquella

que es aceptada socialmente por sus usuarios
signantes y que resulta la mas adecuada en
contextos formales; otros la definen como el
resultado de realizar un compendio de entre las
diferentes variedades dialectales, y no faltan los
que abogan por una estandarizacién llevada a
cabo bajo criterios de dominacién y supremacia
negando cualquier posible inclusién de esas
variedades dialectales.

Yo entiendo que la lengua de signos escapa al
control hasta de los propios signantes, no puede
ser controlada aunque si regulada; entiendo
que, por naturaleza, el ‘estindar’ es artificial

y no corresponde al habla de ninguna region
concreta. Entiendo que la creacion de una
lengua de signos estandar representa el triunfo
de una cierta variedad funcional, geolectal o
sociolectal y que su seleccion suele ocasionar
que otras variedades que difieren de la estdndar
pierdan su prestigio, generando asi un conflicto
entre los propios signantes al ser entendida
como una actitud excluyente. Por otro lado,
también entiendo que se suele asumir que una
norma generalizada, aunque necesaria, sea la
representacion ‘real’ de la lengua, lo cual creo
que no es del todo cierto ya que la lengua no es
algo estatico sino diverso y cambiante.

Entonces, ¢como conformamos la variedad
estandar de la LSE? Hay que tener claro que
esta variedad estandar tiene que nutrirse y
emerger de todas las variedades regionales o
conjunto de variedades geograficas, sociales

y estilisticas y debe entenderse como una
interseccion de las mismas. Debe representar el
intercambio de toda la comunidad lingiiistica,
legitimada e institucionalizada histéricamente.
Por ello, pese a su cardcter suprarregional
debe incluir las aportaciones de los dialectos

y sociolectos regionales y normalizarse y
transmitirse de acuerdo a criterios unificadores
mas que secesionistas. Frente a los dialectos

y sociolectos, pues, representaria el medio

de comunicacién mas abstracto y de mayor
extension social. Por lo tanto, yo abogaria

por el denominado en lingtiistica como
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modelo de estindar unitario policéntrico (o
composicional), es decir, un modelo elaborado
por un solo organismo normativo o por un
cuerpo coordinado de organismos normativos,
en el que se seleccionarian y fusionarian algunas
o todas las variedades geograficas de la LSE.

La variedad estdandar no se basaria s6lo en una
variedad geogréfica de la LSE, sino que incluiria
aportaciones de todas las variedades. Aunque
bien es cierto que siempre una puede tener mas
peso que las restantes, teniendo siempre presente
que cuando la distancia lingtistica entre las
variedades geograficas es grande, el modelo

de lengua estandar resultante puede resultar
artificioso, ya que no es la variedad nativa de
nadie, y ello puede dificultar su aceptacion por
parte de la comunidad lingiiistica signante.

Otra dificultad a la hora de normalizar y
difundir una variedad estdndar de la LSE (y de
cualquier otra lengua de signos) reside en que

la lengua de signos no tiene una forma escrita
(es dgrafa). Aunque existen algunos sistemas

de transcripcion, no cumplen con los requisitos
mads esenciales para que estos sistemas sean
utilizados mediante caracteres graficos: facilidad
de lectura, reproduccion, etc. Por tanto, el
bilingiiismo (espafiol - LSE) surge como la
opcién que nos queda a la comunidad signante
para desempenar esa funcion. La LSE quedaria
reservada para la comunicacion interpersonal,
presencial, cara a cara, y el espanol escrito

se sigue usando como medio mayoritario de
difusion. Si la estandarizacion como la supresion
de la variabilidad en una lengua es uno de los
rasgos mds notorios de la LSE, el hecho de
carecer de forma escrita hace que proliferen las
variedades dialectales.

Creo también importante tener en cuenta, a la
hora de realizar la estandarizacién de la LSE,
la necesidad de contar con las aportaciones
de aquellas personas signantes que gozan de
una mayor ‘autoridad’ en cuanto al uso de la
misma: las personas nativas signantes (sordas
u oyentes), con toda la necesaria flexibilidad
y prudencia que su condicion requiere, ya que
los registros que puede ofrecer este colectivo
en ocasiones solo son conocidos por un grupo
restringido de ellos, debiéndose estos registros
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de coger con pinzas a la hora de ser incluidos
en ese proceso de estandarizacion. Si solo nos
limitdramos a estandarizar lenguas segun los
registros de este grupo estariamos conformando
una especie de variedad elitista que siempre seria
minoritaria. Por lo tanto, no se trata de seguir
un criterio basado en la hipoacusia, sino contar
con todas las personas usuarias de la LSE por el
mismo hecho de ser usuarias, al margen de ser
sordas, oyentes, nativas o no nativas. Cualquier
aportacion siempre debe ser bienvenida; cosa
diferente es si finalmente queda recogida o no y,
para ello, cualquier proyecto de estandarizacion
debe contar con un nutrido grupo de personas
expertas que lleguen a un consenso en base a
unos criterios previamente establecidos y que
dispongan de los medios y recursos necesarios
que garanticen el proceso de estandarizacion:
seleccion, codificacion e implantacion de la
variedad estdandar.

