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¢Es la asistencia sexual

un derecho?:

Is sexual assistance a right?

|
Resumen:

En este trabajo voy a reflexionar sobre
la cuestion de la asistencia sexual y su
posible configuraciéon como derecho.
La contestacion a la pregunta sobre

si la asistencia sexual es un derecho
puede variar dependiendo del marco
en el que nos desenvolvamos. Asi,
podemos estar hablando desde un
marco estrictamente juridico, desde
un marco ético, o desde un marco a
caballo entre ambos como es el de

los derechos humanos. A partir de
aqui, la pregunta sobre si la asistencia
sexual es un derecho dependera de

la pregunta sobre qué es la asistencia
sexual. La justificacion de la asistencia
sexual en relacion con personas

que no pueden realizar actividad
sexual sobre su propio cuerpo puede
encontrar una justificacion ética de la
mano de la teoria de las necesidades o
de la mano de las Actividades Bésicas
de la Vida Diaria, e igualmente puede
formar parte de los derechos sexuales
o del derecho a elegir una forma de
vida.

|
Palabras clave

Discapacidad, derechos sexuales,
asistencia, apoyos.

|
Abstract

In this paper I will reflect on sexual
assistance, and I will draw your
attention on the possibility of shaping
sexual assistance as a right. The
question of whether sexual assistance
is a right can have different answers
depending on the framework we are
in. We could fall within a purely legal
framework, an ethical framework,

or a combined framework such as

a human rights context. From this
point onwards, the question of
whether sexual assistance is a right
shall depend on the answer to the
question regarding the nature of
sexual assistance. Sexual assistance
for people who cannot perform sexual
activities on their own body can be
ethically justified by the theory of
needs or by the notion of Instrumental
Activities of Daily Living. It can also
fall within sexual rights or within the
right to choose a way of life.

|
Keywords

Disability, sexual rights, assistance,
supports.
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|
1. Introduccion

La reflexion sobre la asistencia sexual, su
significado y alcance, en el marco de los
derechos de las personas con discapacidad,

ha adquirido una mayor relevancia en los
ultimos anos. A ello han contribuido diversos
factores, tales como la asuncion de la necesidad
de utilizar un enfoque de derechos humanos
cuando hablamos de discapacidad, la realizacion
de seminarios y trabajos doctrinales sobre esta
materia, o la aparicién de organizaciones que
proporcionan estos servicios.

No es un tema sencillo ya que se enfrenta a
cuestiones aun no resueltas desde un punto de
vista tedrico general, con posiciones enfrentadas
y con presencia de muchos estereotipos, sobre
todo en lo que se refiere a las personas con
discapacidad.

No cabe duda que la reflexion sobre actividad
sexual y derechos sexuales en el dmbito de la
discapacidad ha estado condicionada por una
serie de presupuestos que hay que combatir
desde el principio. En un trabajo publicado

no hace mucho, me referia a tres pasos que
debiamos dar en el tratamiento de los derechos
de las personas con discapacidad, siendo uno de
ellos el de la normalidad.

La cuestion de la normalidad consiste en luchar
contra los estereotipos presentes en ese tema y
que parten, en muchos casos, de la consideracion
de las personas con discapacidad como seres
asexuales o, en todo caso, dependientes
sexualmente; o con la consideracién de que
s6lo deben relacionarse con otras personas con
discapacidad, o con la idea de que las personas
con discapacidad intelectual “manifiestan un
impulso sexual exacerbado, o que no controlan
adecuadamente su expresion sexual” (Arnau,

2014: 9).

En este trabajo voy a reflexionar sobre la
cuestion de la asistencia sexual y su posible
configuracion como derecho. Vaya por
delante que lo haré en el marco de la teoria
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de los derechos humanos (Barranco, 2016) y
adoptando, como no podria ser de otra manera,
un enfoque de la discapacidad basado en los
derechos humanos (Palacios, 2008: 103 y ss.).

|
2. El sentido de la pregunta

La contestacion a la pregunta sobre si

la asistencia sexual es un derecho puede

variar dependiendo del marco en el que nos
desenvolvamos. Asi, podemos estar hablando
desde un marco estrictamente juridico, desde un
marco ético, o desde un marco a caballo entre
ambos como es el de los derechos humanos.

Si adoptamos un punto de vista juridico, la
contestacion exige aclarar qué es un derecho

y cuando estamos en presencia de un derecho.
Se trata de dos cuestiones que no admiten una
unica respuesta, ya que dependen de escuelas y
doctrinas.

En efecto, la cuestion sobre qué es un derecho
se ha respondido de forma distinta a lo largo de
la historia del Derecho. En este punto es muy
conocida la pugna entre dos grandes teorias
representadas por dos reconocidos juristas,

la teoria del interés (Ihering) y la teoria de

la voluntad (Savigny), pero también lo es la
existencia de otras visiones (incluso algunas de
ellas negadoras de su existencia).

A los efectos de este trabajo, podemos pensar
en un derecho en términos de voluntad o en
términos de interés (subjetivo u objetivo). Pero,
ademds, podemos entender el derecho como
una situacion. Precisamente este es el punto de
otro reconocido jurista muy estudiado cuando
hablamos de derecho subjetivo: W.N. Hohfeld.

Hohfeld estudi6 el uso de ese término en el
campo del Derecho y sefialé cuatro posibles
significados (Hohfeld, 1968). Asi, segiin este
autor, el término derecho se utilizaba bien
como pretension, como libertad, como potestad
y como inmunidad. Para comprender su
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significado, Hohfeld estableci6 una relacion de
opuestos (lo contrario a estar en una situacion
de derecho para la propia persona) y de
correlativos (situacion en la que se encuentra
otra persona cuando estoy en una situacion de
derecho).

De esta forma el opuesto a pretension es el
no-derecho y el correlativo es el deber; el
opuesto a la libertad es el deber y el correlativo
el no-derecho; el opuesto a la potestad es la
incompetencia y el correlativo la sujecion; y

el opuesto a la inmunidad es la sujecion y el
correlativo la incompetencia.

De lo anterior me interesa recalcar que detras de
un derecho hay una voluntad o un interés, que
se manifiesta bien en términos de pretension,
libertad, potestad o inmunidad, y que implica
que hay alguien que estd en una situacién
susceptible de identificar en términos de
obligacion.

Ahora bien, la conclusion anterior es insuficiente
porque la existencia de un derecho requiere
ademads de un reconocimiento juridico, es decir,
la situacion que estd detras del derecho esta
reconocida juridicamente o también, el interés o
la voluntad tienen que tener un reconocimiento
juridico.

Y, ¢como se obtiene ese reconocimiento juridico?
Pues bdsicamente ese reconocimiento se obtiene
a través de una norma que, o bien directamente
reconoce ese derecho, o bien otorga competencia
para establecer relaciones juridicas desde las que
se configuran derechos y obligaciones. En ambos
casos, la existencia de la norma o la validez de la
relacion juridica dependerd de su conformidad
con el resto de normas y, finalmente, con

el respeto a los criterios de validez juridica
representados, en los sistemas constitucionales,
por los derechos humanos.

A partir de aqui, la pregunta sobre si la
asistencia sexual es un derecho dependera de la
pregunta sobre qué es la asistencia sexual.

Si nos planteamos ahora la pregunta desde un
punto de vista ético, estaremos pensando en

la asistencia sexual como un derecho moral,
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término polémico en la Filosofia juridica (Nino,
1990: 311y ss.). Pero, ¢qué es un derecho moral
y cudando estamos en presencia de un derecho
moral?

Pues bien, al igual que ocurria en el campo
juridico, no existe una dnica respuesta a esta
cuestion. Los derechos morales se han entendido
como facultades, potestades, libertades,
pretensiones, intereses, voluntades, inmunidades,
capacidades, posibilidades, necesidades... Como
puede observarse, en este punto no hay grandes
diferencias entre la construccién juridica y la
ética.

Mis alla de lo anterior, lo relevante en la
construccién de los derechos morales es, de
forma parecida también a lo que ocurria en

el ambito del Derecho, la del reconocimiento
ético de esa pretension. Y ese reconocimiento
aparece como razon, esto es, se tiene un derecho
moral cuando hay una razén moral que sirve

de justificacion. En este sentido, la existencia de
un derecho moral dependera de la fuerza de la
razén que pretende servir de justificacion.

A partir de aqui, la pregunta sobre si la
asistencia sexual es un derecho moral dependera
de la pregunta sobre qué es la asistencia sexual.

Por tltimo, podemos plantearnos esta cuestion
desde un punto de vista de los derechos
humanos: ¢es la asistencia sexual un derecho
humano? Pues bien, al igual que en los dos
casos anteriores, contestar a esta pregunta
requiere saber qué es un derecho humano;
pregunta que, de igual manera, no posee una
unica respuesta. No obstante, conviene sefialar
que, a diferencia de los dos casos anteriores,
contamos con un catilogo de derechos humanos
presentes en declaraciones internacionales y en
constituciones, con lo que un camino a seguir
para contestar a esta pregunta puede ser el de
buscar el reconocimiento de la asistencia sexual
en alguno de estos textos.

Pues bien, si examinamos derechos humanos
contenidos en declaraciones, convenciones y
constituciones, veremos como no encontramos
ningun derecho a la asistencia sexual. Otra cosa
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es que podamos argumentar sobre su existencia
a través de otros derechos o de valores propios
del discurso de los derechos humanos. Pero este
camino nos obliga a plantearnos, ahora si, qué
son los derechos humanos.

Aunque existen diferentes formas de entender
los derechos humanos (Rodriguez Toubes, 1995:
20y ss.), es posible encontrar algunos rasgos
presentes pricticamente en cualquiera de sus
concepciones y que coinciden con la dimension
juridica y ética de la idea de derecho (De Asis,
2001: 6y ss.). Asi, los derechos humanos

son exigencias, necesidades, pretensiones...,

que pueden manifestarse en cualquiera de las
situaciones descritas por Hohfeld, que poseen
por lo general un respaldo normativo, y que
cuentan con razones éticas para su satisfaccion.
Lo que sirve para singularizar a los derechos
humanos es que, en la situacion correlativa de
deber siempre va a estar, ademds de otros, el
Estado (ya sea como garante o como promotor),
y que la argumentacion ética que proporciona
razones para su justificacion, esta relacionada
con el desarrollo de una vida humana digna.

Y asi, de nuevo en este punto, resulta esencial
esclarecer el significado de la asistencia sexual
para ver, ahora, si tiene relacion con la vida
humana digna.

De lo visto hasta aqui, y a expensas de aclarar
el significado de la asistencia sexual, la pregunta
sobre si constituye o no un derecho, depende,
en un sentido juridico, de la existencia de una
norma juridica vélida; en su sentido ético, de la
existencia de una razén moral; en un sentido de
derecho humano de una norma, pero sobre todo
de la existencia de una obligacion del Estado y
de una razo6n vinculada a la vida humana digna.

|
3. ¢Qué es la asistencia sexual?

Al igual que nos ocurria con la idea de derecho,
no existe una tnica vision de la asistencia sexual.
En un sentido primario, con este término se
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esta haciendo alusién a un apoyo o ayuda para
la realizacion de una actividad sexual. En este
sentido, la asistencia implica intervencion de un
tercero* siendo este un aspecto que condiciona
y concreta la vision sobre la actividad sexual.
Asi, en un sentido basico, podemos diferenciar
tres tipos de actividad sexual. Por un lado,

la actividad de una persona sobre su propio
cuerpo, por otro, la actividad consistente en una
relacion sexual fisica entre dos personas, y, por
ultimo, la actividad consistente en una relacién
sexual entre dos personas sin contacto fisico.

En el ambito de la discapacidad, el término
asistencia se suele utilizar para referirse a la
asistencia personal. La asistencia personal
consiste en una actividad por la que una persona
ayuda a otra persona a realizar diferentes
actividades e incluso llega a realizarlas por esta
persona. Asi, un asistente personal es “quien
realiza o ayudar a realizar las tareas de la vida
diaria a otra persona que por su situacion, bien
sea por una diversidad funcional o por otros
motivos, no puede ejecutarla por si misma”
(Arnau, S., Romanach, J. y Rodriguez-Picavea,
A., 2007: 5)3.

Como es sabido, la cuestion de la asistencia
forma parte del discurso de los derechos de
las personas con discapacidad, siendo una
parte esencial de lo que en otros lugares he
denominado como eje de la accesibilidad,
compuesto por el disefio universal (que
funciona como un principio general fuente
de obligaciones especificas), las medidas de
accesibilidad (medidas generales que aparecen
cuando el disefio universal no se satisface de
manera justificada) y los ajustes razonables

2. En este trabajo vamos a referirnos a la asistencia sexual
prestada por una persona. No obstante, conviene aclarar que
esta asistencia podria llegar a ser prestada por maquinas. Para
algunos, esta opcion simplifica mucho la discusion, lo que
apunta a considerar que uno de los problemas de la asistencia
sexual tiene que ver con los derechos y la situacion del asis-
tente. Mas alld de lo anterior, la posibilidad de usar maquinas
en labores como esta también puede plantear problemas (De
Asis, 2015).

3. “El/la asistente personal es la persona que acompaiia a la
persona con diversidad funcional para realizar las tareas que
esta le indica cuando se le indique, convirtiéndose asi en sus
brazos, sus ojos, sus oidos, etc.” (Arnau, S., Romaifiach, J. y
Rodriguez-Picavea, A., 2007: 5).
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(medidas individuales que surgen cuando la
accesibilidad no se satisface a través del disefio o
las medidas de manera justificada).

El articulo 9 de la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad
(CDPD) se refiere a la accesibilidad universal
afirmando: “A fin de que las personas

con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en
todos los aspectos de la vida, los Estados
Partes adoptaran medidas pertinentes para
asegurar el acceso de las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con
las demas, al entorno fisico, el transporte, la
informacion y las comunicaciones, incluidos
los sistemas y las tecnologias de la informacion
y las comunicaciones, y a otros servicios e
instalaciones abiertos al publico o de uso
publico, tanto en zonas urbanas como rurales”.

Es posible hablar asi de un sentido restringido
de accesibilidad y de un sentido amplio. El
sentido restringido de la accesibilidad, que

se proyecta sobre “productos, entornos,
programas y servicios”, supone “el acceso de
las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones con las demds, al entorno fisico, el
transporte, la informacion y las comunicaciones,
incluidos los sistemas y las tecnologias de la
informacion y las comunicaciones, y a otros
servicios e instalaciones abiertos al ptblico o

de uso publico, tanto en zonas urbanas como
rurales”. El sentido amplio de la accesibilidad
supone el acceso a todos los bienes y derechos

y se fundamenta en la vida independiente,

en la participacion en la vida social y en la
igualdad de oportunidades; conecta con la idea
de capacidad, y subraya su dimensién como
posibilidad o, si se quiere, como derecho a tener
derechos.

Los apoyos y la asistencia son dos herramientas
muy relevantes dentro del discurso de los
derechos de las personas con discapacidad.
Aunque poseen diferentes significados y
proyecciones, es comun relacionar los apoyos
con el gjercicio de los derechos y la asistencia
con la vida independiente y con las actividades
basicas de la vida diaria.
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Asi, es posible destacar dos grandes significados
de los apoyos. Por un lado, aquel que los
conecta con el ejercicio de los derechos, y en
este sentido se habla por ejemplo de los apoyos
en el dmbito educativo (art. 73 y ss. de la Ley
Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion)
o del empleo con apoyo (articulo 2.1 Real
Decreto 870/2007 de 2 de julio). Por otro, el que
los relaciona con el ejercicio de la capacidad y,
en concreto, con la toma de decisiones (art. T2
CDPD).

De igual manera podemos referirnos a dos
grandes sentidos de asistencia. Por un lado,
aquel que en conexioén con la vida independiente
se proyecta, de nuevo, en el ejercicio de

los derechos, identificindose con el primer
significado de los apoyos. Por otro, el que
vincula asistencia con lo que tradicionalmente
se entiende como actividades bdsicas (o
fundamentales) de la vida diaria (art. 2 de la
Ley 39/2006 de promocion de la autonomia
personal y atencion a las personas en situacion
de dependencia).

De esta forma, apoyos y asistencia pueden ser
tratados de manera conjunta poseyendo tres
proyecciones: a) la del ejercicio de los derechos;
b) la de la toma de decisiones; y, ¢) la de las
actividades bdsicas (o fundamentales) de la vida
diaria.

Pues bien, estas tres proyecciones o significados
de los apoyos y la asistencia estan presentes en

el eje de la accesibilidad y en sus tres grandes
momentos. Asi, se pueden construir como disefio
universal (medidas generales para todos/as,

esto es, que posibilitan a todos/as), medidas de
accesibilidad (medidas generales que posibilitan
a las personas con discapacidad) o como ajustes
(medidas individuales).

Si, por ejemplo, tomamos como referencia

el derecho de acceso a la justicia, podemos
senalar que el disefio universal nos obliga a
que los edificios sean accesibles, las medidas

a solucionar de manera universal una falta de
accesibilidad justificada (por ejemplo, porque
el edificio era antiguo) y el ajuste a remediar
de manera particular una falta de accesibilidad
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justificada (por ejemplo, acondicionar una
determinada sala). Pues bien, este mismo
esquema podemos aplicarlo a los apoyos. Estos
pueden ser parte del disefio universal o de las
medidas (existencia de personal especializado
para asistir a personas con discapacidad
intelectual en los juzgados), pero también de los
ajustes (asistente personal o persona de apoyo
para la toma de decisiones).

De la misma manera, apoyos y asistencia,
como elementos del eje de la accesibilidad,
pueden participar de las distintas construcciones
juridicas que hemos sefialado en otros trabajos
al referirnos a la accesibilidad. Pueden formar
parte del contenido esencial de los derechos

y, por tanto, su falta puede suponer una
transgresion de ese derecho. Pero también

es posible configurarlos como derechos. Asi,

en Sobre discapacidad y derechos (De Asis,

R., 2013), me he referido a la posibilidad de
construir un derecho a los apoyos para la toma
de decisiones o un derecho a la asistencia en las
actividades fundamentales de la vida diaria.

Ahora bien, como he sefialado en otros lugares,
el eje de la accesibilidad universal puede verse
limitado por tres tipos de circunstancias que
pueden ser denominadas como los limites de

lo necesario, de lo posible y de lo razonable.
Los limites de lo necesario se refieren al tipo

de bienes, productos, servicios, derechos sobre
los que se proyecta la accesibilidad; los limites
de lo posible tienen que ver principalmente con
la situacién del conocimiento cientifico y la
diversidad humana; los limites de lo razonable
se refieren a la ausencia de justificacion de la
accesibilidad al afectar a otros derechos y bienes
o al constituir un coste desproporcionado.

Esta construccion general de los limites del eje
de la accesibilidad, adquiere unas connotaciones
propias cuando se proyecta en los apoyos y la
asistencia. Y ello es asi basicamente por dos
razones. En primer lugar, porque en ocasiones,
en estas situaciones, entran en juego de manera
clara los derechos de otra persona (la que realiza
el apoyo o la asistencia). En segundo lugar,
porque, también en ocasiones, de lo que se trata
es de apoyar la voluntad de una persona, y en
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este punto es posible esgrimir ciertos requisitos
justificados en la defensa de la propia persona
que se apoya y/o asiste.

En efecto, por mucho que queramos integrar la
idea de los apoyos y la asistencia como parte
del ejercicio personal de un derecho y como
prolongacion de la propia persona que lo
realiza, la realidad es que, cuando es personal,
entran en juego los derechos de esta segunda
persona. En este sentido, es necesario realizar un
ejercicio de ponderacion. Por su parte, cuando
el apoyo o la asistencia va dirigido a la toma

de decisiones, sobre todo cuando éstas afectan

a aspectos personalisimos, suelen aparecer
argumentos en la linea de proteger a la propia
persona. Qué duda cabe que, en ambos casos, el
discurso se complica.

Entre las actividades que se suelen incluir en

el ambito de la asistencia personal estn las
personales, del hogar, el acompafiamiento, la
conduccién... Sin embargo, no hay consenso en
incluir a las actividades sexuales, seguramente
por la amplitud del término+.

En este sentido, podria decirse que la asistencia
sexual en el campo de la discapacidad es un
tipo de asistencia especial que incorpora las
tres dimensiones de la actividad sexual a los
que antes me he referido y afiade, ademas, la
preparacion para la actividad sexual.

4. Asi, Soledad Arnau en un trabajo de 2013 (Arnau, 2013)
diferencia asistencia personal de asistencia sexual. Para Arnau,
la asistencia personal es una necesidad de primer orden mientras
que la asistencia sexual es una necesidad de segundo orden. Y
seglin esta autora, “la asistencia personal contribuye en alguna
medida al ejercicio de la sexualidad, de manera indirecta. Es de-
cir, algunas personas con diversidad funcional, sin sus asistentes
personales, no podrian acceder a los recursos existentes actuales
(salir para relacionarse, acceder a prostibulos, sex-shops, prepa-
racién para mantener una relacién sexual...)”. Por su parte la
asistencia sexual es un recurso opcional, facilitador, “un recurso
directo para que una persona con diversidad funcional pueda
vivir su sexualidad, pero nunca debe ser entendida como la ani-
ca y exclusiva opcién posible”. Sin embargo, en un trabajo de
2007, que realiza junto a J. Romafiach y A. Rodriguez-Picavea
(Arnau, S., Romaiiach, J. y Rodriguez-Picavea, A., 2007: 6),
incluyen dentro de lo que llaman como tareas especiales, “las
referidas a actividades relacionadas con las relaciones sexuales”.
Si bien aclaran que se entiende por éstas aquellas que implican
el acompafiamiento o ayuda en la preparacion, con lo que
dejan fuera otras que he incluido dentro del término actividades
sexuales.
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Me parece importante establecer criterios que
nos permitan individualizar la asistencia sexual
en el ambito de la discapacidad, diferenciandola
de otros servicios sexuales. Y en este punto,

creo que hay dos actividades entre las cuatro
senaladas, que adquieren una dimension propia y
que se diferencian de otros trabajos sexuales que
trascienden el ambito de la discapacidad. Ambas
adquieren una justificacion singular cuando no
hay posibilidad material de realizar la accién por
parte de la persona que voluntariamente quiere
realizarla. Se trata de la preparacion para la
actividad sexual y de la actividad sexual de una
persona sobre su propio cuerpo.

Ahora bien, la primera puede ser considerada
como asistencia personal mientras que la segunda
seria entonces propiamente la asistencia sexual.
Para Antonio Centeno “la asistencia sexual para
personas con diversidad funcional es el espacio de
interseccion de la asistencia personal (materializa
el derecho al acceso al propio cuerpo) y del
trabajo sexual (se obtiene placer sexual a

cambio de dinero)” (Centeno, 2014). Para este
autor, la asistencia sexual tiene que ver con la
autosexualidad y es que la asistencia que supone
préctica sexual es, para €él, prostitucion.

|
4. La asistencia sexual como derecho

Una vez determinado el sentido de la asistencia
sexual, podemos volver al andlisis sobre la
posibilidad de configurarla como derecho.

Pues bien, como vimos uno de los caminos posibles
consistia en considerar la asistencia como fruto de
una relacion juridica, en la que un sujeto estuviera
en una situacion de derecho y otro en una de
obligacion. Como es sabido, el articulo 1089 del
Codigo Civil establece que las obligaciones nacen
de la Ley, de los contratos y de los cuasicontratos.
De esta forma, seria algo asi como considerar la
asistencia sexual como un servicio.

Para seguir esta via, hay que superar el
requisito de la validez, esto es, tener en cuenta
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lo que nos dice el articulo 1255 del Codigo
Civil: “Los contratantes pueden establecer los
pactos, cldusulas y condiciones que tengan por
conveniente, siempre que no sean contrarios a
las leyes, a la moral ni al orden publico”.

¢Es la asistencia sexual contraria al
ordenamiento juridico? Como es sabido, el
Derecho espafiol es algo tibio en la regulacion
del trabajo sexual. En este sentido, podemos
afirmar que no existe la prohibicién del ejercicio
libre del trabajo sexuals. Y si eso es asi, la
asistencia personal no esta prohibida.

Como he recalcado, la admision del trabajo
sexual radica en su ejercicio libre y este es,
como es sabido, el punto mas conflictivo

de esta problematica, y al que se unen otras
consideraciones como la explotacion de la
mujer o la cosificacion de las personas. Sin
embargo, estos argumentos pierden fuerza
con la configuracion que hemos realizado de
la asistencia personal que, con ese significado,
puede ser el objeto de un contrato en el que se
establezca derechos y obligaciones.

Si la asistencia sexual, concebida tal y como
hemos hecho, puede ser construida como objeto
de un servicio, ¢por qué interesa configurarla
como un derecho moral o como un derecho
humano? Pues considero que son dos las
razones. La primera tiene que ver con su fuerza
y su coste; la consideracion de la asistencia
sexual como un derecho con una fuerte
justificacion ética o como un derecho humano,
aporta razones para implicar al Estado en su
satisfaccion. La segunda, tiene que ver con
presentarlo como una demanda coherente con el
movimiento que lucha contra la discriminacién
y por los derechos de las personas con
discapacidad.

5. Suele citarse para apoyar esta conclusion en Espana el cé-
lebre caso de la magistrada Gloria Poyatos, que se dio de alta
en Hacienda y Seguridad Social como prostituta. En nuestro
ordenamiento juridico el art. 187 del Codigo Penal se refiere
al delito de prostitucion forzada, que en virtud del art. 188 del
mismo cuerpo legal, se agrava si es un menor o una persona
con discapacidad que necesita especial proteccion. Por su
parte, la Ley de Seguridad Ciudadana castiga la prostitucién
cuando se realiza en determinados lugares publicos. Ademas,
diversas ordenanzas municipales se refieren a la prostitucion.
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Como hemos visto, la consideracion de la
asistencia sexual como derecho requiere de
una razoén juridica (basicamente una norma en
sentido amplio) y de una razoén ética. Veamos
qué caminos tenemos para encontrarlo.

La razon juridica puede venir de la conexion
entre la actividad sexual y los derechos sexuales
o bien de la conexion entre la actividad sexual y
otros derechos humanos.

Los derechos sexuales fueron definidos por
primera vez, en un contexto de derechos humanos,
en la Cuarta Conferencia Mundial de la Mujer:
“Los derechos humanos de la mujer incluyen

su derecho a tener control sobre las cuestiones
relativas a su sexualidad, incluida su salud sexual
y reproductiva, y decidir libremente respecto de
esas cuestiones, sin verse sujeta a la coercion,

la discriminaci6n y la violencia. Las relaciones
igualitarias entre la mujer y el hombre respecto

de las relaciones sexuales y la reproduccion,
incluido el pleno respeto de la integridad de la
persona, exigen el respeto y el consentimiento
reciprocos y la voluntad de asumir conjuntamente
la responsabilidad de las consecuencias del
comportamiento sexual” (Declaracion de Beijing
y Plataforma de Accién, Cuarta Conferencia
Mundial sobre la Mujer, 15 de Septiembre 1995).

Entendemos por derechos sexuales un conjunto
de pretensiones que tienen como principal
mision garantizar el control auténomo y
responsable sobre todas las cuestiones relativas
a la sexualidad. Por su parte, los derechos
reproductivos protegen la toma de decisiones
sobre la posibilidad de procrear o no.

Se trata de derechos que se fundamentan en los
derechos humanos (Declaracién de los Derechos
Sexuales de la Asociacion Mundial para la
Salud Sexual) y en este sentido, se apoyan en
los valores que presiden el discurso de éstos
(dignidad, libertad, igualdad) y, también, se
relacionan estrechamente con muchos de los
bienes que estdn detras de ellos (como por
ejemplo, la salud).

En todo caso, no hay claridad sobre el alcance
y el contenido de estos derechos. Dentro de los
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derechos sexuales es posible identificar diferentes
proyecciones. Asi, entre los derechos sexuales
cabe citar, la libertad sexual (autonomia en la
toma de decisiones sobre la vida sexual), la
privacidad, la no discriminacion y la educacion,
informacion y salud sexual. Por su parte, forman
parte de los derechos reproductivos la libertad
reproductiva (autonomia en la toma de decisiones
reproductivas) y la salud reproductiva. En este
sentido, se trata de derechos que demandan no
s6lo proteccion sino también prestacion.

El impulso de los derechos sexuales se ha
producido en el marco de la reivindicacion de
los derechos de las mujeres y de la lucha contra
la discriminacion en la que éstas se encuentran
(Londofio, 1996).

La incursion de la discapacidad en el discurso de
los derechos exige la extension de los derechos
sexuales y reproductivos a las personas con
discapacidad. Ciertamente no se trata de un
tema novedoso. Como es sabido, en el afio

19871, en La Habana, se adopto la llamada

Carta de Derechos Sexuales en favor de las
personas con discapacidad, promovida por el
movimiento asociativo cubano. En dicha carta

se proclamaban los siguientes derechos: (i) el
derecho a la expresion sexual, (ii) el derecho a la
intimidad; (iii) el derecho a ser informado; (iv) el
derecho a tener acceso a los servicios necesarios,
como son el asesoramiento sobre anticoncepcion,
atencion médica y asesoramiento genético y sobre
sexualidad; (v) el derecho a escoger el estado civil
que mds convenga a la persona con discapacidad;
(vi) el derecho a tener o no una prole; (vii) el
derecho a tomar las decisiones que afectan la
vida de cada uno; (viii) el derecho a intentar el
desarrollo de todo el potencial del individuo.

No obstante, se trata de una cuestion que
todavia no ha sido objeto de atencion desde

el enfoque de los derechos. Y no lo ha sido

por la visién socialmente mayoritaria de la
discapacidad y, también, por lo que supone el
tratamiento de las cuestiones relacionadas con la
sexualidad.

Y estos mismos condicionantes los encontramos
si queremos llevar nuestra argumentacién por la
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via de la incursion de la actividad sexual en el
contenido de otros derechos, como la libertad o
la salud, o en otros bienes. Con independencia
de que luego vuelva sobre ese punto, conviene
advertir que esta incursion no es unanimemente
aceptada y que, en el campo juridico, el
reconocimiento de derechos implicitos resulta
problematico en algunos contextos.

Como es sabido, se habla de derechos implicitos
para hacer referencia tanto a derechos no
expresamente recogidos en una constitucion vy,
en linea de principio, con un contenido diferente
a los si enumerados; cuanto a derechos cuyo
contenido se deduce de los enumerados (Gros
Espiell, 2000: 146). La Constitucién espaiiola
no se refiere a los derechos implicitos (como si
lo hace, por ejemplo, la Constitucion argentina,
en su articulo 33. Ahora bien, no es extrafio
encontrar argumentaciones que deducen
derechos y exigencias del marco de valores
constitucionales o que se refieren a bienes y
principios constitucionales no expresamente
aludidos en el texto®.

En todo caso, el éxito de la linea argumentativa
anterior creo que esta estrechamente relacionado
con la existencia o no de un argumento

ético convincente. Pues bien, para justificar

la actividad sexual como razon ética se nos
presentan, de nuevo, dos caminos: el de las
necesidades o el de entenderla como un bien o
actividad fundamental.

En el discurso contemporaneo de los derechos,
es habitual referirse a las necesidades bésicas
como referentes justificatorios (Afion Roig,
1994). Y esto ocurre también en buena parte

de la literatura de la filosofia moral, donde la
satisfaccion de las necesidades basicas constituye
un imperativo ético (Ribotta, 2011: 259 y ss.).
Ahora bien, conviene advertir que no todo
derecho pretende satisfacer una necesidad basica
y que, por tanto, la consideracién o no de la
actividad sexual como necesidad bdsica no nos

6. En Espaiia suele citarse como ejemplo la Sentencia 31/1981
del Tribunal Constitucional que deduce el principio in dubio
pro reo de la presuncién de inocencia contenida en el articulo
24 (deduccion muy cuestionada doctrinalmente).

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 7-18

15

resolveria el problema, aunque si que afianzaria
la posibilidad de entender la asistencia sexual
como derecho.

El problema presente en el discurso sobre las
necesidades es que no existe un acuerdo sobre
éstas ni sobre su distincién con los satisfactores,
los deseos o los gustos (Ribotta, 2008: 29 y ss.).
Y en este punto, tampoco hay un consenso sobre
si la actividad sexual puede ser considerada
como una necesidad. Asi, para aquellos que
manejan una concepcion de las necesidades
bésicas que implica considerar como tales
exclusivamente a aquellas cuya insatisfaccion
produce la muerte, la actividad sexual no es una
necesidad bdsica. Sin embargo, estd presente

en algunas de las tipologias de las necesidades
(Braybrooke, 1987: 60y ss.).

Por otro lado, en el discurso de la terapia
ocupacional, con una importante proyeccién
en el campo de la asistencia personal, se
utiliza el término de “Actividades Bésicas

de la Vida Diaria” para hacer referencia a
aquellas actividades orientadas al cuidado
del propio cuerpo y también a las actividades
fundamentales para vivir en un mundo social
(Rogers y Holm, 2009: 181 vy ss.; Christiansen
y Hammecker, 2009: 155 y ss). Pues bien, en
el catdlogo de estas actividades més utilizado,
el de la Asociacién Americana de Terapeutas
Ocupacionales, la actividad sexual aparece
reconocida como Actividad Bésica de la Vida
Diaria (American Occupational Therapy
Association, 2014).

De esta forma, la justificacion de la asistencia
sexual en relacion con personas que no pueden
realizar actividad sexual sobre su propio cuerpo
puede encontrar una justificacion ética de la
mano de la teoria de las necesidades o de la
mano de las Actividades Basicas de la Vida
Diaria’, e igualmente puede formar parte de los
derechos sexuales o del derecho a elegir una

7. En apoyo a esta razon estaria el plantearse la posibilidad de
prohibir la actividad sexual de una persona sobre su propio
cuerpo. Mas alld de que puedan existir planteamientos de
corte ético y religioso (e incluso con apariencia médica) que
defiendan esa posibilidad, no parece que el Derecho pudiera
hacerlo.
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forma de vida (dada la conexién existente entre
las Actividades Basica de la Vida Diaria y este
derecho) (De Asis, 2013: 91 y ss.).

Si esto es asi, podriamos referirnos a ella en
términos de derecho e, incluso, desde la manera
en la que hemos configurado los apoyos y

la asistencia, considerar que forma parte del
contenido esencial de los derechos (de la libertad
sexual o del derecho a elegir una forma de vida).

Ahora bien, como derecho y como bien
éticamente relevante, posee limitaciones en su
propia construccion, que tienen que ver con la
situacion correlativa de obligacion y, por tanto,
con el papel del Estado y con los derechos de la
persona que realiza la asistencia.

¢Es posible afirmar que, como tengo derecho

a la asistencia sexual, el Estado debe
proporcionarme ayuda en este campo? Cuando
me referi al eje de la accesibilidad sefialé como
uno de los limites venia de la mano de la
razonabilidad y que ésta, en muchas ocasiones,
se traducia en una cuestion de indole econdmica.
Ahora bien, si situamos a la asistencia sexual

en el campo de los derechos humanos, esta
cuestion pierde fuerza. Como he sefialado

en otros lugares: ”Limitar un derecho por su
coste excesivo no es un argumento que pueda
tener cabida en el discurso de los derechos,
salvo que se demuestre que dicho coste dana

de manera insoportable otros derechos. Y en
este punto lo relevante no es el coste en si sino
la afectacion al derecho. La economia es un
instrumento que, como tal, debe estar al servicio
de los derechos y no éstos al servicio de la
economia” (De Asis, 2016: 65). Asi, “el coste
como argumento independiente del disfrute de
los derechos no puede tener cabida aqui. Su uso,
como argumento admisible en el discurso de

los derechos, requiere de su conexién con estos
(en el sentido de expresar una limitacion de los
derechos de otros). Pero, ademds, debera evaluar
el coste que conlleva la insatisfaccion del bien en
términos de falta de inclusion o de segregacion”
(De Asis, 2013: 124).

De esta manera, existen argumentos para
defender una actuacién prestacional por
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parte del Estado que tendrd que ponderarse
con su afectacion a otros derechos y bienes
fundamentales (como es habitual en el discurso
de los derechos).

Y algo parecido ocurre con la otra situacion

de obligacion presente en la construccion

de este posible derecho: la del asistente. En
este sentido, la construccién de este derecho
requiere establecer de manera clara el alcance
de la asistencia y los derechos y obligaciones
del asistente. Se trata de una cuestién que no
es posible abordar aqui en su complejidad. No
debemos perder de vista que la definicion de
los derechos y las obligaciones de la asistencia
personal es, todavia, una cuestion pendiente de
resolver de manera normativa. Esta ausencia de
regulacion complica atin mds la cuestion de la
asistencia sexual. En este sentido, los derechos
y obligaciones del asistente suelen estipularse
en un contrato que debe ajustarse al marco
legislativo laboral y, obviamente, respetar los
derechos del asistente®.

Y tampoco puedo detenerme en la proyeccion
de este posible derecho en relacion con personas
con discapacidad intelectual y con personas
con discapacidad psicosocial. En estos casos,
existe un doble apoyo o asistencia, por un lado,
la asistencia sexual estudiada, por otro, la que
tiene que ver con la decision de realizar o no
una actividad sexual. Esta segunda consiste

en un apoyo a la toma de decisiones, similar a
cualquier otro (Cuenca, 2012; Bariffi, 2014).
Eso si, el apoyo no puede ser realizado por

el asistente sexual, siempre que medie una
contraprestacion econémica especial por este
servicio.

8. En Espania el contrato del asistente es, a veces, construi-

do equipardndolo al servicio doméstico o al cuidador de
residencia, sin que pueda equipararse a ninguna de estas dos
figuras. En la legislacion comparada donde se recoge la figura
de la asistencia personal, se aluden entre otros, a los siguientes
derechos: no discriminacion, salario minimo, horario laboral,
descansos, vacaciones, permisos...
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Proposal for the development of
easy-to-read digital products according
to the user-centered design methodology
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Resumen

Con la llegada de la lectura facil

(LF) al medio digital, los productos
en LF entran en el dmbito de la
interaccion persona-ordenador. La
comprensibilidad y la accesibilidad
de los textos se amplian pues a

la accesibilidad del medio. En

este trabajo se estudia la afinidad
entre la metodologia del disefio
centrado en el usuario (DCU) segtin
ISO 9241-210:2010 v la LE, a partir
de su enfoque de participacion del
usuario. A través de los resultados

de dos vertientes de trabajo, revision
documental y benchmarking empirico
de una muestra significativa de
proyectos de LF en distintos paises,
se analizé la proximidad de la LF al
DCU desde el plano teorico y desde
su préctica en proyectos. Del andlisis
se deduce que un apoyo consciente de
la LF en la metodologia DCU podria
proporcionarle una base solida para
el desarrollo exitoso de productos
digitales.
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The arrival of easy-to-read digital
products places this method in

the field of human-computer
interaction. As a consequence, the
comprehensibility and accessibility
of the texts expands beyond the
content to the accessibility of the tool
and the interaction. In this paper
we study the affinity between the
user-centered design methodology
(UCD) according to ISO 9241-
210:2070 and the easy-to-read
products, based on its user
participation approach. Throught
the results obtained by a two-way
methodology, document review

and empirical benchmarking of
easy-to-read projects in different
countries, the proximity of
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projects. The analysis shows that a
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digital products.
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1. Introduccion

En la actual sociedad digital y del conocimiento,

la comprension y la produccion de textos
digitales son necesarias para el desarrollo
personal y social. La informacion digital forma
parte de la actividad cotidiana profesional y de
ocio. La existencia de barreras de acceso a estos
contenidos, ya sean técnicas, cognitivas o de
usabilidad, pueden convertirse en factores de
exclusion y de restriccion en la participacion,
asi como mermar las oportunidades laborales
y afectar negativamente a la autonomia, el
desarrollo personal y la autodeterminacion.

Hoy dia en Espafia, las barreras relacionadas
con la comprension afectan a 268.633
personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo reconocidas (Imserso, 2015: 13).
En paises desarrollados, se estima que la cifra
alcanza el 1 % de la poblacion y, en los menos
desarrollados, hasta el 3 %, es decir, unos 200
millones de personas (Olimpiadas Especiales,
2016). A estas cifras se suman las de otros
perfiles como, por ejemplo, personas de edad
avanzada, inmigrantes, turistas, personas con
problemas de lectoescritura y aquellas con baja
alfabetizacion. En suma, un amplio rango de
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perfiles en torno a un tipo de accesibilidad, la
cognitiva, que estd menos desarrollada (FEAPS
Madrid, 2014: 12), muy estigmatizada, que
posee una alta complejidad y que requiere
acercamientos multidisciplinares (Scior et al.,
201§: I).

El término discapacidad intelectual (DI) refleja
la naturaleza del concepto subyacente, cuya
definicién constitutiva permite entenderla segtin
apuntan Verdugo y Schalock (2010: 12):

e  En términos de limitaciones en el
funcionamiento humano.

e Entendiendo la discapacidad desde
una perspectiva multidimensional y
socioecoldgica.

e Ligada a la importancia del uso de
apoyos individualizados en la mejora del
funcionamiento humano.

El enfoque multidimensional se basa en el
modelo actual del funcionamiento humano y
sus cinco dimensiones, cuya interaccion influye
de forma directa en el estado de discapacidad
de cada persona en su contexto determinado.
Como se observa en la figura del modelo, los
apoyos desempefian una funcién determinante
a la hora de compensar o reducir el estado de
discapacidad.

Figura 1. Modelo multidimensional del funcionamiento humano

I. HABILIDADES

INTELECTUALES  *

Il. CONDUCTA
ADAPTIVA  *
>
Ill. SALUD APOYOS ¢ >

IV. PARTICIPACION

V. CONTEXTO

Fuente: Wehmeyer et al. (2008: 7).

Funcionamiento
humano

:
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Los apoyos son estrategias y recursos para
promover el desarrollo, la educacion, los intereses
y el bienestar personal, asi como para mejorar el
funcionamiento individual (Verdugo y Schalock,
2010: 17). Dependiendo de su naturaleza,

los apoyos pueden ser servicios, productos,
tecnologia, procesos organizativos, etcétera, y
persiguen servir de puente entre las habilidades
de la persona y las exigencias provenientes del
entorno. El modelo contempla, por tanto, que los
estados de discapacidad pueden compensarse, al
menos en parte, con ayudas.