Por dltimo, siempre hay que tener en cuenta

que las lenguas crecen, evolucionan y cambian;
aparecen nuevos términos que se hacen
convencionales con el uso. Uno de los aspectos
mas destacados de la normalizacion de una
lengua es la elaboracion de diccionarios y
material lexicografico con todo lo que ese trabajo
y estudio supone. Para llevarlo a cabo debe
formarse un grupo de expertos que debatan
sobre la inclusion de cada término en base a una
serie de criterios consensuados, pero sin olvidar
que todas las lenguas tienen un proceso natural
de estandarizacion, y en el caso de las personas
sordas signantes ese proceso es mds acusado.
Valgan como ejemplos notorios los casos de
personas sordas que se desplazan a otras regiones
con el consecuente intercambio de Signos,
tomando conciencia de las nuevas variaciones que
alli residen. O como ocurre con la presencia de
ILSE en los medios de comunicacion (noticiarios),
que tienen un rdpido efecto estandarizador sobre
toda la comunidad signante.

Y por si todas estas dificultades en el camino
hacia la normalizacion lingiiistica de la LSE no
fueran suficientes, ¢qué decir de la influencia del
espaiiol sobre la LSE?, ;como afecta una lengua
oral mayoritaria y dominante como el espaiiol
al proceso de normalizacion de la LSE? Bien
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es cierto que siempre han existido contactos
entre lenguas porque siempre han existido
contactos entre sus diferentes comunidades de
hablantes/signantes, produciendo todo tipo de
mezclas 1éxicas, extranjerismos, bilingtiismos...
elementos que siempre enriquecen sin duda.

Y esto es asi porque no hay idiomas que

estén completamente aislados. Es inevitable
que existan esas ‘intromisiones’. Pero quiero
avisar: aterrados estamos los mds puristas,
entre los que me encuentro, y no tan puristas,
de la escandalosa injerencia que esta teniendo
el espafiol sobre la LSE a todos los niveles
lingtiisticos, sobre todo gramatical y sintactico.
Impotentes y descorazonados estamos por la
desmesurada facilidad con la que el espafiol se
inmiscuye en el terreno de la LSE, con la nefasta
consecuencia de producirse una pérdida en la
calidad lingiiistica de la misma. Y mds que por
lo que he estado describiendo anteriormente a
lo largo de este articulo, es por esto ultimo por
lo que mds urge la necesidad de realizar una
planificacion y normalizacién lingliistica.

Quiero dejar claro que los cédigos lingiiisticos
que mezclan la lengua oral y signada, como es
el caso del sistema alternativo de comunicacién
(SAC) denominado bimodal, muy usado en

el 4mbito educativo con el alumnado sordo,

no debe entenderse nunca como una medida
de normalizacion, sino como algo que puede
afectar negativamente a la evolucion de la LSE
como lengua. El traslado de este método SAC
de la educacion al ambito lingiiistico deteriora

significativamente la calidad lingiiistica de la LSE.

Aunque parezca una exageracion, no son pocos
los casos de desapariciéon de lenguas minoritarias
por injerencias desorbitadas sobre las mismas de
lenguas dominantes, teniendo como resultando
la completa sustitucion de la lengua minoritaria
por la dominante. Aunque también no es menos
cierto que ha habido casos en los que gracias

a la intervencion decidida de las instituciones
lingtiisticas y la toma de conciencia de su
comunidad de hablantes han conseguido frenar
la extincion de una lengua, impulsando la
normalizacién de ese idioma minorizado.

Si el objetivo dltimo de la normalizaciéon
lingiiistica es permitir que las personas
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signantes espafiolas hagan un uso adecuado

y correcto de la LSE, seria necesario realizar
este proceso de normalizacién mediante una
planificacion del estatus, como la llevada

a cabo por el Centro de Normalizacion
Lingtistica de la Lengua de Signos Espafiola
(CNLSE); una planificacién del corpus, como
los trabajos llevados a cabo con el objetivo

de difundir una variedad estdndar de la

LSE teniendo en cuenta el consenso de la
comunidad signante mediante una base de
datos multimedia: el “Tesoro de la Lengua de
Signos Espafola”, que permite la validacion
de los datos por los propios usuarios signantes
de distintas regiones o provincias y ademds
posibilita la difusion de los Signos recopilados
(CNLSE, 2014); una politica lingiistica,
fomentada desde las instituciones no solo

de personas sordas sino administrativas,
como corporaciones locales, diputaciones,
ministerios..., y un cultivo de la lengua,
fomentada por los profesionales educativos.
Remarcar que, sobre todo, el mayor esfuerzo
en la estandarizacion de la LSE debe centrarse
en la normalizacion social con la implicacion
total de su comunidad lingiiistica signante
fomentada por el apoyo de las instituciones
que contribuyan a esta normalizacion social.

Otra forma de paliar esta injerencia del espafiol
sobre la LSE consistiria en la elaboracion de

un corpus que pretenda ‘purificar’ esa variedad
lingtiistica estandar limitando el uso de los
términos denominados extranjerismos, asi como
realizar una planificacion del corpus mediante
la modernizacién del léxico, permitiendo
resolver la necesidad de nuevos términos

para conceptos tecnologicos, econémicos,
médicos, politicos, sociales... Muchos autores
han lanzado hipoétesis sobre la intensidad de
los movimientos mds puristas en grupos de
poblaciéon que, a lo largo de la historia, han
visto atacada su identidad y han padecido

estas experiencias adversas. No obstante, a lo
largo de la historia de las personas sordas se

ha podido comprobar cémo las generaciones
mas oprimidas han escogido las posturas

mas radicales en comparacion con las nuevas
generaciones que han crecido en un ambiente de
mayor respeto e integracion.
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Comprender otras formas de mirar el
desarrollo cognitivo y la educacién,
reconocer en ésta el camino para la
dignidad y la justicia como parte de
los ideales del ser humano, mds alld
de los déficits o de las condiciones
adversas, es precisamente el centro
de esta obra en la que el profesor
Pilonieta expone con gran detalle la
relacion entre la poderosa vision de la
Modificabilidad Estructural Cognitiva
(MEC) de Reuven Feuerstein

(2003) y los procesos formativos
(educacion). La dedicatoria de

esta resefia es en memoria de un
joven docente que desde su misma
historia vital dio cuenta de los
planteamientos esenciales del texto:
todos y todas podemos aprender, no
importan las condiciones sociales,
econdmicas, de salud; todos y todas,
siempre y cuando existan actos
mediadores humanos que permitan el
florecimiento de esas capacidades que
coexisten en todos nosotros.

La historia de Carlos es la historia
de muchos otros en Colombia —de
donde es originario el texto - y en
otras latitudes del mundo: nacido
en las zonas periféricas de la ciudad,
las oportunidades educativas para
un joven que deseaba ser maestro

podian no estar dadas, pero una
serie de condiciones favorables,
entre ellas su espiritu luchador y

el deseo irrevocable de estudiar, le
posibilitaron alcanzar sus metas
formativas profesionales, allanando
el camino para transformar sus
posibilidades en realidades. Y luego,
con todo un acervo tanto conceptual
como desde la experiencia de vida
misma, buscar esas oportunidades
para otros. De esos ‘Carlos’, tanto el
estudiante como el ‘Carlos’ maestro,
es de los que habla esta obra, que
recoge a través de sus paginas una
mirada esperanzadora para quienes
buscan oportunidades y reconocen
la educacion como escenario para la
reivindicacién de todas las personas,
en particular de las personas con
discapacidad, desde la equidad, la
oportunidad y la capacidad.

El libro brinda una vision diferencial
de la educacion inclusiva toda vez que
apuesta por el desarrollo humano,

la comprension, la capacidad de
resiliencia, la oportunidad de
modificabilidad y la transformacién
de los escenarios pedagdgicos. Es una
obra que permite reflexionar sobre
los asuntos claves para hacer posible
una educacion para todos y todas en

1. A la memoria de Carlos Hincapié (1989-2017), joven maestro que con su propia vida nos ensefi6 el
valor de las pedagogias de la esperanza y el poder de la oportunidad: “Mi libertad llega hasta donde
empieza la del otro, nada de abusos, nada de violaciones, ni imposiciones”. Q.E.P.D.

el nuevo milenio. El hecho de que el
libro no hable explicitamente de la
discapacidad no es obsticulo para

su aplicabilidad en el contexto de las
précticas educativas incluyentes, por
el contrario, estamos ante un material
de inmenso valor para reivindicar el
valor de la diversidad y desde ahi la
aplicabilidad real de los principios de
igualdad, oportunidad, dignidad.