Aldo Ocampo (2015: 7) menciona los avances
conseguidos en el ambito de la accesibilidad
cognitiva y sus estrategias de éxito, entre los que
nombra los grandes esfuerzos de las personas
afectadas e involucradas, el desarrollo del marco
legal, la progresiva dedicacion de recursos, el
desarrollo tecnoldgico y la metodologia de la
lectura facil.

Precisamente en esta bisqueda e implementacion
de apoyos que acerquen a todas las personas

al entorno se enmarca el presente trabajo. En
concreto, en el andlisis de las metodologias de la
LF y del DCU. Es decir, de una metodologia que
busca la accesibilidad en la comprensién y de
otra que la persigue en la interaccion persona-
ordenador. Al estar centradas en el usuario, se
presume una afinidad notable en sus actividades
y principios.

|
2. La lectura facil y el disefio centrado en el
usuario como estrategias transversales de
apoyo

2.1. La lectura facil

La LF es un planteamiento metodoldgico general
para volver accesible la informacion y facilitar

la comprension de los mensajes escritos a todas
las personas, en su diversidad intelectual y de
aprendizaje (Vived y Molina, 2012: 94). De

este modo, se ubica dentro del principio de la
accesibilidad universal de bienes, productos

y servicios a las personas con discapacidad

Revista Espartiola de Discapacidad, 5 (2): 19-51

recogido en la legislacion de nuestro pais en el
Real Decreto Legislativo por el que se aprueba el
texto refundido de la Ley General de Derechos
de las Personas con Discapacidad y de su
Inclusion Social (OED, 2015).

Con la LF se crean textos faciles de leer y de
comprender. No se trata de traducciones ni
simplificaciones, sino de adaptaciones que hacen
mas fécil la lectura y la comprension. Para ello,
se tienen en cuenta el contenido, el lenguaje, las
ilustraciones y la maquetacién (IFLA, 20710: 7).

A pesar de ser una metodologia s6lida (Bredel y
Maafs, 2016: 108), existen déficits identificados
por distintos autores. Entre otros:

e Oferta insuficiente para el publico joven y
adulto, sobre todo, en materia de educacién
(Estruga, 2015; Vived y Molina, 2012: 9).

e Publico meta muy amplio y heterogéneo.
Entre otros, personas con discapacidad
intelectual; con enfermedades y trastornos
mentales y del comportamiento; con
dificultades en el lenguaje por discapacidad
auditiva; con dificultades de comprension
lectora por circunstancias transitorias,
incluidos los inmigrantes; con dificultades
de lectoescritura por un bajo nivel
de estudios o de alfabetizaciéon; con
dificultades de lectocomprension por la
edad, y las personas que trabajan con
beneficiarios de textos en LE.

e En la definicion de los grupos meta para
las adaptaciones, atencion insuficiente a
los conocimientos y experiencias previas,
vocabulario, nivel de lectocomprension
e intenciéon comunicativa (Frohlich y
Candussi, 2015).

e  Falta de datos empiricos sobre la eficacia de
la metodologia (Bock y Lange, 2015).

e  Mejora limitada de la comprension
inferencial (Fajardo et al., 2013: 17).

e Necesidad de personalizacion del nivel de
lectura y de ayudas durante la lectura.

e Generar un sistema linglistico que, por
falta de datos empiricos, se restrinja a las



Rocio Bernabé Caro

personas con DI fomentando de forma
involuntaria su exclusién en vez de su
inclusion (Schadler y Reichstein, 2015).

e Integraciéon de la multimodalidad como
factor favorecedor de la comprension.

e  Falta de técnicas semiautomadticas o
automdticas de asistencia a la adaptacion
(Vived y Molina, 2012: 262).

e Altos costes.

La entrada de la LF en el mundo digital puede
contribuir a resolver estos déficits, siempre

y cuando los productos de LF se disefien de
forma accesible y cumplan los requisitos de las
normas de accesibilidad UNE 139802:2012

y UNE 139803:2012. Estas normas, basadas

en las pautas de accesibilidad del consorcio
W3C, Web Content Accessibility Guidelines 2.0
(WCAG 2.0), contemplan, sin embargo, solo
ciertos aspectos de la accesibilidad cognitiva. De
hecho, el grupo de trabajo del W3C Cognitive
and Learning Disabilities Accessibility Task Force
(Cognitive A11Y TF) tan solo ha publicado
hasta ahora un primer borrador con el titulo
Cognitive Accessibility User Research en 2015.
Mas aun, segtn el mismo W3C, las extensiones
normativas de las WCAG 2.0 y el material de
apoyo, incluidos los referentes a las personas con
discapacidad cognitiva y de aprendizaje no se
publicaran hasta 2018 (Carreras, 2015).

Independientemente de las normas, en el ambito
digital, el DCU ofrece a los productos digitales
de LF una metodologia de probada eficacia que
tiene en cuenta la accesibilidad y al usuario, en
su diversidad, a lo largo del disefo.

2.2 El diseno centrado en el usuario

El término disefio centrado en el usuario
procede del inglés. Don Norman (2013) utilizd
ya en 1988 el término user centered design

en la primera edicion de su libro The Design
of Everyday Things, que es hoy dia referente
del DCU. Posteriormente, se acuii6 el término
bhuman centered design, que se utiliza en la
actualidad.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 19-51
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La parte 210 de la norma ISO 9241 (ISO,
2010), denominada Human-centered design for
interactive systems, incluye una nota aclaratoria
respecto a la terminologia y subraya que el
término human-centered design se usa en lugar
de user-centered design con el fin de enfatizar
que esta parte de la norma ISO 9241 también
considera el impacto sobre y de una serie

de partes interesadas o afectadas (en inglés,
stakeholders) y, por tanto, no solo de aquellos
que suelen identificarse como usuarios finales.
No obstante, en la practica, ambos términos se
usan con frecuencia como sinénimos.

El propio Don Norman (2013: 16) menciona
en el prefacio de la edicion revisada de su libro
Design of Everyday Things que el término
human centered design en si no existia cuando
se publicé la primera edicién y, sin embargo, se
hacia continuamente alusién a él.

En este trabajo se usa la denominacion disefo
centrado en usuario. Asimismo, el término
“usuario” abarca a todas las personas que
afectan o estdn afectadas por el disefio, ya sean
usuarios finales o partes interesadas.

Atendiendo a la definicién de la parte 210 de la
norma ISO 9241 (ISO, 2010):

El disefio centrado en el usuario es un enfoque
de desarrollo y diseio de sistemas informdticos
que persigue hacer los sistemas interactivos
mas usables y utiles mediante un enfoque
centrado en los usuarios, sus requisitos y
necesidades, asi como mediante la aplicaciéon
del conocimiento y técnicas de usabilidad,

y de la ergonomia o factores humanos. Este
enfoque favorece la eficacia, la eficiencia y
mejora el bienestar humano, la satisfaccion del
usuario, la accesibilidad y la sostenibilidad.
Del mismo modo, contrarresta posibles efectos
adversos del uso en la salud humana, la
seguridad y el rendimiento.

Segtiin Don Norman (2013: 9), el DCU es una
filosofia de disefio que incluye procedimientos
destinados a que los productos satisfagan las
necesidades y se adapten a las capacidades y las
habilidades de la audiencia meta. La persona,
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sus capacidades y la tarea son objetivo final y
prioritario frente a la funcionalidad. De este
modo, el DCU es una metodologia coherente
con el concepto de apoyo.

Resumiendo, el acceso a la informacion desde
la comprension y el disefio es fundamental

para defender los derechos basicos de decision,
autonomia y autodeterminacion de las personas.
Desde el punto de vista de la comprension, la
lectura facil ofrece una solucién eficaz (Garcia,
2012: 66) para salvar la brecha de comprension
entre el mensaje y el usuario. Desde el punto

de vista del disefio digital, el DCU facilita

la comprension del sistema y posibilita
experiencias satisfactorias al tener en cuenta los
procesos cognitivos y mentales.

Al tratarse de dos metodologias preocupadas
por satisfacer las necesidades de las personas

y adaptar los productos a sus capacidades

y habilidades, se estudia a continuacién la
presencia de esa afinidad en la teorfa, a través de
la revision documental, asi como en la prictica,
a través del andlisis de 14 proyectos de LF en el
ambito digital.

|
3. Objetivos y metodologia

El objetivo general planteado es observar la
afinidad entre la metodologia de lectura facil

y del disefio centrado en el usuario a partir del
conocimiento disponible, asi como explorar en
qué medida proyectos actuales de lectura facil
incluyen ya actividades centradas en el usuario
segtn el enfoque del DCU.

Este objetivo sustenta la hipotesis de partida
de que las metodologias de la LF y del DCU
son afines, ya que su foco de atencion es el
usuario, que se entiende mds alld del usuario
final. Dado que el DCU es una metodologia
muy probada y desarrollada, la LF podria
beneficiarse de la sinergia de un acercamiento
deliberado. Asimismo, y dado el enfoque
iterativo y participativo del DCU, este método
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podria contribuir a generar datos empiricos
sobre la eficacia de los productos y a una mejor
definicion de los grupos meta, dos aspectos ya
identificados como insuficientes.

Para alcanzar el objetivo general, se han
establecido los siguientes objetivos especificos:

1. Identificar afinidades entre la metodologia
de la LF y del DCU mediante el analisis
de una muestra de publicaciones
internacionales de organizaciones y autores
de referencia en LF, a la luz de los principios
basicos del DCU.

2. Analizar pricticas actuales en proyectos
de LF en distintos ambitos y paises desde
el punto de vista de la participacion del
usuario en las actividades realizadas en cada
fase del ciclo de vida de un proyecto.

3. Recopilar buenas précticas segin el objetivo
general del estudio.

Contribuir a deshacer el estigma en torno

a la accesibilidad cognitiva destacando el

valor general de estos productos para otros
grupos diversos, mds alld de las personas

con discapacidad intelectual. Este objetivo se
considera transversal, por lo que no se le aplica
una metodologia especifica.

El procedimiento elegido para alcanzar los
objetivos es mixto y combina la recopilacion y el
andlisis de fuentes secundarias, y la generacion

y el andlisis de datos empiricos. Las técnicas
utilizadas son:

e Revision documental de fuentes secundarias
del conocimiento disponible de distintos
paises para inferir la proximidad entre la
LF y el DCU. La comparacion se realiza
atendiendo a los principios del DCU segun
la norma ISO 9241:210:20T0.

®  Benchmarking o andlisis comparativo
conforme a los objetivos mediante:

— Recogida empirica de datos
correspondientes a una muestra
de 14 proyectos de lectura facil
en seis ambitos y de seis paises
de nuestro entorno, mediante un
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Figura 2. Esquema ABC de las vertientes de la investigacion

A

Revisiéon documental

B

Benchmarking empirico

C

Convergencia de resultados

!

Afinidad entre la LF y el DCU

Fuente: elaboracién propia.

}

Buenas practicas

cuestionario propio disefiado segtn las
actividades del informe técnico ISO/
TR 18529:2000.

— Analisis de actuaciones e identificacion
de buenas practicas segun el objetivo
de estudio.

La combinacién de ambas técnicas pretende
observar afinidades en la teoria e identificar su
grado de implantacién en proyectos. La Figura
2 ilustra el proceso en sus tres vertientes de
investigacion A y B, y la C de convergencia de
resultados.

3.1. Revisiéon documental

En esta vertiente se recurre al analisis de fuentes
secundarias como técnica de investigacion, es
decir, a aquella que segun Cea D’Ancona “[...]
se limita al analisis de datos recabados por otros
investigadores, con anterioridad al momento de
la investigacion” (Batthyany ef al., 20171: 86).

La busqueda de las publicaciones se realizo en
varias etapas. En un primer paso de bisqueda
de documentos fuente, se utiliz Internet como
instrumento de recopilacion de datos a través de
los siguientes recursos:
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e Paginas web de instituciones,
organizaciones, asociaciones, universidades
y organismos publicos.

®  Base de datos de la Universidad de La
Rioja.

®  Buscador académico Google Scholar.

Las principales palabras clave utilizadas
fueron:

e  Lectura fécil, participacion del usuario,
centrado en el usuario, reglas, pautas y
proceso.

e  Easy-to-read, user centered, process,
guidelines.

e Leichte Sprache, benutzerorientiert,
nutzerorientiert, Regeln, Prozess.

En el segundo paso, de contraste y seleccion de
las fuentes, se aplicaron los siguientes criterios:

e Actualidad y validez de la informacion.

e  Referencia a la LF como metodologia de
adaptacion (IFLA o Inclusion Europe).

e Referencia a la LF como proceso que
incluye al usuario.

e Accesibilidad de los documentos.

e Idioma.
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Cuadro 1. Elementos muestrales de la revision documental o vertiente A

Cédigo’ | Titulo de la publicacién Ar!o d?,
publicacion

Make it easy: A guide to preparing easy-to-read information

AIWG (AIWG, 2011) 2011
How to make information accessible

CHANGE (Change, 2015) 2015
Accesibilidad cognitiva. Guia de recomendaciones

FEAPS (Feaps Madrid, 2014) 2014
Making written information easier to understand for people with learning

GBDS QIsab/Iltlgs. Guidance for people who commission or produce Easy Read 2010
information
(Reino Unido, Departamento de Salud, 2010)

GBOCD Five principles for producing better information for disabled people 2007
(Reino Unido, Oficina de Asuntos sobre Discapacidad, 2007)
Directrices para materiales de Lectura Facil

IFLA (IFLA, 2010) 2010
Informacion para todos. Reglas europeas para hacer informacion fécil de leer y

INCLEU comprender 2009
(Inclusion Europe, 2009)
Regeln fir das Qualitdts-Siegel (Reglas para el sello de calidad)

NETZWK (Netzwerk Leichte Sprache, 2014) 2014

OGM Lectura facil: métodos de redaccion y evaluacion 2012
(Garcia, 2012)

Los elementos del corpus documental se recogen
en la Tabla 1, acompafados de un cédigo para
una referenciacion posterior mds sencilla y sin
perjuicio de la entrada correspondiente en el
apartado de bibliografia.

Las fuentes se estudiaron tomando de
referencia los principios del DCU segun la
norma ISO 9241-210:20710. La valoracién

de la afinidad se gui6 por el recurso Lista de
comprobacién* de la norma, pero adaptada al
objetivo de estudio.

1. Codigo asignado para facilitar la identificacion en las tablas
de afinidades del capitulo de resultados.

2. La tabla original en inglés puede descargarse de: http://web-
diis.unizar.es/asignaturas/IPO/wp-content/uploads/2o13/02/
Checklist-ISO-9241-210.pdf (acceso § de junio de 2016).
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3.1.1. Principios de DCU segun la norma ISO
9241-210:2010

En este apartado se exponen de forma tabular
los principios del DCU. Cada principio lleva
asignado un cédigo compuesto de la letra

“p” mayuscula y el nimero del principio
segln aparece en la norma para facilitar su
referenciacion posterior en el texto o en los

graficos de los resultados.


http://webdiis.unizar.es/asignaturas/IPO/wp-content/uploads/2013/02/Checklist-ISO-9241-210.pdf
http://webdiis.unizar.es/asignaturas/IPO/wp-content/uploads/2013/02/Checklist-ISO-9241-210.pdf
http://webdiis.unizar.es/asignaturas/IPO/wp-content/uploads/2013/02/Checklist-ISO-9241-210.pdf
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Cuadro 2. Principios del DCU

Princi

pios? del DCU

P1

El diseio se basa en un conocimiento explicito del contexto de uso
Es decir:
e De los usuarios, incluidas las personas que estén afectadas por su uso de forma directa o indirecta.

e De las tareas.
e De los entornos de uso.

Todo conocimiento incorrecto o desconocimiento es una fuente principal de fallo.
El contexto de uso es la mayor fuente de informacién para establecer los requerimientos que se
incorporan al disefo.

P2 Los usuarios estan involucrados durante todo el proceso de diseiio y desarrollo

La participacion sera activa: involucrandose en el propio disefio, siendo fuente primaria de

informacién y en la evaluacion.

La naturaleza y la frecuencia de la participacion dependen del proyecto y pueden variar en las

distintas fases.

Los usuarios involucrados deben ser representativos de los usuarios finales.

P3 La evolucion y el refinamiento del diseio resultan de evaluaciones centradas en el usuario
practicadas a lo largo del proceso de diseio

La retroalimentacion por parte del usuario es decisiva: minimiza el riesgo de no cubrir las necesidades

y requisitos de los usuarios, y aumenta la aceptacion.

P4 El proceso es iterativo

La complejidad de la interaccion persona-ordenador exige repetir ciertos pasos ante la imposibilidad

del usuario de expresar en una sola interaccion todas sus necesidades y requisitos. Conforme avanza

el disefio y el usuario aprende a verbalizar sus necesidades, se alcanza la solucién final.

A veces, la necesidad de iteraciones es exdgena debida, por ejemplo, a cambios en el mercado.

P5 El disefio abarca toda la experiencia de usuario

Se tendran en cuenta la eficacia, la eficiencia y la satisfaccion (usabilidad), asi como aspectos

emocionales, de percepcion y de estética.

La interaccion, es decir, como el usuario y la tecnologia realizan juntos una tarea, debe incluir

decisiones sobre la carga de trabajo, la modalidad (audio, video, tactil), el tipo de medio (texto o

grafico, cuadros de dialogo o asistentes, etc.), el grado de automatizacion y las capacidades y

limitaciones de las personas y de los sistemas.

P6 El equipo de disefio es multidisciplinar respecto a las habilidades y los enfoques de sus
miembros

La multidisciplinariedad fomenta la creatividad y amplia la base de conocimiento, de capacidades

y de enfoques. Del mismo modo, los miembros del equipo tienen oportunidad de percibir las

limitaciones y la realidad de otras disciplinas.

Sost | Sostenibilidad®

El DCU soporta la sostenibilidad:

e Economica: al mejorar la utilizacién, la calidad y la eficiencia, y al contribuir a que los productos
sean usados.

e Social: al fomentar la salud, el bienestar y el compromiso de los usuarios, incluidos aquellos con
discapacidad.

e Ecoldgica: al basar el disefio en un enfoque de ciclo de vida completa de los productos. Asimismo,
insta a todos los actores involucrados en el disefio a considerar las implicaciones a largo plazo
para los usuarios y, por ende, para el entorno. Un enfoque dirigido al disefio de productos usables
tiende a ser mantenido y aplicado de forma continuada

Fuente: ISO, 2010.

3. Principios del disefio DCU recogidos en la norma ISO 9241-210 (ISO, 2010).
4. A pesar de no ser un principio, la norma justifica su inclusion en su compromiso por crear normas para un mundo sostenible.
Con este fin, incorpora aspectos sociales, econémicos y ecoldgicos en las normas.
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Una vez presentada la metodologia de la
vertiente A, se describe la correspondiente a la
vertiente B.

3.2. Vertiente B. Benchmarking empirico de
proyectos

En esta parte del estudio se recurre al
benchmarking como técnica utilizada
principalmente en el mundo empresarial y que,
en la actualidad, se aplica también en otros
contextos como, por ejemplo, la investigacion
social y la educacion.

Segun el experto en marketing de contenidos

Luis Maram (2013), el benchmarking se define
como “un proceso sistematico y continuo para
evaluar comparativamente productos, servicios

y/o procesos de trabajo en organizaciones que
evidencien las mejores practicas sobre una
area de interés, con el proposito de transferir
el conocimiento de las mejores practicas y su
aplicacion”.

El benchmarking o andlisis de la competencia
realizado en este trabajo sigue el esquema
propuesto por la empresa Alcoa (Boxwell, 2006:
21). Al tratarse de un enfoque mas general,

le confiere una mayor aplicabilidad fuera de
organizaciones empresariales y, por tanto,

se ajusta mds a los objetivos de la presente
investigacion.

El esquema siguiente, de elaboracion propia,
ilustra los seis pasos propuestos por Alcoa en
forma de proceso lineal:

Figura 3. Pasos de benchmarking propuestos por la empresa Alcoa

1 2 3
Definir en qué se va a hacer Planificar el proceso de Comprender
benchmarking benchmarking > la prestacion propia
4 5 6
Estudiar Aprender Utilizar
a otros > de los datos > las conclusiones

Fuente: elaboracion propia.
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Rocio Bernabé Caro

La aplicacion del esquema se realizé siguiendo
los siguientes pasos:

1. Benchmarking de la participacion del
usuario en el disefio de proyectos de LF.
En los proyectos se tuvieron en cuenta las
fases clasicas del ciclo de vida: concepcién,
planificacion, desarrollo, evaluacion,
implementacion y mantenimiento.

2. Seleccion de los proyectos segun criterios de
caracterizacion de la muestra:

— Ambito de actuacién dentro de la LF.

- Uso de tecnologia.

— Idioma de trabajo.

— Diversidad geogrifica de paises
participantes.

- Accesibilidad de las personas
responsables del proyecto.

3. Uso de un cuestionario de elaboracion
propia’s como instrumento de recoleccion de
datos.

4. Recogida de informacion sobre procesos
o actividades con participacion de los
usuarios a lo largo del ciclo de vida del
proyecto®.
Los procesos y las actividades centrados en
el usuario tomados como referencia son,
por un lado, las cuatro actividades del DCU
recogidas en la norma 9241-210:20107Y,
en el caso de los procesos y actividades
relativos al ciclo de vida, aquellos
presentados en el informe técnico ISO/
TR7 18529:2000, Ergonomia: ergonomia
de la interaccion persona-ordenador.
Descripciones de los procesos de ciclo de
vida centrados en el usuario (ISO, 2000).

5. Incluido en el Anexo I. De forma complementaria, se
recurre a una entrevista informal por Skype y al correo
electronico como recursos tecnolégicos de comunicacion
adicionales en los casos necesarios.

6. Aunque el término “usuario” incluye también a las partes
interesadas o stakebolders (ISO, 2010), en el cuestionario se
hace esta distincion para facilitar su entendimiento.

7. Los informes técnicos son por naturaleza informativos en su
totalidad y no tienen que ser revisados hasta que los datos que
proporcionan no se consideren validos ni utiles (ISO, 2001).
Este informe se cre6 a partir de encuestas de buenas practicas
en la industria y define toda una serie de “précticas base” del
DCU (Sanchez, 2011).
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5. Extraccion de conclusiones sobre el enfoque
centrado en el usuario de los proyectos de
LF analizados, asi como de las précticas
detectadas.

De la muestra preseleccionada de 29 proyectos
invitados a participar en el estudio, se obtuvo
respuesta y disposicion a participar de 14
proyectos. El Anexo II presenta los proyectos
participantes en la vertiente B® de benchmarking
empirico. Los proyectos estdn ordenados por
orden alfabético del ambito de actuacion.

La Figura 4 ilustra la distribucién final por
ambitos. El ambito de “Tecnologia, navegacion
en Internet y herramientas’ fue el mas
representado, con un total de cuatro proyectos,
seguido del ambito de ‘Actualidad y noticias’
con tres proyectos. Los ambitos ‘Administracion
y asociaciones’, ‘Colecciones de libros
digitales’ y ‘Educacion e investigacion’ estan
representados con un total de dos proyectos
cada uno. El dmbito menos representado, con
tan solo un proyecto, es el de ‘Agencias de
servicios de LF’.

|
4. Resultados

A continuacion, se presentan los resultados de
las vertientes tedrica y empirica.

4.1. Sintesis de los resultados de la revision
documental

En la revision documental se identificaron
referencias a todos los principios del DCU y al
concepto de sostenibilidad. La Figura 5 muestra
el nimero de documentos con menciones.

8. En el Anexo III se presentan las asociaciones y proyectos de
forma mas detallada.
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Figura 4. Distribucion de los proyectos segun los ambitos de actuacion

B Actualidad y noticias

Administracién y asociaciones

Agencias de servicios de LF

Colecciones de libros digitales

Educacion e investigacion

Tecnologia, navegacion en Internet y herramientas

Fuente: elaboracién propia.

Figura 5. Documentos con referencias a los principios del DCU y a la sostenibilidad

Principio 1 Principio 2 Principio 3

Fuente: elaboracién propia.

Principio 4

1

Principio 5 Principio 6 Sostenibilidad

En el caso del principio 1, sobre el conocimiento
explicito del contexto de uso, el nimero de
menciones es total respecto al conocimiento

del usuario como usuario final y stakeholder.
Asimismo, se ocupa de su desarrollo y se
propone la creacion de personas segin Cooper.

El contexto de uso, determinante de la

usabilidad y la accesibilidad en contextos
digitales, requiere ademds un andlisis especifico
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de las tareas y de su realizacion, del reparto de
funciones entre el sistema y el usuario, y de los
factores del entorno de la interaccion. Si bien
las menciones son menores y, en parte, menos
especificas, se subraya la necesidad de concretar
las preferencias de los usuarios, por ejemplo
respecto al formato y al medio de publicacién,
asi como de identificar “las habilidades de la
audiencia”, “establecer posibles barreras” y
“disefiar de forma accesible”.
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El entorno, como parte del contexto de uso,
también se referencia. En un caso se alude a
la necesidad de adaptar el equipamiento y las
aplicaciones a las necesidades de personas con
discapacidades intelectuales, cognitivas o de
otro tipo, de desarrollar interfaces adecuadas
y de observar los estandares de accesibilidad
web. El entorno social y cultural se menciona
de forma mds general mediante alusiones a la
trascendencia de los textos, el tipo de formato y
la participacion activa de los usuarios.

La correspondencia con este principio es,
por tanto, alta respecto a las necesidades
y preferencias de los usuarios, pero menor
respecto a las tareas y el entorno en si.

En el caso del principio 2, sobre la participacion
activa en todo el proceso, se obtuvieron
correspondencias en siete documentos, al
excluirse dos casos que hacen referencia a su
participacion activa en fases concretas y no en
general.

En los documentos, la participacion se
considera parte de la planificacion, asi

como criterio de calidad y fuente de opinién
experta, especialmente en la valoracién de la
comprensibilidad. En el caso de Feaps Madrid,
el documento expresa su relevancia en todas las
fases.

En cuanto a la participacion de los usuarios,
incluidos los stakeholders, en el documento de
la IFLA se aluden a la importancia del contacto
personal y la integracion de los intermediarios
para generar un interés activo y una actitud
receptiva de la audiencia que contribuya a
aumentar la aceptacién de las publicaciones.

La afinidad en cuanto a la necesidad de
involucrar de forma sistematica al usuario es,
por tanto, alta. Del mismo modo, confluyen
en el entendimiento sobre quién es el usuario,
es decir, usuario final y stakebolder, y el valor
de su contribucion. No obstante, excepto

en una publicacion, no se expresa de forma
generalizada la necesidad de la participacion
del usuario en otras fases distintas a las de

la evaluacion. En un caso se menciona su
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participacion en las tareas de marketing previas
a la creacién.

En el caso del principio 3, sobre la evolucion y
el refinamiento del disefio mediante evaluaciones
con los usuarios a lo largo del proceso de
disefio, la correspondencia es muy elevada,

con menciones en todos los documentos. Se
identifican referencias directas a la necesidad
de su planificacion y de la evaluacion de la
comprensibilidad del texto a través de los
mismos usuarios, ya que se consideran expertos
y validadores dltimos. La relevancia es tal que,
como tltima instancia, cuando los usuarios

no hayan podido participar en el proceso

de creacion, se estima necesario recoger su
retroalimentacion sobre la version final.

Al tratarse de textos prescriptivos en su mayoria,
las mismas pautas de redaccion suponen un
método eficaz y bien definido de evaluacion. En
el caso del libro de Garcia (2012: 84-103), se

le dedica un capitulo entero a este aspecto con
propuestas exhaustivas desde el punto de vista
de la redaccion, la lecturabilidad, la legibilidad y
la evaluacidn con usuarios, si bien en este ultimo
caso se apunta la ausencia de un método formal.

En el caso del principio 4, iteracion, se
identifican referencias en dos de las nueve
publicaciones. No parece estar arraigado el
concepto de iteracion a lo largo de todo el
disefio, si bien se subraya su importancia en
dos de ellas. La ausencia de iteraciones sugiere
que el proceso se considera principalmente
secuencial con una o varias iteraciones al final
en las fases de evaluacion/validacion por parte
del usuario. En los documentos estudiados se
considera necesario incluir las iteraciones en la
planificacion y, al mismo tiempo, se identifica
una posible mayor duracién de los proyectos a
causa de las mismas.

En el caso del principio 5, experiencia de
usuario, se identifican referencias en seis

de las nueve publicaciones de la muestra.
Aunque se trata de un concepto vinculado a
formatos digitales, los documentos analizados
incluyen aspectos que van mas alla de la
comprensibilidad de los textos, entre otras, las
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expectativas de los usuarios, las experiencias
individuales y la imagen de la marca, donde
algunos autores reconocen la importancia de
los sellos y de explicitar la coautoria de las
personas con discapacidad en las obras. En la
muestra estudiada, la LF se vincula a grupos
meta distintos, sin embargo, no se mencionan
referencias sobre el papel de la LF en cada uno
ellos, o bien sobre la afinidad o divergencia de
sus expectativas.

Aunque en las publicaciones se incluyen los
formatos digitales, tan solo se encontraron
referencias concretas a la experiencia de usuario,
a la usabilidad y a la accesibilidad en una de
ellas.

En el caso del principio 6, equipo de disefio
multidisciplinar, estd referenciado solo
explicitamente en una publicacion. Necesita,
pues, un estudio mds profundo para establecer
si el caracter multidisciplinar va mas alld de la
participacion del usuario en las evaluaciones

y abarca también, por ejemplo, los equipos de
disefio o de mantenimiento, entre otros.

Por tltimo, respecto a la sostenibilidad, aunque
no se menciona como tal, en siete documentos
aparecen referencias concretas a medidas o
factores que la favorecen, como, por ejemplo: la
fundamentacioén en principios, la descripcion de
flujos de trabajo y procesos para estandarizar las
formas de actuacion, su integracién en procesos
organizacionales superiores, la necesidad de
una remuneracién econémica, asi como la
observacién de la cadena de accesibilidad y la
participacion de todas las personas afectadas.
En el caso de la administracion, la publicacion
GBOCD especifica la necesidad de establecer de
forma clara qué departamentos o personas son
responsables de la provision de informacion vy,
una vez definidas, la importancia de que estén
incluidas en todos los procesos y ser conocidas
por toda la organizacion.

A modo de conclusién, se identifica una afinidad
media-alta de la LF con los principios del DCU.
Respecto a los principios menos referenciados,
mds que incompatibilidad se observan posibles
vias de actuacion a la hora de afrontar los
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problemas mencionados en el apartado
introductorio sobre lectura facil.

4.2. Sintesis de los resultados del benchmarking
empirico

En el ciclo de vida de los proyectos en LF
analizados se observa un marcado enfoque
centrado en el usuario de las actividades
realizadas. En general, y de acuerdo con las
respuestas recibidas, el usuario participa de
forma activa en los proyectos, siendo las
principales dreas de actuacion la definicion de
requisitos, la evaluacion y el marketing, mientras
que resulta mds moderada en las actividades de
disefio y de mantenimiento.

En la primera fase, de concepcion, se identifica
una alta participacion de los usuarios y

una correspondencia casi completa con las
actividades propuestas en el ciclo de vida
recogido en el informe técnico ISO/TR
18529:2000.

En la segunda fase, de planificacion, la
participacion es igualmente alta. Es significativo
para los proyectos el hecho de que los usuarios
formen parte del equipo del proyecto, factor que
es decisivo a la hora de velar por los intereses
de los usuarios ante decisiones criticas, como

se observa en el proyecto Tar Heel Reader. En
relacion con las actividades planificadas, su
mayoria se ubica en la fase de desarrollo del
producto, donde el usuario interviene en las
tareas redaccionales y, especialmente, en la
validacion de los textos y de la herramienta.

En las demas fases se detecta una menor
participacion, como también indica uno de los
responsables de los proyectos (Able to Include).

En la tercera fase, de definicion de requisitos

y del contexto de uso, se registra una alta
participacion de los usuarios en las actividades
destinadas a establecer sus caracteristicas y

los requisitos, mientras que es inferior en las
actividades de definicion de la funcionalidad del
disefio, del reparto de tareas persona-ordenador
y de la definicién del entorno técnico. La
participacion mas baja la recibe la definicion
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del entorno cultural y social de los usuarios

al realizar las tareas. Cabe recordar que, en el
caso concreto del contexto técnico, fisico, social
y cultural, la norma ISO 9241:210:20710 lOS
recoge como requisitos y los considera basicos
para el disefio y la evaluacion®.

Los resultados recopilados no arrojan datos
sobre la descripcion de tareas que puedan influir
en la usabilidad y la accesibilidad.

En suma, el analisis de otros aspectos del
contexto de uso como la funcionalidad,

el reparto de tareas, el entorno técnico, el
fisico', y especialmente el cultural y social no
parecen estar aun tan arraigados en este tipo
de proyectos como el analisis del usuario y sus
necesidades.

En la cuarta fase, de desarrollo del producto, las
actividades de los usuarios se centran mas en la
evaluacion de los textos y de las herramientas
(DCU 6 del ciclo de vida) que en el proceso de
desarrollar propuestas de disefio en si (DCU j),
mas orientado a desarrollar modelos de tareas,
opciones de disefios, prototipos o la capacitacion
o formacioén del usuario.

En la dltima fase, de lanzamiento y
mantenimiento, se observa una participacion
elevada respecto a las actividades de marketing,
pero reducida respecto a las actividades de
mantenimiento.

4.3. Convergencia de los resultados tedricos y
empiricos

A continuacion se relacionan los resultados
de la revision documental y del benchmarking
empirico. A pesar de ser dos metodologias
con objetivos distintos, una centrada en la
accesibilidad cognitiva de los textos y otra

9. La tabla original en inglés puede descargarse de: http://web-
diis.unizar.es/asignaturas/IPO/wp-content/uploads/2o13/02/
Checklist-ISO-9241-210.pdf (acceso 8 de junio de 2016).

10. Este aspecto, aun siendo relevante no se incluy6 en

el cuestionario. Llama la atencién que ninguno de los
entrevistados hizo referencia a él en los campos y preguntas
abiertas.
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en proporcionar usabilidad y experiencia de
usuario adecuadas en la interaccién persona-
ordenador, coinciden en su afan por satisfacer
las necesidades de los usuarios. El estudio de la
LF desde la perspectiva del DCU no persigue
calificar su modo de actuacién, sino acercarla

a una metodologia afianzada e instaurada en el
ambito tecnolégico, que puede servir de guia en
proyectos digitales de LE.

En general, se identifica una afinidad de la
metodologia de la lectura ficil con los principios
y la practica de la metodologia del DCU.

Tanto en la revision documental como en el
benchmarking se detecta una preocupacion bésica
desde la LF por involucrar y situar al usuario en
el centro de las actividades de disefio. El concepto
de usuario de la LF coincide en su totalidad con el
del DCU, es decir, va mis alla del usuario final —
del que exigen su identificacion y caracterizacion
adecuadas— e integran a las partes interesadas

ya sean familiares, cuidadores, profesores u
organizaciones, a las que involucran en el
desarrollo de los disefios. Un aspecto coincidente
en las dos vertientes respecto a los usuarios meta
es su heterogeneidad basica, la necesidad de
definirlos con mas precision y, como se avisa en

la vertiente tedrica, la imposibilidad de ofrecer
soluciones universales.

Respecto al principio 1 del DCU, sobre el
conocimiento expreso del contexto de uso
(usuarios, tareas y entorno), la LF y el DCU
presentan una afinidad completa respecto al
usuario, pero inferior respecto a las tareas y

el entorno técnico, fisico, social y cultural. En
ambas vertientes se demuestra que la necesidad
de conocer las necesidades de los usuarios esta
muy arraigada en los proyectos de LE.

Si bien en la vertiente A, tedrico-prescriptiva, se
hace referencia a las habilidades de los usuarios,
a las barreras y, en dos casos, a la necesidad de
disefiar de forma accesible, en la parte empirica
se identifica que esta preocupacién abarca
principalmente la usabilidad y la accesibilidad en
los proyectos de los ambitos mds tecnoldgicos.

Por tltimo, el entorno social y cultural parece
ser, desde el punto de vista del DCU, el aspecto


http://webdiis.unizar.es/asignaturas/IPO/wp-content/uploads/2013/02/Checklist-ISO-9241-210.pdf
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del contexto de uso que menos se observa tanto
en la teoria como en la prictica.

Respecto al principio 2, sobre la participacion
activa del usuario durante todo el proceso de
disefio y desarrollo, la necesidad de integrar a
los usuarios y de planificar dichas actuaciones

se identifica en los proyectos y es acorde con

los datos teéricos, especialmente en la recogida
de requisitos y en los procesos de validacion y
de evaluacion de la calidad. Mas atn, en los
proyectos se identifica una participaciéon muy
elevada de los usuarios en la fase de concepcion,
tal y como se insta en uno de los documentos de
la parte tedrica con el fin de aumentar el interés y
crear actitudes positivas por los productos en LE.

Los proyectos arrojan ademds datos mas
concretos respecto a las dreas que necesitan
un mayor desarrollo, como son las fases de
implementacion, difusiéon, seguimiento y
mantenimiento. Como indica el interlocutor
de uno de los proyectos, la intervencién de

los usuarios en las fases de marketing y de
lanzamiento de nuevos productos influye
positivamente en la imagen y el concepto
existentes, puesto que les permite actuar en
contextos de los que hasta ahora habian
estado excluidos o representados por otros
actores. Respecto a la fase de mantenimiento
y soporte, las conclusiones de uno de los
interlocutores sobre la necesidad de aumentar
la participacién en esta fase coinciden con los
resultados obtenidos en los proyectos, donde
la participacion es menor en las actividades de
creacion de soluciones de disefio (DCUj3) en la
que se comienza a preparar la capacitacion y el
soporte del usuario.

Respecto al principio 3, sobre la evaluacion

y el refinamiento, los resultados de las dos
vertientes coinciden en la importancia de la
participacion del usuario en esta actividad. En
los proyectos no se obtienen referencias sobre si
las validaciones técnicas de la herramienta han
incluido las pautas de WCAG 2.0 del W3C. En
cuanto a la revision de la comprensibilidad de
los textos, en todos los casos se incluye a los
usuarios, especificindose en dos casos que se
trata de un tipo de validacion triple.
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Respecto al principio 4, iteracion, los datos de
las vertientes de andlisis coinciden, no siendo lo
suficientemente claros respecto a la existencia

de iteraciones en otras fases distintas a las de la
evaluacion. Por tanto, se presume un caracter
lineal con iteraciones en la fase de evaluacién. En
el andlisis documental se encuentra una referencia
a favor de mads iteraciones que, segun el DCU,
son necesarias, ya que el usuario no es capaz

de expresar todas sus necesidades y requisitos

de una sola vez. Frente a esta necesidad, que en
la vertiente A justifica ademas la prolongacion

de los tiempos de realizacion, se encuentran los
testimonios de los interlocutores de los proyectos
que senalan la falta de tiempo como un problema
frecuente y limitante de la participacion.

Respecto al principio 5, sobre la experiencia de
usuario, se encuentran referencias aproximativas
en la vertiente teorica sin llegar a estar tan
arraigada como en el DCU. Este desarrollo
coincide con los resultados empiricos, donde
este aspecto recibe una mayor atencion en

los proyectos tecnoldgicos, con referencias
concretas a la participacion de los usuarios en
la validacion de las herramientas, de los disefios
y de las funcionalidades. De su intervencion se
infiere que en el proceso transmiten y articulan
sus expectativas, preferencias y experiencia, y
que esta es parte de los objetivos del disefio. En
el proyecto de la Universidad de Valencia, la
interlocutora especifica que “[...] la experiencia
subjetiva de los participantes en diferentes
versiones de la tarea de lectura es esencial para
sacar conclusiones”.

Respecto al principio 6, sobre la naturaleza
multidisciplinar de los equipos, esta fue
reducida en la vertiente tedrica mientras que

en los proyectos se detecta un mayor caracter
multidisciplinar que cuenta con la participacion
de los usuarios en el equipo del proyecto y en
diversas fases del ciclo de vida, asi como en
actividades de distinta naturaleza, aunque sigue
predominando en la validacion.

En uno de los proyectos, la interlocutora resalta
el “trabajo colectivo” (Diccionario Online)
como uno de los beneficios del proyecto. Sin
embargo, también se identifican las dreas
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menos desarrolladas, como en el proyecto

Able to Include, donde el interlocutor resalta

la necesidad de definir métodos para favorecer
la participacion en la fase de mantenimiento y
explotacion. En este mismo caso, se menciona la
falta de metodologias de guia.

Por tltimo, respecto a la sostenibilidad, la
tendencia observada en la revisiéon documental
de establecer principios en torno a la LF,
trabajar segtin pautas, orientar la produccion a
la demanda de los usuarios y establecer criterios
de calidad se refleja en todos los proyectos.
Aunque la forma de actuar es similar en la
muestra analizada a nivel tedrico, en la practica
no parece existir consenso en la forma de
proceder o en criterios minimos de calidad mas
alla de la redaccion o la comprension, lo cual se
refleja en la demanda de metodologias estindar
proveniente de los mismos actores, y en la
mayor participacion en este tipo de actividades.

Para concluir, la afinidad detectada es mayor
en los ambitos mds tecnoldgicos. En esta drea,
aunque los documentos analizados sefialan

la necesidad de crear interfaces amistosas y
disefios usables y accesibles digitalmente segtin
las WCAG 2.0 W3C, se identifica un vacio
tanto a nivel de pautas como de actuacién y de
existencia de datos empiricos.

Conforme aumente la oferta de productos
digitales en LF, mayor serd la necesidad de
otorgar también suficiente atencion a la
interaccion y de recurrir desde un principio a
metodologias que garanticen la usabilidad, que
creen experiencias de usuario satisfactorias y
que salvaguarden la cadena de accesibilidad, asi
como de compartir experiencias y metodologias
entre los actores. Respecto al enfoque DCU, se
identifica como una metodologia compatible.

|
5. Discusion de los resultados

Aunque los datos obtenidos en las vertientes
de estudio son suficientes para reconocer una
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afinidad entre estas dos metodologias, tanto en
la teoria como en la practica, carecen de valor
estadistico y no pueden utilizarse para realizar
juicios absolutos. A tal propésito, seria necesario
recoger datos mds exactos sobre cada fase del
ciclo de vida en un mayor nimero de proyectos.
No obstante, se concluye que la hipdtesis

de partida se corrobora en las dos vertientes

de trabajo v, al tiempo, permite establecer

areas de menor afinidad. No se identifican
incompatibilidades o factores antagonistas.