A través de sus cinco capitulos, el
autor comparte una perspectiva desde
la cual hacer un “rompimiento de
viejas concepciones y la construccion
de paradigmas, acordes con

las dindmicas del milenio y las
necesidades de formacion de los
nuevos ciudadanos” (Pilonieta, 2016:
21), en el marco de las pedagogias

de la esperanza (desde Paulo

Freire) y de la teoria de la MEC.
Ambientado en la problemadticas
propias de la educacion en Colombia
y del contexto latinoamericano,

el valor central de esta obra y su
transculturalidad residen en el
planteamiento especifico de los

retos y las posibilidades respecto a

la educacion como herramienta de
cambio. Con elementos puntuales

y conceptualmente delimitados,
Pilonieta logra una especie de trazado

Revista Espariola de Discapacidad,
5 (1): 247-250.
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de ruta para quienes quieran emprender el
camino de la transformacion educativa de cara
al nuevo milenio.

La obra se desarrolla partiendo de la vision del
“Desarrollo humano en relacién con pobreza,
educacion y equidad” (capitulo 1), sustentado
especificamente en la democratizacion

de la oportunidad, asumida desde cinco
aproximaciones conceptuales: oportunidad
educativa, politicas, calidad, discriminacién
positiva y pertinencia. Esto bien se puede
resumir en la siguiente cita:

“La educacion es un factor determinante en

el logro de la equidad y que la oportunidad
educativa, considerada como un continuum
vital de tipo procesual dindmico, representa un
requisito previo para mejorar sustancialmente
las posibilidades de las personas en el

»,

desarrollo de toda su vida”> (Pilonieta, 2016:

29)

Reconocer la educacién como plataforma

de desarrollo humano es coherente con

los planteamientos actuales del enfoque de
capacidad (Nussbaum, 2012) como marco de
comprension en el que se pueden —y deben-
inscribir las apuestas actuales respecto a la
educacion inclusiva. Centrar la mirada en el
déficit y en las formas de ‘paliarlo’ sélo ha
conducido a incrementar la desigualdad social
especificamente centrada en las personas con
discapacidad. Es preciso volver sobre los
planteamientos que ya Vigostky sugeria en

la primera mitad del siglo XX respecto a la
importancia de la escuela como un espacio para
el desarrollo de la capacidad y reconocimiento
del potencial de la personas.

La obra continua con cuatro capitulos en los
que se desarrollan los demds elementos que

2. Cursivas en el original.

3. Vale la pena anotar aqui que precisamente los trabajos
vigotskianos respecto al desarrollo sociocultural de la cogni-
ci6n son uno de los principales sustentos de Feuerstein para
su teoria, principalmente los conceptos de mediacion, zona de
desarrollo o internalizacion. Por eso la teoria de la MEC sera
bastante familiar para quienes hayan abordado previamente
a Vygotsky.
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sustentan la propuesta. Dichos elementos,

en orden de aparicion, son la comprension
(capitulo 2), resiliencia (capitulo 3), teoria de la
Modificabilidad Estructural Cognitiva (capitulo
4), y organizaciones educativas (capitulo 5).
Esto se enriquece y complementa con tres
importantes anexos: el articulo “Experiencias
de Aprendizaje mediado. Un outline de

la etiologia proximal para el desarrollo
diferencial de las funciones cognitivas”, escrito
por Reuven Feuerstein y Yaacov Rand; la
descripcion detallada del Mapa Cognitivo, como
instrumento clave de la teoria MEC (incluye
formato), y la compilacién de siete articulos

de experiencias latinoamericanas (Argentina,
Brasil, Chile, Colombia, Ecuador) en torno a

la aplicacién de los principios de la MEC en
procesos educativos.

En el capitulo 2, “Comprender para formar,
formar para comprender, amar y actuar”, se
presenta un enfoque desde el que la comprension
hace referencia a dar sentido en contexto,

es decir hacer un “abordaje inteligente de
situaciones de aprendizaje y desarrollo”
(Pilonieta, 2016: 71). Para ampliar esta idea,

el autor se apoya en la conceptualizacion de
educacion para el milenio, trabajo formativo,
espacios dindmicos de formacion, rendimiento
y oportunidad. Estos elementos permiten
reconocer la comprension como factor clave

en el desarrollo de los procesos formativos,

en tanto que identificacién de contexto en los
que se pretende desarrollar el acto formativo.
Dar contexto es ubicar, es delimitar y esto
incluye la definicion clara y precisa de objetivos,
espacios, acciones, recursos. A menudo, los
problemas con la educacion inclusiva radican
precisamente en la falta de comprension en
cuanto a la definicion de metas, propdsitos,
claridades conceptuales que orienten el espacio
dindmico de aprendizaje, donde realmente se
oriente el desarrollo de capacidades para los
estudiantes y una de ellas, clave en el desarrollo
de la ciudadania activa que es reivindicadora de
derechos (Diaz, 2016; Etxeberria, 2008), es la
autonomia:

“Aprender a aprender y seguir aprendiendo
siempre de manera productiva y ética, sélo
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es posible en el contexto de la adquisicion

de la autonomia. Esto no se logra a través

de clases tradicionales, en salones cerrados

y con horarios inamovibles, sino a través

de la generacion de espacios dinamicos

de formacion. Por tanto, lo que la nueva
educacion debe hacer es formar para construir
y mantener la autonomia productiva”.
(Pilonieta, 2016: 73)

Esta vision se complementa en el capitulo

3, “Resiliencia y educacién. Desarrollo del
pensamiento”, en el cual se hace un marco de
identificacion de la resiliencia como aspecto
esencial en los procesos de formacion. En este
orden, el autor plantea:

“Ser resiliente es no ser pasivo, ni resignado, ni
reproductor de las condiciones generalmente
aceptadas, es un tipo de subversion del

orden de lo establecido y un imaginario muy
poderoso que transforma y, al mismo tiempo,
es lo suficientemente poderoso para cambiar
las cosas” (Pilonieta, 2016: 93)

En otras palabras, la resiliencia debe ser
promovida desde los espacios de formacion
como una forma de cambio, una apuesta por
la transformaciéon que debe comenzar desde los
maestros para que luego puedan acompafiar

a otros. Ser resiliente no supone en modo
alguno una actitud combativa o desafiante,
por el contrario, esta capacidad invita al
reconocimiento del otro, a la construccién
colectiva y en ese sentido viabiliza los procesos
formativos incluyentes. Como los ‘Carlos’ que
han inspirado a tantos maestros y luego se
transforman en inspiradores, de eso trata la
resiliencia en contextos de formacion para la
diversidad.

Ya llegando al capitulo cuarto, se expone

el fundamento conceptual central de este

libro: la teoria de la MEC. La lectura de los
capitulos anteriores habrd permitido al lector

la comprension (contextualizacion) de la
apuesta formativa en la que se espera aplicar los
principios y programas de la MEC. Acudiendo
a dichos planteamientos no es posible que esta
teoria se presentara al inicio: debe establecerse
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un contexto para posibilitar la apropiacion y por
ello el autor aplica este principio en el mismo
desarrollo de la obra. Gracias a la introduccion
de los elementos previos y de una alta claridad
conceptual se logra un acercamiento detallado a
la teoria mediante la presentacion de desarrollos
tedricos, origen, conceptos fundamentales,
programas que la componen y tendencias
actuales de aplicacion. En este punto es
fundamental retomar una advertencia realizada
por el autor en la presentacion del libro:

“Para poder trabajar desde la teoria de

la modificabilidad estructural cognitiva
como desde la perspectiva de la educacion
experiencial, se necesita de un proceso de
formacion y no basta leer sobre ello, es
preciso dar un viraje significativo en la forma
de comprender los fenémenos del desarrollo
cognitivo y esto lleva a la necesaria exposicion
directa a este mismo proceso a través de

la formacién como maestro formador y
mediador” (Pilonieta, 2016: 19)

En otras palabras, no basta con leer el contenido
conceptual de la teoria para aplicarla en un
contexto determinado. Se requiere de un proceso
formal de entrenamiento en la misma que

ha de ser realizado por un trainer certificado
oficialmente*. Para cerrar la obra, el capitulo
quinto, “De la vieja institucionalidad, a la
moderna organizacién que aprende”, invita a
abandonar los viejos esquemas de escolarizacion
para asumir la mirada de organizaciones
educativas como espacios donde disponer de
recursos, estrategias y procesos organizados,
contextualizados y enriquecidos para promover
una formacion desde la capacidad y el potencial.
De nuevo, el autor reconoce la autonomia como
la meta de la formacién:

4. El autor del texto es trainer certificado en MEC, por lo

cual especificamente en Colombia ha liderado uno de los
programas mas exitosos en formacién en MEC, con mds de
1500 maestros mediadores formados. A nivel internacional,
puede encontrarse mds informacion en la pagina del Feuerstein
Institute (<http://www.icelp.info/>), para formacién como
trainer y otros programas en MEC, asi como para identificar
trainers a nivel mundial.
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“Lo que se quiere decir es que la gestion del
nuevo milenio es un proceso en donde, por
medio de la administracion conjunta de los
procesos de formacidn, del conocimiento

y la pertinencia, se logre el resultado mas
significativo que es la autonomia, es decir,
que la actual escuela encontraria su norte de
responsabilidad social” (Pilonieta, 2016: 200)

La invitacion es, entonces, a dejarse tentar

por otras formas de comprender la educacién
inclusiva, a través de obras como esta que sin
el énfasis de la deficiencia generan aportes
innovadores a la apuesta de la educacion
inclusiva, tales como la pertinencia y relevancia
de teorias como la Modificabilidad Estructural
Cognitiva en el nuevo milenio.
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Reconocer y destacar la diferencia,
especificamente en las formas

de funcionamiento cerebral y su
expresion, son los ejes esenciales
del trabajo de Armstrong (2012),
quien se apoya en la nocion

de neurodiversidad, término
introducido desde finales del siglo
XX. Adn cuando se concentra

casi exclusivamente en evidencias
del contexto norteamericano, los
planteamientos del autor logran
trascender fronteras y situarse, con
las debidas contextualizaciones, en la
reflexion de la diversidad funcional.