En el trabajo tedrico y en el préctico se identifica
una gran proximidad de la LF a los principios
del DCU respecto al entendimiento de quién

es el usuario y su funcién de agente experto y
fuente de informacion en las fases de recogida

de requisitos y de evaluacion de la calidad del
producto final, ya sea texto o herramienta. En
estos casos, las referencias obtenidas son directas
y se consideran suficientes.

Desde el punto de vista del contexto de uso
del DCU en sus tres componentes: usuario,
tareas y entorno, se identifica la necesidad de
profundizar en lo referente a los dos ultimos.
Una mayor atencion a estos aspectos y a su
adaptacion es conforme con el modelo actual del
funcionamiento humano y permitiria agrupar
a los usuarios poniendo un mayor énfasis en
los conocimientos y experiencias previas, las
areas de interés y los objetivos. Este tipo de
datos, mas alld de la discapacidad funcional,
contribuirfan también a desarrollar otras areas
como la multimodalidad y la adaptatividad de
las interfaces y, por ende, la personalizacion de
los productos.

Dada la naturaleza de la metodologia de la
LF y aunque se menciona el formato digital
en las publicaciones, las fuentes tedricas no
profundizan en las implicaciones para el
usuario de interaccionar en un medio tan
distinto, donde aspectos tan relevantes como
la usabilidad, la experiencia de usuario y la
accesibilidad al medio requieren la misma
atencion que la comprensibilidad de los textos.
Ampliar y enriquecer la metodologia de la LF
con aspectos como la experiencia del usuario
en el mundo digital permitira crear en este
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ambito soluciones individualizadas coherentes
con el modelo actual, llegando incluso a generar
nuevas demandas. En cualquiera de los casos,
contribuirfan a desestigmatizar la discapacidad
intelectual, fomentar la autodeterminacion y
reducir el potencial de “exclusion” que ciertos
autores otorgan a la LE.

El cumplimiento de los estandares WCAG 2.0
no ha podido valorarse y debe ser objeto de
estudios posteriores de forma que soporten y
amplien el trabajo del consorcio W3C.

El menor ntimero de coincidencias respecto

a equipos de trabajo multidisciplinares en la
literatura difiere de los datos en la vertiente

B, donde queda claro que forman parte del
equipo de los proyectos. No obstante, cabe
mencionar que se trata de proyectos con una
trayectoria bastante afianzada que cuentan con
la colaboracién de expertos y otros medios
econdmicos. Por tanto, queda por indagar
como se trabaja a menor escala, de qué recursos
disponen los actores y a qué tipo de material o
métodos tienen acceso.

Respecto al principio de iteracion, en la LF

estd mas limitado a la validacion de los textos,
aunque en los proyectos del dambito tecnolégico
de la vertiente empirica si se incluye respecto al
disefio de las herramientas. De todas formas, el
cuestionario no permite profundizar en el nimero
y el momento de las iteraciones realizadas, si

bien parece que se consideran necesarias y, en el
caso de la validacién de textos, incluso existe un
proceso reconocido de triple validacion.

Asimismo, seria necesario indagar en el tipo de
pruebas y de validaciones realizadas respecto

a la herramienta informatica y averiguar si
abarcan la usabilidad y la experiencia de
usuario, o bien solo la usabilidad.

La asignacion de recursos y de funciones, y la
remuneracion dentro de los equipos del proyecto
son aspectos que no han podido analizarse en
este trabajo.

Otro aspecto extraido en las vertientes es el
hecho de que el modo de pensar actual en torno
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a la forma de proceder en proyectos de LF

no es especifica de un pafs, sino similar en los
paises de origen estudiados. Por tanto, puede
inferirse que la LF sigue un desarrollo paralelo,
por lo menos, en los paises con un nivel
socioecondmico parecido. Este hecho podria
potenciarse mediante la creacion de plataformas
y grupos de trabajo internacionales.

Finalmente, se concluye que las vertientes de
trabajo han permitido corroborar la afinidad
presupuesta entre ambas metodologias y la
posibilidad de un acercamiento futuro mayor
que permita asegurar la calidad, contribuir

a la difusion de estos productos y a generar
datos empiricos. El acercamiento seria también
coherente con el modelo actual de discapacidad,
que subraya la importancia del contexto y de su
capacidad para ser modificado a fin de reducir
los requisitos que impone al usuario.

|
6. Conclusiones finales y propuestas para
trabajos futuros

La hipotesis de partida de que ambas convergen
ya en numerosos aspectos ha podido verificarse
en el estudio. Asimismo, se ha constatado

que no existe aun una metodologia estandar

a la hora de crear productos digitales de LF,

al no haberse encontrado referencias directas
en ninguno de los documentos ni en los datos
provenientes del cuestionario.

En ambas vertientes, tedrica y empirica, se ha
constado que la forma de actuacién vigente
exige un conocimiento riguroso del usuario y
del contexto en el desarrollo de productos de
LE Este enfoque coincide con el modelo actual
en vigor del funcionamiento humano. Segin
la definicion de apoyos vista en el estado de la
cuestion, los resultados obtenidos apoyan la
definicion del LF y del DCU como estrategias
transversales de apoyo.

A través de la metodologia de revision
documental, se identificé una base sélida a nivel
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de texto, pero no lo suficientemente exhaustiva
al poner en préctica proyectos de LF digitales.

Si bien las pautas redaccionales son detalladas,
las referencias al medio digital tan solo
proporcionan informacion basica, de caracter
introductorio, donde se alerta sobre la necesidad
de asegurar la accesibilidad, la usabilidad y

de crear interfaces amistosas. En el trabajo
empirico, los proyectos de Able to Include y
Klar Tale expresan esta falta de metodologia en
general y la necesidad de que ambos procesos,

el de creacion del texto en LF y el del diseio
discurran de forma paralela. En general, se
identifica una falta de datos empiricos respecto a
la recepcion de los textos, a la usabilidad y a la
experiencia de usuario.

Respecto al proceso de redaccion, los datos
empiricos subrayan el uso de pautas, siendo
las de Inclusion Europe las mas referenciadas.
En los proyectos, el uso de pautas recibe
valoraciones diferentes desde ser una guia
hasta no ser necesarias al disponerse de la
experiencia suficiente. En todos los casos, el
criterio adicional de la calidad de los textos

es la evaluacion por parte de los usuarios.

Las implicaciones y el tipo de dependencia
entre estos dos factores a la hora de difundir y
aumentar la produccién de textos en LF en un
futuro no es clara atn.

La informacion sobre el ciclo de vida de
proyectos de LF desde el punto de vista del DCU
descubre que el usuario participa especialmente
en la fase de concepcion y de alineamiento de
las necesidades de los usuarios con el mercado
y los objetivos organizacionales. En esta fase

se recurre a una metodologia apoyada en dos
perspectivas complementarias, por un lado,
fuentes primarias (entrevistas, consultas,
monitorizacion continua, retroalimentacion
directa, etc.) y, por el otro, fuentes

secundarias (literatura cientifica, colaboracion
interuniversitaria, datos estadisticos, etc.).

Los proyectos incluyen en su planificacion la
participacion de los usuarios en distintas fases
y actividades. En la validacion de los textos, en
los proyectos del Diccionario Online Lectura
Fécil y de la Agencia Leicht gesagt, especifican
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un procedimiento de validacion triple. Segtin
los datos del proyecto Able to Include, en la
validacion de las herramientas se utilizaron
cuestionarios y grupos focales en la definicion
de la herramienta, asi como grupos de trabajo
en la validacion del disefio, la herramienta y
sus funcionalidades. En el proyecto Léelo Facil,
oneclick realiz6 pruebas con usuario en aula y
pruebas de la interfaz, de las imagenes y de los
textos. En los test de usuario, la editorial utilizé
la herramienta redmine.

Respecto a la necesidad del desarrollo de
metodologias que permitan la participacion,

el proyecto Able to Include apunta no solo su
necesidad en la validacién, sino también en las
fases de mantenimiento y explotacion. Mds atn,
el interlocutor especifica la necesidad de que tal
metodologia esté disponible para servir de guia
a cualquier proyecto. En el proyecto Klar Tale se
apunta la necesidad de metodologias para testar
también a distancia y la dificultad de realizar
pruebas con usuarios cuando se trata del back-
end o parte de servidor.

En cuanto a la definicion del contexto de uso
segun la perspectiva del DCU, los proyectos
incluyen la participacion de los usuarios no solo
en el andlisis de los requerimientos, sino también
en la definicion de las tareas y del entorno.
Aunque se trate de una muestra reducida y los
proyectos y actores cuenten con una trayectoria
consolidada en este ambito, se concluye una
coherencia con el modelo de funcionamiento
humano. De todos los aspectos del entorno
estudiados, el cultural y el social recibieron
menor atencion.

El analisis de qué, como y por qué se realizan
las tareas, asi como del entorno en el que tienen
lugar es una forma de acercamiento al usuario
que lo desliga en parte de sus caracteristicas
funcionales. Esta actuacion es valida para
grupos meta heterogéneos y ofrece una via de
solucién a los problemas ya mencionados en
torno a la heterogeneidad y a la restriccion a la
discapacidad intelectual.

Por dltimo, en la fase de lanzamiento y
mantenimiento del producto, los usuarios
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intervienen en los proyectos en diversas
actividades de marketing tanto a través de
distintos medios y publicaciones cientificas como
participando en presentaciones y exposiciones.
En la vertiente documental, la publicacién Five
principles for producing better information

for disabled people propone un proceso
centralizado de provision de la informacion
mediante la creacién de puntos de acceso a
toda la informacién en LF y la referenciacion
consciente entre todos aquellos proveedores de
informacion, ya sean programas nacionales,
locales, iniciativas privadas, ptblicas o

trabajo de voluntariado. Queda por esclarecer
hasta qué punto este modo de actuacién esta
implementado a nivel nacional e internacional
tanto respecto a la provision de informacién
como a la colaboracion y disponibilidad de
materiales de creacion. Respecto a las tareas de
mantenimiento, sin embargo, la participacion es
menor y, como se apuntaba ya anteriormente, se
identifica la necesidad de desarrollar y difundir
métodos.

Finalmente, como metodologia efectiva a la hora
de realizar el proyecto Léelo Ficil, la editorial
oneclick apunté el empleo de la metodologia
SCRUM, de proyectos agiles.

Resumiendo, la convergencia de las dos lineas
de estudio ha permitido establecer una afinidad
entre el pensamiento y las pricticas actuales en
el ambito de la lectura facil con las actividades y
los principios del disefio centrado en el usuario,
asi como evidenciar que ya se implanta en gran
medida en proyectos actuales.

En cuanto a las propuestas para estudios
futuros, la heterogeneidad de los grupos meta
identificada en la revision documental y en la
parte empirica parte de una aceptacion basica
y de expectativas comunes entre los grupos
ya que, de facto, solo incluyen a las personas
con discapacidad intelectual. Se determina,
pues, la necesidad de estudiar mds a fondo
los grupos y la heterogeneidad dentro de cada
uno de ellos, lo cual coincide con la necesidad
establecida de definir por igual el contexto

de uso en sus tres elementos. En esta misma
linea, y teniendo en cuenta que los turistas,
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los emigrantes y los estudiantes de idiomas
forman parte del publico meta, podria evaluarse
su eficacia en el aprendizaje de idiomas. Una
introduccion de la LF en este ambito podria
contribuir a impulsarla, difundirla y a prevenir
una percepcién equivocada respecto al tipo de
beneficiarios.

En relacién a los ambitos, dada la falta de
oferta de versiones en LF identificada en el

area de medios audiovisuales, podria evaluarse
cudl es el estado de la legislacion, qué tipo de
apoyo resulta mds idoneo para este publico,
comparando técnicas como el subtitulado y la
audiodescripcion, e indagar la posibilidad de
crear versiones, orales o escritas, en LF. En el
campo de la documentacion técnica, podria
comprobarse qué demanda real existe, si puede
suplirse con lenguaje sencillo, si es necesario
elaborar versiones en LF y qué publicaciones del
ambito técnico y administrativo-juridico exigen
llevar un sello de LE. Este podria ser el caso

de productos que puedan suponer un peligro
para la seguridad de las personas o donde

un manejo/entendimiento indebido pudiera
derivar en acciones legales o la exigencia de
compensaciones econdémicas de algun tipo.

La ampliacién de los ambitos de actuacion

de la LF implica, asimismo, la formacién de

los autores. Por tanto, seria necesario definir
una estrategia de formacion, ya sea formacioén
continuada o mediante la adaptacion de planes
de estudio de las correspondientes carreras de
grado o médster —sobre todo en el dmbito de

la comunicacién y del software—. En todos
estos contextos de formacion y educacion, la LF
requiere formatos digitales accesibles.

Por altimo, serfa importante estudiar el impacto
social, econémico o ambiental posteriores de
los proyectos en curso, su accesibilidad segin
WCAG 2.0y satisfacer la necesidad identificada
de disponer de metodologias de guia a la hora
de realizar proyectos.
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Anexo |. Cuestionario

Estimado participante:
Le agradezco que comparta con nosotros su experiencia en proyectos de lectura ficil.

Como sabe, estamos investigando en qué medida los proyectos de lectura facil incluyen al usuario
en su desarrollo, es decir, hasta qué punto se aplican los principios del disefio centrado en el usuario,
abreviado DCU, propio de los productos interactivos.

Nuestro objetivo es crear una relacion de buenas précticas y desvelar el tipo de metodologia que se
estd aplicando en este campo.

A tal proposito, estamos comparando proyectos internacionales. De ahi que su participacion sea de
gran ayuda, y le agradecemos enormemente que le dedique tiempo al cuestionario.

La informacién recogida servira para:

e  Fomentar el intercambio de informacion sobre la lectura facil.

e Analizar cudl ha sido hasta ahora el papel del usuario en los proyectos de la lectura facil.
Compartir buenas précticas entre las personas que trabajan en este dmbito.

e Detectar pasos que no se realizan y que seria positivo incorporar. Establecer una comparacion
entre el proceso de redaccion en la lectura facil y el proceso llamado disefio centrado en el
usuario.

El disefio DCU es un proceso que se utiliza en el disefio de productos interactivos (paginas de Internet,
libros digitales, apps, etc.). El objetivo del DCU es disefiar de forma que los productos se ajusten lo
mas posible a las necesidades y deseos de los usuarios. De esta forma, los usuarios los usan mas y
estan mds satisfechos.

Respecto al cuestionario, usamos el término “usuarios” para hacer referencia a las personas que

usan los textos o los servicios de lectura facil. El término “parte interesada” o “stakebolder”, para
aquellas personas que se ven afectadas por el proyecto, ya sea un cliente, un organismo, una empresa,
programadores, personal técnico o de mantenimiento, etcétera.

El objetivo del cuestionario es recoger informacion. Es decir, todas las respuestas son validas y
correctas. Por tanto, aporte toda la informacién que desee. No hay limite.

Una vez mds, muchas gracias por su participacion. Si tuviera alguna pregunta, no dude en ponerse en
contacto conmigo a través de los datos que aparecen arriba.

Atentamente,
Rocio BERNABE CARO.
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Datos sobre el participante

1. ¢Cudl es su funcioén actual?

2. ¢Qué relacidn tiene su funcién actual con la
lectura facil?

3. ¢Qué experiencia tiene en el drea de la lectura
facil?

|
Datos sobre el proyecto

En este apartado nos interesa conocer su
experiencia en el proyecto.

El término proyecto se usa en el cuestionario
para hacer referencia al producto o servicio en
lectura ficil. Para contestar la primera pregunta,
escoja la palabra que mejor lo define: pagina
web, diccionario, boletin de noticias, programa
de simplificacion, etcétera.

El término parte interesada o stakeholder hace
referencia a las personas que afectan o se ven
afectadas por el proyecto, ya sean externas o
internas y de jerarquias diferentes, por ejemplo:
un organismo, una empresa, programadores,
personal técnico o de soporte, socios, comité
directivo, etcétera.

1. Nombre del proyecto:

— Desarrollo:
— Implementacién y mantenimiento:
— Finalizado:

ooOoo

— Otra: (por favor, especificar):

3. ¢Cuadl fue o es su papel en el proyecto?

4. ¢Cual fue el factor desencadenante del proyecto?

5. ¢Qué demanda cubria el proyecto?

6. :Qué métodos se usaron para determinar
los beneficios del proyecto? (Estudios de
mercado, previsiones, entrevistas, etc.).

7. ¢Qué pautas de redaccién o adaptacion se
utilizaron o utilizan? (IFLA, Inclusion Europe,
otras).

8. ¢Desea afadir informacién adicional?

2. ¢En qué fase se encuentra el proyecto
actualmente? Escriba una X detrés de la
respuesta adecuada y afiada la informacién
que le parezca oportuna.

— Planificacion: O

Revista Espartiola de Discapacidad, 5 (2): 19-51

|
Datos sobre el papel del usuario y los
stakeholders

Las preguntas de este apartado se refieren a la
participacion de los usuarios y partes interesadas
o stakeholders.



Rocio Bernabé Caro

Las preguntas se han redactado en pasado. Si
este tiempo verbal no fuera valido en su caso
y desea especificarlo, hagalo segtin considere
oportuno.

Enumere los grupos de usuarios y las partes
interesadas o stakeholders identificados.

1. ¢Cudles de estos usuarios o stakeholders
enumerados participaron en el proyecto?

42

3. ¢Cémo contact6 con los usuarios y partes

interesadas o stakeholders que participaron en
el proyecto?

. ¢En qué fases del proyecto participaron los

usuarios y stakeholders? Marque con una X
seglin corresponda y afiada la informacién
que estime oportuna.

2. ¢Qué criterios aplico para seleccionar a los
usuarios y partes interesadas o stakeholders
que participaron en el proyecto?

. ¢Qué métodos de participacion utiliz6 a la

hora de involucrar a los usuarios y a los
stakeholders? Por favor, describa el método y
la fase en la que se utilizaron.

Fase del proyecto |Actividad

Usuarios | Stakeholders

Desarrollar la idea del proyecto

Concepcion - -
Analizar la demanda de la idea del proyecto
Usuarios/stakeholders formaron parte del equipo del
L proyecto
Planificacién . -
La participacion de los usuarios/stakeholders estuvo
incluida en la planificaciéon
Especificar las necesidades de los usuarios y stakeholders
Especificar los requerimientos de funcionalidad
Definicion . . :
de los Definir las tareas que realizaran los usuarios
requerimientos y Definir el entorno técnico de los usuarios al realizar las

del contexto de uso | tareas (hardware, programas, etc.)

las tareas

Definir el entorno cultural y social de los usuarios al realizar

Desarrollo soluciones de disefio

Participacion del usuario/stakeholders en la creaciéon de

del producto
prototipos

Participacion del usuario/stakeholders en la evaluacion de

Lanzamiento .
marketing

Participacion del usuario/stakeholders en las actividades de

Mantenimiento - .
formacion de los usuarios

Participacion del usuario/stakeholders en el soporte y la

Otras
(por favor,
especificar).
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I ;. En su opinin, ¢qué falté respecto a la
Recapitulacién participacion de los usuarios y partes

interesadas o stakebolders?
1. En su opinién, ¢c6mo influyé la

retroalimentacién y la participacién de los

usuarios y los stakeholders en el proyecto?

4. ¢Desea afadir informacion adicional?

2. En su opinidn, ¢cudles fueron las medidas,

pasos o métodos mas efectivos en el proyecto?

Muchas gracias por su participacion
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Anexo Il. Tabla de los proyectos participantes

A continuacion, se presentan los proyectos de forma breve y ordenados por ambito de actuacion e

idioma.
Ambito™ Idioma'? | Nombre del proyecto Pais y descripcion
Actualidad Bélgica. Boletin electronico informativo de la
y noticias EN, ES |Easy-to-read Newsletter: Plataforma Europea de Autogestores. Editado
DE, FR, |Europe for us! en inglés, se traduce al espafiol, al aleman vy al
francés.
Noruega. Portal de noticias del periddico
Redisefio y lanzamiento del | semanal Klar Tale. Existe desde 2005, en abril de
NO nuevo portal de noticias 2016 se relanzo con un nuevo disefio responsive
Klar Tale y una nueva plataforma.
www.klartale.no/
Suecia. Portal de noticias del periédico semanal
SE 8 Sidor 8 SIFiOI’. Puede abonarse en papel, en PDF y en
audio.
8sidor.se/
Administracién y Leichte Sprache in der Alemania. Proyecto de la Federacion regional de
asociaciones Landesverwaltung Lebenshilfe® de Baden-Wurttemberg.
DE (Lectura Facil en la El proyecto tiene una duracion total de un afio.
Administracion del www.lebenshilfe.de
Estado Federado de
Baden-Wurttemberg)
. . Alemania. La Asociacién Netzwerk Leichte
Grundrechte in Leichte ) :
Sprache Sprache cuenta con miembros en Alemania,
L . Austria, Italia, Suiza y Luxemburgo. Posee
(Adaptacion al aleman - 3 .
DE un servicio de catalogo de libros, ofrece un
del texto de los Derechos ) L L
programa formativo y servicios de adaptacion.
fundamentales de las .
ersonas) Otorga el sello de Lectura Facil.
P http://www.leichtesprache.org/
Agencias de Alemania. Adaptacion en formato Electronico
servicios de Berliner Ratgeber flr (PDF) realizada por la agencia Leicht gesagt. La
lectura facil Menschen mit Behinderung | guia contiene informacioén sobre los servicios
in leichter Sprache ofrecidos por el estado de Berlin a las personas
DE (Guia informativa para las con discapacidad. El cliente fue el Berliner

personas con discapacidad
en Lectura Facil del estado
de Berlin)

Senatsverwaltung fir Gesundheit und Soziales
(Ministerio de Salud y Asuntos Sociales del
estado de Berlin).

www.leicht-gesagt.de

11. Los dmbitos originales de la bisqueda incluian la documentacion técnica, formacion universitaria y los medios audiovisuales.
Estas dreas de interés han tenido que excluirse por no haberse detectado proyectos.

12. Segun los codigos internacionales incluidos en la norma ISO 3166-1 (Wikipedia 2016).

13. Lebenshilfe es una asociacién para la ayuda a personas con discapacidad intelectual, a sus familias y a profesionales y amigos.
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Ambito™

Idioma’?

Nombre del proyecto

Pais y descripcion

Colecciones de
libros digitales

EN

Tar Heel Reader

EE UU. Coleccién de libros en LF de acceso libre.
Gran variedad de temas. Accesible a través de
diversas interfaces. Permite contribuir redactando
o adaptando libros.

La herramienta ha sido creada por la Universidad
de Carolina del Norte.

http://tarheelreader.org/

ES

Biblioteca Léelo Facil

Espafa. Biblioteca de libros en castellano e
inglés. Lectura en linea o descarga.
http://www.leelofacil.org/

El proyecto, iniciado por Confederaciéon FEAPS
Espafa, se realiz6™ con la editorial oneclick de
productos educativos digitales, que también ha
participado en el trabajo.
http://www.oneclick.es/

Educacion e
investigacion

ES

Creando caminos hacia
la educacion de adultos
(Pathways)

Bélgica. Participacion espafiola en el proyecto
europeo para aumentar las posibilidades de
las personas con discapacidad para recibir
formacion para adultos mediante la traduccion
y adaptacién de las normas de Lectura Facil

y de otros materiales de apoyo dirigidos a
profesionales del ambito educativo.
http://easy-to-read.eu/es/

ES

Lenguaje figurativo y
anaforas en trastornos del
desarrollo: estudio de los
movimientos oculares

Espafa. Proyecto de investigacion de la
Universidad de Valencia para contribuir a la
simplificacion de textos tanto manual como
automatica de forma que, en combinacién con la
instruccion directa de los profesores, mejore el
rendimiento de los estudiantes.
http://www.uv.es/

Tecnologia,
navegacion
en Internety
herramientas

DE, EN,

Diccionario en linea Hurraki

Alemania. Diccionario en linea de LF basado

en un wiki colaborativo. Patrocinado por el
Ministerio aleman de trabajo y asuntos sociales.
http://hurraki.de/wiki/Hauptseite

EN

Able to Include

Bélgica. Proyecto europeo dedicado a fomentar
el uso y desarrollo de tecnologia de apoyo para
favorecer el acceso de las personas con DI a los
medios sociales.
http://able-to-include.com/an-accessible-email/

ES

Text to easy-to-read

Bélgica. Proyecto integrante de Able to include
destinado al desarrollo de tecnologia de apoyo
de simplificacién de textos.

Utiliza el sistema automatico de simplificacién de
textos Simplext, proyecto que lideré Technosite,
la empresa tecnoldgica del grupo Fundosa.
http://able-to-include.com/accessible-services/
services/text-to-easy-to-read

ES

Diccionario Online Lectura
Facil

Espafa. Proyecto liderado por Plena Inclusiéon
Madrid junto con la Fundacion Repsol y

la Fundacion del Espafiol Urgente. Estara
disponible entre diciembre de 2016 y marzo de
2017.

http://www.diccionariofacil.org/

14. Aunque ambos respondieron el cuestionario, se presenta como un proyecto dnico.
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Anexo lll. Descripcion de los proyectos

A continuacion, se incluye informacién adicional
sobre las asociaciones y las organizaciones

que amablemente han participado en la parte
empirica del trabajo y a los que deseo expresar
mi maximo agradecimiento por su colaboracion.
Los datos aportados proceden en su mayoria

de Internet y se amplian con datos recogidos
durante la investigacion.

|
Boletin para autogestores Europe for us!,
iEuropa para nosotros!

El boletin digital informativo

iEuropa para nosotros! es publicado

por la Plataforma Europea de

Autogestores, (EPSA, de sus siglas

en inglés). Fundada en el afio

2000. EPSA es parte de Inclusion
Europa (Inclusion Europe) y estd compuesta
por organizaciones de autogestores de diferentes
paises de Europa. Tal y como dice la plataforma
en su pagina web: “Europa necesita mas
autogestores para ayudar a conseguir una
vida mejor para las personas con discapacidad
intelectual.”

Ademds de representar a grupos de autogestores
en Europa, EPSA se encarga de:

e  Comunicar a los lideres politicos las
inquietudes, necesidades e intereses de los
autogestores.

e Publicar informacion accesible sobre
asuntos europeos importantes.

e Trabajar para reforzar el movimiento
europeo de autogestores.

e  Ensefiar a los autogestores como pueden
representarse a si mismos.

e Organizar conferencias para intercambiar
experiencias.

e Trabajar para dar a conocer la autogestion
en toda Europa.

e  Mantener una lista actualizada de
organizaciones de autogestores.
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e Dublicar guias sobre temas que son de
interés para los autogestores o que tienen
que ver con la autogestion.

Para visitar la plataforma de la asociacion,
acceda a: http://inclusion-europe.eu/.

|
Inclusion Europe / Inclusiéon Europa

La Asociacion Europea de

Personas con Discapacidad

Intelectual y sus Familias,

Inclusion Europa, “representa

la voz de personas con
discapacidad intelectual y sus familias en toda
Europa”.

Fundada en 1988, Inclusién Europa lucha por
la igualdad de derechos y la plena inclusion de
las personas con discapacidad intelectual y sus
familias en todos los aspectos de su vida. Cuatro
de los proyectos incluidos han sido iniciativa de
Inclusion Europe.

La asociacion trabaja en numerosas areas que
sus miembros consideran de interés, tal y como
indican ellos mismos:

e “Através de Inclusion Europe aprendi lo
que hacen mis colegas en otros paises”.

e “Inclusion Europe ayuda a nuestra
organizacion a ser mas fuerte”.

e “Inclusion Europe conforma la politica
social europea de acuerdo a nuestras
necesidades”.

Inclusién Europa forma parte de Inclusion
International, que es la organizacion mundial
de personas con discapacidad intelectual y sus
familias.

En Europa, Inclusion Europe es miembro del
Foro Europeo de la Discapacidad (European
Disability Forum, EDF), que es la asociacién
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europea de personas con todo tipo de
discapacidades y de la Plataforma Social

(Social Platform), que es una red europea de
organizaciones que trabajan en el terreno social.
Ambas colaboran con Inclusion Europe en el
desarrollo de las politicas sociales de la Union
Europea.

Para visitar el portal de la asociacion, acceda a:
http://inclusion-europe.eu/.

|
Portal de noticias Klar Tale

Klar Tale, Voz clara, es el unico

periddico en Lectura Facil de

Noruega. El periddico presenta la

informacién maquetada, disefiada

y redactada de forma que sea mds
facil de leer que otros periddicos. El noticiero
sale todos los jueves y ofrece informacion sobre
temas nacionales, internacionales, culturales y
deportivos.

Es posible suscribirse al periddico tanto en
Noruega como en el extranjero y se publica
tanto en papel como en formato audio y digital
a través del portal.

Ademas de noticias, en http://www.klartale.no/ se
publica semanalmente una tarea basada en un
articulo de la versién impresa, que suele ser de
especial interés para las escuelas.

Asimismo, cada dos jueves puede descargarse
en el portal http://www.klartale.no/ el periddico
Claro y Breve redactado en nynorsk?s.

Por ultimo, en http://nyheteribilder.no/, pueden
leerse noticias redactadas en un lenguaje atn
mas facil de leer gracias al uso de simbolos e
imagenes. Este portal se actualiza también de
forma semanal.

Para visitar el portal de noticias, acceda a:
http://www.klartale.no/.

15. Uno de las dos formas escritas y oficiales del lenguaje
noruego.
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|
8 Sidor

El periédico sueco en Lectura FAcil 8 Sidor, 8
Péaginas, se publica desde hace ya 30 afios. El
noticiero sale todos los miércoles y ofrece a

sus lectores informacidn sobre la actualidad
nacional e internacional. La tirada del periédico
es 11.000 ejemplares, y cuenta con un ntimero
estimado de 100.000 lectores repartidos por
todo el pafs.

Publicado por la Agencia para Medios
Disponibles, MTM en sus siglas en sueco, el
noticiero esta financiado por el Ministerio de
Cultura de Suecia y persigue garantizar que
todas las personas con dificultades para leer
tengan acceso a la informaciéon. Ademds del
periddico, MTM se dedica al desarrollo y la
investigacion de tecnologias para la lectura.
Para visitar el portal de noticias, acceda a:
http://8sidor.se/.

|
Leichte Sprache in der Landesverwaltung,
Baden-Wurttemberg

Lectura Ficil en la

Administracién del

Estado Federado de

Baden-Wurttemberg es un
proyecto de un afio de duracién financiado por
el gobierno dentro del marco de medidas de
implantacion de la Convencién de los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

El proyecto persigue sensibilizar y apoyar a

la administracion del gobierno de este estado
federado en la produccion de informacion en
lectura ficil. Durante el proyecto se creard una
guia para los empleados de la administracion
con pautas de redaccion. Asimismo, se pondra a
disposicion de la administracion la posibilidad
de adquirir derechos de acceso a una base de
datos de simbolos.
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Aunque el proyecto no cuenta con sitio web
propio, en la siguiente pagina puede obtenerse
informacioén en lectura facil sobre el gobierno de
Baden Wurttemberg:

http://www.baden-wuerttemberg.de/de/header-
und-footer/leichte-sprache/.

|
Netzwerk Leichte Sprache

Desde su fundacién en 2006, la asociacion
alemana Netzwerk Leichte Sprache dedica sus
esfuerzos a convertir en accesible la informacién
de forma que todas las personas puedan
disfrutar de ella. La asociacion cuenta con
miembros en Alemania, Austria, Italia, Suiza y
Luxemburgo.

La organizacién posee un servicio de catalogo
de libros, ofrece un programa formativo,
servicios de adaptacion, traduccién y validacion
de textos, y realiza trabajo de difusion y
concienciacion a través de talleres y ponencias.
Asimismo, la asociacion otorga el sello de
lectura facil.

Para visitar la pagina de la asociacion, acceda a:
http://leichtesprache.org/.

|
Berliner Ratgeber fiir Menschen mit
Behinderung in leichter Sprache

(Guia informativa para las personas con
discapacidad en lectura facil del estado de
Berlin).

La agencia alemana leicht gesagt fue fundada

en 2010 por Gabriele Hiller, especialista en
marketing y comunicacion. La agencia ofrece
servicios de creacion, traduccién, maquetacion y
complemento con imagenes, asi como de gestion
integral de proyectos de lectura facil.
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Gracias a una amplia red de proveedores

y especialistas externos, la agencia forma
equipos de trabajo multidisciplinares segun las
necesidades de cada proyecto.

La agencia trabaja con organizaciones
regionales, como Lebenshilfe, en la validacion
de los textos y documentos para asegurar su
comprensibilidad.

Para visitar la pagina de leicht gesagt, acceda a:
http://www.leicht-gesagt.de/Hauptseite.html.

|
Tar Heel Reader

La biblioteca de libre acceso Tar Heel Reader es
un servicio ofrecido por el Centro de Estudios de
Alfabetizacion y Discapacidad de la Universidad
de Carolina de Norte, en Chapel Hill (EE UU).
El desarrollo de esta herramienta ha sido posible
gracias al trabajo del Departamento de Ciencias
de la Computacion de la misma universidad.

La herramienta permite acceder de forma
gratuita por Internet a libros en muy diversos
ambitos e idiomas a través de maltiples
interfaces como pantallas tactiles, teclados de
conceptos, interruptores, etcétera. Asimismo,
permite crear libros propios incorporando
imagenes de Flickr o propias.

Con libros para adolescentes y adultos, y libros
para lectores principiantes jovenes, Tar Heel
lector persigue contribuir a abordar el problema
de la alfabetizacion y el acceso a la informacion
de alumnos con problemas de aprendizaje o de
lectura de todas las edades.

Para visitar la pagina de Tar Heel Reader, acceda
a: http://tarheelreader.org/.
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|
Biblioteca Léelo Facil

La biblioteca Léelo Fécil es un proyecto de
la asociacion Plena inclusion, que representa
en Espaiia a las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo.

Desde hace mds de 50 afos, la asociacion
contribuye a la plena inclusion de estas personas
y de sus familias en la sociedad y defiende sus
derechos.

Plena inclusion estd formada por 17 federaciones
autonémicas y casi 9oo asociaciones en toda
Espaia.

La mision de Plena inclusion es “contribuir,
desde su compromiso ético, con apoyos

y oportunidades, a que cada persona con
discapacidad intelectual o del desarrollo y

su familia puedan desarrollar su proyecto

de calidad de vida, asi como a promover su
inclusién como ciudadana de pleno derecho en
una sociedad justa y solidaria”.

La biblioteca Léelo Ficil es una pagina web
libre y gratuita que permite leer en linea libros
adaptados en lectura ficil, disefiados con
dibujos, musica y animaciones para mejorar su
comprensibilidad. Los libros estdn disponibles
en castellano e inglés.

La web ha sido realizada dentro del marco del
proyecto de FEAPS LEELO FACIL 2.0, que
subvenciona el Ministerio de Educacién, Cultura
y Deporte.

Para visitar la pagina de Léelo FAcil, acceda a:
http://www.leelofacil.org/.

Para visitar la pagina de Plena Inclusion, acceda
a: http://www.plenainclusion.org/.

Revista Espartiola de Discapacidad, 5 (2): 19-51

|
Editorial oneclick

La editorial oneclick es un proveedor de
referencia de servicios digitales. oneclick ofrece
soluciones formativas que marcan la diferencia.
La gama de productos incluye libros digitales,
simuladores formativos, videojuegos educativos
y servicios de consultoria.

onclick trabaja con Plena Inclusion en el
proyecto Léelo FAcil.

Para visitar la pagina de oneclick, acceda a:
http://www.oneclick.es/.

|
Creando caminos hacia la educacion de
adultos (Pathways)

Plena Inclusién particip6

en este proyecto europeo

destinado a que las personas

con discapacidad tengan mas
posibilidades de recibir formacion para adultos.

Como resultado del proyecto se crearon cuatro
guias en lectura facil y un curso para formar a

otras personas sobre coémo hacer materiales en
lectura facil.

Las guias son: Informacion para todos, que
recoge las normas para hacer escritos en LF, la
guia ;No escribas para nosotros sin nosotros!,
que presenta como hacer que las personas

con discapacidad intelectual participen en

la elaboracién de escritos en lectura facil, la
guia Enseriando a profesores de educacion de
adultos, disefiada para ensefar a organizar un
curso para crear escritos en lectura facil, y la
guia Enseriar puede ser fdcil, pensada para que
los profesores aprendan a organizar cursos para
personas con discapacidad intelectual.

Para descargar las guias, acceda a: http://www.
plenainclusion.org/informate/publicaciones.
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|
Lenguaje figurativo y anaforas en trastornos
del desarrollo: estudio de los movimientos
oculares

El objetivo de este proyecto de investigacion es
evaluar la influencia del lenguaje figurativo y
de los elementos anafdricos en la comprension
lectora de diversos tipos de trastornos del
desarrollo, en particular, los trastornos del
espectro autista (TEA) y la discapacidad
intelectual (DI).

La influencia de estos factores se medira tanto
a través de la comprension offline (respuestas a
preguntas tras la lectura del texto) como online
(mediante el registro de movimientos oculares
durante la lectura).

Los resultados del estudio pretenden contribuir
al desarrollo de técnicas manuales y automadticas
de simplificacion de textos usadas en el contexto
educativo en combinacién con la instruccién
directa de forma que supongan una mejora

del rendimiento de estudiantes con estas

dificultades.

|
Diccionario en linea Hurraki

El diccionario de lectura ficil
Hurraki ha sido creado por Hep
Hep Hurra, Alemania.

Se trata de un diccionario colaborativo basado
en un sistema wiki. El objetivo perseguido es
volver accesible la informacion para todas las
personas y fomentar asi la inclusion.

La herramienta permite el acceso y la edicion

a todas las personas que deseen contribuir.
Actualmente, las busquedas pueden realizarse en
alemdn, espariol e inglés.

Para visitar la pagina de Hurraki, acceda a:
http://hurraki.org/.
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|
Able to Include

Able to Include es un

proyecto financiado dentro

del Programa Marco de

Competitividad e Innovaciéon
(CIP PSP, en sus siglas en inglés).

El proyecto persigue mejorar la calidad

de vida de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo, asi como de
aquellas con condiciones similares, como

las personas afectadas por la demencia o
cualquier tipo de deterioro cognitivo. Para
lograrlo, el proyecto integra un conjunto de
tecnologias ya desarrolladas para crear una
capa de accesibilidad sensible al contexto que,
al integrarse en herramientas TIC, existentes
y futuras, puede mejorar la vida diaria de las
personas con DI al facilitar la comprension
de su entorno, y ayudarles a interactuar con
la sociedad de la informacion. El proyecto
se centra en las dreas mds importantes que
una persona necesita para vivir de forma
independiente: socializar en el contexto de la
web 2.0, viajar de forma independiente y ser
capaz de trabajar.

Tres tecnologias clave se utilizan como marco
para desarrollar las tareas cotidianas:

e Textz2Picto: traductor de texto a
pictogramas.

e Simplext / Text to Easy-to-Read:
simplificador de textos.

e Text to speech: conversor de texto a voz.

Para visitar la pdgina de Able to Include, acceda
a: http://able-to-include.com/.

|
Diccionario Lectura Facil

Plena Inclusién Madrid,
antes FEAPS Madrid, es la
federacion de organizaciones
de personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo de Madrid.
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Es una entidad sin dnimo de lucro que nacié
en Madrid en el afio 1978 y cuya accion se
traduce en proveer servicios, defender derechos
y ser agente de cambio social. Representa al
movimiento asociativo de la discapacidad
intelectual en la Comunidad de Madrid.

El objetivo es crear un diccionario en linea de
términos definidos en lectura facil, destinado
a que personas con discapacidad intelectual
en particular y a cualquier otro sector de la
poblacién con dificultades de comprension
lectora puedan entender mejor la informacion.

Para ello, se ha definido un proceso de trabajo
en el que intervienen hasta cinco agentes
diferentes en la adaptacion y validacion de

cada término (productores de lectura facil,
validadores de lectura ficil e imagenes de apoyo)

Revista Espartiola de Discapacidad, 5 (2): 19-51

y lingiiistas, y que cuenta con una herramienta
informdtica de gestion de flujos de trabajo y
trabajo en red.

La pagina web que hard publica la base de datos
de términos estara disponible entre diciembre de
2016 y marzo de 2017.

El proyecto cuenta con la colaboracién de
Fundacion Repsol y de la Fundacion del Espafiol
Urgente Fundéu BBVA.

En la validacion de textos participan Adisli,
Apama, Aspacén, Fundaciéon Ademo, Fundacién
Aprocor y Grupo AMAS.

La informacion se ha obtenido de la pagina:

http://www.plenainclusionmadrid.org/proyecto/
diccionario-lectura-facil/.
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Duelo en discapacidad
intelectual: los avances de una

década

Bereavement in intellectual disability: the

advances of a decade

|
Resumen

El aumento de la esperanza de vida
de la poblacion con discapacidad
intelectual (DI) ha puesto de
manifiesto la falta de conocimiento
acerca del duelo en este colectivo. Por
esta razon, la presente revision trata
de conocer los avances de la tltima
década respecto a las caracteristicas
del proceso en personas en duelo con
DI, las herramientas de evaluacion
con las que se cuenta y los modelos
de intervencion propuestos. Para

ello, se realiz6 una biasqueda de los
estudios llevados a cabo en los afios
comprendidos entre 2007 y 2017

en diferentes bases de datos. Los
resultados arrojan peculiaridades en
el proceso, escasez de instrumentos

de evaluacion especificos para esta
poblacion y una falta de consenso en
el tipo de intervencion a llevar a cabo.
Se discute acerca de la importancia de
la sistematizacion de los estudios, el
empleo de herramientas que permitan
conocer las necesidades de apoyo de
la persona con garantias psicométricas
y la necesidad de intervenciones
basadas en evidencias.

|
Palabras clave

Discapacidad intelectual, duelo,
caracteristicas, evaluacion,
intervencion.

|
Abstract

The increased life expectancy

in population with intellectual
disability (ID) has revealed a lack

of knowledge about grief in this
group. For this reason, the present
review tries to identify the advances
made in the last decade in relation to
the characteristics of the process of
bereavement in people with ID, the
available assessment tools and the
main intervention models proposed

in the field. To this end, a search for
studies published from 2007 to 2017
was carried out in different databases.
The results show peculiarities in the
process, scarcity of specific assessment
tools for this population and a lack of
consensus on the type of intervention
to be delivered. A discussion is

raised about the importance of
systematization in studies, use of tools
that allow knowing people’s support
needs with psychometric guarantees
and the necessity of evidence-based
practices.

|
Keywords

Intellectual disability, bereavement,
characteristics, assessment,
intervention.
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|
1. Introduccioén

De acuerdo con las ultimas estimaciones
realizadas por la Organizacion Mundial

de la Salud (OMS), casi un 15 % de la
poblaciéon mundial tiene alguna discapacidad
(OMS, 20171). Esta cifra aumenta de forma
progresiva debido a dos factores principales.
Por un lado, el paulatino envejecimiento de

la poblacién —las personas mayores tienen un
mayor riesgo de discapacidad- vy, por otro,

el incremento de enfermedades crénicas de
salud asociadas a la discapacidad, como la
diabetes o enfermedades cardiovasculares, que
asolan principalmente a los paises con bajos y
medios ingresos (Herndndez y Milldn, 2015;
OMS, 2011). Al mismo tiempo, en las ultimas
décadas ha evolucionado la concepcién de

la discapacidad para abandonar el modelo
médico, basado en los déficits de las personas,
hasta el actual modelo social, que adopta un
enfoque contextual entendiendo la discapacidad
como resultado de la interaccion entre la
persona y el ambiente en el que se desenvuelve.
De este modo, no son solo las deficiencias
fisicas, sensoriales o intelectuales las variables
implicadas, sino que su funcionamiento depende
en gran medida de las barreras y los facilitadores
con los que se encuentra en su entorno. Cuando
esta interacci6én da lugar a un desequilibrio

que tiene un impacto en su participacion

plena y efectiva en la sociedad se produce la
discapacidad (Cisternas, 201 5; OMS, 2001).

En el territorio nacional, el dltimo intento de
cifrar el nimero de personas con discapacidad

fue el realizado por el Instituto Nacional

de Estadistica (2008) en la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia (EDAD). Segtin los datos de esta
encuesta, el nimero de personas con discapacidad
alcanza los 3.85 millones, lo que supone un 8.5 %
de la poblacion. De este porcentaje, se estima

que aproximadamente un 1% tiene discapacidad
intelectual (DI). La definicién propuesta por la
Asociacion Americana sobre Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), en su
ultima edicién, recoge que la DI se caracteriza por
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limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y en conducta adaptativa (i. e.,
habilidades conceptuales, sociales y practicas),
teniendo su origen antes de los 18 afios
(Schalock et al., 2010). Para estas personas, los
importantes avances médicos y las mejoras en
sus condiciones de vida acaecidos durante las
ultimas décadas han propiciado un significativo
aumento de su expectativa de vida, llegando a
edades avanzadas y enfrentandose al proceso de
envejecimiento y a los acontecimientos vitales
que aparecen en esta etapa del ciclo vital. Entre
las posibles crisis vitales de este periodo destaca
la pérdida de personas significativas, que influye
tanto en padres como en hijos (Milldn, 2002)

y que provocan importantes cambios en sus
necesidades de apoyo (Aguado y Alcedo, 2004).
Cuanto mas tiempo viva una persona con DI,
mads probable es que experimente, al menos una
vez en su vida, la muerte de alguien importante
(Blackman, 2013) pues, aunque hasta no hace
mucho los padres solian sobrevivir a sus hijos con
DI, en el momento actual son los hijos los que
estan sobreviviendo a sus padres (Clute, 2010).
Se estima que aproximadamente el 54 % de las
personas con DI sufre la muerte de sus padres, en
torno al 40 % vive con padres de edad avanzada
y el 10 % convive con uno de los progenitores
cuya edad supera los setenta afios (Rodriguez
Herrero et al., 2013a). Esta situacion novedosa en
la vida de las personas con DI ha despertado un
incipiente pero progresivo interés por su estudio
en la literatura cientifica pues el afrontamiento de
la pérdida, que supone uno de los momentos mas
complicados en la vida de cualquier ser humano,
conlleva la experimentacion de respuestas
afectivas y emocionales intensas que acarrean
retos decisivos.

Siguiendo la definicion propuesta por Tizon
(2004: 19), podriamos conceptualizar el duelo
como el “conjunto de procesos psicolégicos

y psicosociales que siguen a la pérdida de

una persona con la que el sujeto en duelo, el
deudo, estaba psicolégicamente vinculado”.
Se trata, por tanto, de una reaccién emocional
y comportamental causada por la ruptura

de un vinculo afectivo que se manifiesta en
forma de sufrimiento. Es un proceso dindmico
y multidimensional, acompafiado de signos y
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sintomas de indole diversa tales como sensacion
de ahogo, hipersomnia o insomnio, falta de
ilusion, agotamiento y sintomas somaticos
(Barreto et al., 2012; Diaz et al., 2014; Meza et
al., 2008). Cabe destacar que el afrontamiento
del duelo no es un proceso psicopatologico

en si mismo, ya que la muerte es un proceso
universal que forma parte de la vida y que suele
conllevar una situaciéon emocional de tristeza, lo
cual no implica estar deprimido (Echeburia y
Herran, 2007). A pesar de ello, cada ser humano
experimenta la pérdida de una forma diferente,
existiendo incluso variaciones en una misma
persona. Dicha variabilidad estd mediada por

la interaccion de factores personales y sociales
(Neimeyer, 2002), especialmente por aspectos
culturales del entorno en el que se desarrolla el
individuo (Ruiz y Sainz, 2008). Las respuestas
emocionales ante el duelo en la poblacion general
suelen ser de tristeza y ansiedad, a las que en
muchas ocasiones se suma el temor a la soledad o
sentimientos de culpa o alivio tras enfermedades
de larga duracién (Echeburia y Herran, 2007).
Esta sintomatologia habitualmente tiene una
duracién aproximada de seis meses a un afio,
que es el tiempo que se estima “normal” para la
superacion de los diferentes estadios del proceso:
estupor o shock, confusion, bisqueda, aceptacion
y reintegracion. Notese que, aunque estas fases
sean comunes en la mayor parte de las teorias
tradicionales del duelo (Neimeyer, 2002; Tizdn,
2004), no es en absoluto necesario atravesar
cada una de ellas ni hacerlo en ese orden para
superarlo (Pereira, 2010).

A pesar de que no es facil establecer diferencias
entre un curso normal del proceso y uno
patologico —pues nos encontramos ante un
continuo de signos y sintomas que pueden ser
normales en funcion de las personas, culturas
0 épocas (Ruiz y Sainz, 2008) — la literatura
cientifica se ha afanado tradicionalmente

en clasificar los tipos de duelo de diversas
formas, destacando entre ellas la distincion de
duelo anticipatorio, crénico y retardado. El
primero de ellos, el duelo anticipatorio, hace
referencia a la expresion del dolor antes de una
muerte anunciada. Puede ser experimentado
por los familiares del enfermo o por el propio
moribundo, quien sufre por la separacion de
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sus seres queridos, la pérdida de su cuerpo o

la incertidumbre, entre otros posibles motivos
(Bermejo, 2005; Garcia, 2012). Por su parte,

el duelo cronico se refiere a la imposibilidad de
la persona a retomar el estilo de vida previo al
fallecimiento. Tiene una duracién excesiva (en
comparacion con el periodo que se considere
normal en su cultura) y cursa con intrusion
constante de recuerdos, fantasias con el pasado
y falta de conexién con el momento presente. En
cambio, se habla de duelo retardado cuando no
manifiestan una reaccién emocional, inhibiendo
los sentimientos propios que se derivan del
fallecimiento de un ser querido (Mufoz et

al., 2002). En la mayoria de las ocasiones es
debido a una ausencia emocional momentanea,
mientras que en otras estd provocado por la
realizacion de tareas de evitacion (Bermejo,
2005). Entre los sintomas de este proceso se
suele distinguir entre angustia por separacién

y duelo traumatico. El primero de ellos es el
ntcleo de un duelo complicado, relacionado con
el apego. El segundo representa manifestaciones
del duelo relacionadas con el trauma provocado
por la muerte, entre las que se pueden encontrar
sentimientos de falta de propésito sobre el
futuro, sensaciéon de entumecimiento, sensacion
de shock o aturdimiento, dificultad para
reconocer la muerte, sentir que la vida esta vacia
o sin sentido, falta de confianza o seguridad, o
ira por la muerte (Dodd ef al., 2008). La tltima
edicion del Manual Diagnéstico y Estadistico

de los Trastornos Mentales (DSM-5) incluye el
“trastorno persistente de duelo complicado”
para referirse a la incapacitacion causada por

la pena, la focalizacion del pensamiento de la
persona en la pérdida y el escaso o nulo interés
por actividades o relaciones (APA, 2013), lo que
puede manifestarse en forma de autorreproches,
irritabilidad, aislamiento social, enlentecimiento
psicomotor acusado, abuso de sustancias
psicoactivas y trastornos del suefio, entre otras
alteraciones (Uribe, 2015). El DSM-5 incluye asi
el duelo como un precipitante que puede llevar
a un episodio depresivo mayor, contribuyendo

a la polémica por psicopatologizar una

reacciéon normal ante la pérdida, facilitar la
medicalizacion y apurar los tiempos y las formas
que cada persona necesita para elaborar el duelo
(Wakefield, 2013)
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Patoldgico o no, parece l6gico pensar que el
proceso de duelo pueda tener una serie de
peculiaridades en sus manifestaciones en las
personas con DI. Asi, sus limitaciones en el
funcionamiento intelectual podrian dificultar
el procesamiento de los eventos adversos que
aparecen en su vida, lo que obstaculizaria el
afrontamiento de un episodio tan complicado
como el duelo (Mevissen et al., 2016). Interesa
por tanto, entre otras muchas cuestiones
relativas a esta temdtica, conocer cudles

son las caracteristicas de este proceso en

el colectivo de personas con DI, cudl es su
comprension del concepto de muerte, qué
cambios aparecen cuando sufren la pérdida

de una persona significativa, en qué medida
pueden ser mds vulnerables a desarrollar un
duelo complicado o atipico y van a requerir
apoyos, cual es la respuesta social que reciben
ante esta situacion y cudles son las necesidades
derivadas de la pérdida. Esta informacion, mas
que para calificar sus procesos de duelo como
“patoldgicos”, resulta relevante para el disefio
e implementacion de apoyos eficaces para
ayudarles a superar la pérdida y afrontar los
cambios que de ella se deriven.

En respuesta a estos planteamientos, los
objetivos de este trabajo se centran, en primer
lugar, en determinar cudles son las caracteristicas
(diferenciales o no) que acompafian al proceso
de duelo en la poblacién con DI; en segundo
lugar, conocer y examinar los instrumentos
especificos existentes para evaluar este proceso
de duelo en personas con DI; y en tercer lugar,
revisar los tipos de intervencion dirigidos a
proporcionar los apoyos mas adecuados a sus
necesidades cuando se enfrentan a un proceso de
duelo.

|
2. Método

e Tipo de estudio
Se realizé un estudio de revision agregativo

sobre DI y duelo con el fin de unificar y
relacionar los resultados de los estudios mas
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recientes y relevantes, asi como identificar las
posibles lagunas sobre el tema (Ferndndez-Rios
y Buela-Casal, 2009).

e  Procedimiento

Para la realizacion de este trabajo se llevo a cabo
una busqueda en las bases de datos Pubmed,
Scopus, PsycInfo, Web of Science, Dialnet

y Google Scholar. El término de basqueda
utilizado fue discapacidad intelectual (i. e.,
‘intellectual disability’, ‘learning disabilities’ y
‘mental retardation’) combinado con duelo (i.
e., ‘bereavement’). A continuacion, se realizaron
cuatro busquedas mds afiadiendo a las palabras
anteriores los términos evaluacién, herramienta,
intervencion y terapia (i. e., ‘assessment’, ‘tool’,
‘intervention’ y ‘therapy’). La busqueda se
limit6 a los articulos publicados, en inglés y en
espanol, entre enero de 2007 y febrero de 2017.
No obstante, las referencias en estos articulos

a otros mds antiguos de especial relevancia
llevaron a incluir algunas referencias menos
actuales por su especial interés y trascendencia.

e Materiales

Inicialmente las palabras clave utilizadas
arrojaron un resultado de 8o referencias en

la base de Pubmed, 66 en Scopus, 157 en
PsycInfo, 152 en Web of Science, 4 en Dialnet

(3 en espafiol y 1 en inglés) y mas de 40.000
referencias en Google Scholar, por lo que se us6
este portal solo para busquedas mds concretas.
Para la seleccion de los articulos se estudiaron
los titulos y palabras clave de las publicaciones.
Asi, se seleccionaron un total de 72 referencias,
las cuales se distribuyen cronolégicamente como
se muestra en el Grafico 1, en la que se puede
apreciar que los afios con mayor productividad
cientifica sobre este tema fueron 2008, 2013

y 2016. El 94.36 % fueron articulos en inglés,
siendo solo cuatro los trabajos redactados en
espaiiol. Por otro lado, los autores con mayor
numero de publicaciones fueron McEvoy (1= 9),
Dodd (7= 6) y Guerin (1= 6).
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Grafico 1. Numero de articulos seleccionados para revision seguin ano de publicacion

1 1 1 1

1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004

Fuente: elaboracién propia.

2005 2006
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2017

e Analisis de la informacion

El material se organizé en torno a los tres
objetivos planteados y, en cada uno de ellos,
siguiendo un orden cronolégico. Asi, se
analizaron los estudios en funcién de su tematica
y actualidad. Tras la lectura exhaustiva de los
diferentes trabajos, se elaboré una sintesis de

los aspectos mas relevantes relacionados con el
proceso de duelo en la poblacién con DI

|
3. Resultados

e  Caracteristicas del proceso de duelo en
personas con DI

En la Tabla 1 se recogen los estudios que
abordan las caracteristicas del proceso de

duelo en personas con DI. Parece l6gico pensar
que estas personas entiendan la muerte de

una manera diferente debido a la carencia de
informacion y las dificultades cognitivas, pero
no se les puede negar la existencia de malestar y
sufrimiento (Blackman, 2016). En las sociedades
occidentales la muerte es con frecuencia un
tema tabu y se insta a minimizar las emociones
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negativas (LoConto y Jones-Pruett, 2008),
provocando un aumento en la patologizaciéon del
duelo. Si a ello afiadimos que a las personas con
DI no se les suele informar de la pérdida, que
tienen pocos espacios para hablar de su tristeza,
que no se tolera de igual forma su sufrimiento

y utilizan en ocasiones estrategias inadecuadas
para el afrontamiento del dolor, la situacion

se cronifica atin més y puede dar lugar a
conductas mas desajustadas. La sobreproteccion
a la que a menudo se ven expuestos, ademas

de mermar sus capacidades, crea un entorno
alejado de la realidad. Esta manera de actuar es
tranquilizadora para quienes les rodean pero,

al mismo tiempo, les limita la comunicacion y

el contacto con su entorno (Garvia-Pefiuelas,
2009).

McRitchie et al. (2014) afirman que este
colectivo experimenta el duelo y el dolor de
forma similar a la poblacién general. Se debe
entender este proceso como un momento
emocional intenso que provoca dolor y angustia,
no como una enfermedad ni un trastorno
ansioso-depresivo, aunque en algunas ocasiones
los cambios cognitivos y comportamentales
puedan apuntar en esta direccion (Shear, 2012).
Y es que, dado que las personas con DI no
utilizan las mismas estrategias interpretativas
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que el resto de la poblacion, es posible que no
lloren de inmediato o que comuniquen su pena a
través de comportamientos que no se interpretan
facilmente como conductas de duelo (LoConto

y Jones-Pruett, 2008), lo que puede dar lugar a
creencias erroneas sobre la existencia de algin
otro tipo de trastorno.

El primer estudio sistemadtico centrado en la
exploracion del proceso en adultos con DI
(Hollins y Esterhuyzen, 1997), ya concluye

que se habia subestimado el impacto del duelo
en términos de morbilidad psiquiatrica y
conductual. Posteriormente, Bonell-Pascual et al.
(1999) realizaron un estudio longitudinal en el
que se observo que este colectivo mostraba una
respuesta al duelo muy similar en tipo al resto
de la poblacion, y solo diferia en la expresion
del mismo. La DI result6 ser un predictor
significativo de problemas de salud mental
después de la pérdida de un ser querido. Afios
mas tarde, Esbensen ef al. (2008) concluian que
la muerte de uno de los padres no iba seguida de
cambios en las habilidades funcionales, pero si
estaba asociada a alteraciones de conducta que
aparecian habitualmente tras un lapso de tiempo
desde la notificacion de la muerte (Morgan

y McEvoy, 2014). Entre dichos cambios
destacaban la hiperactividad, la letargia y la
irritabilidad (Brickell y Munir, 2008), asi como
la ‘handicapped smile’ o sonrisa de las personas
con DI, de la que ya hablaba Sinason en 1992
(citado por Boyden et al., 2010), que consiste

en un mecanismo que utilizan en ocasiones

para adaptarse a las demandas de la sociedad
mediante la ocultacion de su dolor.

Blackman (2016) agrupa los factores implicados
en el duelo en esta poblacién en tres tipos: los
derivados directamente de la DI, el impacto

de la discapacidad en el apego y los factores
ambientales. Con respecto al primero, la

propia DI, se relaciona de forma directa con

la comprension del concepto de muerte. En

el ultimo estudio de McEvoy et al. (2017) se
entrevistd a 30 personas con DI con el fin de
evaluar el conocimiento de las funciones vitales
de los seres humanos y la comprension del
concepto de muerte, pues ambas concepciones se
consideran relacionadas. La comprension puede
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variar en los adultos desde el conocimiento
parcial hasta un completo entendimiento en
funcion de diversos factores, entre los que
destacan las habilidades cognitivas y adaptativas
(McEvoy et al., 2012; McEvoy et al., 2017). Se
cree que los sujetos con niveles mds graves de
discapacidad tienen reducida esta capacidad de
comprension (Young, 2016) y, por ende, sienten
una angustia mds intensa, son mas vulnerables

a tener pensamientos erréneos y manifiestan un
nivel de miedo a la muerte mas alto (McEvoy

et al., 20125 Stancliffe et al., 2016). Por tanto,
ayudarles a entender el concepto de muerte
ayudaria también a comprender mejor las
consecuencias, los procesos y los sentimientos
involucrados en el duelo y facilitaria la provision
de apoyos adecuados para evitar la cronificacion
del mismo (Rodriguez Herrero et al., 2015).

En lo concerniente al impacto de la discapacidad
en el apego, cabe subrayar la frecuencia con

que las personas con DI no son informadas del
deceso. Las razones principales por las que no
se les comunica ni se les habla sobre la muerte
suelen ser tres (LoConto y Jones-Pruett, 2008;
Wiese et al., 2015). La primera hace referencia a
sus limitaciones en el funcionamiento intelectual:
¢para qué informales si no pueden comprender
la muerte puesto que consta de componentes
abstractos? La segunda se fundamenta en el
hecho de negar su capacidad de sufrimiento:
¢para qué tratar de explicarles nada si no estdn
sufriendo? En tercer lugar, estdn las actitudes y
conductas de sobreproteccion hacia la persona:
¢No serd mejor evitar angustia a la persona

con DIy a quien debe comunicarle la noticia,
quien tampoco sabe bien cémo afrontar el
tema? Sin embargo, no recibir la noticia de la
muerte puede tener consecuencias negativas en
el vinculo de apego y en su autoestima, ya que
puede sentirse abandonada por un ser querido
que ha desaparecido de su vida sin razén
aparente.

En cuanto a los factores ambientales, existen
evidencias relacionadas con una sintomatologia
del duelo menos intensa (que incluso cesa)

si se les proporcionan los apoyos necesarios
(Campbell y Bell, 2010). De hecho, se han
llevado a cabo estudios que demuestran los
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Tabla 1. Cuadro resumen de las investigaciones destacadas sobre el estudio de las caracteristicas del duelo en discapacidad

The Body Interview

intelectual
Autor/es Ano :2:3 dciI(e) Muestra Instrumentos
e Cuestionario semiestructurado de duelo
100 personas con DI (50 con e Aberrant Behaviour Checklist (ABC)
Hollins y Esterhuyzen 1997 Empirico duelg 50 sin duelo) * Psychopatology Instrument for Mentally Retarded
y Adults (PIMRA)
e Life Events Checklist
‘gl g::zzr‘:g e;‘ n‘ij;e';’n‘t’g: e Aberrant Behaviour Checklist (ABC)
Bonell-Pascual et al. 1999 Empirico del trabajo dg Holligs y e Psychopatology Instrument for Mentally Retarded
Esterhuyzen Adults (PIMRA)
Brickell y Munir 2008 Teodrico — —
gg Ezgsigr?aesx;:ﬂn?gnta do e Complicated Grief Questionnaire for People with
Dodd et al. 2008 Empirico duelo en los dos afos previos. Intellectual Dlsa.b'“t'es (CGQ_ID) )
36 sin duelo en los dos afios | * Bereavement History Questionnaire
anteriores ¢ Index of Social Competence
390 adultos con DI: 150 con e \Version revisada de Barthel Index (30 items de
Esbensen et al. 2008 Empirico | sindrome de Down y 240 con evaluacion de hab|||dades funmonales)
otro tipo de DI ¢ Inventory for Client and Agency Planning
e (ICAP), para problemas de conducta
LoConto y Jones-Pruett 2008 Teodrico - —
Ruiz y Sainz 2008 Teodrico - —
Dodd y Guerin 2009 Tedrico — —
Boyden et al. 2010 Empirico 5 personas con DI en duelo ° Cues't|onar|os accesibles de feedback de la
terapia de grupo
Una persona con DI leve en e Conceptions of Death Questionnaire
Campbell y Bell 2010 Empirico duelop e Concept of Living and Death Questionnaire
¢ The Understanding Emotions Questionnaire
McEvoy et al. 2012 Empirico | 34 personas con DI e Concept of Death Questionnaire (CODQ)
Shear 2012 Tedrico — —
Forrester-Jones 2013 Embirico 40 cuidadores y 26 personas | Entrevista semiestructurada en torno a los
P cony sin DI funerales, organizacién y apoyo prestado.
o . e Entrevistas semiestructuradas utilizando analisis
McRitchie et al. 2014 Empirico 13 adultos con DI fenomenolégico interpretativo
Morgan y McEvoy 2014 Empirico 10 cuidadoras principales ° Entrewstas’sgm@structura(_jas utilizando analisis
fenomenolégico interpretativo
Blackman 2016 Teodrico - -
¢ Inventory for Client and Agency Planning (ICAP)
. . 39 personas con DI e Concept of Death Questionnaire (CODQ)
Stancliffe et al. 2016 |Empirico | 44 ¢\ idadores e End-of-Life Planning Scale (EOLPS)
e Fear-of-Death Scale
- . e Entrevistas semiestructuradas utilizando un
Young et al. 2016 Empirico 7 cuidadores analisis fenomenoldégico interpretativo
e The British Picture Vocabulary Scale-II
McEvoy et al. 2017 Empirico 30 adultos con DI : The Index Social Competence
L]

Death Interview

Nota: DI= discapacidad intelectual.

Fuente: elaboracion propia.
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beneficios de incluir a las personas con DI en

las actividades y procesos relacionados con

la muerte y el duelo, como la asistencia al
funeral, al tanatorio y a otros rituales (Gilrane

y Targgart, 2007). Sin embargo, los datos que
recogen el grado de participacion en estos

son muy variables. Mientras que en el trabajo
realizado por Dodd et al. (2008), se observa

que el 95 % de los participantes habian tenido

la posibilidad de asistir al funeral y el 90 %
pudieron hablar sobre el fallecido y observar
fotografias de la persona amada, en el estudio
de Forrester-Jones (2013) el 60 % sefialaba no
haber acudido al funeral y haber sido informado
de éste una vez que ya habia tenido lugar. Parece
que nos encontramos ante una conspiracion

de silencio que estaria favoreciendo la pérdida
de autonomia de esta poblacion (Forrester-
Jones, 2013; Read y Elliott, 2007), pues no

so6lo se les oculta la verdad, sino que se les ha
negado la posibilidad de que elaboren su propio
proceso de duelo, reprimiendo sentimientos y
proporciondndoles en muchos casos informacion
errOnea para evitarles dolor (Ruiz y Sainz,
2008).

No obstante, también se ha sefialado una
correlacion positiva entre implicarse mucho

en los rituales de la muerte y el desarrollo de

un duelo complicado, lo que parece indicar

que, si bien es importante que las personas se
involucren en estos rituales, la exposicion previa
a los mismos y el desarrollo de la comprension
sobre el proceso son pasos precedentes esenciales
para evitar, por ejemplo, que la asistencia al
funeral desborde a la persona (Dodd et al.,
2008). En esta linea, la educacion para la
muerte puede tener un papel central pues,

como ya se ha mencionado, la comprension

de la misma parece ser un factor que favorece

la elaboracién de un duelo normalizado.
McRitchie ef al. (2014) sefalan que han de
tenerse en cuenta otros aspectos que interfieren
en el proceso de afrontamiento del duelo y que
deberian ser abordados de forma previa a la
pérdida, en concreto: (a) las experiencias intra

e interpersonales (i.e., respuesta emocional,
pérdidas y exclusion); (b) sus creencias sobre la
vida y la muerte; (c) el nivel de inclusion; y (d) la
relacién con el difunto.
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Ademas, debe tenerse en cuenta la existencia de
una multiplicidad de pérdidas secundarias (que
siguen a la pérdida principal del ser querido

y que estarian influyendo en el duelo de la
persona con DI) como pueden ser el cambio de
domicilio, amigos, mascotas o rutinas, entre otras
(Brickell y Munir, 2008; Galdn, 2014). A pesar
de su importancia, estas pérdidas secundarias
frecuentemente pasan desapercibidas, cuando
son estas las unicas pérdidas que en muchas
ocasiones pueden ser mitigadas, pues la muerte es
irreversible, pero ante la pérdida de amigos por
un cambio de domicilio, por ejemplo, si se pueden
organizar actividades que permitan disminuir el
sufrimiento (Brickell y Munir, 2008).

Todas estas particularidades del proceso de
duelo en la poblacién con DI permiten concluir
que, aunque este puede presentar un curso no
patoldgico, si existe una mayor vulnerabilidad
y un mayor riesgo de sufrir una cronificacion
del mismo. De hecho, se observa en muchas
ocasiones que el patron de cambio conductual
se mantiene o empeora en periodos superiores
a los dos afios (Brickell y Munir, 2008; Dodd
y Guerin, 2009; Esbensen et al., 2008). En

la linea de lo expuesto por Brickell y Munir
(2008), entre las posibles explicaciones a esta
complicacion del proceso se encontrarian:

las pérdidas secundarias, las barreras en la
comunicacion efectiva y las dificultades para la
comprension de la pérdida.

e  Herramientas de evaluacion del duelo en
personas con DI

La literatura cientifica en torno a los
instrumentos de evaluacion que los profesionales
pueden emplear en el proceso de duelo en

el colectivo con DI es escasa. La mayoria de
las herramientas se han desarrollado ad hoc
con fines investigadores, no generalizdndose
su uso mas alld de los estudios. Ademas, lo
mas habitual es el empleo de entrevistas o de
pequeios cuestionarios desarrollados para la
poblacion general. El andlisis de las referencias
seleccionadas va a girar, por un lado, sobre el
tipo de entrevista utilizada en los diferentes
trabajos y, de otro, sobre los cuestionarios
empleados en el campo del duelo en DI.
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Asi, las entrevistas semiestructuradas han sido
las herramientas mds utilizadas en un buen
numero de investigaciones. Estas han permitido
evaluar diferentes aspectos relacionados con la
muerte y con la historia de vida de la persona,
aportando mds informacion que un inventario.
En algunas ocasiones, se han realizado a la
propia persona con DI (McEvoy et al., 2012),
mientras que en otras se obtiene la informacién
a partir de terceros, normalmente de sus
cuidadores y proveedores de apoyos principales
(Clute y Kobayachi, 2012; Morgan y McEvoy,
2014; Young et al., 2016).

En cuanto a los cuestionarios, se seleccionaron
aquellos desarrollados especificamente para
nuestra poblacion de interés (Tabla 2) a pesar
de que, como sefialdbamos anteriormente,
aparece en la literatura revisada la utilizacion
de escalas de la poblacién general para

evaluar determinados aspectos. En orden
cronoldgico, encontramos en primer lugar los
tres instrumentos utilizados en la investigacion
de Mappin y Hanlon (2005). El primero de
ellos, The Death Concept Questionnaire, consta
de 14 items, de respuesta dicotomica (si/no),
que evaltan siete componentes: separacion,
inmovilidad, irreversibilidad, causalidad, no
funcionalidad, universalidad e insensibilidad.

Se punttian con T las respuestas correctas y o
en el caso contrario. La segunda herramienta
utilizada por estos autores fue The Knowledge
About Death Questionnaire, que consta de 12
items basados en el cuestionario de Yanok y
Beifus (1993; citado por Mappin y Hanlon,
2005) en los que se les pide a los participantes
que definan diferentes palabras asociadas con la
muerte y los rituales que rodean a la misma. En
este caso, las respuestas son evaluadas como o,
1 0 2 en funcion del grado de concrecién de la
respuesta (Mappin y Hanlon, 2005). La mdxima
puntuacion que pueden obtener es de 24 puntos.
En lo que al tercer cuestionario se refiere,

The Understanding Emotions Questionnaire
(Mappin y Hanlon, 2005), esta formado por 18
items que evalian la comprension emocional.
Mediante el uso de fotografias se hacen a los
participantes con DI preguntas cerradas (se

les dan tres opciones de respuesta: se siente
enfadadof/a, feliz o triste) y abiertas (sobre

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 53-72

61

comportamientos y sensaciones fisicas asociadas
a esas emociones). Las primeras se puntuan
como o o 1; mientras que las segundas, las
abiertas, se puntiian como en el cuestionario
anterior (2-1-0). Estas dos dltimas escalas
mostraron un grado de acuerdo interjueces del
92 % y 94 % respectivamente.

En funcion de la fecha de publicacion

del articulo, el siguiente instrumento que
encontramos es el ‘Bereavement History
Questionnaire’, adaptacion de Dodd et al.
(2008) a partir del cuestionario de Hollins

y Esterhuyzen (1997). Tiene como objetivo
examinar las caracteristicas del duelo de la
poblacién con DI cubriendo las areas del

nivel de contacto con la persona fallecida,

las circunstancias en las que se dio la noticia,

el nivel de apoyo recibido y el nivel de
participacion en los rituales. A diferencia de los
anteriores, este ha de ser cumplimentado por los
profesionales. Los indices de consistencia interna
mostrados en términos de alpha de Cronbach (a)
para sus dos factores, pre-fallecimiento y post-
fallecimiento, son .85 y .92, respectivamente.

En ese mismo afio, Blackman (2008) desarrollé
un cuestionario basado en su experiencia
profesional trabajando con personas con DI. El
objetivo en este caso no era conocer el proceso
de duelo en si mismo, para su descripcion,

sino para proporcionar a los profesionales
informacion util en la provisién de apoyos a
las necesidades derivadas del proceso de duelo.
Bereavement Needs Assessment Tool (BNAT)
consta de 1o 4reas principales que evalta a
través de 31 items. En este caso, las diferentes
preguntas son respondidas por el cuidador.

Los resultados obtenidos se podrian organizar
en torno a tres dreas de apoyos: cuestiones
précticas, sociales y emocionales.

En cuanto al Complicated Grief Questionnaire
for People with Intellectual Disabilities (CGQ-
ID), lo hemos introducido en este punto a pesar
de haber sido desarrollado previo a los dos
cuestionarios anteriores (Dodd, 2007), puesto
que sus propiedades psicométricas fueron
exploradas en los afios posteriores (Dodd et

al., 2008; Guerin et al., 2009). Se trata de una
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adaptacion del Inventory of Complicated Grief
de Prigerson (1999; citado por Guerin et al.,
2009) en su version para nifios, seleccionada
por la sencillez en su vocabulario y gramatica.
El objetivo de la escala original es evaluar la
pertinencia del diagnéstico de duelo complicado,
mientras que en esta adaptacion se evalta la
presencia de alguno de los sintomas. Consta, por
un lado de 11 items divididos en dos subescalas
principales (ansiedad por separacion n= 6; duelo
traumadtico n= 5) y, por otro, de 4 items que no
pertenecen a ninguna de las subdimensiones
anteriores. El formato de respuesta es escala

tipo Likert, con 4 o 5 niveles en funcién de la
cuestion planteada. A su vez, segin el enunciado
también cambia el formato de respuesta,
respondiendo de acuerdo al grado de frecuencia
o de cantidad (cuin a menudo o cuinto). En

lo que se refiere a las garantias psicométricas,
presenta un valor a de .92 para la escala en su
totalidad y unos indices adecuados para las dos
subescalas principales que lo componen (a= .86 -
.87) (Guerin et al., 2009).

Otro de los cuestionarios empleados para

la poblacién con DI es el Staff Attitude
Questionnaire (STAQ) (MacHale et al., 2009).
Se trata de una escala que evalia la percepcion
de los profesionales acerca de la comprension
del concepto de muerte que tienen las personas
con DI con las que trabajan. Se evaldan también
las caracteristicas de la persona sobre la que se
cumplimenta, su prediccion respecto al grado de
severidad de la reaccion una vez haya muerto

la persona querida, la prediccion de la cantidad
de apoyo requerida y el nivel de confianza

del propio profesional a la hora de reconocer
los sintomas. Los diferentes enunciados se
encuentran agrupados en seis subcategorias,
comprension cognitiva del concepto biologico
de muerte (items 1, 2, 3, 4), comportamiento
disruptivo tras la pérdida (item §), necesidad de
apoyo extra durante el duelo (item 6), confianza
del profesional en si mismo para reconocer los
cambios y dar el apoyo necesario (items 7, 8),
importancia de las habilidades verbales (item

9) y similitud de la duracion del proceso con la
poblacién sin DI (item 10). Finalmente, los datos
psicométricos informados por los autores reflejan
un valor a de .70 para la escala en su conjunto
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y de .84 para los cuatro items que evaltan la
comprension del concepto biolégico de muerte.

The Lancaster and Northgate Trauma Scales
(LANTS) (Wigham et al., 20171) es otra
herramienta desarrollada con el fin de evaluar
los eventos vitales traumaticos en las personas
con DI. Consta de 29 items autoinformados

y 43 items cumplimentados por el cuidador
principal. Los analisis psicométricos muestran
unos valores adecuados de consistencia interna
tanto en la escala autoinformada (a: .84)
como en las contestadas por los informadores
(informant bebavioral changes subscale a: .82
frequency subscale a: .80; y severity subscale a:
.84). En cuanto al andlisis de las evidencias de
validez, se analizé la correlacion de Spearman
entre LANTS y otras medidas previamente
establecidas del trauma, encontrando resultados
satisfactorios.

Por ultimo, The Concept of Death
Questionnaire (CODQ) (McEvoy et al., 2012)
es una escala autoinformada de 13 items para
las personas con DI en duelo que evaltan

la comprension del concepto de muerte a

través de cinco componentes (i.e., finalidad/
irreversibilidad, universalidad, no-funcionalidad,
inevitabilidad y causalidad). A los participantes
se les preguntaba acerca de tres vifietas,
presentadas en orden aleatorio, relacionadas con
la muerte. Su formato se basa en el desarrollado
por Mahon, Goldberg y Washington (1999;
citado por McEvoy et al., 2012). Las preguntas
podian ser en algunos casos respondidas con si/
no (i.e., ¢alguna vez estara vivo de nuevo?) o
con una respuesta abierta (i.e., ¢qué hace que la
gente muera?). Todas ellas se valoran de 0 a 2 en
funcién de la no comprension (o), comprension
parcial (1) y comprension consciente (2). De esta
forma, las puntuaciones mas altas indicarian
una mejor comprension. En lo que refiere a

las garantias psicométricas, en el estudio de
McEvoy et al. (2012), se obtuvo un valor a de
.75 y un acuerdo interjueces de .87. Afios mas
tarde, en el trabajo de Stancliffe, Wiese, Clayton,
Read y Jeltes (2015; citado por Stancliffe et al.,
2016) se encontrd un valor a de .80 para los
adultos con DI y un a de .99 en los cuidadores,
ademas de un acuerdo interjueces del 100%.
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Tabla 2. Cuestionarios de evaluacién del duelo y aspectos relacionados en personas con discapacidad intelectual

Autor/es, N AW Quién lo . . Evidencias de validez | Ventajas (V)
Nombre ~ ; de - Qué evalua - :
ano items cumplimenta y fiabilidad Inconvenientes (l)
respuesta
. Siete V: cumplimentado por la propia
The Death Mappin y Dicotomico |Persona con |componentes persona evaluada y brevedad
Concept Hanlon, 14 . - e . - .
i . (si/no) DI del concepto de I: sin datos psicométricos y sin
Questionnaire | 2005 .
muerte traduccion
V: permite conocer como entiende
The Knowledge | Mappin y Persona con Conceptos la persona cada concepto al no
About Death Hanlon, 12 | Abierto relacionados con | — cerrar el tipo de respuesta
. . DI . ) s .
Questionnaire | 2005 la muerte I: sin datos psicométricos y posible
variabilidad interjueces
V: cumplimentado por la propia
The . L . .
. Mappin y Eleccion o persona; las preguntas abiertas dan
Understanding o Persona con | Comprensién ) s
. Hanlon, 18 | mudltiple y ; - una mayor informacién
Emotions . DI emocional o : s .
. . 2005 abierto I: sin datos psicométricos y posible
Questionnaire o o
variabilidad interjueces
Bereavement Las experiencias | % Cronbach factor V: se ha estudiado su estructura
. Dodd et Cuidador/ p I: .85 interna y datos psicométricos
History 11 - . de duelo de la . )
; . al., 2008 profesional a Cronbach factor I: no cumplimentado por la persona
Questionnaire persona con DI ) . -
II: .92 en duelo y sin traduccion
Necesidades V: permite guiar la intervencién de
The P .
especificas de la persona abordando tres areas de
Bereavement .
Blackman, . Cuidador/ las personas apoyos
Needs 31 |Abierto . - . . - .
2008 profesional con Dl tras I: sin datos psicométricos, sin
Assessment L I . L
una pérdida traduccion y posible variabilidad
Tool (BNAT) P S
significativa interjueces
Complicated
Grief Presencia de a Cronbach escala:
e [Cuernet | o |Tpo ken |cudaser |3 MOTe o0 Ve s pacomericos
P al., 2009 (4/5 niveles) | profesional 9 a Cronbach SD-ID: .87 |, "© 94a y
Intellectual de duelo ) traduccion
I : a Cronbach TG-ID: .86
Disabilities complicado
(CGQ-ID)
Percepcién de
los profesionales . . -
Staff Attitude _ acerca de la a Cronbach escala: V: bre\_/edad y _fgcmdad de
. . MacHale et Cuidador/ ) .70 cumplimentacién
Questionnaire 10 | — : comprensiéon . . .
(STAQ) al., 2009 profesional del concepto a Cronbach items I: solo con participantes con DI leve
COD: .84 y buenas habilidades adaptativas
de muerte en
personas con DI
a Cronbach
autoinformado: .84
The Lancaster Persona con Eventos vitales |a Cronbach IBCS: .82
and Northgate |Wigham et 70 Abierto y DIy cuidador/ traumaticos en | a Cronbach FS: .80 V: buenos datos psicométricos
Trauma Scales |al., 2011 cerrado ro);‘esional la vida de la a Cronbach SS: .84 I: nimero de items y sin traduccién
(LANTS) P persona con DI | Evidencias de validez
convergente y de
constructo
Concept Dicotémico Comprension a Cronbach: .75 V: buenos datos psicométricos y
of Death McEvoy et . Persona con S . .
X . 13 |(si/no)y del concepto de |Acuerdo interjueces: |replicados
Questionnaire |al., 2012 ) DI e -
(CODQ) abierto muerte .87 I: sin traduccién

Nota. DI= discapacidad intelectual; SD-ID= Separation distress - intellectual disabilities; TG-ID= Traumatic grief — intellectual disabilities; COD=
compression of death; IBCS= informant behavioral changes subscale; FS= frequency subscale; SS= severity subscale.
Fuente: elaboracion propia.
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e Intervencion y tratamiento en el proceso de
duelo en DI

Las técnicas de intervencion mds utilizadas por
el momento se podrian resumir en dos grandes
lineas. Por un lado, se estdn utilizando los
grupos como un espacio en el que la persona se
encuentra en un entorno seguro que le facilita
la comunicacién con sus iguales y que le abre
la puerta a un tema conversacional complejo,
sobre el que apenas tiene conocimientos y sobre
el que su entorno mds inmediato no suele hablar
(Boyden et al., 2010). Por otro lado, se esta
fomentado el uso de la psicoterapia como una
forma de ayudar a la persona en duelo una vez
que este proceso ha comenzado a complicarse
o que la persona se ha quedado sin estrategias
de afrontamiento, incurriendo también en la
cronificacion del duelo. Dichas intervenciones,
ya sea individualmente o en grupo, deben ser
planificadas de acuerdo a la comprension de la
persona, los sintomas presentados y el sistema
de apoyo con el que cuenta (Sttodart et al.,
2002).

Si nos centramos en las terapias individuales
cldsicas encontramos que se han empleado casi
todas ellas. En lo que se refiere a la terapia
cognitivo-conductual, basada en un enfoque
centrado en el presente, su evidencia de
fiabilidad en este colectivo y para esta temdtica
es limitada (Brown et al., 2o11). La dificultad

a la hora de emplear esta técnica radica en las
limitaciones en el funcionamiento intelectual y
las habilidades de comunicacion oral que puede
tener la persona con DI. Esto mismo ocurre

con el asesoramiento psicoldgico, puesto que se
trata de un tipo de intervencion que colocaria la
responsabilidad del tratamiento en el paciente
con el fin de aumentar la autoestima y reducir
la inseguridad (Brown et al., 20171), pero en
muchas ocasiones estas personas no disponen de
un insight suficientemente elaborado como para
reconocer las carencias sobre las que se ha de
trabajar. En cuanto a la terapia psicodinamica,
autores de prestigio como Blackman (2016) la
sefialan como una de las mejores alternativas
ante los casos de duelo complicado pero,

como ocurria con las terapias anteriores, no
contamos con las evidencias suficientes que
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permitan apoyar la mayor eficacia de esta
forma de intervencion. No obstante, algunos
estudios muestran una reduccion de conductas
problematicas independientemente del grado de
discapacidad (Parkes et al., 2007). Finalmente,
debido al papel tan relevante que juegan las
familias en esta poblacion, podria ser mas
acertado el empleo de otras terapias tales como
la terapia sistémica o familiar. Siguiendo este
enfoque, Baum y Walden (2006; citado por
Brown et al., 2011) describieron el proceso de
creacion de un servicio que contaba con este
tipo de psicoterapia para personas con DI en
Londres. Los resultados obtenidos por estos
profesionales mostraron que se trataba de

un proceso terapéutico lento, cuya duracién
oscilaba desde los 12 a los 17 meses.