Uno de los elementos mds interesantes
de la obra radica en su origen
educativo: el autor narra como

un pequefio cambio en su préctica
docente dio lugar a su reflexion sobre
las diferencias cognitivas: “descubri
que cuando la reunién empezaba
centrandose en los aspectos positivos
de los estudiantes, a menudo derivaba
en una conversacion mas amplia
acerca de los verdaderos potenciales
de los nifios” (Armstrong, 2012: 9)

Desde esta experiencia educativa y
con base tedrica en neurociencias,
psicologia y antropologia, el libro
aborda la perspectiva diferencial
de siete condiciones identificadas
como trastornos: Trastorno

del Espectro Autista (TEA),
Trastorno por Déficit de Atencion

e Hiperactividad (TDAH), dislexia,
trastornos del dnimo, trastornos de
ansiedad, discapacidad intelectual y
esquizofrenia. A lo largo del texto,
también se presenta la vision cultural
respecto a la relatividad sociohistérica
de las diferencias cerebrales.

Esta relatividad se sustenta tanto en
el discurso antropolégico de como

las peculiaridades de funcionamiento
son consideradas vdlidas o no en cada
cultura, como en el reconocimiento
de la posicion asumida frente a

las personas categorizadas en los
trastornos mencionados: “cada una de
las diferencias cerebrales abordadas
(...) tiende a ser considerada como un
trastorno porque viola un principio
bésico de la moderna cultura
occidental” (Armstrong, 2012: 159),
principios como la racionalidad,

la inteligencia monolitica, la
tranquilidad, la felicidad, el
individualismo o la alfabetizacion
convencional.

Desarrollo de la obra

El trabajo incluye siete capitulos
explicativos de la neurodiversidad
presente en cada “diferencia cerebral”
y tres mds de conceptualizacion

para complementar la vision de
neurodiversidad. Por ultimo, se
presentan recursos (libros, videos,

tecnologias de asistencia...) sugeridos
para profundizar en cada temadtica.

El primer capitulo de
conceptualizacion, “Neurodiversidad:
ha llegado el momento de un nuevo
concepto”, recoge los elementos

de base para comprender este
constructo, planteando que mas

que un eufemismo es una nueva
posibilidad de reconocimiento de la
diversidad: “Las lecciones que hemos
aprendido acerca de la biodiversidad
y la diversidad cultural y racial han de
aplicarse también al cerebro humano”
(Armstrong, 2012: 16).

El autor no busca negar la

existencia de condiciones que a
menudo generan experiencias
problematicas o dolorosas (fisica y
emocionalmente) para las personas
que las protagonizan y sus familias;
se trata mds bien de pasar de una
vision centrada en la deficiencia a la
potencialidad (ya lo predecia Vigotsky
a mediados de siglo XX): “en esta
obra insisto en la idea particular de
que un ingrediente importante (...)
es enfatizar las dimensiones positivas
de personas que tradicionalmente
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han sido estigmatizadas como inferiores a los

EI3s

demds”* (Armstrong, 2012: 19).

Uno de los mayores aportes de este capitulo

es el planteamiento de ocho principios de la
neurodiversidad, como herramientas de soporte
para abordar las potencialidades de la diferencia
cerebral:

1. El cerebro humano funciona como un
ecosistema mds que como una maquina.

2. Los seres humanos y los cerebros humanos
existen a lo largo de espectros continuos de
competencia.

3. La competencia del ser humano se define a
partir de los valores de la cultura a la que
pertenece.

4. El hecho de ser considerado discapacitado o
dotado depende, en gran medida, de cuando
y dénde has nacido.

5. El éxito en la vida se basa en la adaptacion
del cerebro a las necesidades del entorno.

6. El éxito en la vida también depende de la
modificacion de tu entorno para ajustarlo a
las necesidades de tu cerebro tinico (nichos).

7. La construccién de nichos incluye
elecciones profesionales y de estilos de vida,
tecnologias de asistencia, recursos humanos
y otras estrategias que mejoran la vida y
se adaptan a las necesidades especificas del
individuo neurodiverso.

8. La construccidn positiva de nichos modifica
directamente el cerebro que, a su vez,
refuerza su capacidad para adaptarse al
entorno.