Independientemente del tipo de terapia
empleado, es necesario un estudio del cuerpo
humano desde un enfoque vitalista que

permita a la persona entender y tener un

mejor conocimiento del concepto de la muerte
(McEvoy et al., 20125 2017). Asi pues, un
modelo de soporte holistico permitira integrar
los sistemas de cuidado (Read y Elliot, 2007).
De esta forma, estudios de caso como el de
Hannah (Campbell y Bell, 2010) muestran,
gracias a una intervencion en el contexto vital y
utilizando los recursos del medio, beneficios en
la normalizacion del duelo en un periodo de tres
meses. Es importante tener en cuenta que en este
caso también se ha trabajado el entrenamiento
con la familia. Por tanto, no se debe olvidar

la necesidad de contar con profesionales y
familiares bien formados y sensibles a esas
peculiaridades del proceso de duelo de la
persona a la que se esta dando soporte y apoyo.

Si nos centramos en el empleo de los grupos
como una forma de abordar el tema del duelo en
DI encontramos que, a pesar de que la literatura
cientifica indica que por lo general estas terapias
grupales no han tenido un foco central, existen
varios trabajos que evaldan los efectos positivos
de estas intervenciones. Asi, en el trabajo de
Sttodart et al. (2002) se trat6 de comprobar si
los participantes se beneficiaban de un programa
de este estilo utilizando para ello medidas de
depresion, ansiedad y conocimiento de la muerte
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antes y después del programa. Los resultaron
reflejaron que las puntuaciones en depresion
fueron significativamente menores, mientras
que las referidas a ansiedad y comprension de la
muerte no mejoraron.

Afios mas tarde, Boyden et al. (2010) y

Borsay et al. (2013) estudiaron el empleo de

la terapia grupal en un grupo con cinco y
cuatro personas en duelo, respectivamente, en
un programa de ocho semanas consecutivas.

Se recabd feedback cualitativo a través de las
experiencias reportadas por los participantes
(i.e., referian haber aprendido a manejar
“sentimientos dificiles”) y cuantitativo mediante
escalas de depresion de la poblacion general y
la Clinical Outcomes in Routine Evaluation-
Learning Disability (CORE-LD) que evalua el
funcionamiento cotidiano del colectivo con DI,
encontrando cambios positivos en tres cuartas
partes de los participantes (Borsay et al., 2013).

Esta intervencion grupal ha ido introduciendo
terapias mas actuales como la musicoterapia.
Holey y McKinney (2015) emplearon un
tratamiento de nueve semanas con tres adultos
con DI. El objetivo era educar en cuestiones
relacionadas con la muerte, asi como las
estrategias para afrontar los sentimientos que
surgen cuando una persona significativa muere.
No se encontraron evidencias que indicaran un
valor afiadido de este tipo de terapias frente a las
comunmente utilizadas.

Se hace especial hincapié en que todas

las intervenciones incluyan enfoques
psicoeducativos y psicoterapéuticos, con el doble
objetivo de asegurar que los participantes estén
informados y comprendan los conceptos basicos
de la muerte, y que a su vez cuenten con un
espacio para explorar sus propias experiencias.
Aunque, desafortunadamente, hay una falta

de medidas estandarizadas disponibles para
evaluar cuantitativamente la efectividad de estas
intervenciones (McEvoy et al., 2012; McRitchie
etal., 2014).

Por otra parte, es importante también que estas

estén dirigidas al entorno mds inmediato de la
persona, puesto que como sefialdbamos con el
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caso de Hannah (Campbell y Bell, 2010), los
mejores resultados se obtienen cuando se trabaja
con el contexto en su conjunto. Asi, se estin
disefiando nuevos programas educativos que
ponen especial interés en la necesidad de formar
a los profesionales y familiares proveedores de
apoyos (Rodriguez Herrero et al., 2013b). Esta
tendencia surge como respuesta a la urgente
necesidad de asesorar a los profesionales que

no en pocas ocasiones son los tinicos testigos

del desarrollo traumadtico del duelo y de las
elevadas demandas emocionales por parte de

las personas con DI (Gilrane y Taggart, 2007;
Gray y Abendroth, 2016; Handley y Hutchinson,
2013; Morgan y McEvoy, 2014). En esta

linea, se evalué el impacto de un programa

de entrenamiento para los profesionales en
conocimiento y confianza en el soporte a las
personas con DI durante los procesos de duelo.
Los resultados obtenidos en una muestra de

33 cuidadores vislumbraron un aumento en la
confianza que, a pesar de no ser significativo,
tuvo un impacto en el soporte proporcionado

y en su satisfaccion laboral (Reynolds ez al.,
2008). Watters et al. (2012), en un estudio
similar, evaluaron la formacion de 48 cuidadores
obteniendo un incremento significativo en el
conocimiento sobre el duelo. En esta ocasiéon

el entrenamiento consistié en un curso de
capacitacion de seis horas de duracién y cuyos
contenidos se centraron en: (a) el luto y el duelo;
(b) dificultades para el duelo y el aprendizaje;

y () apoyo a la persona con DI a través del
proceso de la pérdida (i.e., preparacion para el
duelo, apoyo practico tras el mismo, facilitacion
del proceso, identificar dificultades y cuidar los
recursos disponibles). Planteamientos formativos
de este tipo dirigidos a los profesionales permiten
que, en aquellos momentos en los que no se
sientan capacitados para dar respuesta a alguna
de las demandas de la persona con DI que ha
sufrido una pérdida, el asesoramiento por parte
de otros profesionales expertos favorezca la
superacion con éxito del problema (Herran y
Cortina, 2008a). De esta forma, el profesional se
siente mds seguro y percibe un mayor sentimiento
de autoeficacia del profesional a la vez que

se evita un estancamiento de la problemdtica
por un conflicto no superado en el proceso de
elaboracion del duelo.
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Recientemente, Gray y Truesdale (2015) han
puesto de relieve la necesidad de capacitar

a los profesionales que se encuentran en el
microsistema de las personas con DI para
que estén preparados para hacer frente a las
necesidades derivadas del proceso de duelo.
Es necesario que conozcan en profundidad el
tipo de contenidos e informacién que deben
proporcionar a estas personas asi como las
estrategias mas adecuadas para aportarles
dicha informacién. Dado que los problemas y
las limitaciones en la comunicacién impiden
en muchas ocasiones que las personas con DI
reciban los apoyos necesarios, en los tltimos
afos se estd trabajando en el desarrollo de
nuevas formas de actuacién que potencien su
bienestar emocional y psicoldgico. Para ello, se
han desarrollado herramientas de facilitacion
emocional como la ‘memory box’ y softwares
que permiten desbloquear ciertos temas
conversacionales y expresar y manifestar a la
persona el dolor con su cuidador (Read et al.,
2013; Young y Garrard, 2015).

Finalmente, es preciso sefialar la importancia

y necesidad de practicas que faciliten el
afrontamiento del proceso de duelo dentro de los
sistemas educativos. Si bien el funcionamiento
ideal debiera integrar programas preventivos
dentro del marco educativo, en los tltimos afios
se han desarrollado estrategias que permiten

un enfoque de intervencion integral. En esta
linea, una de las técnicas empleadas es el
“acompafiamiento educativo” (Herrdn y Cortina,
2008b; Rodriguez Herrero et al., 2013¢), basada
en una metodologia de trabajo no directiva con
personas con DI de cualquier edad que han
sufrido la pérdida de una persona significativa.
El objetivo fundamental es establecer canales

de comunicacién con el nifio y posibilitar que

se apoye en el profesional o cuidador cuando lo
necesite. Una de las caracteristicas mas relevantes
de esta técnica es seguir el proceso de duelo
dejando que sean las propias necesidades de la
persona con DI las que guien y proporcionen
una jerarquia de intervencion (Herrdan y Cortina,
2008b; Rodriguez Herrero et al., 2013¢). No
obstante, por el momento adn se precisa de

una mayor investigacion sobre la eficacia de las
intervenciones mencionadas en este apartado.
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|
4. Discusion y conclusiones

Como se ha puesto de manifiesto a lo largo

de esta revision, la investigacion del duelo en
las personas con DI es atin muy incipiente.

Por esta razén, con el propésito de clarificar

los ultimos avances en el campo, asi como las
carencias de estudio existentes, se han propuesto
tres objetivos que se corresponden con tres
grandes lineas de investigacion relacionadas
con el tema. Por un lado, un primer objetivo

de este trabajo consistia en determinar las
caracteristicas que acompaiian al proceso de
duelo en la poblaciéon con DI. Para ello, se han
estudiado con detenimiento todos aquellos
textos seleccionados que hacian referencia o
aportaban nueva informacion acerca de las
peculiaridades de estas personas en duelo. Si

se analizan las caracteristicas que presenta este
colectivo en duelo podemos observar que los
cambios predominantes no estan relacionados
con la experiencia del dolor en si misma sino
con la forma de manejar el mismo (Blackman,
2016; McRitchie et al., 2014). Parece que

las particularidades estarian causadas por

la falta de informacion, de inclusién y de

las estrategias de afrontamiento pertinentes
(Forrester-Jones, 2013; Read y Elliot, 2007;
Ruiz y Sainz, 2008). Siguiendo la clasificacion
tradicional mencionada en la introduccién,
podriamos sefialar que en muchas ocasiones
nos encontramos ante duelos complicados que
apuntan a la tipologia de retardado, pues los
cambios que se aprecian en la persona aparecen
tras un lapso de tiempo desde su notificacion
(Morgan y McEvoy, 2014) y podriamos
entender la ‘handicapped smile’ como una

tarea de evitacion cuyo objetivo es agradar

a los demads, ocultar el dolor y evitar hablar
sobre el tema con el entorno més cercano.
Aunque, por otro lado, y siguiendo esta misma
categorizacion, también se podria apuntar hacia
un duelo crénico, pues como ya mostraron
Bonell-Pascual et al. (1999), dos afios después de
la apreciacion de cambios comportamentales y
psiquiatricos (Hollins y Esterhuyzen, 1997) estos
siguen presentes en la vida de la persona, cuando
lo habitual es que la sintomatologia tenga una
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duracion entre seis meses y un afio (Echeburia y
Herran, 2007; Pereira, 2010).

Independientemente de la clasificacion utilizada,
se debe prestar atencion a las particularidades
del proceso de cada persona, pues si bien las
categorias en algunos casos son importantes
(i.e., certificados de discapacidad e investigacion)
de cara a la intervencion resulta mas relevante
conocer las causas del problema y su
topografia. Asi, se debe resaltar que, aunque

las manifestaciones conductuales no sean como
las de la poblacion general, el sufrimiento en

el que se ven inmersos es similar (Blackman,
2016). La mayoria de estas caracteristicas han
sido descritas gracias a trabajos empiricos en
los que no solo se obtenia informacién a partir
de los cuidadores, sino que en la mayoria de

las ocasiones se entrevistaban y evaluaban a

las personas con DI en proceso de duelo. A
pesar de los beneficios del empleo de este tipo
de participantes, ha de sefialarse que son pocos
los estudios que han contado con un tamafio
muestral suficientemente amplio como para
poder realizar inferencias robustas a partir

de ellos. Ademds, salvo excepciones como los
trabajos de Hollins y Esterhuyzen (1997) y
Bonell-Pascual et al. (1999), no se han realizado
estudios longitudinales que permitan observar la
evolucion del proceso.

Por otro lado, la comparacion de las
caracteristicas obtenidas en los diferentes
participantes es complicada, pues contamos con
muestras muy heterogéneas ~Campbell y Bell
(2010) utilizaban personas con DI leve, mientras
que en otros trabajos no se discernia en funcién
del nivel de DI sino en funcién de su etiologia

(i. e., sindrome de Down versus otras etiologias)
(Esbensen et al., 2008)- e instrumentos de
evaluacion muy diversos con escasas garantias
metodoldgicas. Se hace evidente, por tanto, la
necesidad de sistematizacion de los estudios
acerca de las caracteristicas del proceso en este
colectivo.

Este punto nos lleva al segundo objetivo de esta
revision, conocer las herramientas de evaluacion
existentes para el proceso de duelo en el campo

de la DI. Como se puede observar en el segundo
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apartado de resultados, no son pocos los
trabajos que emplean herramientas que no han
sido disefiadas para este colectivo o que carecen
de garantias metodoldgicas. Existe gran escasez
de instrumentos que permitan la evaluaciéon
rigurosa del proceso. Aun asi, contamos con
escalas con buenos resultados de consistencia
interna (i. e., LANTS), como es el caso del
CGQ-ID (Dodd et al., 2008; Guerin et al., 2009)
o el CODQ (McEvoy et al., 2012; Stancliffe et
al., 2016).

Nos encontramos con herramientas destinadas
a la evaluacién de aspectos muy concretos del
proceso, lo que posibilita un mayor ndmero

de detalles del mismo. Por ejemplo, el CGQ-
ID estd evaluando la presencia de sintomas de
duelo complicado y el CODQ la comprension
del concepto de la muerte. Asi, ademas de

la finalidad original de los cuestionarios,
podrian ser utilizados para la valoracién de

la eficacia de programas o intervenciones. En
esta linea, el CODQ podria servir para evaluar
programas de adquisicion del concepto de
muerte, valorando asfi la eficacia de los mismos
con una aplicacién pre-programa y otra una
vez finalizado el mismo, observando la mejoria
en la comprension del participante con DI. Sin
embargo, ninguno de ellos seria util a la hora
de precisar los apoyos necesarios que requiere
la persona con la que estamos trabajando,
aunque si aportarian un esbozo de ciertos
aspectos del proceso. Parece mds interesante

el empleo de un cuestionario como el BNAT
(Blackman, 2008), diselado para determinar el
tipo de intervencion, pues si bien es importante
establecer la cronificacion del duelo, es aiin mas
relevante sefialar sobre qué partes del mismo
trabajar y sobre cudles poder comenzar el
proceso de andamiaje.

Otro aspecto destacable es que en poco mas
de la mitad de las escalas son las propias
personas quienes responden. En este sentido,
parece mas importante la informacién que
nos pueda proporcionar la persona con DI
que Unicamente contar con la reportada por
el cuidador principal, aunque lo ideal seria
obtener informacion de ambas partes, como
muy bien se plantea en el cuestionario LANTS
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(Wigham et al., 2011). De este modo, aspectos
que puedan pasar desapercibidos por la propia
persona se pondrdn de manifiesto a través de
terceros y viceversa, pues el cuidador no siempre
es sensible a los cambios emocionales de la
persona con DI. Una vez mads se hace evidente la
necesidad de formacion en los profesionales para
discriminar este tipo de cambios (Rodriguez
Herrero et al., 2013b).

Todo ello enlazaria con el tercer objetivo:
determinar el tipo de intervenciones que se
estan empleando con las personas con DI que
atraviesan un proceso de duelo. Conviene
precisar que no todas las personas con DI que
han sufrido la pérdida de alguien significativo
necesitan una intervencion especializada, ya que
pueden desarrollar estrategias de afrontamiento
saludables que les permitan afrontar el dolor
como, por ejemplo, contar con informacion
adecuada y precisa sobre la muerte, disponer en
su entorno de alguien cercano (e.g., cuidador,
familiar, profesional) como figura de referencia
emocional y formativa y tener la oportunidad
de participar en los rituales relacionados con

la muerte (Read, 2005; Rodriguez Herrero et
al., 2013c¢). De esta forma, de entre los cuatro
tipos de estrategias propuestos por Read (2005)
en su guia de acompafiamiento (i.e., educacion,
participacion, facilitacion e intervenciones
terapéuticas), la participacion y facilitacion
pueden tener un papel central en el adecuado
afrontamiento de este proceso.

Para aquellas situaciones en las que este tipo
de apoyo no es suficiente, se han desarrollado
diferentes intervenciones, principalmente a
través de psicoterapia individual o terapia
grupal; en ambos casos, los estudios no
muestran una mayor efectividad de unas
terapias sobre otras, pero si apuntan a que el
desarrollo de un espacio seguro para la persona
en duelo —donde puede expresarse y adquirir
conocimientos de un tema que por lo general
es tabu— ayuda a romper la conspiracion del
silencio de la que habldbamos (Forrester-
Jones, 2013; Read y Elliott, 2007) y, por
tanto, favorecen la inclusion de estas personas
en el contexto vital en el que se desarrollan.
Por otro lado, las intervenciones se centran
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cada vez mds en el entorno mds cercano de la
persona (Campbell y Bell, 2010), pues se ha
observado que trabajar inmerso en el contexto
ayuda a disponer del apoyo necesario, el cual
en numerosas ocasiones no se les proporciona
por una falta de conocimiento por parte de
los cuidadores. Se ha constatado que una vez
han sido formados en el tema aumentan sus
conocimientos, su confianza y su satisfaccion
laboral (Reynolds et al., 2008).

Por todo lo expuesto hasta el momento,
podriamos afirmar que no contamos con un
protocolo de actuacion ante el duelo en personas
con DI, aunque si es cierto que tenemos ciertas
guias (Galan, 2014) que permiten ayudar

al sujeto a sobrellevar el proceso de pérdida

y a los profesionales a tener herramientas

que favorezcan el apoyo a este colectivo y
reduzcan el burnout que puede aparecer ante
el desgaste emocional de estos trabajadores
(Gilrane y Taggart, 2007; Gray y Abendroth,
2016; Handley y Hutchinson, 2013; Morgan y
McEvoy, 2014). Por tanto, se pone de manifiesto
la necesidad, por un lado, de normalizacién de
la muerte como un elemento educativo desde
un enfoque previo-preventivo (Rodriguez
Herrero et al., 2013¢) y, por otro, evaluar la
eficacia de las intervenciones propuestas con

el fin de garantizar el bienestar de la persona
con DIy de su cuidador desde un enfoque
paliativo, partiendo siempre de la necesidad de
una intervencion integral dentro del contexto
natural.

En conclusion, atn son muchas las carencias de
conocimiento que se presentan en el campo de
la DI respecto al duelo. Es necesario trabajar
en el desarrollo de investigaciones con muestras
mas amplias que permitan, ademds de un
detallado conocimiento de las caracteristicas
del proceso en esta poblacion, el desarrollo de
una herramienta de uso profesional que ayude
a determinar las necesidades de apoyo de las
personas con DI que pasan por un proceso de
duelo. Solo de este modo se podra comenzar a
trabajar de forma rigurosa hacia intervenciones
y tratamientos eficaces, desarrollando practicas
basadas en evidencias.
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Pain in adults with autism spectrum disorders and comorbidity:

a mediational analysis

|
Resumen

La literatura incluy6 las anomalias
del procesamiento sensorial

(dolor asociado) en los criterios

de diagndstico para las personas

con autismo (TEA). Sin embargo

no disponemos de ningtin método
estandar para la evaluacion de las
anomalias sensoriales y la conducta
de dolor en personas con TEA.
Cuarenta y seis adultos con TEA
fueron incluidos en este estudio.

Se evalu6 la sensibilidad al dolor
procedimental y agudo de forma
objetiva en diversos contextos. Luego
analizamos la matriz de correlacion y
ejecutamos un analisis dimensional.
La correlacion entre la sensibilidad

al dolor y las variables clinicas fue
significativa. La comorbilidad fue el
principal factor de mediacion entre la
severidad del autismo y la intensidad
del dolor. Nuestros resultados
sugieren que nuestra metodologia
puede ser utilizada para evaluar la
sensibilidad al dolor en adultos con
TEA y nosotros confirmamos la
hipétesis de que la comorbilidad es el
principal factor de mediacion entre la
severidad del autismo y la intensidad

del dolor.

|
Palabras clave

Adultos con TEA, anormalidad
sensorial, dolor, comorbilidad del
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Abstract

The literature recently included
sensory processing abnormalities
(pain associated) in the diagnostic
criteria for individuals with autism
spectrum disorder (ASD). However,
there is no standard method

for evaluating sensory and pain
abnormalities in individuals with
ASD. Forty-six adults with ASD were
enrolled in this study. We evaluated
objective pain sensitivity by measuring
the procedural and acute pain in
several contexts. Then, we analyzed
the correlation matrix and next

we executed mediational analyzes.
The correlation between perception
of pain and clinical variables was
significant. The comorbidity was

the main factor in the mediation
between the severity of autism and the
intensity of pain. Our results suggest
that our methodology can be used to
assess pain sensitivity in individuals
with ASD, and we confirmed the
hypothesis that comorbidity is the
main mediating factor between the
severity of autism and the intensity of
pain.
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1. Introduccién’

Los trastornos del espectro del autismo (TEA)
en personas adultas estdn alcanzando una
mayor relevancia en el ambito de los cuidados
de la salud, tal como demuestran los datos
epidemioldgicos de reciente aparicion que

nos informan de un incremento espectacular

de la prevalencia de este trastorno, en parte
debido a la naturaleza espectral que adquirié

el trastorno de acuerdo a la nueva clasificacion
de la DSM-5 (APA, 2013). Conforme a este
sistema de clasificacion el espectro del autismo
se caracteriza por la presencia de unos déficits
crénicos para la comunicacion interpersonal y
un comportamiento repetitivo y estereotipado.
Ademas el autismo es un trastorno crénico del
que se han hecho pocos estudios de seguimiento
en la vida adulta (para una revision, Howlin y
Magiati, 2017).

En todo caso, se puede afirmar que, aunque
las habilidades adaptativas permanecen
estables en la vida adulta (Fusar-Poli et al.,
2017), s6lo una minoria logra una vida més o
menos independiente (Grinker, 201 5; Howlin
y Magiati, 2017). La prevalencia del trastorno
es mucho més elevada que antafio, con una
afectacion en torno al 1 % de la poblacion,
aunque se cree que la mayoria estan sin
diagnosticar, pues las personas mayores fueron
evaluadas con criterios mucho mads restrictivos
para el diagnéstico del autismo (Brugha, 2016),
con una prevalencia de 3:1 en varones frente a
las mujeres (Loomes et al., 2017). Esto supone
que, extrapolando los datos, unos 52 millones
de personas en el mundo sufren este trastorno.

Por ello se observa un renovado interés por la
vida adulta, tal como ponen de relieve algunos
trabajos recientes (Bishop-Fitzpatrick et al.,

201 §5; Happé y Charlton, 2012; Howlin y Moss,
20125 Howlin y Magiati, 2017; Mazefsky y

1. Financiacién: este articulo proviene de un proyecto de
investigacion financiado por el Real Patronato sobre Discapa-
cidad en 2015.
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White, 2014; Shattuck et al., 2012; Tantam,
2014). Esta tendencia se refleja en los cuidados
de la salud (Croen et al., 2015; Warfield et al.,
2015), la psicopatologia (Garcia-Villamisar

y Rojahn, 2015), el derecho a la educacion
continua y al empleo (Della Fina y Cera, 2015)
y una investigacion cada vez mas intensa y
fructifera (Piven y Rabins, 2011).

Uno de los componentes esenciales de la
calidad de vida en los adultos con autismo vy, en
general en las personas mayores, es una salud
6ptima. Disponer de una buena salud mejora
sustancialmente la calidad de vida y disminuye
las tasas de mortalidad (Brown et al., 2015).
Por otra parte se ha demostrado que los adultos
con autismo presentan una mayor incidencia

de problemas psiquidtricos comérbidos, tales
como ansiedad, depresion, trastorno bipolar,
trastorno obsesivo-compulsivo e intentos de
suicidio que la poblacién general. Igualmente,
la mayor parte de las enfermedades afectan
mas frecuentemente a los adultos con autismo,
tales como enfermedades inmunes, trastornos
gastrointestinales y del suefio, epilepsia,
obesidad, dislipemia, hipertension, diabetes,
etc., a parte de las enfermedades comunes, tales
como gripe, traumatismos, etc., tal como puso
de manifiesto la reciente revision de Croen et
al. (2015) realizada con una amplia muestra de
1500 personas con autismo. Cuando se sufre
alguna estas enfermedades el denominador
comdn es el dolor y el consiguiente malestar. La
identificacion y abordaje del dolor en la prictica
clinica deberia ser uno de los elementos de
apoyo nucleares para las personas con TEA.

El dolor fue definido por la Asociacion
Internacional para el Estudio del Dolor
(International Association for the Study of
Pain, IASP) como “an unpleasant sensory or
emotional experience associated with actual or
potential tissue damage or described in terms
of such damage”* (Latham y Davis, 1994). El
dolor puede tener un efecto muy negativo en
la habilidad funcional, la movilidad, el status

2. Traduccion del editor: una experiencia sensorial o emocio-
nal desagradable asociada a un dafio real o potencial en un
tejido, o descrita en términos de ese dafio.
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emocional o en las actividades sociales de las
personas con autismo, lo cual determinara

un uso progresivo de los servicios de salud y

un incremento del coste asistencial de estas
personas. Ademads, dado que la mayoria de

las personas con autismo carecen de lenguaje,

la identificacion del dolor por parte de los
profesionales de la salud constituye un auténtico
reto.

La identificacion y evaluacion del dolor en estos
pacientes puede realizarse a diferentes niveles:
fisioldgico (a través de la tasa cardiaca o de la
respiracion), conductual (manifestaciones no
verbales y verbales del dolor, tales como gestos,
inquietud, llanto, autoagresiones, etc., y que
pueden ser valoradas por observadores (Van der
Putten y Vlaskamp, 20171).

La evaluacion del dolor en personas con TEA

es compleja no sélo por las dificultades de
comunicacién que presentan, sino también

por su discapacidad intelectual asociada y la
peculiaridad con la que estas personas perciben
la experiencia dolorosa. Aunque las personas
con autismo presentan una percepcion sensorial
alterada (Baum et al. 2015; Moore, 2015),

esta anomalia sensorial ha permanecido largo
tiempo sin ser reconocida (Duerden et al., 2015)
y s6lo recientemente el DSM-5 (APA, 2013)

la incorpor6 como un criterio diagndstico. La
percepcion sensorial anémala del dolor puede
ser consecuencia tanto de la hipersensibiliad
como de la hiposensibiliad ante la estimulacion
dolorosa. La hipersensibiidad se manifiesta
porque las personas mas sensibles al dolor
muestran unas conductas muy exageradas ante
una estimulacién dolorosa que en general se
juzga como benigna. Estas manifestaciones
suelen acompanarse de evidentes signos de
ansiedad y agresividad (Roth, 2010). Algunas
de las manifestaciones conductuales asociadas a
esta hipersensibildad son, por ejemplo, taparse
oidos ante una sefial ruidosa poco intensa, evitar
la mirada, etc. Por el contrario, las personas con
TEA que son hiposensibles al dolor, muestran
una notable indiferencia a la estimulacién
nociva, por lo que se ven frecuentemente
avocados a situaciones de peligro (Kern et al.,
2006). La hiposensibilidad al dolor se manifiesta
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por una respuesta débil ante situaciones
aversivas tales como el frio o el calor (APA,
2013) o las autolesiones (Oliver et al., 2017).

De la literatura publicada se desprende que el
dolor es un ejemplo tipico de la hiposensibilidad
de las personas con TEA a las sefiales nocivas,
pues tanto las historias de caso como los
informes médicos y de las propias familias
refieren la extrafia hiposensiblidad que muestran
estas personas (Moore, 2015). Un porcentaje
superior al 70 % de las personas con autismo
presentan con mucha frecuencia estereotipias y
autolesiones, lo que ha llevado a sospechar de
una baja sensibilidad al dolor por parte de estas
personas.

Entre los estudios que han corroborado la
hiposensibilidad al dolor de las personas con
TEA merecen citarse el realizado por Minshew
y Hobson (2008), quienes a través de medidas
neurofisioldgicas y cuestionarios demostraron
que dos tercios de las personas con autismo
investigadas fueron mds sensibles al dolor que
el grupo normotipico. Militerni et al. (2010)
pusieron de relieve la reactividad anormal al
dolor de las personas con TEA. En su estudio
encontraron que un 22 % de los participantes
en su muestra de estudio mostraba una baja
sensibilidad al dolor y un 21 % una sensibilidad
muy baja. Klintwall et al. (2011) demostraron
que el 40 % de los sujetos estudiados presentaba
una baja reactividad al dolor, aunque la
respuesta al dolor diferfa entre los diversos
subgrupos de personas con autismo. Gillberg
et al. (1985) observaron en su estudio que mas
de la mitad de la muestra estudiada presentaba
hiposensiblidad al dolor. Fan et al. (2013) y
Cascio et al. (2008) pusieron de relieve en sus
respectivos estudios una menor sensibilidad al
dolor en el grupo de las personas con autismo
que los controles.

Por el contrario, otros estudios no encontraron
diferencias entre las personas con autismo y los
controles, tales como Bandstra et al. (2012),
Bird et al. (2010) o Tordjman et al. (2009).

En el polo opuesto encontramos el trabajo

de Nader et al. (2004) donde probaron que

el grupo de autismo fue mas sensible al dolor
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que el grupo de control y Hechler et al. (2016)
demostraron el por qué ciertas sensaciones
inocuas son percibidas como aversivas debido al
condicionamiento interoceptivo.

En sintesis, estos estudios refieren una tendencia
mds o menos universal a la hiposensiblidad al
dolor por parte de las personas con autismo,
aunque cabrian otras explicaciones alternativas,
tales como la dificultad para expresar o
comunicar las sensaciones dolorosas, su
intensidad o su calidad (Moore, 201 5; Rattaz et
al., 2016). En esta linea argumental, Yasuda er
al. (2016) postulan que las personas con TEA
sufren un deterioro cognitivo que les impide
procesar correctamente la sefial dolorosa.

Por ello, uno de los problemas mds urgentes
a resolver en este contexto es la identificacion
del dolor de la forma mads acertada y precisa
posible a través de nuevos procedimientos, a
falta de instrumentos adecuados al respecto,
pues la mayor parte de las personas con
autismo carecen de lenguaje. Este problema
es mas acuciante, si cabe, en el grupo de
personas adultas con autismo, pues no se han
desarrollado instrumentos de diagnostico del
dolor especificos, por lo que la mayor parte
de las situaciones de dolor estdn escasamente
identificadas, al menos en los comienzos del
problema, ya que las personas con autismo no
aciertan a concretar el foco de su dolor.

A la vista de la respuesta tan desigual que
ofrecen las personas con autismo ante la misma
sefial dolorosa, cabe preguntarse qué papel
juegan ciertas variables transdiagndsiticas como
potenciales mediadores de la respuesta a la
intensidad del dolor en las personas con TEA.
En el siguiente apartado realizamos una breve
revision de esta potencial relacion y planteamos
las hipétesis a desarrollar.
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2. Mediadores del dolor en el autismo:
comorbilidad, estrés y disfunciones
ejecutivas

La comorbilidad es muy frecuente entre

las personas adultas con autismo. Por lo

que se refiere a la depresion, los estudios
epidemioldgicos informan de una elevada
comorbilidad entre la depresion y el autismo
abarcando desde el 1,4 % al 70 % (Postorino
et al., 2016), la cual es muy dificil de establecer
con precision, pues son muy diferentes los
criterios de diagndstico utilizados y los motivos
de referencia.

En general, la literatura establece una relacion
reciproca entre depresion y dolor (Thompson

et al., 2016). La depresion dificulta el abordaje
terapéutico del dolor y los pacientes con

dolor presentan mas quejas de dolor, mayor
intensidad, mds duracion de la sefial dolorosa y
un peor prondstico en cuando a la recuperacion.
La depresion también predice un mayor uso de
los cuidados de la salud y una peor adherencia a
los tratamientos.

La ansiedad y el autismo estan interrelacionados
conceptualmente desde la acufiacion del término
autismo en tiempos de Kanner. La ansiedad
interfiere en la mayor parte de los dmbitos de las
personas con autismo, tales como las relaciones
sociales, el ocio, la calidad de vida o los problemas
médicos, incluido el dolor (Uljarevic et al., 2016).
La presencia de la ansiedad en las personas

con autismo afecta a una amplia proporcion

de casos que algunos autores estiman en sus
revisiones entre el 13,6 y el 84,1 % (Uljarevic et
al., 2016). Hay una evidencia clinica cada vez
mas creciente de que el dolor, especialmente el
dolor crénico, ocurre conjuntamente con los
trastornos de la ansiedad. Esta concurrencia es
desatendida en la prictica clinica porque no hay
protocolos estdndar en el contexto del autismo
que identifiquen esta relacion. Ademads, cuando se
presentan de forma conjunta ambos trastornos,
provocan un gran malestar en estas personas.
Por ello, la evaluacion y el tratamiento de ambos
trastornos es complicada.
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Por lo que se refiere al estrés, hay una
significativa relacion entre estrés y dolor
(Hufnagel et al., 2017). Se puede observar que en
muchos casos el estrés obedece a la dificultad
que presentan las personas con TEA para
comunicarse e interaccionar. Aunque no hay
una medida precisa del estrés en adultos con
autismo, ciertos autores (Bishop-Fitzpatrick

et al., 2015) utilizan de forma sistemdtica los
cuestionarios y entrevistas, aunque no se apoyan en
medias fisioldgicas, por lo que estos resultados hay
que aceptarlos con cierta precaucion. En todo caso,
se observa la necesidad de medias especificas para
evaluar el estrés en personas adultas con autismo
(Hufnagel et al., 2017).

Las disfunciones ejecutivas afectan al trastorno
autista a lo largo de todo el ciclo life-span
(Demetriou et al., 2017). En relacion con el
dolor, hay un acuerdo general con respecto al
papel que juega el control de la atencién —una
dimension de las funciones ejecutivas- en la
experiencia dolorosa (Eccleston, 1995). Sin
embargo, algunos estudios mads recientes
proponen que otras funciones ejecutivas
pueden jugar un rol importante en la respuesta
al dolor (Abeare et al., 2010), aunque hay
aspectos conceptuales que arrojan cierta
oscuridad en esta relacion (Bento, et al., 2017;
Nes et al., 2009). Algunos estudios probaron
que una dimension de las funciones ejecutivas,
la inhibicion, estaba asociada a una menor
sensibilidad al dolor (Oosterman et al., 2010)
y a una mayor tolerancia al dolor (Karsdorp
et al., 2013), aunque no se sabe si esta
asociacion esta vinculada sélo a la inhibicion, o
participan también otras funciones ejecutivas,
si bien Oosterman et al. (2z010) incluyeron
otras funciones ejecutivas y no encontraron
relacion con medidas experimentales del dolor.
Sin embargo, este planteamiento plantea
algunos interrogantes. En primer término,

las funciones ejecutivas abarcan un amplio
espectro y no hay un acuerdo para categorizar
empiricamente esta diversidad de funciones
(Friedman y Miyake, 2017). En segundo lugar,
la diversidad de funciones ejecutivas dificulta
establecer una relacién unidimensional con

el dolor, razén por la que parece oportuno
optar por medidas ecoldgicas de las funciones
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ejecutivas que consideren a estas desde un punto
de vista holistico. En tercer lugar, aunque no lo
abordaremos aqui por exceder el proposito de
este articulo, habria que tener en cuenta otras
variables mediadoras, tales como la medicacién
o el suefo, a la hora de analizar los factores
mediadores entre la severidad del autismo y la
percepcion del dolor (Masilitnas et al., 2017).

Por ello, el objetivo de este articulo esta
orientado a identificar el dolor en personas
adultas con autismo y a valorar el impacto
mediacional que pudiera tener la psicopatologia
comorbida, el estrés y las disfunciones
ejecutivas. De acuerdo a la literatura publicada,
se pretende, por lo tanto, demostrar las
siguientes hipotesis:

1. En el contexto clinico y durante el periodo
de observacion establecido, la respuesta
al dolor correlacionara de forma positiva
y significativa con la psicopatologia
comérbida (sintomatologia ansioso-
depresiva), las disfunciones ejecutivas y el
nivel de estrés.

2. Larelacion entre las conductas de dolor y
la severidad del trastorno del autismo estard
mediada por la psicopatologia com6rbida
(sintomatologia ansioso-depresiva), el estrés
y las disfunciones ejecutivas en la vida
diaria.

|
3. Metodologia

3.1. Participantes

La muestra de participantes es de conveniencia
por razones clinicas y de proximidad con el
investigador, y esta constituida por 46 personas
adultas con autismo de ambos sexos (30 varones
y 16 mujeres) pertenecientes a la Asociacion
Nuevo Horizonte de las Rozas (Madrid), un
centro especializado en la rehabilitacion de
personas adultas con autismo. La edad media
fue de 37.2 afios (DT =7.84; rango 20-48).
Todos los participantes tienen una discapacidad
intelectual de tipo moderado y la mayoria
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carecen de lenguaje. Los participantes fueron
observados durante determinadas situaciones
cotidianas de dolor: vacunas y analiticas,
tratamiento e higiene dental y diversas
situaciones dolorosas, tales como dolor de
cabeza, de garganta, traumatismos, esguinces,
etc.

3.2. Materiales e instrumentos

3.2.1. Instrumentos

Para la evaluacion objetiva del dolor, se utilizo el

siguiente instrumento:

e Non-Communicating Adult Pain Checklist

(NCAPC; Lotan et al., 2010).

NCAPC es una escala de 18 items que se

punttia en una escala de o a 3, referido a la
duracién de la conducta observada. Evalua

6 subdimensiones del dolor: reaccién
vocal, reacciéon emocional, expresion
facial, lenguaje corporal, reacciéon de
autoproteccion y reaccion fisiologica. La
puntuacion se basa en las conductas del
dolor observadas durante un periodo de

tiempo definido. La puntuacion se realizo

con arreglo a los datos videograbados
y/o observados de cada situacion de
dolor sufrida por cada participante. La
consistencia interna de esta escala fue
aceptable (Cronbach>s o de Cronbach =

0.72) (Lotan et al., 2010). El doctor Lotan
autorizé al director de este proyecto la
adaptacion de este cuestionario al dmbito
del autismo (Garcia-Villamisar et al., 2017).

Autism Spectrum Disorders Diagnostics for
Adults (ASD-DA; Matson et al., 2008).

La escala ASD-DA fue disefiada por el
grupo de Matson para el diagnostico del
trastorno del autismo en la vida adulta.
Los items del cuestionario recogen la
sintomatologia nuclear de los TEA de
acuerdo a los criterios de los actuales
sistemas de Clasificacion DSM-IV
(American Psychiatric Association, 2000) y
CIE-10 (World Health Organization, 1992)
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y de otras escalas frecuentemente utilizadas
en el ambito del autismo, tales como la
Childhood Autism Rating Scale (CARS)

y la subescala de autismo del Diagnostic
Assessment for the Severely Handicapped-
II (DASH-II) (Matson et al., 2008). Este
cuestionario tiene 31 {tems que evaldan
los sintomas principales del autismo en
adultos. Cada item se puntta con arreglo
a dos posibles valores, ‘No es diferente,

no hay discapacidad’ (o) o ‘Diferente,

con discapacidad’ (1). Algunos items
incluidos son, ‘Habilidades de autonomia y
adaptacion propias de su edad (o sea, si es
capaz de cuidar de si mismo)’, ‘Capacidad
de reconocer las emociones de los demas’,
‘uso del lenguaje para comunicarse’,
‘Comparte diversion, interés o éxito con
los demas (padres, amigos, cuidadores)’,
‘Le interesan pocas cosas’, ‘Participacion
en juegos u otras actividades sociales’. Este
cuestionario goza de buenas propiedades
psicométricas (o de Cronbach = 0.94;
Matson et al. 2008).

Autism Spectrum Disorder Comorbility for
Adults (ASD-CA; Matson et al., 2008).

La escala ASD-CA (Matson et al., 2007), es
una escala de 37 items para la valoracién de
la comorbilidad. Los items estan valorados
con tres criterios, ‘No es en absoluto un
problema ni una discapacidad’ (o), ‘Problema
o discapacidad leve’ (1) y ‘No se aplica o

no lo sabe’ (X). Algunos de estos items son
‘Se enfada con facilidad’, ‘Come demasiado
rapido’, etc. El cuestionario ASD-CA tiene
una aceptables propiedades psicométricas
con una moderada fiabilidad test-retest

(k = 0.59) y una muy buena consistencia
interna (o = 0.91) (Matson et al., 2008). Este
cuestionario evalda la sintomatologia propia
de los siguientes factores: ansiedad/conductas
repetitivas, problemas de conducta,
irritabilidad, déficit de atencién/impulsividad
y humor depresivo (Matson et al., 2008;
LoVullo y Matson, 2009).

The Stress Survey Schedule for Persons with
Autism and Other Pervasive Developmental
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Disabilities (Stress SS; Groden et al.,
2006).

La Stress-SS fue desarrollada para evaluar
el estrés en la vida de las personas con
autismo y ayudar a identificar qué
situaciones causan respuestas de estrés

en estas personas (Groden et al., 2006).
Groden et al. (2001) aplicaron un anilisis
factorial confirmatorio y demostraron
que la Stress-SS tiene una estructura
interna configurada por ocho factores
que son muy relevantes en dmbito del
autismo. En esta investigacion se utilizo
la puntuacién total de la escala como un
indice global del estrés. En consonancia
con el procedimiento de administracién
descrito por Groden et al. (2001), si

los participantes poseen un adecuado
nivel de lenguaje receptivo y expresivo,
cumplimentardn directamente la escala. En
caso contrario, seran los terapeutas muy
proximos al sujeto quienes proporcionen
esta informacion. Las cualidades
psicométricas son muy aceptables (Groden
et al., 2001).

e Dysexecutive Questionnaire (DEX;
Burguess et al., 1998).

El Dysexecutive Questionnaire (DEX) es
un autoinforme de 20 items destinado

a evaluar los sintomas de la disfuncién
ejecutiva en la vida diaria (Burguess et

al., 1998). El DEX (version informe del
observador) requiere a los evaluadores
puntuar en una escala tipo Likert entre o
(nunca) y 4 (muy a menudo) cudn a menudo
se observan cada uno de los 20 problemas
ejecutivos recogidos en la escala. Cuanto
mds elevada sea la puntuacion en la escala,
mds disfuncional es la conducta ejecutiva
de los pacientes. La fiabilidad es adecuada
(o = .90; Burguess ef al., 1998). En esta
investigacion se utilizard la puntuacion
total de la escala. Este cuestionario fue
incluido en esta investigacion tanto por su
naturaleza ecoldgica como porque ofrece
una valoracion holistica de las funciones
ejecutivas en la vida diaria.
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3.3. Procedimiento

Se selecciond a un grupo de terapeutas de

la institucién con gran conocimiento de los
participantes y se les formé en la identificaciéon
del dolor a través del instrumento Non-
Communicating Adult Pain Checklist (NCAPC;
Lotan et al., 2010). Tal como se describid en

el apartado anterior, el NCAPC es uno de los
instrumentos mds adecuados para identificar

el dolor en personas adultas con discapacidad,
aunque no es especifico del autismo. El autor
principal obtuvo la autorizacion del doctor
Lotan para la adaptacion de este instrumento
al espafiol y para su aplicacion a personas con
autismo. Se impartieron una serie de sesiones
formativas a los terapeutas participantes en

el estudio para explicarles la metodologia de
observacion del dolor, aunque manteniéndolos
en todo caso ciegos a los objetivos finales del
estudio. La fiabilidad interjueces evaluada a
través del coeficiente Kapa de Kohen fue de .82.
Los observadores estaban constituidos por los
tutores de los participantes, por su conocimiento
proximo de los destinatarios.

3.4. Andlisis de datos

Se realizaron anlisis de correlacion entre las
diversas variables para estudiar la interrelacion
entre las mismas. Igualmente se realizaron
analisis de regresion y mediacion para estudiar
el efecto modulador de la psicopatologia
comorbida, el estrés y las disfunciones ejecutivas
en la percepcion de la conducta del dolor. Para
ello se utilizo el programa SPSS y el programa
Process de Hayes (2013).

|
4. Resultados

En este apartado se describen los resultados
alcanzados en esta investigacion.



Domingo Garcia-Villamisar

4.1. Analisis correlacional entre la percepcion
del dolor y la psicopatologia (variables clinicas)

En la Tabla 1 se exponen los resultados
correspondientes al andlisis de correlacion entre
las diversas variables incluidas en el estudio.

Tal como se aprecia en la Tabla 1, la puntuacién
total de la respuesta al dolor correlaciona

de forma positiva y significativa con la
sintomatologia del autismo (ASD-D) (r = .365;
p < .o1), la comorbilidad asociada al trastorno
autista (ASD-CA) (r = .433; p < .o1) y con la
disfuncion ejecutiva en la vida diaria (DEX) (r
=.314; p < .05). Se confirma asi parcialmente

80

la primera hipotesis, ya que predecia que la
respuesta al dolor correlacionaria de forma
positiva y significativa con la sintomatologia
del autismo, la comorbilidad y la disfunciéon
ejecutiva. No obstante, la respuesta al dolor y el
estrés no correlacionaron de forma significativa.

4.2. Estudio mediacional

El modelo 4 del macro Process fue utilizado
para determinar si los efectos indirectos
(mediacion multiple) relativos a las 3 variables
comorbilidad, estrés y disfuncion ejecutiva en
la vida diaria son significativos en la mediacion

Tabla 1. Correlacion r de Pearson entre el dolor y las variables psicopatolégicas analizadas

2 3 4 5 X DT
1. NCAPC .365 433" .237 .314* 18.190 6.701
2. ASD-D .703" .606" .736™ 14.278 3.339
3. ASD-CA .580" .675™* 22.200 4.225
4. Stress 577 110.700 9.732
5. DEX 40.000 7.592
*p<.05; ¥ p<.oox

1. Non-Communicating Adult Pain Checklist (NCAPC; Lotan et al., 2010); 2. Autism Spectrum Disorders
Diagnostics for Adults (ASD-D; Matson e al., 2008); 3. Autism Spectrum Disorder Comorbility for Adults
(ASD-CA; Matson et al., 2008); 4. The Stress Survey Schedule for Persons with Autism and Other Pervasive
Developmental Disabilities (Stress SS; Groden et al., 2006); 5. Dysexecutive Questionnaire (DEX; Burguess et

al., 1998).

Nota: se incluye la media (X) y la desviacion tipica (DT) de cada una de las variables incluidas en el analisis.

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 2. Coeficientes del modelo

Consecuentes
M, M, M, Y (Dolor)

Antecedente Coef | DT p Coef | DT p Coef DT P Coef DT p
X (ASD-D) al 556 | .085 | .000 | a2 |1.395| .276 | .000 | a3 | 1.323 | .183 | .000 | ¢ 238 | 370 | .501
M, (ASD-CA) — — — — — — — — — — b1 746 | .428 | .088
M, (Stress) — - - — - - - — — — b2 .043 128 | .736
M, (DEX) - - - — - - - — — — b3 | .010 | .196 | .968
Constante iy 1.941 | 1.913 | .316 i 79.71 | 6.241 | .000 i 10.619 | 4.140 i, | 7455 11.049 | .504

R?=.494 R?=.367 R2=,542 R?=.197

F(1,44) = 43.035, F(1,44) = 25.533, F(1,44) = 52.142, F4. 41)= 197,
p < .001 p < .001 p <.001 p <.046

Fuente: elaboracion propia.
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entre la severidad de la sintomatologia del
autismo y la puntuacion total de dolor. El
modelo de mediaciéon maltiple en el cual
todas las variables fueron introducidas

simultdneamente permitié la investigacion de los

efectos indirectos de las diferentes escalas. Las
Tablas 2 y 3 muestran los resultados relativos
al andlisis mediacional entre la sintomatologia
del autismo y la respuesta al dolor. De acuerdo
a las datos de la Tabla 2, la sintomatologia

del autismo no presentd un efecto directo en
la percepcion del dolor (¢’=.238, p < .501),
aunque si se observé el efecto indirecto
relativo a la comorbilidad (ASD-CA), pues no
aparece una puntuacion cero entre Lower limit
(LLCI) del intervalo de confianza y el upper
limit (UUCI) o limite superior del intervalo

de confianza (95 % UUCI-ULCI) (.02-1,02)
(Tabla 3). Los demas efectos indirectos no son
significativos.

Tabla 3. Andlisis mediacional de la sintomatologia

del autismo con respecto al dolor, con
especificacion de los efectos indirectos

_Efecto |01 | uLc
indirecto
Comorbilidad 4292 0250 | 1.0182
Estrés 0402 -.4085 | 7532
Disfuncion 064 | -0271 | .4390
ejecutiva

Fuente: elaboracién propia.

5. Discusién y conclusiones

El presente estudio investigd en qué medida la
percepcion del dolor por parte de las personas
adultas con autismo con problemas médicos

ordinarios estd mediado por la psicopatologia

comoérbida, el estrés y las disfunciones ejecutivas

en la vida diaria. La evaluacion del dolor en
el ambito del autismo, en particular con las

personas con autismo no verbales, es uno de
los retos mas importantes en los centros del

autismo. Las personas con autismo sufren
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algunas alteraciones médicas que requieren unos
procedimientos exploratorios y terapéuticos
dolorosos. Ademas, la incapacidad de estas
personas para verbalizar la experiencia dolorosa
supone a veces una terapéutica inapropiada.

Hay diferentes tipos de dolor, por ejemplo
dolor agudo, dolor crénico, dolor recurrente,
dolor asociado a enfermedad terminal y dolor
procedimental relacionado con el abordaje
terapéutico de los problemas de salud
cotidianos, tales como vacunas y analiticas,
tratamientos e higiene dental y situaciones
dolorosas habituales como dolor de garganta,
dolor de cabeza, pequefios traumatismos,
esguinces, etc. El dolor procedimental es
especifico en la medida en que los pacientes
pueden anticipar esa situacion dolorosa por
malas experiencias previas, por lo que a su
vez la activacion emocional por via de la
anticipacion puede jugar un papel importante
en la modulacion de la experiencia dolorosa y
en el incremento del malestar. Por otra parte,
debido a que las personas adultas con autismo
suelen tener una historia médica con diversos
problemas, se incrementa la probabilidad de que
previamente haya sufrido situaciones adversas
en el 4mbito del tratamiento.

Esta investigacion puso de manifiesto una
elevada correlacion entre la intensidad del dolor
y la severidad del autismo. Al mismo tiempo se
puso de relieve una relacion estadisticamente
significativa entre la intensidad del dolor
percibido y la psicopatologia comérbida y la
disfuncion ejecutiva en la vida diaria, pero esta
relacién no se mantuvo en relacion con el estrés.

La relacion entre el dolor y la funcién ejecutiva
en general (Moriarty ef al., 2011) y en la vida
diaria (Baker et al., 2016) estd ampliamente
demostrada, en coincidencia con lo demostrado
en esta investigacion. Al mismo tiempo, la
relacion entre el dolor y la psicopatologia
comérbida fue probada en esta investigacion en
consonancia con otras publicaciones recientes
(Boucher, 2017; Mannix, 2016).

Pero el hallazgo més relevante de esta
investigacion es la mediacion de la
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sintomatologia comérbida en la relacion entre la
severidad del autismo y el nivel de intensidad del
dolor, tal como se pone de evidencia en diversas
publicaciones recientes (Gerrits et al., 2014;
Probst et al., 2016; Wongpakaran et al., 2016).
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En sintesis, estos resultados ponen de relieve

la necesidad de identificar el dolor por medios
objetivos, tanto escalares como observacionales,
y tener en cuenta la psicopatologia comérbida
como variable moduladora de la expresion del
dolor en las personas con autismo.
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Intervencion psicoeducativa en alumnos
con trastornos del espectro del autismo en
educacion primaria

Psychoeducational intervention in students with autism spectrum
disorders in primary education

|
Resumen

Aunque existen intervenciones
psicoeducativas basadas en
investigaciones para alumnado con
trastornos del espectro autista (TEA)
validadas empiricamente, muchos
maestros y especialistas a menudo
carecen de los conocimientos,
capacidades y oportunidades
necesarias para aplicarlos de forma
correcta (Simpson, 2004; Sack-Min,
2008). El objetivo de este estudio

es determinar el conocimiento y
aplicacién que tienen los profesionales
que trabajan con alumnado con TEA
sobre estos programas. En base a
revisiones sistematicas actuales sobre
intervenciones en TEA se desarrollo
una lista de programas basada en

los diferentes niveles de evidencia
empirica. En funcion a esta lista y al
estudio de Hess et al. (2008) se cred
un cuestionario para recoger datos
sobre el conocimiento y aplicacion

de dichos programas. Los resultados
muestran que los profesionales de
centros de educacion especial conocen
y aplican programas de intervencion
adecuados, no encontrandose
diferencias en el conocimiento

de programas entre maestros de
pedagogia terapéutica, pero si en su
aplicacion. Un aumento de redes de
colaboracién entre centros, asi como
formacion a través de asociaciones y
servicios seria de esencial interés para
trasladar conocimiento y experiencias
a centros con menos recursos.

|
Palabras clave

Autismo, cuestionarios, educacion
primaria, evidencia, intervencion,
métodos de ensefianza, programas
efectivos.

|
Abstract

Although there are psychoeducational
interventions based on research

for students with autism spectrum
disorders (ASD) validated empirically,
many teachers and specialists often
lack the knowledge, skills and
necessary opportunities to apply them
correctly (Simpson 2004; Sack-Min,
2008). The aim of this study is to
define the knowledge and enforcement
of the professionals who work in the
psychoeducational interventions for
students with ASD. Based on current
systematic reviews of interventions

in ASD, a list of programs based on
different levels of empirical evidence
was developed. According to this list
and the study of Hess ef al. (2008)

a questionnaire was carried out to
collect data on the knowledge and
application of those programs. The
results show that professionals’
knowledge is adequate as well as the
use of the intervention programs in
the schools of Special Educational
Needs. Differences were only found
in the usage of these interventions

by Therapeutic Pedagogy teachers.

A school’s network might be
implemented to better transfer
knowledge to those which have less
resources.

|
Keywords

Autism, questionnaires, primary
education, evidence, intervention,
teaching methods, effective programs.
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1. Introduccion

En la actualidad, el autismo se considera una
afectacion que aparece en la infancia temprana
y que afecta a todo el ciclo vital de la persona,
resultado de disfunciones del sistema nervioso
central. La clasificacién internacional de

los trastornos mentales DSM-5, publicada

por la Asociaciéon Americana de Psiquiatria
(APA, 2013) lo considera un trastorno del
neurodesarrollo que afecta principalmente a
dos componentes: la comunicacion social y la
presencia de patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento, intereses o actividades.

Segun estudios recientes, la prevalencia de
personas con TEA ha alcanzado el 1 %,
produciéndose un incremento significativo en los
ultimos anos. En Estados Unidos ha pasado de
2 por 10.000 en 1990 a 1 de cada 50-88 nifios/
as en 2012 (Center for Disease Control and
Prevention, 2012), aunque estas cifras pueden
oscilar en funcion del pais y de los factores

del estudio. En Espafia no hay estudios de
prevalencia publicados, pero se estima que la
tasa de nifios/as con TEA en edades entre o y 14
anos podria rondar los 13 por 10.000 (Giiemes
et al., 2009).

Si hablamos del contexto escolar de alumnos/
as con TEA, encontramos cuatro opciones para
su escolarizacién en funcion de la modalidad
educativa: centro ordinario, centro de educacién
especial, aula de educacion especial dentro de
un centro ordinario y escolarizaciéon combinada
(Tomas y Grau, 2016). Dentro de estas,
destacan las modalidades de centro ordinario

y centro de educacion especial. Los menores
escolarizados en centros ordinarios presentan
sintomatologias mds leves del trastorno, con
necesidades especificas en algun drea, donde el
profesor de apoyo juega un papel especifico en
la intervencion. Estos profesionales, maestros
de pedagogia terapéutica (PT), llevardn a cabo
los programas de intervencion en sesiones
individuales o dentro del aula como figura de
apoyo. En centros de educacion especial la
ratio de alumnos es menor (5:1), debido a las
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necesidades de apoyo que presentan los alumnos
en este tipo de centros. La educacion es mds
individualizada, siendo el maestro de PT el que
lleva el grueso de la intervencion.

El centro en el que se desarrollen los menores
con TEA debe contar con los recursos necesarios
para el apoyo y la mejora de las habilidades

que se pretenden potenciar. Se deben tener en
cuenta una serie de criterios para una correcta
escolarizacion. En términos generales deberemos
tener en cuenta el tipo de centro, los recursos de
apoyo, la posibilidad de adaptaciones, el nivel de
desarrollo del menor, la posibilidad de recursos
y de inclusion, y el modelo de participacion en
las decisiones. Los recursos de apoyo son un
elemento central en el tipo de escolarizacion

ya sea a un centro ordinario o de educacién
especial (Olivar e Iglesia, 2008).

Los menores con TEA no son facilmente
incluidos en los centros ordinarios, debido a
diversas barreras, ya sean cognitivas, fisicas,

de conducta, etc. Los retos de la educaciéon
inclusiva para las personas con TEA presentan
una serie de facilitadores y barreras. Entre estos
facilitadores se encuentran la familia, la escuela
y el nifio. Las habilidades de los menores

en términos sociales, cognitivos, motores,

etc., marcaran las necesidades de apoyo que
requieran a lo largo de su escolarizacion.

Sobre estos menores se focalizan la mayor
parte de los retos actuales. Menores con
niveles de autismo mas severos necesitardn un
apoyo mds individualizado que, en muchos
casos, no se puede dar en un centro ordinario
(ratio de alumnos mayor, un tnico docente

por aula, falta de profesores de apoyo, etc.),
constituyéndose asi una barrera para su
escolarizacion. El reto por incluir a los menores
con TEA en centros lo mds normalizados
posible convierte a la intervencion y, sobre
todo, a la intervencién temprana, en un
elemento clave. Tanto los profesionales de
centros escolares como los familiares deberan
llevar a cabo programas de intervencién con el
objetivo de reducir la sintomatologia del TEA y
de ensenarles recursos que les faciliten una vida
auténoma e independiente en la medida de lo
posible.
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El panorama actual de la investigacion

sobre los programas de intervencion usados
por profesionales de la ensefianza es escaso

en nuestro pais. Belinchon-Carmona et al.
(2005) ponen de manifiesto que en nuestro
pais existe un reducido grupo de autores que
llegan a acumular el 50 % de la produccion
bibliografica sobre los TEA, atn insuficiente
para responder a las necesidades que presentan
los menores diagnosticados con TEA. Algunas
investigaciones, como la de Rodriguez et al.
(2007), describen la respuesta educativa que se
da a alumnos con TEA en educacién primaria
en Espaiia, y detectan las posibles necesidades
de dicho alumnado, pero no evaltan el
conocimiento de los profesionales. Sin embargo,
en otros paises son frecuentes los estudios
sobre programas y estrategias empleados en

la intervencion de alumnos con TEA. Las
metodologias para recoger la informacion en
esos estudios varian desde la recogida de datos
en base a cuestionarios (Hess et al., 2008;
National Institute of Health, 2005; Prior et
al., 2011) hasta entrevistas con profesionales
(Mazin, 2011), entre otras.

Aunque hay mucha controversia sobre cudl
puede ser el programa de intervencion educativo
que mas se adapte a las necesidades del
alumnado con TEA y que tenga suficiente rigor
empirico (Canal et al., 2013), existe un amplio
consenso en que las acciones educativas deben
estar apoyadas en la investigacion. Cuando

éste es el caso, hablamos de practicas basadas
en la evidencia, en las que se ha cumplido

una rigurosa revision a través de diferentes
estudios, los cuales permiten sustentar la idea
de que, si esas practicas educativas se aplican de
forma consistente y sistemdtica, tendran mayor
probabilidad de que produzcan resultados
positivos. Este planteamiento ha incrementado
el debate sobre cudles son las practicas mas
apropiadas y sobre qué informacién y formaciéon
deben tener los profesionales de la ensefianza

a la hora de dar una respuesta educativa de
calidad. También el debate ha servido para
mostrar que algunas practicas y tratamientos
pueden ser controvertidos (con escaso o nulo
apoyo empirico) prometiendo resultados que
no logran, dando por tanto falsas esperanzas a
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las familias. Una buena practica en la educacion
de menores con autismo debe tener en cuenta
los valores de la escuela y sus habilidades. Los
valores de la escuela deben pasar por incluir

a estos alumnos en el centro y la sociedad,
maximizar su potencial y tener en cuenta

el bienestar del alumno. Con respecto a las
habilidades de los menores, éstos deben alcanzar
una independencia suficiente, centrandose
ademds en las habilidades académicas y de
comunicacidn social (Charman et al., 2o11).

Simpson (2005) expone que un programa o
préctica que estd empiricamente validado tiene
evidencia de que funciona. Se busca el uso
regular de dichos programas, por lo que los
profesionales deben ser capaces de identificarlos
de cara a la intervencion. La eleccion debe
basarse en tres preguntas: 1) ¢Cudles son los
resultados previstos con la practica individual
atendiendo a las necesidades del alumno?, 2)
¢Cuales son los riesgos potenciales asociados a
la practica? y 3) ¢Cémo se evaluard el método o
estrategia?

El reto de la educacién con respecto a los
programas de intervencion es su adaptacion
al contexto escolar. La mayoria de programas
se han creado en contextos clinicos donde se
desarrolla una intervencion, por lo general, 1:1
(nifio/a-terapeuta). Algunos de los programas
ya se han implantado en escuelas con un
éxito notable, como el método TEACCH
(Mesibov y Schopler, 1983). Otros programas
se estan adaptando en la actualidad y se estdn
trasladando técnicas especificas a contextos
escolares.

El objetivo general del presente estudio es analizar
el conocimiento y la aplicacion de los programas
de intervencion psicoeducativa en el alumnado
con TEA de profesionales pertenecientes a centros
ordinarios y especificos en educaciéon primaria,
asi como proponer criterios que podrian ayudar

a mejorar el conocimiento y la aplicacion de
programas psicoeducativos en la intervencién
educativa en alumnos con TEA. Los objetivos
especificos serfan, en primer lugar, conocer cudles
son los programas de intervencion psicoeducativa
mds comunes segun su evidencia empirica,
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en segundo lugar analizar qué conocimiento

y aplicacion tienen los profesionales que
intervienen con el alumnado con TEA sobre estos
programas y, en tercer lugar, describir qué uso de
los programas hacen los maestros de educacion
especial en la respuesta educativa del alumnado
con TEA.

|
2. Método

2.1. Participantes

Han participado profesionales que intervienen
con alumnos con TEA en su vida diaria o que
lo han hecho en los dltimos afios en educacion
primaria en Castilla y Leén. La poblacion es
muy amplia, por lo que se optd por seleccionar
una muestra. El muestreo fue no aleatorio. Se
realizaron llamadas telefénicas a un amplio
numero de colegios de dos localidades de
Castilla y Ledn (Salamanca y Valladolid), tanto
publicos como concertados o que impartiesen
educacion especial, para la seleccion de la
muestra. El criterio de seleccion se baso en la
informacion disponible en la base de datos

de la unidad asistencial de la Universidad de
Salamanca, seleccionando aquellos centros en
los que hubiera menores en edad de educacion
primaria (en la actualidad) que hubieran
recibido un diagnéstico de TEA. En ningun caso
se informd a los colegios de que la seleccion

se habia basado en este criterio. Como nunca
se mencionaron a los menores escolarizados,
tampoco se contactd con las familias. En los
centros educativos que aceptaron participar se
explico el propésito del estudio con el fin de

lograr que los profesores del centro participaran
en la investigacion. En tal caso, el director

del centro rellenaba una autorizacién de
participacion y se llevaban los cuestionarios para
que los profesionales los cumplimentaran.

2.2. Procedimiento
2.2.1. Eleccion de programas mas comunes

Se realiz6 una busqueda en bases de datos
electrénicas y de forma manual donde se
seleccionaron estudios entre 2000 y 2015,

con una mayor relevancia en funcién del

mayor numero de citas (304, 108, 8, 67),

sobre revisiones sistemdticas de programas de
intervencion psicoeducativa de alumnos con
TEA a nivel nacional e internacional. Simpson
(2005), Wong et al. (2014), Giiemes et al. (2009)
y Fuentes-Biggi et al. (2006) han sido las fuentes
escogidas para clasificar los programas en cuatro
categorias, en funcion del soporte empirico

que tienen (ver Tabla 1). Los grupos son los
siguientes: a) programas basados en evidencias,
b) programas prometedores, ¢) programas con
informacion de apoyo limitado y d) programas
no recomendados. Una vez seleccionadas las
fuentes se procedi6 al cribado de los programas
(ver Grifico 1). La seleccion de estos programas
que aparecen en dichos estudios, se ha basado
en los siguientes criterios de inclusion:

En caso de que un programa cumpliera todos

y cada uno de estos criterios, el programa se
incluia en la lista. El objetivo de esta seleccion es
que los programas aparezcan en las revisiones de
ambos paises, centrandose en los menores con
TEA en la educacién primaria.

Cuadro 1. Criterios de inclusién para la seleccién de programas de intervencion psicoeducativa de

alumnos con TEA a nivel nacional e internacional

El programa aparece en tres o mas estudios de los cuatro estudios seleccionados Si No
El programa aparece en las revisiones de EE.UU. o de Espafa Si No
El programa se centra en la educacién de alumnos con TEA Si No
Préactica cuyo rango de intervencién atiende alumnos de educacién primaria Si No

Fuente: elaboracién propia.
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2.2.2. Cuestionario

El cuestionario es la herramienta principal que
se ha escogido para la recogida de informacion
sobre programas de intervencion en alumnos
con TEA. El propésito de usar este instrumento
fue obtener informacién sobre el conocimiento
y aplicacion que tienen los profesionales sobre
los programas. Se tomd6 como referencia el
cuestionario validado de Hess et al. (2008),
adaptado a los propositos del presente estudio.
Se basa en 18 preguntas, con predominio de
opcién maltiple. Su estructura es la siguiente
(ver Anexo 1):

e Comienza con un apartado introductorio
en el que se describe brevemente el estudio
a los participantes que van a realizarlo, asi
como la proteccion de la confidencialidad
y el tiempo requerido para realizar el
cuestionario (entre 15y 20 minutos). Una
vez han leido este apartado marcardn la
casilla, si estdn conformes con el estudio, en
la que dan su consentimiento a participar en
la investigacion. Los participantes son libres
de no contestar la encuesta y rechazarla en
cualquier momento.

e  La primera parte del cuestionario trata
de clasificar a los diferentes profesionales
segun sus caracteristicas. El objetivo
es utilizar preguntas demograficas que
permitan discriminar a los diferentes
sujetos de la muestra a través de preguntas
con opcién multiple y respuesta corta.
Se trata de clasificar la profesion para el
posterior andlisis y evaluar si la experiencia
profesional y el grado académico tienen
relacion con el conocimiento y la aplicacion
de los programas.

e La segunda parte es diferente de los
cuestionarios validados en otros estudios.
La diferencia radica en la eleccion de los
programas de intervencion. Las demads
investigaciones se basan en escoger
programas sin un criterio especifico,
atendiendo a lo sumo a un estudio,
normalmente Simpson (2005), o dos
tnicamente en el caso de Hess et al. (2008).
En nuestro estudio se ha querido elaborar

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 87-110

una lista de programas mds comunes

segun varias revisiones. De esta manera,
obtenemos los programas m4s relevantes,
ya que se han seguido diferentes criterios
de exclusion para obtener aquellos que
mas se adectien a nuestras necesidades. El
objetivo es determinar el conocimiento que
tienen los profesionales de los programas

y evaluar la aplicacion de éstos, con el

fin de conocer la tipologia mads empleada
en la intervencion (basados en evidencia,
practicas prometedoras, practicas sin
apoyo empirico y no recomendadas). Estan
colocados de forma aleatoria, de forma que
los encuestados no usen claves que apliquen
segun un patrén en funcion de la categoria
de las intervenciones. En ningin momento
se utilizan las palabras “intervenciones
basadas en la investigacion” o “evidencia”,
con el fin de no coaccionar las respuestas de
los encuestados.

La tltima seccién del cuestionario

pretende evaluar la frecuencia con la que
los profesionales utilizan los programas

de intervencion, ademds de conocer el
numero de alumnos con los que se llevan

a cabo, ya que no es lo mismo utilizar

un tipo de intervencion para un grupo
grande de alumnos que para un grupo
reducido. Se pretende conocer el grado de
eficacia que tienen, de forma general, en

la aplicacién de los programas (en el caso
de que se aplicaran) y evaluar donde han
recibido informacién y formacion de las
estrategias y programas de intervenciéon

(en el caso de que las tengan). Ademads, se
pregunta sobre el lugar o lugares donde los
profesionales desearian obtener informacion
especifica y cudles serian sus intereses en el
aprendizaje mediante una pregunta abierta.
El propésito de la pregunta abierta fue
medir las perspectivas de los encuestados
sobre las intervenciones eficaces, y permitir
una entrada que puede no haber sido
revelada por las opciones en las preguntas
de eleccion forzada. Dicha pregunta va
encaminada a las perspectivas docentes, de
cara a la elaboracion de cursos y programas
de informacién y formacioén a profesionales.
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2.2.3. Proceso de aplicacion

El procedimiento para aplicar el cuestionario se
basé en dos momentos:

1. Entrega a los profesionales de dicho
cuestionario. Antes de la cumplimentacion
se comentaba el propdsito del estudio y las
implicaciones del mismo. No se especifico
ningun tipo de informacion relativa a los
programas de intervencion, por ser el objeto
de anilisis. Los programas se incluyeron
en espafiol e inglés en una lista donde los
participantes debian marcar si conocen y
emplean un programa o no (ver ejemplo en
Anexo).

2. Una vez que todos habian realizado el
cuestionario, se recolectaron los datos para
analizar los resultados.

Para el almacenamiento de los datos se
utilizaron plantillas de datos en Microsoft Excel
y SPSS, disefiadas especificamente para este
proposito. Para evitar sesgos relacionados con el
ntmero de alumnos y experiencia de trabajo, se
analizaron los datos de los centros que imparten
una modalidad educativa ordinaria, de forma
separada a aquellos de educacion especial
(centros concertados especificos para alumnado
con TEA de titularidad ligada a asociaciones de
padres o familiares). Dichos analisis se llevaron
a cabo a través de andlisis de la varianza

(ANOVA) para comparar el conocimiento y
aplicacion entre profesionales de ambos centros
y entre maestros de pedagogia terapéutica. Estos
ultimos se analizaran por separado también,
debido a su formacion académica y profesional,
mas especifica para la atencion e intervencion
de nifios con TEA. Ademas, se analiz6 si la
experiencia influia en dicho conocimiento y
aplicacion. Cuando se encontraban diferencias
entre los grupos se emplearon test de Bonferroni
para examinar su origen. La recoleccion de
datos se realiz6 desde enero hasta abril de 2015.

|
3. Resultados

3.1. Programas de intervencion psicoeducativa

Los programas mas comunes se recogen en

los trabajos de Simpson (2005), Giiemes et al.
(2009), Wong et al. (2014) y Fuentes-Biggi et al.
(2006). Del total de programas que aparecian en
cada estudio, se cribaron segun los criterios de
inclusién, llegando a un total de 23 programas
de intervencion (ver Gréfico 1). Siguiendo a estos
autores, la mayor parte de los procedimientos
de intervencion cominmente usados se pueden
agrupar segun el modelo tedrico que los sustenta
o segun las dreas funcionales a las que se dirige
la intervencion (ver Tabla I).

Grafico 1: Diagrama de flujo de programas de intervencion seleccionados

Wong et al. (2014)
51 programas

Gliemes et al. (2009)
30 programas

Excluidos Excluidos
39 15

Simpson (2005)
35 programas

Fuentes-Biggi et al. (2006)
42 programas

Excluidos Excluidos
14 29

Programas y estrategias incluidos

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 1: Intervenciones mas comunes segun revisiones sistematicas analizadas

Categoria de las intervenciones
Segun los modelos teéricos Segun las areas funcionales Otras
Clasificacié Modelos Modelos Centradas en Centradas en las intervenciones
asificacion - . L . X .
Clasicos Contemporaneos comunicacion interacciones sociales
o Andlisis e Evaluacion funcional
conductual (Herzinger y Campbell,
aplicado (Baer, 2007)
Wolf y Risley, |e Entrenamiento
1968) Comunicacion Funcional Historias Sociales
e Ensefianza (Mancil, 2006) (Reynhout y Carter,
Basadas en por ensayos | Ensefanza de PECS (Bondy 2006; Rust, 2006)
evidencias discretos conductas pivote y Frost, 1998) Ensefianza de
(Committe on (Koegel, Koegel, Habilidades Sociales
Educational Shoshan y McNerney, (Elder, 2006)
Interventions 1999)
for children * Modificacién cognitiva
with Autism, conductual (Zirpoli,
2001) 2005)

e Ensefanza
Estructurada
(TEACCH)
(Mesibov y

Comunicacion Schopler,1983)
Alternativa y Rutinas de accion e Integracion
Aumentativa conjunta (Prizant, gra

Prometedoras sensorial (Case-
(CAA) Wetherby y Rydell, Smith y Bryant
(Mirenda, 2000) 1999) ’
2001)

e Estrategias de
aprendizaje
cognitivo (Bock,
1999)

Intervencion basada |e Terapia con
en el desarrollo animales
de interacciones (McKinney,
(Gutstein y Sheely, Dustin y Wolff,
Sin apoyo e Apoyo Conductual 2002) 2001)
empirico Positivo (Canal y Martin, Guiones cognitivos e Musicoterapia
2002) (Krantz 'y (Brownwell,
McClannahan, 1998) 2002)
Terapia de juego e Terapia artistica
en suelo (Wieder y (Kornreich y
Greenspan, 2003) Schimmel, 1991)
Comunicacion
N facilitada Terapia del abrazo
o
recomendada (Cro§sley y forzado (Waterhouse,
Remington- 2000)
Gurney, 1993)

Fuente: basado en Simpson (2005), Giiemes et al. (2009), Wong et al. (2014) y Fuentes-Biggi et al. (2006).
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3.2. Caracteristicas de los participantes

Un total de 60 profesionales (Salamanca:

n=35; Valladolid: n=25) de once centros han
participado en el estudio. De éstos, nueve
centros ofrecen una modalidad educativa
ordinaria, mientras que los dos centros restantes
ofrecen un programa de educacién especial
especifico para menores con TEA.

Todos los profesionales han trabajado o
trabajan actualmente con alumnos con TEA.
Destaca el namero de tutores/maestros (29,

48 %) y un nimero menor de maestros de
pedagogia terapéutica (13, 22 %), maestros de
audicion y lenguaje (7, 12 %) y, en la categoria
“Otro”, encontramos dos psicologos, dos
auxiliares técnicos educativos, un orientador, un
logopeda y un terapeuta. Por dltimo, el 7 % de
profesionales afirmaron ser psicopedagogos (4).

Solo un profesional lleva menos de un afio
trabajando en el puesto actual descrito. Los
ndmeros aumentan y se igualan para un afio

(4, 7 %) y entre uno y tres afos trabajando (5,

8 %). Casi un tercio de profesionales (19, 32 %)
afirma llevar entre cuatro y nueve afos en el
puesto actual y el 37 % entre diez y veinte afios
(22). Finalmente, el niimero de profesionales que

llevan trabajando mas de 21 afios se reduce en
comparacion con los grupos anteriores, siendo
el 15% (9).

3.3. Experiencia y formacion especifica

Del total de la muestra, el 63 % de profesionales
afirman haber recibido formacién especifica
sobre TEA (38). Si comparamos los programas
educativos, el porcentaje aumenta hasta el 89 %
en educacion especial y disminuye al 52 % en
centros ordinarios. La formacion se ha obtenido
a través de cursos, destacando los impartidos
por el Centro de Formacion e Iniciativas de
Empleo (CFIE). En los centros con modalidad
educativa especial destaca la formacion interna.
Seminarios universitarios, consulta en webs o
congresos fueron otras respuestas a la formacion
especifica recibida.

Todos los profesionales de centros de educacion
especial (18) intervienen actualmente con
alumnos con TEA, mientras que en centros
ordinarios lo hacen el 72 % de profesionales
(31). El 94 % de profesionales de centros de
educacion especial tienen cuatro o mds afios de
experiencia profesional con alumnos con TEA,
mientras que en modalidad ordinaria es el 55 %.

Tabla 2: Alumnos atendidos por los profesionales encuestados

Etapa N° Alumnos | Ordinario % (n) | Especial % (n)
Solo 1 29 (12)
De2a6 50 (21) 39 (7)
Curso actual De7ai3 1)
Més de 14 2(1) 50 (9)
De1a10 88 (37) 6 (1)
- ) _ L De 11 a 20 713 11(2)
Ultimos cinco afos de profesion De 21 a 30 2(1) 28 (5)
Mas de 31 2(1) 56 (10)
De1a10 83 (35)
. . De 11 a 20 7 (3) 6 (1)
Toda la vida profesional De 21 a 30 2(1) 6 (1)
Méas de 31 7 (3) 89 (16)

Fuente: elaboracién propia.
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Con respecto al niimero de alumnos con los
que trabajan y han trabajado los profesionales,
existe una gran diferencia entre centros
ordinarios y de educacion especial, ya que
éstos ultimos son centros de alumnos con TEA
especificamente (ver Tabla 2):

3.4. Programas de intervencidn psicoeducativa
3.4.1. Conocimiento y aplicacion

De forma general, los programas de intervencion
mads conocidos y aplicados por los profesionales
de educacion especial son aquellos “basados

en evidencias”. El nimero de profesionales

que dicen aplicarlos regularmente es el 94 %
(17), aunque sdlo el 44 % dicen conocerlos
ampliamente (8). En los centros ordinarios

los programas mas utilizados y conocidos son
aquellos que “carecen de apoyo empirico”. El
porcentaje de profesionales que dicen aplicar

de forma regular estos programas es 40 %

95

(17), aunque sélo son conocidos en detalle por

el 14 % de profesionales (8). En la Tabla 3 se

recoge el porcentaje de profesionales que dicen

conocer y aplicar cada programa y su promedio.

Algunos de los programas de intervencion

mas usados por los profesionales son los

siguientes, ordenados de mayor a menor uso:
Ensenanza Estructurada (TEACCH) (Mesibov
y Schopler,1983), Analisis conductual aplicado
(Baer et al., 1968), PECS (Bondy y Frost, 1998),
Terapia con animales (McKinney et al., 2001),

Comunicacién Alternativa y Aumentativa (CAA)

(Mirenda, 2001), Intervencion basada en el

desarrollo de interacciones (Gutstein y Sheely,

2002), Ensefianza de conductas pivote (Koegel,

et al., 1999), Historias Sociales (Reynhout y

Carter, 2006; Rust, 2006), Terapia de juego en

suelo (Wieder y Greenspan, 2003).

Para ver si las diferencias en los promedios son

significativas y responder a la pregunta sobre

qué modalidad educativa emplea un mayor

Tabla 3: Aplicacion y conocimiento de uno o mas programas de intervencion en los centros ordinarios y

especiales. Porcentaje y promedio

Basados en Prometedores Sin apoyo No
evidencias empirico recomendados
OR ES OR ES OR ES OR ES
Aplica regularmente (n) 31(13) | 94 (17) | 33 (14) | 83(15) | 40 (17) | 61 (11) | 10 (4) 11(2)
Aplica a veces (n) 60 (25) | 78 (14) | 55(23) | 72(13) | 40(17) | 50 (9) 19 (8) 11 (2)
Aplica raramente (n) 38(16) | 67 (12) | 26 (11) | 22(4) | 31 (13) [ 72(13) | 10(4) | 22 (4)
No aplica ninguin programa (n) 31(13) | 00 |29(12) | 0 |38(16) | 6(1) | 69(29) | 61 (11)
Promedio aplicacion Evidencias + Prometedores Sin apoyo + No recomendados
OR ES OR ES
3,39 7,39 1,61 2,33
Conoce perfectamente (n) 17.(7) | 44 (8) 17.(7) | 44 (8) 14 8) | 22 (4) 0(0) 0(0)
Conoce bastante (n) 48 (20) | 94 (17) | 60(25) | 72(13) | 43(18) | 78 (14) | 19(8) | 11(2)
Conoge un poco (n) 71 (30) 2108(; 60 (25) | 94 (17) | 81 (34) | 94 (17) | 33 (14) | 39 (7)
No conoce ninglin programa (n) 14 (6) 0(0) 12 (5) 0(0) 7 @) 0() |52(22) | 50(9)
Promedio conocimiento Evidencias + Prometedores Sin apoyo + No recomendados
OR ES OR ES
3,17 6,67 1,56 2,06

*OR: Centro Ordinario. ES: Centro de Educacion Especial.

Fuente: elaboracién propia.
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namero de programas, se realizaron andlisis de
las varianzas (ANOVA). La modalidad educativa
fue la variable independiente, mientras que el
conocimiento y la aplicacién de programas
“basados en evidencias” y “prometedores” por
un lado, y “sin apoyo” y “no recomendados”
por otro, fueron las variables dependientes.
Estos andlisis mostraron diferencias
significativas en la aplicacién y conocimiento

de programas (ver Tabla 4) “basados en
evidencias” y “prometedores”. Se utiliz6 el
coeficiente de correlacion de Pearson 7, como
medida del tamafio del efecto (r) para valorar

la magnitud de las diferencias encontradas

entre los diferentes grupos, teniendo en cuenta
las consideraciones de Cohen (1992) acerca de
qué valores constituyen un tamaio del efecto
pequefio o grande. Asi, valores r= .10 reflejarian
un efecto pequefio, r= .30 un efecto medio y
valores iguales o por encima de r= .50 reflejarian
un efecto grande.

Posteriormente, se calculé el coeficiente de
determinacién (r*), para valorar la proporcion
de variacion de los resultados que puede
explicarse por las diferencias encontradas. Los

96

resultados muestran diferencias en la aplicacion
de programas “basados en evidencias” y
“prometedores” con un tamafio del efecto
grande (mas de o,5) que explica un 28 % de

la varianza total en la variable aplicacion de
programas, en el conocimiento de programas
“basados en evidencias” y “prometedores”

con un tamafio del efecto grande (casi o,5)

que explica un 25 % de la varianza total en

la variable conocimiento de programas. Se
rechaza la hipétesis nula de igualdad en las
variables. Por tanto, los profesionales de centros
de modalidad educativa especial aplican y
conocen significativamente un mayor nimero de
programas que los profesionales de modalidad
educativa ordinaria.

No se encontraron diferencias significativas en
la aplicacién y conocimiento de programas “sin
apoyo empirico” y “no recomendados”, cuyos
tamarfios del efecto son pequefios, explicando

el 3 % de la varianza total para la aplicacion y
el 2 % para el conocimiento. Por tanto, no se
puede rechazar la hipétesis nula de igualdad
entre los promedios (ver Tabla 4).

Tabla 4: ANOVA de un factor (modalidad educativa) sobre aplicacién y conocimiento de programas

Suma de I Media F si r (tamano 2
cuadrados 9 cuadratica 9 efecto)
Aplicacion
rogramas Inter-grupos 144,000 1 144.000
zvigencia Intra-grupos 328,556 34 o663 | 14902 | 000" | 0531 | 028
Y Total 472,556 35 :
prometedores
Aplicacion Inter-grupos 4,694 1
grzgr:mf]z sin Intra-grupos 130,278 34 g’ggg 1,225 | 276 | 0,184 | 0,03
poyoy Total 134,972 35 :
recomendados
Conocimiento
roqramas Inter-grupos 110,250 1 110.250
gvic?encia Intra-grupos 326,500 34 96:03 11,481 | ,002* 0,497 0,25
y Total 436,750 35 :
prometedores
Cr%norglr:zznstﬁ] Inter-grupos 2,250 1 2 950
g 090 o Intra-grupos 141,389 34 o8 541 | 467 | 0,123 | 0,02
poyoy Total 143,639 35 ’
recomendados

Fuente: elaboracién propia.
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3.4.2. Eficacia

Con respecto a la creencia sobre la eficacia
que los diferentes profesionales tienen sobre
los programas de intervencion, encontramos
diferencias. La mayoria del profesorado de
ambas modalidades educativas opina que

los programas “basados en evidencia” y
aquellos “sin apoyo empirico” tienen buena
eficacia (grado 3). Sin embargo, difieren

en la opinion de la eficacia de programas
“prometedores” (especial: 4, muy buena eficacia;
ordinario: 3, buena eficacia) y de aquellos
“no recomendados™ (especial: 2, poco eficaz;

ordinario: 3, buena eficacia).