Los otros dos capitulos de conceptualizacion,
“Neurodiversidad en el aula” y “El futuro de
la neurodiversidad”, concluyen las reflexiones
realizadas abordando problemadticas desde la
educacion especial y la educacion inclusiva,
asi como las perspectivas futuras de la
neurodiversidad: conflictos éticos, genéticos,
culturales.

1. Cursivas en el original.
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Las diferencias cerebrales y su poder
neurodiverso

Los capitulos 2 al 8, recorren las siete diferencias
cerebrales; en cada uno se presentan desde
detalles neuroanatémicos hasta estudios
antropoldgicos, partiendo de historias de vida
de personas que han demostrado el poder de

sus condiciones diferenciales. Un repaso breve
por cada capitulo inspirard al lector para
aventurarse a este viaje:

e  Capitulo 2, “La alegria del cerebro
hiperactivo”: con la analogia de que las
personas con TDAH son “cazadores en un
mundo de granjeros”* (Thom Hartmann
citado por Armstrong, 2012: 45), se
defiende la idea de que las personas con
TDAH exhiben “un estilo de atencion
diferente al de los individuos neurotipicos™’
(p-49) que no ha sido suficientemente
estudiado y reconocido. Se plantean
posturas respecto a cémo el peso del
ambiente parece estar determinando en
mayor porcentaje el éxito o fracaso de los
individuos con este estilo particular de
atencion.

En cuanto al dilema del tratamiento
farmacolégico, los diferentes estudios que
se resefian en este capitulo dan cuenta de
que si bien el cerebro de las personas con
TDAH se caracteriza por peculiaridades
bioquimicas, la estimulacién quimica no
puede ser equiparada como “sustituto de
una buena vida” (Armstrong, 2012: 56).

e  Capitulo 3, “El lado positivo de
ser autista”: en la perspectiva del
reconocimiento de capacidades, se
reconocen dos capacidades claves en las
personas ubicadas en los TEA: 1) capacidad
de sistematizar, interpretacion del mundo a
partir de sistemas entendidos como formas
organizadas, secuenciales, de un objeto
o proceso particular, y 2) capacidad de
observacion de detalles, del cual se presenta

2. Cursivas en el original.
3. Cursivas en el original.
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evidencia que reconoce que muchas de estas
caracteristicas pueden constituirse como
“ventajas evolutivas”, pues dependiendo

de como sean valoradas y del rol que
desempefie la persona esta capacidad puede
ser mas o menos adaptativa:

“(...) un individuo del Congo que poseia
todos los signos clasicos del autismo, pero
que en su tribu era considerado como

un individuo talentoso. Era un maestro
tejedor. Su amor por los patrones y por

los detalles meticulosos le proporciond un
importante nicho en la comunidad, donde
sus desventajas eran menos importantes que
la contribucion que aportaba a la cultura”
(Armstrong, 2012: 67).

Concluye este capitulo planteando que
“(...) conocer las capacidades, los talentos
y las habilidades de los autistas contribuye
a forjar un poderoso argumento para
alcanzar un nuevo nivel de respeto y de
comprension hacia quienes operan en las
regiones mds remotas del continuo de
sociabilizaciéon” (Armstrong, 2012: 76)

Capitulo 4, “Un tipo diferente de
estudiante”: este capitulo estd dedicado

a la dislexia que, considerado como el
trastorno de lectura mds prevalente en la
cultura occidental, ha sido ampliamente
documentado y estudiado. El autor plantea
hallazgos neurocientificos relacionados con
la caracterizacion neuroanatomica de las
personas con dislexia:

“En los individuos que leen con fluidez,

el hemisferio izquierdo es normalmente
mds grande que el derecho. Sin embargo,
en cerebros disléxicos (...) el hemisferio
derecho [es] mds prominente (...). Este es
un hecho importante, porque el hemisferio
derecho, aunque no tan experto en la
lectura fluida, posee una amplia gama de
capacidades relacionadas con la percepcion
holistica, las destrezas visuales y espaciales,
el pensamiento creativo y otras habilidades
poco convencionales” (Armstrong, 2012:

El autor sugiere dos campos de habilidades
del llamado “cerebro disléxico”: habilidades
visoespaciales* y ejecutivas empresariales.
Evidencias empiricas dan lugar a reconocer
que esta diferencia cerebral podria
contribuir a que las personas definidas como
‘disléxicas’, dejaran de ser considerados

por sus problemas y mas bien sean
reconocidos por su “cerebro creativo” como
una “indudable ventaja para el mundo”
(Armstrong, 2012: 93)

Capitulo 5, “El don de animo™: el autor
desarrolla la perspectiva diferencial de los
trastornos del dnimo, especificamente la
depresion y el trastorno bipolar. El siguiente
pérrafo permite mostrar la propuesta desde
la postura de la neurodiversidad:

“Nuestra perspectiva clinica sobre los
trastornos del dnimo puede ser un tanto
miope y fracasar a la hora de tomar en
consideracion el hecho de que, para algunas
personas, un estado de 4nimo bueno

o malo representa un don de la psique

que se acompaiia de la liberacion de los
poderes creativos, una transformacion de la
conciencia o un cambio significativo en el
punto de vista vital (Armstrong, 2012: 96).