3.4.3. Experiencia

Para responder a la pregunta ses la experiencia
un factor clave en el conocimiento y aplicacion
de los programas de intervencion en alumnos
con TEAZ, se crearon tres grupos de
profesionales en funcion de la experiencia con
alumnos con TEA sin distincion de la modalidad
educativa: 1. poca experiencia (<1-3 afios);

2, experiencia media (4-9 afios); 3. mucha
experiencia (10-21+). Se utilizaron de nuevo
técnicas ANOVA, donde “experiencia” fue la
variable factor, y conocimiento y aplicacion

de programas “basados en evidencias”

y “prometedores”, y “sin apoyo” y “no

Tabla 5: Comparaciones multiples (Bonferroni) para determinar los grupos con diferencias significativas

i i Intervalo de confianza al 95 %
Variable dependiente | (I) Exp | (J) Exp leergnma Ee I?rl_'or Sig. . : _— o_ r r?
medias (I-J) | tipico Limite inferior Limite superior
Poca Media -3,750° 1,107 ,004 -6,48 -1,02 0,439 0,19
Mucha |  -3,900° 1,107 | ,003 -6,63 1,17 0453 | 0,21
Aplicacion programas | \jedia | Poca 3,750 1,107 | ,004 1,02 6,48 0,439 0,19
evidencia y
prometedores Mucha |  -150 1,107_| 1,000 -2,88 2,58
Mucha Poca 3,900 1,107 ,003 1,17 6,63 0,453 0,21
Media ,150 1,107 | 1,000 -2,58 2,88
Poca Media -,850 ,665 ,619 -2,49 ,79
Mucha -,900 ,665 ,544 -2,54 74
Aplicacion programas | \jedia | Poca ,850 665 | ,619 -79 2,49
sin apoyo y no
ecomendados Mucha |  -,050 665 | 1,000 -1,69 1,59
Mucha Poca ,900 ,665 ,544 -,74 2,54
Media ,050 ,665 1,000 -1,59 1,69
Poca Media -4,250° 1,056 ,001 -6,85 -1,65 0,484 0,23
Mucha -4,100° 1,056 ,001 -6,70 -1,50 0,471 0,22
Conocimiento Media | Poca 4,250 1,056 | ,001 1,65 6,85 0,484 0,23
programas evidencia y
prometedores Mucha 150 1,056 _| 1,000 -2,45 2,75
Mucha Poca 4,100 1,056 ,001 1,50 6,70 0,471 0,22
Media -,150 1,056 | 1,000 -2,75 2,45
Poca Media -1,150 ,614 ,199 -2,67 37
Mucha -1,150 ,614 ,199 -2,67 37
Conocimiento Media | Poca 1,150 614 | 199 -37 2,67
programas sin apoyo y
no recomendados Mucha ,000 ,614 | 1,000 -1,52 1,52
Mucha Poca 1,150 ,614 ,199 -,37 2,67
Media ,000 ,614 1,000 -1,52 1,52

Fuente: elaboracion propia.
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recomendados”, fueron variables dependientes.
Los analisis mostraron diferencias significativas
entre los grupos en aplicacion y conocimiento
de programas “basados en evidencias” y
“prometedores”.

Se realizaron comparaciones post hoc usando

el test de Bonferroni, donde se analizan los
grupos dos a dos para obtener aquellos en los
que aparecen diferencias significativas (ver Tabla
5). El resultado del andlisis muestra diferencias
entre el grupo de poca experiencia y los grupos
de media y mucha experiencia: aplicacion:
poca-media experiencia: el tamafio del efecto es
grande (casi 0,5) y explica el 19 % de la varianza
total en la variable aplicacion de programas;
poca-mucha experiencia: el tamafio del efecto es
grande (casi o,5) y explica el 21 % de la varianza
total en la variable aplicacion de programas.
Para el conocimiento: poca-media experiencia: el
tamanio del efecto es grande (casi o,5) y explica
el 23 % de la varianza total en la variable
conocimiento de programas de intervencion;
poca-mucha experiencia el tamafo del efecto es
grande (casi o,5) y explica el 22 % de la varianza
total en la variable conocimiento de programas
de intervencion (ver Tabla s).

Por tanto, tener menos experiencia conlleva
conocer y aplicar menos programas adecuados

para alumnos con TEA (“basados en evidencias”
y “prometedores”); mientras que tener mucha
experiencia no implica conocer y aplicar un
menor numero de programas, ya que no existen
diferencias significativas entre los grupos (ver
Tabla 5). La hipotesis inicial (nula) de igualdad
se descarta para poca-media experiencia y poca-
mucha, pero queda ratificada para media-mucha
experiencia.

3.4.4. Maestros de pedagogia terapéutica

Otro de los interrogantes a resolver, es si
bl
los maestros de pedagogia terapéutica de
ambos programas educativos tienen el mismo
conocimiento y aplican el mismo nimero de
programas. De nuevo, se realizaron analisis
upos.
ANOVA para comparar ambos grupos. Los
resultados muestran diferencias significativas
(ver Tabla 6) en la aplicacion de la suma
de programas “basados en evidencias” y
“prometedores” con un tamafio del efecto
entre medio y grande (0,3-0,5) que explica
el 16 % de la varianza total. Por lo tanto, los
maestros de PT de centros de educacion especial
aplican de forma significativa un mayor niimero
de programas “basados en evidencias” y
u .
“prometedores” que los profesionales de centros
ordinarios.

Tabla 6: ANOVA de un factor (maestro educacion especial centro ordinario-especial) sobre aplicacion y

conocimiento de programas de intervencion

Suma de | Media F Si r 2
cuadrados 9 cuadratica g
Aplicacién programas | Inter-grupos | 61,538 1 61538
evidencia 'y Intra-grupos | 316,000 24 13,167 4,674 |,041 0,397 |0,16
prometedores Total 377,538 25 ’
Aplicacion programas | Inter-grupos | 12,462 1 12 462
sin apoyo y no Intra-grupos | 164,154 24 6 8’40 1,822 |,190 (0,261 |0,07
recomendados Total 176,615 25 ’
Conocimiento Inter-grupos | 34,615 1 34615
programas evidenciay | Intra-grupos |337,538 24 14,064 2,461 [,130 |0,299 |0,09
prometedores Total 372,154 25 ’
Conocimiento Inter-grupos  |,038 1 038
programas sin apoyo y |Intra-grupos | 148,000 24 ,6167 ,006 |,938 (0,015 |0,00
no recomendados Total 148,038 25 ’

Fuente: elaboracién propia.
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No existen diferencias significativas para el
resto de variables: aplicacién de programas “sin
apoyo” y “no recomendados”, conocimiento
de programas “basados en evidencias” y
“prometedores”, conocimiento de programas
“sin apoyo” y “no recomendados”.

3.4.5. Frecuencia de aplicacion

De la muestra de profesionales de centros de
educacion especial, el 83 % (15) afirmaron utilizar
las estrategias y programas de intervencion en
alumnos con TEA a diario. Sélo el 11 % de ellos
las aplican una vez a la semana (2), y el 6%

(1) menos de una vez al mes. La frecuencia de
aplicacion varia en mayor medida en centros
ordinarios como vemos en el Grafico 2.

El nimero de alumnos en los que se aplican
estos programas es muy diferente, ya que los
centros que imparten una modalidad educativa
de educacion especial lo hacen especificamente
para alumnos con TEA. En estos centros
destacan aquellos que trabajan con mis de

14 alumnos (55 %, 10), mientras que en los
ordinarios lo hacen aquellos que trabajan con
entre 2 a 6 alumnos (50 %, 21).

|
4. Discusion

El propésito de este estudio fue obtener una
vision general del uso de los programas de
intervencion psicoeducativa en alumnos con
TEA en educacion primaria, en el marco de
Castilla y Leén. Se eligieron los programas de
intervencion psicoeducativa en base a revisiones
sistemadticas actuales y de impacto, con un

alto numero de citas y en diversos contextos.
Ademas, se cribaron segun criterios de inclusion
para obtener la mayor muestra representativa de
programas.

La encuesta ha sido una de las mayores
realizadas a nivel nacional (n=60), siendo de las
primeras en reportar los datos de profesionales
de dicha comunidad. Se llevaron a cabo
diferentes medidas con el objetivo de minimizar
el sesgo potencial asociado a la traduccion

y adaptacion de las diferentes preguntas de
encuestas procedentes de Estados Unidos,
incluyendo el uso de la terminologia local para
describir los programas de intervencion, asi
como diferentes partes del cuestionario.

Grafico 2: Aplicacion programas de intervenciéon segun modalidad educativa. Porcentajes

100 %
80%
60 %
40%
20%

19 23
6 7 0 0
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vez al mes

2-3 veces
al mes

Una vez
al mes

Ordinario
Especial

Fuente: elaboracién propia.
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Se realizaron analisis comparados de ambos
programas educativos (centros ordinarios y
centros de educacion especial) con el objetivo
de eliminar sesgos en la muestra. Los centros
de educacion especial son especificos para
alumnado con TEA, por lo que se consideraron
como punto de partida para analizar el
conocimiento y aplicacion de los diferentes
programas de intervencién que emplean estos
profesionales que trabajan, en su mayoria

(83 %), diariamente con alumnos con TEA, y
compararlos con los profesionales de centros
ordinarios.

El 87 % de profesionales estan formados
especificamente en centros de educacion
especial. Esto puede deberse al trato especifico
con dichos alumnos de manera diaria y a la
propia formacioén que se realiza en los centros,
donde observamos que existe formacion
especifica continua y que se establecen redes de
cooperacion entre profesionales.

Los profesionales tienen una experiencia media
de entre 1 a 3 aflos en centros ordinarios y de
10 a 20 afios en centros de educacion especial.
Como hemos visto en el analisis, tener poca
experiencia implica tener menos conocimiento
y aplicar un menor nimero de programas. En
centros ordinarios los profesionales suelen
trabajar con alumnos con TEA durante un
curso escolar (tutores, por ejemplo), siendo
tnicamente los maestros de PT los que
contintan la intervencion a lo largo de su
escolarizacién, por lo que la experiencia con este
tipo de alumnado parece ser menor.

Los profesionales de centros de educacién
especial conocen y emplean los programas
adecuados de forma diaria (basados en
evidencia y prometedores), mientras que

los profesionales de centros ordinarios no
destacan en el uso y conocimiento de ninguno
de ellos. Se encontraron diferencias en la
aplicacion y conocimiento de programas
“basados en evidencias” y “prometedores”,
pero no en aquellos “sin apoyo empirico” y
“no recomendados”. Estos resultados pueden
deberse a la falta de experiencia de trabajo
con este alumnado, ya que es una variable a
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considerar en el conocimiento y aplicaciéon de
programas de intervencion psicoeducativa.

Una de las posibles explicaciones al hecho de
que los profesionales de centros ordinarios
conozcan y apliquen un menor nimero
programas de intervencion psicoeducativa es

la frecuencia de trabajo con alumnos con TEA.
Como se ha visto, la mayoria de profesionales
de centros de educacion especial (83 %) trabaja
a diario con estos alumnos, mientras que los
profesionales de centros ordinarios trabajan

en frecuencias variadas, destacando el trabajo
de 2 a 3 veces por semana (21 %). Se observa
ademads como el 17 % de profesionales de
centros ordinarios no trabaja con alumnos con
TEA o nunca ha trabajado, de manera que no
existe una formacion tan especifica por el hecho
de no necesitarlo en su puesto de trabajo. Puede
que estos profesionales se formen en otras areas,
en detrimento del aprendizaje de estrategias y
programas de intervencion con el alumnado
con TEA. Otro factor que puede explicar las
diferencias es el nimero de alumnos con los
que se trabaja en cada modalidad educativa. En
centros de educacion especial suelen trabajar con
mas de 14 alumnos al dia (56 %), mientras que
en centros ordinarios trabajan con grupos de
entre 2 y 6 alumnos (50 %).

Debemos considerar que los profesionales de
centros de educacion especial procedian de dos
colegios, mientras que aquellos que pertenecen
a la modalidad educativa ordinaria proceden
de diversos colegios, en los que se seleccionaron
uno o dos por cumplir los criterios (trabajar o
haber trabajado recientemente con alumnos con
TEA). Esto podria explicar desde otro punto de
vista el por qué la mayoria de profesionales de
centros de educacion especial aplican y conocen
los programas adecuados, ya que entre estos
profesionales se crean redes de colaboracion.
La colaboracién de profesionales en redes

de formacion interna es uno de los pilares
basicos que sustentan las buenas précticas en la
educacion de personas con autismo (Charman
et al., 2o11). El trabajo conjunto con otros
profesionales, tales como logopedas, terapeutas
ocupacionales, psicologos, etc., diversifica

la formacion e incrementa la calidad de la
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intervencion. Estas redes se fomentan en mayor
medida en centros de educacion especial, ya que
cuentan con esta diversidad de profesionales
que, en gran parte de colegios de modalidad
ordinaria, no se encuentran disponibles.

Con respecto a los alumnos con los que se
imparten los programas de intervencion,
aquellos escolarizados en una modalidad
educativa especial presentan un funcionamiento
intelectual mas bajo que aquellos escolarizados
en centros ordinarios. Este hecho podria
interferir en el conocimiento y aplicacion

por los profesionales de ciertos programas

de intervencion, ya que algunos de éstos no

se suelen aplicar con alumnos con un buen
funcionamiento intelectual.

Tenemos que tener en cuenta, ademads, que los
programas de intervencién mds comunes se han
creado en un contexto clinico y estdn disefiados
para una intervencion 1:1. La mayoria de
programas en contexto escolar han mostrado
su validez en estudios de casé unico, pero no
en disefios de grupo (Iglesia y Olivar, 2008).
Por ello, es mds probable que estos programas
puedan llevarse a cabo en los centros de
educacion especial, donde la ratio de alumnos
por docente es de 5, mientras que en los centros
ordinarios es de 25. Ademas, estos programas
han surgido, en su mayoria, de la intervencién
temprana (o a 6 afios), de manera que su
implementacion con nifios mayores a esta edad
presenta un reto afadido.

Se ha observado una gran discrepancia entre

la aplicacion de estrategias en la practica real

y el conocimiento de dichas estrategias. Los
profesionales de ambas modalidades educativas
aplican uno o mds programas de intervencion
basados en evidencia o prometedores, pese

a no conocerlos ampliamente. Por ejemplo,

el 94 % de profesionales de centros de
educacion especial dice aplicar los programas
recomendados en su dia a dia, pero solo el

44 % los conoce perfectamente. Este hecho
pone de manifiesto que los profesionales
aplican los programas, aunque sean basados en
evidencias, sin el conocimiento e informacién
adecuados. Las practicas de intervenciéon deben
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tener una sustentacion teérica para alcanzar

un conocimiento suficiente que garantice

su implementacion. Sin esta formacion, los
menores podrian no llegar a alcanzar su maximo
potencial y el desarrollo de habilidades basicas
(Charman et al., 2o011).

Los resultados obtenidos corroboran las
conclusiones de una gran parte del trabajo
previo en este campo y concuerdan con los
encontrados en estudios realizados en Estados
Unidos para profesionales de centros ordinarios.
Hess et al. (2008) afirman que las practicas
mas usadas por profesionales son aquellas que
no tienen apoyo empirico en un 33,5 %. En la
muestra analizada esta cifra aumenta hasta un
40 % de profesionales que aplican regularmente
dichos programas. El National Institute of
Health (2005) y Prior et al. (2011) encuentran
que los programas basados en evidencias

son usados por muy pocos profesionales,
aspecto que llama la atencién en nuestro
analisis, ya que unicamente 13 profesionales
de centros ordinarios (31 %) emplean uno o
mas programas de forma regular. Sin embargo,
se encontraron ciertas discrepancias con los
estudios de Mazin (2011), los cuales muestran
que los maestros de educacién especial tienen
conocimientos especificos sobre alumnos con
TEA vy las estrategias a emplear, aunque no
estan basadas en la evidencia. Como hemos
visto en el andlisis, los profesionales de centros
de educacién especial catalogados como
especialistas de educacion especial aplican
regularmente y conocen bastante bien uno

0 mds programas “basados en evidencia” y
“prometedores” (94 %).

A raiz de los resultados mencionados, cabe
resaltar el hecho de que los maestros de
educacion especial de centros ordinarios

no presentan diferencias significativas en

el conocimiento de programas basados en
evidencias y prometedores, pero si en su
aplicacién, en comparacion con profesionales
de centros de educacion especial. Hay varias
explicaciones posibles para este resultado.
Por un lado, en estos centros el alumnado con
TEA suele ser muy escaso (de 1 a 6 alumnos
maximo), por lo que posiblemente estos
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profesionales conocen los programas, pero no
los utilizan. Por otro lado, estos profesionales
trabajan con alumnos con TEA en sesiones de
una hora, de manera que pueden no utilizar
estas estrategias por falta de tiempo.

Aunque el namero de profesionales que emplean
practicas no recomendadas es bajo (4 de centros
ordinarios y 2 de centros educacion especial),

se siguen empleando estos programas, aunque
ningun profesional de ambas modalidades de
escolarizacién afirmé conocer estas estrategias
perfectamente. Estos programas estan
catalogados como “no recomendados”, por lo
que su uso no seria una préctica adecuada.

La experiencia fue una variable que se estudié
para analizar cémo influia en el conocimiento

y aplicacion de los programas. Observamos

que tener menos experiencia implica tener un
menor conocimiento y aplicar menos programas
(basados en evidencia y prometedores). Sin
embargo, aquellos profesionales con mucha
experiencia conocen y aplican un mayor nimero
de este tipo de programas. Estos resultados
pueden explicarse por la falta de experiencia en
los primeros afios de trabajo con alumnos con
TEA, en los que los profesionales comienzan

a formarse especificamente, de manera que

se conozcan y apliquen un menor ntimero de
programas de intervencion. Otra explicacion es
que el conocimiento de este tipo de programas
no se adquiera en la formacion inicial
(universidad), sino en la formacién continua
vinculada al puesto de trabajo especifico.

Dada la creciente prevalencia de alumnos con
TEA, los esfuerzos en la intervencion deben
centrarse en las pricticas reconocidas basadas en
evidencia y prometedoras. La evidencia actual
apoya la eficacia del uso intensivo de recursos
adecuados para potenciar las habilidades y
desarrollar el potencial de alumnos con TEA.
De esta manera, estaremos preparados para
ofrecer una intervencion eficiente y eficaz.

Esto plantea la necesidad de crear vias de
cooperacion estrechas entre centros, apoyadas
por organizaciones de padres y de profesionales.
Como hemos visto, pocos profesionales se han
formado en asociaciones.
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5. Conclusiones

El estudio mostré que los profesionales que
trabajan con alumnos con TEA en centros
especificos de educacion especial conocen y
aplican programas “basados en evidencias y
prometedores”, mientras que los profesionales
de centros ordinarios suelen emplear programas
“sin apoyo empirico”. Aquellos profesionales
que llevan trabajando de 1 a 3 afios tienen
menos conocimiento y aplican menos programas
que aquellos que llevan mas de 4 afios
trabajando con alumnos con TEA. Los maestros
de PT de centros de educacion especial aplican y
conocen los programas adecuados, mientras que
los PT de centros ordinarios los conocen, pero
no los aplican.

Aunque el instrumento de recoleccion de

datos se basa en una encuesta validada (Hess
et al., 2008), se ha modificado segtin los
intereses del estudio, de manera que no se

ha empleado un instrumento estandarizado.
Puede existir un sesgo de deseabilidad social,
al dejar a los profesionales tiempo suficiente
para cumplimentar el cuestionario, pudiendo
buscar informacion sobre los programas y
marcar aquellos mejor considerados, ya que

en ningin momento se controla el proceso de
participacion. Otra limitacion del estudio es

la diferencia entre “decir que se sabe o aplica”
y “saber o aplicar realmente”. Un profesional
puede responder que sabe o aplica un programa
pero no llevarlo a la practica debido a que no
hay datos sobre la aplicacion real y rigurosa de
las practicas que afirman aplicar.

Como hemos visto, los profesionales con
experiencia tienen un conocimiento adecuado y
aplican de forma frecuente aquellos programas
basados en evidencias. Estos profesionales
podran contribuir al proceso de ensefianza-
aprendizaje con una base solida. Las redes de
colaboracion que se han advertido a través de
la formacion interprofesional en los propios
centros ayudaran a los profesionales con menos
experiencia que se inicien con este tipo de
alumnado. Los resultados del estudio sugieren
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que los educadores de alumnos con TEA de
centros ordinarios deben recibir una mayor
formacion e informacion con el objetivo de
utilizar las mejores practicas en la intervencion.

Seria recomendable replicar el estudio en

una muestra mayor de profesionales para
valorar la generalizacion de los resultados.
Otras propuestas interesantes para futuras
investigaciones serian llevar a cabo un estudio
de las intervenciones que se pudieran implantar
en centros con menos recursos, o estudiar el
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tipo de intervenciones que se llevan a cabo en el
contexto familiar.

Como conclusién final, estos resultados
marcarian el punto de partida sobre el que
desarrollar criterios de formacién para los
profesionales dedicados a la intervencion de
alumnos con TEA. Al aumentar la formacion
de profesionales se incrementa la frecuencia
del uso de programas basados en evidencias y,
en consecuencia, se potencian y desarrollan las
capacidades de los alumnos con TEA.
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Anexo 1. Cuestionario utilizado para la recogida de datos

I
Encuesta programas intervenciéon TEA

Descripcion del estudio: Usted esta invitado a participar en un estudio de investigacion en

educacion especial sobre los programas y estrategias mas frecuentes usados por profesionales en la
intervencién psicoeducativa de alumnos con trastornos del espectro autista (TEA). Le solicitamos
que usted complete este cuestionario relativo a dichas précticas. El cuestionario preguntara sobre sus
experiencias en los programas de intervencién psicoeducativa de alumnos con TEA.

Almacenamiento de datos y proteccion de la confidencialidad: solo los investigadores directamente
involucrados en el estudio podran ver el contenido de los cuestionarios. La informacion tnicamente se
usard para la realizacion de la presente investigacion y serd completamente anénima.

Tiempo requerido para el cuestionario: su participacion le llevard unos 15-20 minutos.

] He leido la descripcion del estudio y entiendo mis derechos. Marcando esta casilla, doy mi

consentimiento y estoy de acuerdo a participar en el presente estudio.

Localidad:

1. ¢Cual es su posicion en la intervencion de nifios con TEA?

Tutor/maestro

Maestro de Pedagogia terapéutica
Maestro de Audicion y lenguaje
Pedagogo

Psicopedagogo

Otro:

oooood

2. Incluyendo este afio, ¢cuantos anos lleva en esa posicion?

O o O 4-9
O <@ O 10-20
] I-3 O 21+
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3. ¢Cual es el grado académico que usted ha alcanzado?

] Maestro
] Especialista en Educacién Especial
] Otra especialidad:

Licenciatura universitaria
Master

Doctorado

Otros:

oooo

4. ;Ha recibido alguna formacion especifica sobre TEA?

[ Si. Especifique cual:

[0 No

5. ¢Interviene actualmente en la psicoeducacion de un nifio con TEA en Educacion Primaria?

O si
0 No

6. ¢Cuantos anos lleva trabajando con nifios con TEA?

D <I

O 13
U 49
D I0-20
D 2T+

7. ¢Cual es el nimero de ninos con TEA con los que trabaja actualmente?

(I
O 26
O 7-13
O 14+
8. ¢En los dltimos 5 afos con cuantos nifios con TEA ha trabajado? Por favor, estime la cifra.
O 1-10
O 1120
O 21-30
O z1+

9. ¢Con cuantos nifos con TEA ha trabajado a lo largo de su vida profesional? Por favor, estime la
cifra.

1-10
11-20
21-30

ooono

31+
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10. ¢Coémo describiria su conocimiento general sobre intervenciones educativas para nifios con TEA?

[ Muy bueno
] Bueno

[ Normal

] Malo

] Muy malo

11. Indique el grado de conocimiento que tiene sobre cada uno de los siguientes programas y
estrategias de intervencion en nifios con TEA. En el caso de que conozca un programa, indique el

grado de eficacia que cree que tiene dicho programa:

Lista de programas de intervencion (Tabla I). Ejemplo:

. L. Conoce Conoce Conoce Grado de
Programas intervencion TEA | No conoce ..
un poco bastante perfectamente eficacia
Analisis conductual aplicado
[Applied Behaviour Analysis 11234
(ABA)]

12. Indique con qué frecuencia aplica o ha aplicado cada uno de los siguientes programas y estrategias

de intervencion en ninos con TEA.

Lista de programas de intervencién (Tabla I). Ejemplo:

Programas intervenciéon TEA

Nunca ha
aplicado

Ha aplicado
raramente

Ha aplicado a
veces

Aplica
regularmente

Analisis conductual aplicado
[Applied Behaviour Analysis
(ABA)]

13. ;Globalmente con qué frecuencia suele utilizar estos programas y estrategias de intervencién con

nifnos con TEA?

A diario
Nunca

oooooOod

Una vez al mes

Menos de una vez al mes

2-3 veces al mes
Una vez a la semana
2-3 veces por semana

14. ;Con cuantos ninos con TEA suele utilizar estos programas y estrategias de intervencion?

O 1
O 26
] 7-13
]

14+
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15. Indique el grado de resultados que ha obtenido con los programas y estrategias que ha utilizado.

] Muy eficaces
[ Eficaces
[0 Poco eficaces
[0 Nada eficaces
[0 No sabe

16. Indique donde ha recibido informacion y formacion de los programas y estrategias utilizados en la

intervencion de nifios con TEA.

[0 Universidad

] Cursos

] Talleres

[ Instruccién para padres
] Otros:

17. En su opinion, ¢donde le gustaria recibir la informacion y formacion necesaria sobre programas y

estrategias en la intervencion de nifios con TEA?

[J Cursos especializados
[J Universidad
(] Programas de informacién

[0 Otros:

18. ¢Cuales serian sus principales intereses de aprendizaje con respecto a las intervenciones educativas

para los nifios pequenos con TEA?

Comentarios:
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Resumen

El objetivo de esta investigacion

fue evaluar la calidad de vida,

la participacion en actividades
extraescolares y las caracteristicas
resilientes del alumnado de primaria,
e identificar factores contextuales
que limitan o facilitan su desarrollo
saludable. Participaron 156

alumnos, de entre 10 y 13 afos,

de las comunidades auténomas de
Castilla y Le6n y Andalucia. Ochenta
presentaban necesidades especificas
de apoyo educativo (NEAE). Los
instrumentos utilizados fueron el
Cuestionario de calidad de vida
KIDSCREEN-27, el Cuestionario

de Participacion en Actividades
Extraescolares CAPE/PAC y la version
traducida y adaptada al castellano
del Cuestionario de Resiliencia
CYRM. Los participantes obtuvieron
puntuaciones elevadas en calidad

de vida y resiliencia, y moderadas

en participacion en actividades
extraescolares. El alumnado con
NEAE obtuvo puntuaciones inferiores
en la percepcion de su bienestar
emocional, recursos resilientes y
participacion en actividades de tipo
fisico. Estos resultados constituyen
un punto de partida para elaborar

un marco de indicadores basado en
los modelos de inclusién y calidad de
vida.

|
Palabras clave:

Calidad de vida, participacion,
resiliencia, alumnado de primaria.
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Abstract

The aims of this research were to
assess the quality of life, participation
in leisure activities and resilience

of primary school students, and to
identify personal and environmental
factors that limit or enhance their
wellbeing and positive development.
156 primary students from the
autonomic communities of Castilla y
Leén and Andalucia, aged between
10 and 13 years old, participated

in the research. 8o of them had
special educational needs (SEN). The
instruments used were Quality of
Life questionnaire KIDSCREEN-27,
Children’s Assessment of
Participation, Enjoyment and
Preference CAPE/PAC, and a Spanish
version of Child and Youth Resilience
Measure CYRM. Participants had
high scores on quality of life and
resilience and moderate scores in
participation in recreation and leisure
activities. Students with SEN scored
less than their peers on perception

of emotional well-being, resilient
resources and participation in physical
activities. These results provide
information to develop an indicators
framework based on inclusion and
quality of life of models.
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Keywords:
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1. Introduccion

La inclusion de todos los alumnos con
independencia de sus condiciones personales o
ambientales, afecta a la estructura, organizacion,
metodologia y actuaciones de los centros
educativos. El modo de hallar un consenso entre
el sistema escolar y los planteamientos inclusivos
planteados por Booth y Ainscow (2002, 2011),
puede encontrarse en el analisis y aplicacion de
las aportaciones derivadas de conceptos como el
de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002,
2003 ), participacion en actividades diversas
(King et al., 2003) o desarrollo resiliente (Ungar,
2012), desde un enfoque del desarrollo infantil
basado en la aplicacion de los derechos humanos
(ONU, 1989).

Estos tres conceptos aluden al logro de
estandares relacionados con las condiciones de
vida de una persona y la satisfaccion que estas
condiciones le proporcionan. Implementar estas
aportaciones tedricas a la realidad de nifios

con necesidades especificas de apoyo educativo
(NEAE) v sin ellas, requiere un proceso de
reflexién sobre las contribuciones de cada
concepto a la mejora de la respuesta educativa
ofrecida a todo el alumnado.

e Estandares para el crecimiento positivo de
todos los nifios

El derecho a la educacion de todos los nifios,
con independencia de cualquier condicion
personal o ambiental, ha promovido iniciativas
y acciones a lo largo de todo el mundo dirigidas
desde muy diversos ambitos: politicos, sociales,
educativos, o sanitarios. En esta linea, la
UNESCO ha impulsado el programa Escuela
para Todos (EPT) que define la educacion
inclusiva como: Un proceso de abordaje y
respuesta a la diversidad de las necesidades de
todos los/as alumnos/as a través de la creciente
participacion en el aprendizaje, las culturas y las
comunidades, y de la reduccion de la exclusion
dentro y desde la educacion. Implica cambios y
modificaciones en los enfoques, las estructuras,

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 111-128

las estrategias, con una visiéon que incluye a
todos los/as nifios/as de la franja etaria adecuada
y la conviccion de que es responsabilidad

del sistema regular educar a todos los nifios
(UNESCO, 2005: 13).

Actualmente, la inclusién es uno de los grandes
retos de la educacion mundial que conlleva
transformaciones cualitativas en el modo de
concebir, organizar, planificar, impartir y evaluar
la ensefianza y el aprendizaje de las personas en
todos los dmbitos socioeducativos (Muntaner

et al., 2010). Dado que la inclusién es un
fenémeno social antes que educativo, que nos
remite a practicas de actuacion democriticas,
su implementacion en la escuela supone dos
procesos interrelacionados. Por un lado, el
incremento de la participacion de los estudiantes
en el curriculum de las escuelas ordinarias, por
otro, la reduccion de la exclusién de los alumnos
de las comunidades y culturas de la mayoria
(Parrilla, 2002). Algunos de los marcos de
referencia que permiten configurar la inclusion
en el contexto educativo son: la defensa de los
derechos humanos del nifio (ONU, 1989), la
concepcidn social de discapacidad (AAIDD,
2011; WHO, 2001; UNESCO, 2006), asi como
la perspectiva organizativa como base del
desarrollo institucional, los modelos de recursos
comunitarios y los enfoques de investigacion
aplicada dirigidos a la accién (Schalock y
Verdugo, 2002, 2003; Verdugo y Schalock,
2013). Desde este prisma, la inclusion educativa
se constituye como un indicador de calidad que
supone garantizar los principios de igualdad, no
discriminacion, accesibilidad y disefio universal,
guiados por el derecho a la educacién de todos
los alumnos (Booth y Ainscow, 2002, 201T;
Calderon, 2014; Wehmeyer, 2009).

Estrechamente relacionados con los principios
inclusivos, tres modelos conceptuales
defendidos por parte de la comunidad cientifica
especializada en crecimiento infantil positivo,
estdn cambiando los modos y formas de
abordar las intervenciones educativas, sanitarias
y sociales con menores. Por una parte, la
percepcion que los nifios tienen de su calidad

de vida y de aquellos aspectos que conforman
su bienestar personal, social y emocional. Por
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otra, su participacion en actividades diversas, y
por ultimo, las caracteristicas resilientes propias
y de su entorno que acttian como fuentes de
proteccion o riesgo ante los desafios del dia a
dia, influyendo en el crecimiento infantil.

En este trabajo, la calidad de vida se
conceptualiza desde el modelo propuesto por
Schalock y Verdugo (2002, 2003), centrado en el
desarrollo, evaluacion y aplicacion de indicadores
dirigidos a operacionalizar resultados personales
relevantes y valiosos para las personas con y

sin discapacidad en diferentes areas de vida
(educacién, salud, familia, etc.). Tras un extenso
trabajo de revision y construccion cientifica

los autores definen calidad de vida como un
estado deseado de bienestar personal, que se
conceptualiza a partir de ocho dimensiones
(bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacion, inclusion social

y derechos), que han de contemplarse desde

un punto de vista objetivo y subjetivo. Estas
dimensiones contienen propiedades tanto
universales como relativas a la cultura, y son
sensibles a las caracteristicas personales y a
factores ambientales del entorno en el que viven
las personas.

La investigacién sobre calidad de vida infantil,
realizada bajo los planteamientos de Schalock

y Verdugo (2002, 2003), ha evidenciado que

a la edad de 8 afios no se hallan diferencias en
la satisfaccion que muestran los nifios en las
distintas dimensiones de vida en funcién de
caracteristicas personales como la presencia de
NEAE (Verdugo y Sabeh, 2002). Sin embargo,
en la adolescencia se ponen de manifiesto
diferencias en las dimensiones de desarrollo
personal, bienestar fisico y autodeterminacién
entre alumnos con NEAE vy sin ellas. El grupo de
adolescentes con NEAE expresa menores niveles
de satisfaccion que sus compafieros sin ellas
(Gomez-Vela, 2007).

Basandonos en la creciente evidencia cientifica
sobre la relevancia de la participacién infantil
y juvenil en diferentes dreas de vida, en especial
en aquellas destinadas al ocio y disfrute (Badia
et al., 2013; King et al., 2007; Majnemer et al.,
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2010), vy su relacion con el bienestar y calidad
de vida de nifos y jovenes con NEAE vy sin

ellas (Badia et al., 2013; Schreuer et al., 2014;
Shikako-Thomas ef al., 2012), la participacion
en actividades de ocio y tiempo libre aparece
como otra variable determinante del desarrollo
pleno de alumnos con NEAE vy sin ellas. En la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y los Estados de Salud (CIF,

en sus siglas en espafiol), la participacion se
conceptualiza como el acto de involucrarse

en situaciones de la vida (WHO, 20071). En

la CIF para nifios y jovenes (WHO, 2007) las
actividades de ocio se definen como el tiempo
destinado a actividades elegidas libremente, que
los nifios realizan cuando no estdn involucrados
en dreas vitales de autocuidado o trabajo escolar.

Dado que el ocio se entiende como una
experiencia personal o social caracterizada por
la libertad de eleccion y la experimentacion de
sentimientos de bienestar, satisfaccion, relaciones
de amistad y sentido de pertenencia (Hawkins,
1993; Imms et al., 2016), los expertos han
asociado la participacion en actividades ludicas
a resultados personales en calidad de vida. En
esta linea, la investigacion ha evidenciado que
la asistencia a actividades de ocio favorece el
bienestar subjetivo del nifio y contribuye a la
satisfaccion en diferentes dreas de vida, tales
como el bienestar fisico y emocional (Dahan-
Oliel et al., 20125 Schreuer et al., 2014),

el desarrollo de competencias personales y
sociales (Shikako-Thomas et al., 2012; Wilkes
et al., 2011) y, la autodeterminaciéon cuando

se dan oportunidades a los menores para la
eleccion y control de las actividades realizadas
(Adolfsson et al., 2o11; Bult et al., 2014),

con independencia de la presencia y tipo de
discapacidad (Badia et al., 2013).

Sin embargo, a pesar de la relevancia de la
expresion de las preferencias personales para
resultados de participacion significativos (Bult
et al., 2014), buena parte de la investigacion
sobre participacion infantil coincide en destacar
el impacto de factores ambientales, como

las elecciones familiares o los programas de
actividades extraescolares, sobre los niveles de
participacion en actividades diversas de ocio
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y tiempo libre (Majnemer et al., 2010). Estos
resultados son aun mds significativos en nifios
y jovenes con discapacidad u otras necesidades
especificas de apoyo educativo (King et al.,
2007; Badia et al., 2013), los cuales perciben
mas limites y restricciones ambientales para

su participacion. Los resultados indican que
fomentar un desarrollo sano no solo implica
promover caracteristicas saludables como la
participacion en actividades diversas, sino
también disminuir el efecto de aquellos factores
que impiden al nifio alcanzar el maximo
potencial en los diferentes entornos en los que
se desarrolla (King et al., 2003; Rodriguez

et al., 2013). En este contexto emerge la
tercera variable analizada, por su proximidad
conceptual y aplicada a los constructos calidad
de vida (Moore et al., 2004; Ungar, 2012) y
participacion en actividades diversas (Shikako-
Thomas et al., 2012; Bottcher y Dammeyer,
2013): el concepto de resiliencia.

La resiliencia se conceptualiza como un
proceso dindmico de adaptacion al entorno,
capaz de potenciar las fortalezas internas del
nifio y los factores externos que lo favorecen.
Segtin los expertos, la resiliencia nace de la
interaccion entre la persona y su ambiente y

se dirige al crecimiento positivo y al bienestar
significativo del nifio en cada situacion y etapa
de vida (Rutter, 2006; Masten, 2007; Ungar,
2011). Por ello, la resiliencia hace referencia a
la propia persona y a los contextos en los que
se encuentran las fuentes que posibilitan la
manifestacion de sus fortalezas y oportunidades
para su adaptacién y crecimiento personal
(Ungar, 2012). Este autor distingue las fortalezas
generales de la poblacién y el rol especifico

que juegan cuando individuos, familias o
comunidades estdn bajo situaciones de estrés
concretas o continuas, centrandose en buscar
indicadores de resiliencia en las variaciones
ambientales que se producen como respuesta
positiva a la adversidad desde el nivel individual,
familiar, comunitario y cultural, y que
proporcionan resultados positivos de cambio
(Ungar, 2010, 2011, 2012).

En el ambito del desarrollo infantil, el
paradigma de resiliencia se encuentra en
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construccion actualmente. Brooks (2006) define
la resiliencia del nifio como la capacidad para
lidiar eficazmente con la presion causada por los
desafios cotidianos; recuperarse de decepciones,
errores y situaciones adversas; desarrollar
objetivos claros y realistas para la resolucion de
problemas; asi como interactuar cémodamente
con los demds y tratarse a si mismo y a los
demds con dignidad.

En el dmbito educativo, la resiliencia se plantea
como una técnica de intervencion que enfatiza

el potencial humano (UNESCO, 2015). El
desarrollo de la resiliencia de los alumnos es
fomentar el conocimiento que tienen de si
mismos, del mundo en el que viven y en el que
conviven con otras personas y, dado que la
socializacion es uno de los aspectos esenciales
para la promocion de la resiliencia, los contextos
sociales tales como la escuela o las actividades de
ocio y tiempo libre se presentan como espacios
idoneos para fortalecer las competencias
resilientes de nifios y jovenes diversos (Albertin
et al., 2013). De esta forma, la participacién
infantil en actividades ludicas con independencia
de sus caracteristicas personales o ambientales,
puede servir a profesores, psic6logos y otros
profesionales del campo de la educaciéon como
indicador de salud y funcionamiento positivo vy,
al mismo tiempo, promover la adquisicion de
competencias para la vida como la creatividad,
el optimismo o las habilidades emocionales y
sociales (Shikako-Thomas et al., 2012), asi como
fomentar el bienestar personal y social a través
de experiencias de control y confianza en uno
mismo (Albertin et al., 2013; Adolfsson, 2011).

En este trabajo se han elegido estas tres variables
como indicadores de crecimiento positivo de
alumnos con NEAE vy sin ellas debido a su
interrelacion con el desarrollo personal pleno y
armonico. Tanto el modelo de calidad de vida
(Schalock y Verdugo, 2002, 2003; Verdugo

y Schalock, 2013), como el de participacion

en actividades diversas (WHO, 2001, 2007;
King et al., 2003) y el de desarrollo resiliente
(Ungar, 2010, 2011, 2012), surgen como guia
y criterio para evaluar las estrategias de mejora
que llevan a cabo los profesionales del campo
del desarrollo infantil y juvenil. De esta forma,
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los resultados derivados de estas investigaciones
permiten formular nuevas propuestas practicas,
que sirven a las escuelas y otros servicios
educativos como herramientas para reconocer y
responder a las diversas necesidades de nifios y
jovenes, atendiendo a su bienestar y capacitacion
para la vida adulta.

El objetivo de este trabajo es analizar los
resultados personales en calidad de vida,
participacion en actividades diversas de ocio y
resiliencia de alumnos de primaria con NEAE y
sin ellas, y examinar el peso de algunas variables
personales o familiares en dichos resultados,

a fin de comprender el papel facilitador o
limitador de éstas en su bienestar y desarrollo
integral.

|
2. Metodologia

¢ Participantes

En el estudio participaron 156 alumnos
escolarizados en 14 centros de educacion
primaria de dos comunidades auténomas de
Espaiia; 6 centros de Castilla y Le6n y 8 de
Andalucia. Siete de los centros educativos
eran de titularidad publica y 7 de titularidad
concertada. Del total de alumnos participantes,
80 eran alumnos con necesidades especificas
de apoyo educativo. La edad media de los 156
participantes era de 11.04 afios. En la Tabla

1 se exponen algunas de sus caracteristicas
demograficas.
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Paralelamente 106 familias, padres, madres
0 ambos, proporcionaron informacién
demografica sobre el entorno familiar de los
alumnos participantes (Tabla 2).