Capitulo 6, “Las ventajas de la ansiedad”:
este capitulo se dedica a los trastornos

de la ansiedad, ubicindolos también en
una categoria de espectro entre ansiedad-
tranquilidad, esta tltima como una
dimensién a veces sobrevalorada de la
cultura occidental. La mirada diferencial
se sugiere en el siguiente texto: “En algin
lugar del espectro continuo de la ansiedad
hay formas de ansiedad positivas e
incluso utiles para la condicion humana”
(Armstrong, 2012: 116).

Una apuesta interesante que realiza el autor
para reconocer este espectro como parte

de la naturaleza diversa de la humanidad,
es volver sobre su dimension evolutiva

81). 4. Para ampliar la mirada respecto al tema de las habilidades
visuales y espaciales, se sugiere ver la siguiente pdgina: <http:/
www.mcescher.com>.
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resaltando cémo los hallazgos historicos
parecen mostrar que las diferentes
expresiones del trastorno de la ansiedad
hacen parte del acervo genético humano

y en ese orden han cumplido funciones
importantes a través de la historia humana:
ritualistas, defensivas, entre otras.

Capitulo 7, “El arcoiris de inteligencias”:
el autor desarrolla una de las diferencias
cerebrales de mayor impacto social en

la vida de las personas, la discapacidad
intelectual. Ubicando referencias del
desarrollo histérico de esta categoria,
presenta como base para el reconocimiento
de la diversidad cerebral el trabajo de
Reuven Feuerstein, retomando el siguiente
planteamiento: “Segtn Feuerstein, el
problema de los test de inteligencia es que
solo someten a prueba lo que alguien ha
aprendido, pero no evaltan su capacidad
para aprender en el tiempo con la ayuda
de otra persona” (Armstrong, 2012:

136). A partir de aqui, el autor recorre la
experiencia de tres sindromes de origen
genético asociados histéricamente a la
discapacidad intelectual: sindrome de
Williams, sindrome de Down y sindrome
de Prader-Willi. Después de compartir
evidencias de las capacidades subyacentes
e invisibilizadas de las personas con estas
diferencias cerebrales, el autor concluye:

“Quien desee comprender las capacidades
y habilidades de las personas con
discapacidades intelectuales tendrd que
desprenderse de los métodos normales y
de los indices para evaluar la competencia
en el mundo y abrirse a una vision mds
amplia de las potencialidades humanas”
(Armstrong, 2012: 148).

Capitulo 8, “Pensar en una clave diferente”:

Este tltimo capitulo hace referencia a la
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esquizofrenia, definiéndola en primer lugar
como “una perturbacién en la relacion
entre los mundos subjetivo y objetivo en la
personalidad humana” (Armstrong, 2012:
150).

El autor plantea que las diferentes
manifestaciones de las caracteristicas que
definen el trastorno pueden ser vistas desde
sus aspectos positivos o ventajas, como el
caso del componente creativo altamente
presente en las personas con trastorno
esquizotipico de la personalidad, debido

a la tendencia de activacion mayor de su
hemisferio derecho.

Concluye este capitulo con la siguiente
reflexion: “la esquizofrenia tiene conexiones
con reinos imbuidos en si mismos de
plenitud: creatividad, espiritualidad, magia,
imaginacion. Esta paradoja hace que la
esquizofrenia resulte dificil de comprender”
(Armstrong, 2012: 165). Reiterando que
no se trata de desconocer las situaciones
negativas que vive una persona con

este trastorno, el autor insiste en que
centrarse en las deficiencias no posibilita
ver el panorama de posibilidades, los
aspectos positivos y la potencializacion del
desarrollo.

Para finalizar esta resefia, vale la pena volver
al inicio del libro, donde el autor hace una
invitacion clara y contundente de lo que espera
lograr con esta obra:

“Mi esperanza es que mi libro logrard mucho
mads y que, como las minorias oprimidas

que por doquier han alcanzado su libertad

en el mundo, las personas con cerebros
neurodiversos serdn liberadas de todo prejuicio
y recibirdn ayuda para lograr la dignidad,

la integridad y la plenitud de sus vidas
(Armstrong, 2012: 35).
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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
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