Tabla 2. Caracteristicas demograficas familias
(N= 106)

Padre
(N=99)

Madre

(N=105) | TOTAL

Nivel educativo

Sin estudios
formales

Educacion

Obligatoria 30

28

Educaciéon Superior 64 74

Estatus laboral

26
53 59
19 35

al cuidado del hijo

Autonomo/a 11

Empleado/a

Desempleado/a

Miembros dedicado

Ambos progenitores 47
Madre 37
Padre 4
Otros 1

Ingresos familiares

Menos de 9000 €/
anuales

De 9000 a 17000 €/
anuales

De 17000 a 30000 €/
anuales

Méas de 30000 €/
anuales

23

27

25

20

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 1. Caracteristicas demograficas alumnos (N=156)

NEAE?
Género Curso
N° de alumnos Con Sin
) 5° 23 10 13
Nifa
6° 40 21 19
) 5° 58 30 28
Nifo
6° 35 19 16

* Necesidades especificas de apoyo educativo.
Fuente: elaboracién propia.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 111-128



Beatriz Ruiz Fernandez ¢ Maria Gémez Vela * Ramén Fernandez Pulido ® Marta Badia Corbella 116

¢ [nstrumentos

Los alumnos respondieron a tres cuestionarios.

1. El Cuestionario de Calidad de Vida
KIDSCREEN-27 (Ravens-Sieberer et
al., 2007). Es una escala de calidad de
vida transcultural que permite evaluar
el bienestar fisico, psicoldgico y social
en nifios y jovenes entre 8 y 18 afos a
través de cinco dimensiones (bienestar
fisico, psicolégico, autonomia y relaciones
familiares, apoyo social y de los amigos
y entorno escolar). La version espafiola
presenta propiedades psicométricamente
aceptables (Longo ef al., 2012).

2. El Cuestionario de participacion en
actividades cotidianas CAPE -versién
espariola- (Longo et al., 2012). Explora la
participacion en actividades extraescolares
por parte de nifios y jovenes entre 6 y 21
anos, con discapacidad y sin ella. Analiza
55 actividades formales e informales
agrupadas en 5 tipos (recreativas,
fisicas, sociales, basadas en habilidad, de
autosuperacion). De cada una de ellas
recoge la frecuencia de participacion, el
disfrute que proporciona, con quién realiza
el nifio la actividad y donde. El Preferences
for Activities of Children PAC (King et al.,
2007) es un instrumento complementario
al CAPE que evalua las preferencias de
participacion de los nifios en las actividades
evaluadas. La version castellana se
encuentra actualmente en proceso de
validacion (Badia ef al., en prensa).

3. El Cuestionario de Resiliencia CYRM-
28 (Liebenberg et al., 2012). Evaltua
la resiliencia personal y ambiental de
jovenes entre 12 y 23 afos, a través
de tres dimensiones de interaccion
persona-ambiente: individual, familiar y
contextual. Los andlisis preliminares del
funcionamiento de la escala en poblacion
infantil espafiola indican una fiabilidad de
0.90 (Ruiz et al., 2014).

Finalmente, las familias rellenaron un Listado
de indicadores ambientales para la calidad de
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vida del alumnado, que registra variables del
entorno familiar, escolar y comunitario que
pueden actuar como barreras o facilitadores en
el proceso de inclusion educativa, bienestar y
desarrollo positivo de los alumnos.

* Procedimiento

El acceso a los participantes se realiz6 a

través de 14 centros de educacion ordinaria

de las comunidades auténomas espafiolas

de Catilla y Le6n y Andalucia. En primer
lugar, se envid una carta a los centros en la

que se informaba al equipo directivo de los
objetivos, el procedimiento y los beneficios de
la participacion en la investigacion y solicitud
de su colaboracion. Cuando la respuesta de la
escuela era afirmativa, se establecia el contacto
con las familias de los alumnos de 3¢ ciclo de
primaria. El tutor de cada curso era el encargado
de entregar a las familias el formulario de
consentimiento informado. Una vez autorizado
el estudio por parte del centro educativo y
obtenido el consentimiento informado de las
familias se procedi6 a la aplicacion de los
cuestionarios a estudiantes.

La administraciéon de los instrumentos se llevo

a cabo en aulas habilitadas con pizarra digital
de los centros educativos participantes. La
aplicacion de los cuestionarios se realizaba en
dos sesiones. En la primera se administraban el
cuestionario de calidad de vida y la escala de
resiliencia, y en la segunda, el cuestionario de
participacion en actividades de ocio y tiempo
libre. El formato de aplicaciéon dependia del
nimero de alumnos participantes de cada centro
y de las necesidades de apoyo especificas de cada
alumno. En general, la aplicacion fue colectiva
en los casos de grupos amplios de alumnos sin
NEAE, grupos reducidos de alumnos con NEAE
y compafieros sin ellas, y de forma individual
con aquellos alumnos que requerian apoyos
individualizados para su respuesta auténoma.

Durante las sesiones se exponia a los alumnos de
forma sucinta el objetivo de la investigacion y se
describia la tarea que debian realizar. Ademads,

se enfatizaba el cardcter an6nimo y confidencial,
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asi como la importancia de contestar a todas las
preguntas. Para facilitar la comprension de la
tarea a todos los alumnos, en la pizarra digital
se proyectaba cada uno de los tres cuestionarios,
desde su presentacion (instrucciones, formato de
respuesta, ejemplos de preguntas y respuestas)
hasta cada una de las preguntas o items que los
componian. Se control6 el tamaiio y color de la
letra, asi como las fotografias que acompanaban
a cada item. Cada uno de los items era
presentado en una diapositiva, acompaiado

de imagenes que contextualizaban la pregunta
formulada. Los alumnos también disponian de
plantillas con las opciones de respuesta escritas,
asi como la representacion pictogréfica de cada
opcidn, para aquellos alumnos con dificultades
en lectoescritura. Las aplicaciones fueron
realizadas por una evaluadora entrenada para
guiar la tarea de recogida de informacion. Esta
persona se encargaba de leer las instrucciones,
describir los tipos de preguntas y respuestas, y
ofrecer turnos de preguntas para aclarar dudas
o hacer comentarios al respecto. Todo ello con
objeto de facilitar la comprension y respuesta
auténoma de todos los alumnos participantes.

La informacién familiar se recopilé mediante
un cuestionario sociodemografico que se hacia
llegar a las familias a través de la escuela. Era

recogido al finalizar las sesiones de evaluacion
con alumnos.

Tras la aplicacion de cuestionarios se

inici6 el andlisis de los datos. Se realizaron
andlisis exploratorios y descriptivos de las
puntuaciones, asi como pruebas paramétricas

y no paramétricas para analizar diferencias
estadisticas entre subgrupos. Debido al reducido
tamafo muestral, los contrastes se realizaron
con un nivel de significacion de .o5. El anélisis
de los datos se efectio con el paquete estadistico
SPSS-var1.

|
3. Resultados

Puntuaciones en resultados personales de los
alumnos

Los participantes obtuvieron puntuaciones
medias-altas en Calidad de vida (Tabla 3) y
Resiliencia (Tabla 4), mientras las puntuaciones
medias en Participacién fueron moderadas en
Diversidad (CAPE) y medias-altas en Preferencia
de participaciéon (PAC), para los cinco tipos de
actividad examinados (Tabla j).

Tabla 3. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones en Calidad de vida (N=156)

Dominio Rango | Media (DT)
Bienestar fisico 0-100 | 49.44 (10.67)
Bienestar psicoldgico 0-100 | 49.42 (9.53)
Autonomia y Vida familiar 0-100 |50.64 (11.79)
Apoyo social y Amigos 0-100 | 49.61 (11.31)
Entorno escolar 0-100 | 50.40(10.18)

Fuente: elaboracion propia.

Tabla 4. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones en Resiliencia (N=156)

Dominio

Rango| Media (DT) |

Resiliencia Total

0-120 105.57 (10.3)

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 5. Estadisticos descriptivos de las puntuaciones en Participacion (N=156)

Dominio Diversidad (CAPE?) | Preferencia (PAC")
Rango | Media (DT) | Rango | Media (DT)
Recreativas 0-12 | 8.09(2.25) | 12-36 | 29.04 (3.67
Fisicas 0-13 | 5.51(2.58) | 12-39 | 31.73 (5.00
Sociales 0-10 | 7.28 (2.14) | 10-30 | 26.31

basadas en Habilidad

de Auto-enriquecimiento

)
)
3.41)
)
)

0-10 | 5.80(1.93) | 10-30 | 21.82 (4.48

Escala Total

(
( (
0-10 | 3.14(2.07) | 10-30 | 22.22 (4.87
( (
(

0-55 |29.94 (8.43) | 55-165 | 130.88 (17.17)

2 Version espafiola del Cuestionario de participacion en actividades cotidianas, CAPE.
" Version espafiola del Preferences for Activities of Children, PAC.

Fuente: elaboracién propia.

Antes de realizar contrastes de diferencias
entre-grupos, se comprobaron los supuestos de
normalidad y homocedasticidad de la varianza.
En aquellos casos en los que se demostré la
distribucién normal de las puntuaciones, se
realizaron pruebas # y ANOVAS para analizar
la presencia de diferencias en las puntuaciones
obtenidas por los alumnos en funcién de
variables personales (género, edad, presencia

o no de NEAE) y ambientales (titularidad del
centro; nivel educativo y socioeconémico de
las familias; estatus laboral de los padres; y
miembros dedicados a la crianza del hijo).

En aquellos otros casos en los que no se
cumplieron los supuestos de normalidad y
potencia estadistica, se realizaron pruebas no
paramétricas (U de Mann-Whitney y H de
Kruskal-Wallis) para la deteccion de diferencias
entre-grupos.

Puntuaciones en resultados personales en
funcion de variables personales

En relacion con el género de los alumnos,

los analisis no evidenciaron diferencias
estadisticamente significativas en las
puntuaciones de las dimensiones de Calidad

de Vida, ni en Resiliencia. Si se encontraron
diferencias significativas en las puntuaciones de
Diversidad de participacion en actividades de
ocio y tiempo libre [t =-2.40, p<.o05], pero
no en la Preferencia de participacion hacia esas
mismas actividades. Las nifias puntuaron mads
alto en Diversidad que los nifios [(M=31.96;
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DT=7.53) vs. (M=28.56; DT=8.76)]. Dada la
normalidad de las distribuciones, se efectuaron
pruebas ¢ para llevar a cabo estos contrastes.

En funcién del curso, no se hallaron diferencias
significativas en las dimensiones de Calidad de
Vida, ni en las puntuaciones en Resiliencia. Pero
si se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en las puntuaciones de Diversidad
y Preferencia de participacion en Actividades
Recreativas; (z=-2.33, p<.05) y (z=-2.89, p<.01)
respectivamente. Los alumnos mds pequefios
obtuvieron puntuaciones mas elevadas en ambos
dominios de actividad.

Con respecto a la presencia de NEAE, se
hallaron diferencias significativas en la
dimension de Bienestar Emocional de Calidad de
Vida (z=-2.53, p<.05) y en las puntuaciones en
Resiliencia (z=-2.55, p<.05). En ambas variables
los alumnos con NEAE obtuvieron puntuaciones
inferiores al grupo de compaiieros sin ellas. No
se obtuvieron diferencias significativas en las
puntuaciones de Diversidad y Preferencia de
participacion entre alumnos con y sin NEAE,
pero si en el dominio de Actividades Fisicas de
Diversidad de Participacion (z=-2.10, p<.05).
Nuevamente los alumnos con NEAE obtuvieron
puntuaciones inferiores que sus compaiieros

sin ellas. La Tabla 6 muestra las puntaciones
promedio de aquellos dominios en los que se
obtuvieron diferencias significativas entre ambos
grupos de alumnos. En estos contrastes, se
efectuaron pruebas U de Mann-Whitney al no
ajustarse las distribuciones a la normalidad.
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Tabla 6. Puntuaciones promedio de las dimensiones con diferencias significativas entre el grupo con

NEAE y sin ellas

Escala Subescalas NEAE? N Rango®
Con 77 67.62
Calidad de Vida Bienestar Emocional -
Sin 75 85.62
Con 71 61.49
Resiliencia Resiliencia Total
Sin 68 78.88
i i Con 75 68.10
D|ve.rs'|dad' d N Actividades Fisicas
Participacion Sin 75 82.90

*Necesidades especificas de apoyo educativo.
®Rango promedio, prueba U de Mann Whitney.
Fuente: elaboracién propia.

Efecto de variables ambientales en resultados
personales

Se analizaron los resultados personales de

los alumnos en funcién de la titularidad del
centro educativo. Los alumnos de las escuelas
concertadas mostraron valores de Diversidad

de Participacion significativamente mayores que
los alumnos de centros publicos en tres de las
cinco tipologias de actividad (Tabla 7), asi como
en la escala total de Diversidad [t = -3.82, p<
.oo1]. Mientras que no se obtuvieron diferencias
entre unos y otros alumnos en los resultados de
Calidad de Vida, Resiliencia, o Preferencia de

participacion en actividades de ocio y tiempo

libre.

Cuando se analizaron los resultados personales
obtenidos por el grupo de alumnos con NEAE,
los datos volvieron a mostrar diferencias
significativas en Diversidad de participacion

en funcién de la titularidad del centro, pero no
en Calidad de Vida, Resiliencia o Preferencia
de Participacién. De nuevo los alumnos con
NEAE de los centros concertados obtuvieron
puntuaciones mayores en Diversidad de
Participacion que sus compaiieros con NEAE de
centros publicos (Tabla 7).

Tabla 7. Resultados en Diversidad de Participacion de la muestra total y el subgrupo de alumnos con

NEAE en funcioén de la titularidad del centro

GRUPO DE ALUMNOS
MUESTRA TOTAL
Diversidad de o Tipo CON NEAE
Y N° Act? &
Participacion centro'
N Rango® z N Rango° z
Vi P 73 62.53 38 30.79
Actuvudgdes 12 -3.16** 2.51*
Recreativas C. 73 84.47 34 42.88
ivi P. 75 63.89 38 31.70
Actlyldades 10 -2.86** 2.27*
Sociales C. 71 83.65 34 41.87
ivi P. 75 63.65 38 33.26
Actl\./l.dades de 10 3.39* -1.18
Habilidad C. 75 87.35 36 41.97
*Numero de actividades de cada tipologia de actividad valorada por el CAPE.
b Titularidad del centro: P, piblico; C, concertado.
¢ Rango promedio, prueba U de Mann Whitney.
*valores significativos p<.os; **valores muy significativos p<.o1; ***valores altamente significativos p<o.oor.

Fuente: elaboracion propia.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 111-128




Beatriz Ruiz Fernandez ¢ Maria Gomez Vela ¢ Ramoén Fernandez Pulido  Marta Badia Corbella 120

Respecto a las variables del contexto familiar,
no se hallaron diferencias significativas en las
puntuaciones de los participantes en Calidad
de Vida, Resiliencia y Participacion en funcién
del nivel educativo de la madre (estudios
obligatorios o superiores), pero si en funcion de
los del padre (z=-2.20, p<.05). Los contrastes
U de Mann-Whitney mostraron puntuaciones
promedio mas altas en Resiliencia en alumnos
con padres con un nivel educativo superior
(Promedio=48.59 vs. Promedio=35.73).
Cuando se realizaron esos mismos analisis con
el grupo de alumnos con NEAE, las pruebas

t evidenciaron diferencias significativas en las
puntuaciones de Preferencia de Participacion
en Actividades Recreativas en funcion del nivel

educativo de la madre [t =-2.31, p<.o5]. En

)
este caso, los alumnos con NEAE mostraron
puntaciones mds elevadas en Preferencia cuando

el nivel educativo de la madre era superior.

Los analisis no demostraron diferencias
significativas en las puntuaciones de los
participantes en ninguna de las variables
dependientes analizadas en funcién del estatus
laboral de los padres (autébnomo, empleado

o desempleado), pero si con respecto al nivel
socioecondmico de las familias (ingresos bajos,
medios, medios-altos y altos). En el grupo de
alumno con NEAE se encontraron diferencias
significativas en funcién del nivel de ingresos
familiares en Diversidad de Participacion [F =
3.18, p<.05] y Bienestar Escolar [c 2as= 9:05,
p<.05]. Los ANOVAs realizados pusieron

de manifiesto que los alumnos con NEAE

de familias con niveles de ingresos mds altos
obtuvieron puntuaciones significativamente
mayores en Diversidad de Participacion
(M=34.30; DT=9.91) que los de familias con
ingresos medios (M=22.88; DT=6.73). Mientras
que los analisis no paramétricos para mas de
dos muestras independientes (prueba Kruskal-
Wallis) evidenciaron puntuaciones promedio
mas altas en Bienestar Escolar en alumnos

con NEAE de familias con ingresos bajos
(Promedio=31.23), que los de familias con
niveles medios (Promedio=18.50), medios altos
(Promedio=17.75) y altos (Promedio=24.64).
Cuando se examinaron los resultados personales
del grupo de alumnos sin NEAE en funcién
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del nivel de ingresos, se hallaron diferencias
significativas en su percepcion de Bienestar
Emocional [c 2 o= 7915 p<.05] y Familiar [c
4= 14:61, p<.o1]. Los alumnos sin NEAE
de familias con niveles socioeconémicos
medios puntuaban significativamente mas alto
en Bienestar Emocional y Familiar que sus
compaiieros de familias con ingresos bajos y
altos (Tabla 8). De nuevo, para estos contrastes
se efectuaron pruebas Kruskal-Wallis al no
ajustarse las distribuciones a la normalidad.

Tabla 8. Resultados en Calidad de Vida del
subgrupo de alumnos sin NEAE en funcion de los
ingresos familiares

Grupo de alumnos sin NEAE
Nivel de N Rango®
ingresos?®
Bienestar Bajos 10 24.00
Emocional
Medios 10 27.55
Medios-Altos 17 30.53
Altos 12 15.88
Bienestar Bajos 10 18.45
Familiar
Medios 10 27.55
Medios-Altos 17 34.00
Altos 12 15.58

 Bajos (menos de 9ooo €/afio); Medios (de 9ooo a
17000 €/afio); Medios-Altos (de 17000 a 30000 €/
afio); Altos (mds de 30000 €/afio).

>Rango promedio, prueba c* de Kruskal-Wallis.
Fuente: elaboracién propia.

Por ultimo, al analizar las puntuaciones
obtenidas por los alumnos en funcion del
progenitor ocupado del cuidado y crianza del
hijo (ambos progenitores o solo la madre)

se hallaron diferencias significativas en la
puntacion total de Resiliencia, tanto en la
muestra total (z=-2.36, p<.01), como en el
grupo de alumnos con NEAE (z=-2.92, p<.o1),
segun las pruebas no paramétricas U de
Mann-Whitney realizadas. Las puntuaciones
fueron superiores cuando ambos progenitores
compartian el cuidado y la crianza del hijo
(Tabla 9).
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Tabla 9. Puntuaciones promedio obtenidas en
Resiliencia en funcién del miembro dedicado al
cuidado y crianza del hijo/a

Muestra Total Gﬁ:ug%e
Total de Alumnos P
N=156 Alumnos con
B NEAE? N=80

Crianza del b b
hijo/a Rango Rango
Ambos 44.48 26.06
progenitores
Madre 32.43 15.32

*Necesidades especificas de apoyo educativo.
"Rango promedio, prueba U de Mann Whitney.

|
4. Discusion

A continuacioén se discuten los resultados en
calidad de vida, resiliencia y participacion de
los alumnos de primaria y la influencia que las
variables personales y ambientales examinadas
tienen sobre ellos, a la luz de la actual literatura
cientifica sobre desarrollo infantil y bienestar
personal.

Resultados en calidad de vida

El andlisis de los resultados nos permite concluir
que los alumnos participantes, en general, tienen
una percepcion positiva de su calidad de vida,
mostrandose satisfechos con las posibilidades
para el crecimiento y desarrollo que les brinda
su entorno familiar, escolar y de amistad. Estos
resultados coinciden con los obtenidos en la
investigacion transcultural realizada por Erhart
y colaboradores (2009) sobre la salud mental

y el bienestar de la poblacion infantil europea
(Erhart et al., 2009). Las puntuaciones mds
positivas se refieren a los dmbitos familiar y
escolar, lo que pone de manifiesto la importancia
del entorno cercano del nifio en la percepcién
que tiene de su bienestar personal, tal y como
defiende el modelo de calidad de vida individual
de Schalock y Verdugo (2002, 2003).
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Sin embargo, pese a los buenos resultados
generales en calidad de vida, los contrastes

de hipétesis realizados ponen de manifiesto
diferencias significativas entre alumnos en las
dimensiones de bienestar en funcién de variables
personales y ambientales.

Con respecto a las variables personales analizadas
(género, curso y presencia de NEAE), la tinica
variable que ha dado lugar a diferencias en
calidad de vida ha sido la presencia de NEAE. En
concreto, los alumnos con NEAE participantes
en este estudio declaran un bienestar emocional
significativamente menor que sus compafieros

sin ellas. Estos resultados son de suma relevancia
para las trayectorias de desarrollo de unos y
otros nifios, si tenemos en cuenta los indicadores
que definen dicha dimension: satisfaccion, auto-
concepto, afectos positivos, espiritualidad y
seguridad personal (Verdugo y Schalock, 2013;
Wallander y Koot, 2016), y su relacion con
variables del entorno cercano para el logro de
valores positivos en bienestar personal (Schalock
y Verdugo, 2002, 2003). Ademds, estos hallazgos
son consistentes con los obtenidos por Gémez-
Vela (2007) con alumnos adolescentes con NEAE
y sin ellas (de 12 a 18 afios de edad), y ponen en
evidencia que las diferencias en bienestar personal
pueden también ocurrir a edades preadolescentes,
en contraposicion a los resultados obtenidos por
Verdugo y Sabeh (2002) con alumnos de 8 a 11
afios de edad, quienes no hallaron diferencias
significativas en bienestar emocional entre
alumnos con NEAE vy sin ellas.

En relacién a las variables ambientales, mientras
que, menores niveles socioeconémicos se asocian
de manera significativa a mayor percepcion

de bienestar escolar en alumnos con NEAE;

en el grupo de alumnos sin NEAE, un mayor
estatus socioeconoémico familiar se relaciona con
niveles significativamente menores de bienestar
emocional y bienestar familiar, siendo los niveles
socioecondmicos medios los que mayor bienestar
emocional y familiar reportan. Estos resultados
resaltan nuevamente la importancia del cardcter
subjetivo del bienestar desde edades tempranas,
en contra de aquellas posturas reduccionistas
que defienden una vida de calidad desde el
acceso y posesion de recursos materiales. Parece
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que para los nifios, por delante de la posesion
de bienes y recursos econdmicos se encuentran
la cohesion familiar, el desarrollo de relaciones
de intimidad y afecto con sus seres queridos, la
seguridad de las figuras de apego y la vivencia
compartida de experiencias familiares. Por ello,
son los niveles econdémicos intermedios los que
permiten responder tanto a las necesidades
materiales bdsicas para la subsistencia de los
nifios, como a sus necesidades personales y
sociales primarias, que alientan el desarrollo
personal y la libertad del nifio, lo que Amartya
Sen (1993, 2002) define como bienestar.

Cuando los nifios perciben carencias (fisicas,
materiales, emocionales, afectivas, entre otras)

en sus ambientes cercanos, buscan la respuesta

a sus necesidades en otras parcelas. A edades
tempranas, como la de los alumnos participantes,
las fallas afectivas o socioeconémicas familiares
son cubiertas por la institucion escolar, donde

los nifios encuentran personas significativas
(iguales, profesionales y otros adultos) que
responden y apoyan su crecimiento, asi como una
estructura organizada que idealmente cubre sus
necesidades primarias, amortigua sus dificultades
e inseguridades y modela su desarrollo personal
y social. Por tanto, la escuela como organizacion
tiene la capacidad de generar en los nifios
sentimientos de seguridad y bienestar, siendo
especialmente significativa para nifios en situacion
de mayor riesgo asociados a su desarrollo, como
en este estudio son los alumnos con NEAE de
familias con niveles socio-econdmicos bajos
(Ungar, 20171).

Resultados en participacion en actividades
diversas

En relacion con la participacion, la investigacion
a nivel internacional ha puesto de manifiesto los
beneficios en el funcionamiento y bienestar del
nifio asociados a la realizacion de actividades de
ocio y tiempo libre (WHO, 2001, 2007; King

et al., 2003; Badia et al., 2013). En nuestro
estudio, los alumnos declaran participar en

un nimero moderado de actividades fuera

del horario escolar, aunque muestran claras
preferencias por participar en un nimero mayor
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de actividades de tipo recreativo, fisico y social.
Estas actividades se refieren a jugar con las
mascotas, ver la TV, ir a pasear, hacer deporte
de equipo, jugar a juegos o ir en bicicleta,
visitar a otras personas, escuchar musica. Estos
resultados concuerdan con el informe emitido
por el Comité espafiol de UNICEF sobre la
infancia en Espafa (2014), segtn el cual la
inexistencia de documentos, estadisticas o
politicas sobre educacién no formal provoca
una invisibilidad de ésta en el curriculo
formativo de nifios, nifias y jovenes, limitando
su participacion en grupos de iguales y su
formacion integral a actividades desarrolladas en
el ambito de la educacion formal.

Con respecto a las variables personales y
familiares analizadas, los alumnos con NEAE
informan de menores niveles de participacion
que sus compaiieros sin ellas, siendo significativa
esta diferencia en la realizacion de actividades
de tipo fisico. Este resultado coincide con los de
otras investigaciones con nifios y jovenes con
discapacidad (Badia et al., 2013). El hecho de
que muchas actividades no estén disefiadas desde
planteamientos inclusivos puede encontrarse en
la base del mismo, tal y como se expone en el
informe sobre los derechos del nifio elaborado
por el Sindic de Greuges (2014). No obstante,
los alumnos con NEAE manifiestan preferencias
claras respecto a su participacion en el conjunto
de actividades planteadas.

Por otra parte, resulta interesante destacar la
influencia que tienen sobre la participacion
infantil factores ambientales, tales como: el nivel
socioeconémico de las familias; la titularidad de
la escuela a la que asisten los alumnos (ptblica
o concertada); o el nivel educativo de la madre.
La relacién hallada entre estas variables y

los resultados en diversidad y preferencia de
participacion apoyan la hipotesis defendida

por otros autores, acerca de la relevancia de

los factores ambientales sobre los personales

en los resultados de participacion de nifios

con discapacidad vy sin ella (King et al., 2007;
Majnemer et al., 2010).

Mais concretamente, en relacidon con variables
de tipo ambiental, los resultados muestran
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mayores indices de participacion en actividades
de ocio y tiempo libre en alumnos con NEAE de
familias con estatus socioecondmicos altos, lo
que confiere al nivel socioeconémico un papel
facilitador para la asistencia del hijo con NEAE
a actividades de ocio diversas (Shikako-Thomas
et al., 2012). Pero como hemos argumentado
anteriormente, el nivel socioeconémico de

las familias es solo un componente mas en

el entramado de factores relacionados con el
desarrollo del nifio. De esta forma, la escuela
como agente educativo institucionalizado,
adquiere un papel central en las trayectorias

de desarrollo de sus alumnos, mediante la
movilizacion efectiva de sus recursos materiales
y personales (Booth y Ainscow, 2002, 2011).

A este respecto, los resultados personales en
diversidad de participacion en funcién de

la titularidad del centro obtenidos en esta
investigacion, indican un mayor fomento de la
participacion infantil en actividades de ocio por
parte de los centros concertados participantes.
Lo que se deduce de la informacion ofrecida
por los alumnos de estos centros, los cuales
informan de manera sistematica de una mayor y
mas variada participacién en actividades de ocio
y tiempo libre que sus comparfieros de los centros
educativos publicos, con independencia de la
presencia de NEAE.

Dadas las evidencias cientificas sobre las
barreras fisicas, materiales y actitudinales
hacia la participacion de nifios y jévenes con
discapacidad en actividades extraescolares

de ocio y tiempo libre (Longo y Badia, 2009;
King et al., 2009), asi como las diferencias

en participacion halladas entre alumnos con
NEAE matriculados en centros escolares
especificos y ordinarios (Badia, et al., 2011),
cabe preguntarse por el cardcter inclusivo de las
actividades ofrecidas por escuelas de diferente
titularidad, por las oportunidades creadas para
el acceso y participacion de todos los alumnos
en los programas extraescolares, y por las
barreras ambientales para la interaccion entre
iguales existentes en los centros educativos,
que perjudican la asistencia y la participacion
significativa de los alumnos con NEAE
matriculados en escuelas ordinarias (Law et al.,
2007).
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En definitiva, lo resultados personales en
participacion destacan la importancia de
valorar los factores ambientales que benefician
o perjudican la asistencia y realizacién

de actividades de ocio diversas, asi como

la relevancia de ofrecer a los alumnos la
posibilidad de manifestar sus preferencias

con objeto de favorecer el desarrollo de
competencias necesarias para la conducta
autodeterminada (Verdugo y Schalock, 2013;
Majnemer et al., 2010) y los niveles de bienestar
(Schreuer et al., 2014).

Resultados en resiliencia

En general, los resultados muestran una
percepcion positiva que el conjunto de alumnos
participantes tiene de sus recursos resilientes. No
obstante, cabe destacar la menor percepcion que
muestran el grupo de alumnos con NEAE de sus
competencias resilientes personales, asi como de
las oportunidades ofrecidas por su entorno para
su adquisicion.

Entre las variables ambientales, el sistema
familiar para la crianza y cuidado del

hijo parece jugar un rol importante. Los
participantes obtienen puntuaciones mas
elevadas de resiliencia percibida cuando
ambos padres comparten la responsabilidad
en el cuidado y educacion del hijo, que
cuando la responsabilidad es solo materna.
Este resultado permite identificar otro factor
facilitador del desarrollo integral de los nifios,
mas alla de factores obstaculizadores como
pueden ser niveles socioeconémicos familiares
bajos o barreras escolares para la asistencia

y participacion significativa de los nifios en
actividades extraescolares.

De este modo, a pesar de que las puntuaciones
generales obtenidas en la escala de Calidad de
Vida y Resiliencia son altas, y moderados los
valores en Participacion, las diferencias halladas
entre alumnos con NEAE vy sin ellas resaltan

un desajuste entre la interaccion de nifios con
NEAE vy su entorno cercano (familia, colegio,
comunidad, cultura, entre otros sistemas)

tal y como destacan otros autores (Gomez-
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Vela, 2007; King et al., 2003; Ungar, 2011).
Desde la perspectiva de los actuales modelos
de funcionamiento humano este desajuste
causa limitaciones en el desarrollo del nifio, a
partir de las barreras y obstaculos impuestos
por el entorno para el fomento de fortalezas
y oportunidades que propicien el desarrollo
potencial del propio nifo.

En suma, las diferencias significativas halladas
en calidad de vida, participacion vy resiliencia
en nifios con NEAE v sin ellas, acenttian

la urgente necesidad de incluir a aquellos
alumnos con NEAE en los diferentes dmbitos
sociales donde se dan las oportunidades a

los nifios de experimentar y tener éxito en su
proceso de desarrollo. Dada la naturaleza de
la participacion en actividades de ocio, ésta se
presenta como una estrategia formativa util
para el sistema educativo, capaz de ofrecer
respuestas adecuadas a alumnos con NEAE

y sin ellas, y posibilitar situaciones para su
aprendizaje y logro de resultados personales
significativos. Para ello, resulta imprescindible:
1) tener en cuenta las preferencias infantiles para
la implementacién de diversas actividades de
ocio y tiempo libre; 2) adaptar las actividades
extraescolares para garantizar el acceso de los
alumnos; 3) y aumentar la disponibilidad de
las actividades para facilitar la participacion
de un mayor nimero de alumnado diverso
(Bult et al., 2014; Engel-Yeger y Hanna-

Kasis, 2010; Wilkes et al., 2o11). Por tanto,

la manera de implementar la participacion

de nifios con NEAE vy sin ellas en actividades
de ocio diversas, es mediante la provision de
apoyos individualizados que favorezcan el
acceso y disponibilidad de todos los recursos y
oportunidades existentes en el entorno préoximo,
y promueven la asistencia y desempefio 6ptimo
de todos los nifios con independencia de las
caracteristicas personales y variables ambientales
presentes en el entorno de cada nifio (Booth y
Ainscow, 2002, 2011; Bottcher y Dammeyer
2013; Wehmeyer, 2009).
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5. Conclusiones

Como se evidencia en los resultados expuestos
la escuela es valorada por los alumnos como
un contexto significativo que puede generar y
garantizar su bienestar. Pero a nivel social, la
escuela es algo mds que un simple facilitador
del desarrollo positivo del nifio, es también
un agente de cambio (Schalock y Verdugo,
2002, 2003; Verdugo y Schalock, 2013)

capaz de crear oportunidades tales como el
fomento de la participaciéon de los alumnos

en actividades diversas y preferidas para

ellos, que favorecen el desarrollo de fortalezas
personales necesarias para el desarrollo
integral de los nifios, lo que en este estudio se
ha conceptualizado como resiliencia (Ungar
2011), y la calidad en diferentes condiciones
de vida. Como ejemplo de claves de cambio
educativo citaremos, el analisis del abanico de
actividades de ocio disponibles en la escuela y
el barrio, la valoracién de las preferencias de
participacion de los alumnos, el examen de las
actividades disponibles para comprobar hasta
qué punto permiten el acceso, la participacion
y responden a los intereses y preferencias de los
nifios, el impulso de apoyos individualizados
elaborados a partir de las caracteristicas del
nifio, superando los programas educativas
formales e informales basados en etiquetas como
la de NEAE (Wehmeyer, 2009), asi como en el
disefio universal para el aprendizaje dirigido a
la promocion de la asistencia, participacion y
aprendizaje significativo de todos los alumnos
(Booth y Ainscow, 2002, 2011).

El modelo de participacion inclusiva presentado
en este trabajo defiende la participacion

en contextos ludicos y de ocio como un
factor protector capaz de mitigar los riesgos
comportamentales y psicopatoldgicos que
nacen de la incongruencia entre el desarrollo
personal del nifio con NEAE, y las demandas
y expectativas de los entornos en los que
participa (Bettcher y Dammeyer, 2013). El
modelo se enfoca a la promocién de factores
personales y ambientales con capacidad

de apoyar y facilitar resultados personales
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significativos, como en este estudio han sido

las labores de crianza compartida por ambos
padres o la titularidad del centro educativo.

Sin embargo, no hay que perder de vista que
fomentar un desarrollo sano no solo implica
promover caracteristicas saludables, sino
también disminuir aquellos factores que impiden
al nifio alcanzar el maximo potencial dentro

de cada fase de desarrollo. En este sentido, no
solo las familias o centros educativos tienen

un papel central en la prevencién de riesgos y
fomento de oportunidades para el desarrollo
saludable y satisfactorio de la infancia, sino
también los poderes ptiblicos y administraciones
encargadas de implementar las politicas
infantiles a nivel local (Ungar, 2011, 2012).
Especialmente en aquellos casos o colectivos
que por caracteristicas propias o de su ambiente
ven limitadas sus oportunidades para exponerse
a situaciones sociales diversas que reportan
disfrute, bienestar y aprendizaje.

Por tanto, desde una perspectiva ecoldgica, el
cambio debe ir orientado a la interaccién de

las actuaciones realizadas desde los distintos
niveles educativos implicados en el desarrollo
infantil. Es decir, a nivel individual, a través del
desarrollo de practicas educativas basadas en los
resultados personales de calidad para el alumno
e implementacion de apoyos individualizados; a
nivel de la estructura y funcién escolar, mediante
la mejora de los espacios fisicos del centro,
cambios organizativos en los equipos docentes,
o evaluacion y mejora de los programas

de actividades extraescolares; y a nivel del
macrosistema, referente a la implicacion de las
politicas publicas y administraciones educativas,
a la aplicacion de acciones estratégicas
orientadas a la promocion del desarrollo
positivo, calidad de vida de todo el alumnado,

y eficacia de la escuela como organizacion
educativa (Verdugo y Schalock, 2013).

Para concluir, este estudio ha permitido
identificar resultados personales del alumnado
de primaria, asi como variables personales
(presencia de NEAE) y ambientales (titularidad
del centro educativo; nivel socioeconémico
familiar; funcion familiar para la crianza y
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cuidado del hijo, por ejemplo) relacionados con
ellos. Estos resultados proporcionan evidencia
cientifica de utilidad practica para el actual
proceso de construccion de la escuela inclusiva,
a partir de la aplicacion del modelo de calidad
de vida individual como base practica para el
desarrollo y bienestar de todos los alumnos
(Ossa et al., 2015). A partir del presente trabajo
hemos tratado de aportar fundamentos tedricos
y empiricos para el desarrollo de indicadores y
estdndares que sirvan de herramienta guia para
el cambio organizacional de la escuela (Schalock
y Verdugo, 2002, 2003; Verdugo y Schalock,
2013).

Esta aportacion cientifica se suma a la de
otros colegas (Gomez-Vela, 2007; Muntaner
et al., 2010) comprometidos con la reflexiéon y
creacion de précticas educativas alternativas al
curriculo educativo oficial. Pricticas educativas
basadas en la evidencia, que contribuyan a

la mejora de la calidad de la educacion, y al
logro de una escuela de todos y para todos
(Booth et al., 2002, 2011). No obstante, los
resultados presentados son preliminares por lo
que se recomienda interpretarlos con cautela,
teniendo en cuenta el reducida tamafio muestra
con el que se han realizado los contrastes de
hipétesis, los cuales en su mayoria han sido
efectuados mediante pruebas no paramétricas
al no cumplirse los supuestos de normalidad
para la comparacion de grupos muestrales.

Sin embargo, mas alla de las limitaciones
mencionadas, se alienta a la comunidad
cientifica dedicada a la investigacion aplicada
en discapacidad, educacién y desarrollo
infantil positivo a dirigir su foco de atencioén
en investigacion al marco teérico de referencia
planteado en el actual trabajo, basado en

un modelo biopsicosocial de desarrollo,

bajo el prisma de los derechos, igualdad y
libertad humana. Asi como un llamamiento

a los profesionales del campo educativo para
que reflexionen e implementen métodos de
evaluacion centrados en la consecucion de
resultados personales significativos para el
alumno, que guien las practicas educativas hacia
la inclusién y el desarrollo positivo de todo el
alumnado.
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Inclusion of students with disabilities in higher education.
Ideas and attitudes of the students
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Resumen

La inclusién socioeducativa del
alumnado con discapacidad en los
estudios superiores ha comenzado

a ser objeto de investigacion en

los ultimos afios. En este trabajo
analizamos esta situacion de inclusion
en la Universidad Pablica de Navarra
(UPNa) desde la perspectiva de
quienes cursan titulaciones de las
ramas de Ciencias Humanas y
Sociales, Econ6micas y Juridicas,

por cuanto en ellas se concentra

la mayoria de estudiantes con
discapacidad. En colaboracién

con la Seccién de Accion Social

y del profesorado se ha obtenido
informacién por medio de una
encuesta sobre qué ideas y actitudes
tiene el alumnado de la UPNa hacia
sus iguales con discapacidad.
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The socio-educational inclusion of
students with disabilities in higher
education has begun to be a subject of
research in recent years. In this work
we analyze the situation of inclusion
in the Public University of Navarra
(UPNa) from the perspective of those
who study degrees in Humanities

and Social Sciences, Economics and
Law, since the majority of students
with disabilities usually study these
university degrees. In collaboration
with the Social Action Section and the
teaching staff, relevant information
has been obtained through a survey
about what ideas and attitudes the
UPNa students have towards their
peers with disabilities.
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|
1. Introduccion

Es posible hablar de avances importantes en
materia de reconocimiento de derechos, de
reduccion de las situaciones de discriminacion,
de implicacion de los responsables politicos

en materia de desarrollo normativo y de
prestaciones de diversa indole, asi como de
visibilizacion de las situaciones en las que se
encuentran las personas con discapacidad y
sus entornos sociofamiliares. Para llegar a este
punto, uno de los pilares que mds ha influido en
la transformacion de las ideas y actitudes de la
sociedad hacia las personas con discapacidad y
que mas ha hecho por su inclusion social es el
sistema educativo.

La literatura deja constancia de los pasos dados
en la inclusion del alumnado con discapacidad
en los niveles educativos no universitarios.

Tales acciones han llegado con retraso al nivel
universitario, como se afirma en trabajos como
los de la Fundacion ONCE (2014). Por ello,
resulta pertinente conocer el nivel de inclusion
de este alumnado a través de las ideas y actitudes
que manifiestan estudiantes universitarios hacia
sus iguales con discapacidad. Se cuenta ya con
algunos trabajos centrados en esta tematica
como los de la Universidad de Almeria (Sanchez,
2009) y la Universidad de Burgos (Martinez,
20710). Hasta la fecha no se dispone de suficientes
investigaciones para disponer de un panorama
general de las universidades espafiolas, mas

aun cuando estas son claves en la formacién de
futuros profesionales y en la transformacién de
la sociedad. Estas pdginas quieren aportar un
nuevo estudio a este respecto, centrdndose en la
Universidad Puablica de Navarra (UPNa).

|
2. Discapacidad e inclusién social en la
educacion superior

En la tltima década, los estudios publicados
sobre las situaciones de exclusién o de inclusiéon

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 129-148

130

social de las personas con discapacidad

en Espafia, han estado marcados por dos
acontecimientos de diversa naturaleza. Por un
lado, los acuerdos alcanzados en la Convencion
de Naciones Unidas sobre los derechos de las
personas con discapacidad (2006)". Por otro,
una crisis multidimensional y global que ha
obligado a poner el énfasis de las politicas
sociales en las cuestiones econdémico-laborales.
Sirvan de muestra los trabajos de Flores y Jenaro
(2009), Colectivo IOE (2012), Huete (2013),
Anaut y Arza (2015) o Anaut et al. (2017).

En materia educativa, la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad

y de su inclusion social* reconoce que “las
personas con discapacidad conforman un
grupo vulnerable y numeroso” (Predmbulo),
por lo que las administraciones publicas son las
responsables de la proteccion (“especialmente
intensa”) de sus derechos, entre los que cita

la educacioén (articulo 7). Este reconocimiento
cuenta con una dilatada experiencia en la que se
fueron dando pasos hacia modelos educativos
mas inclusivos en los niveles obligatorios, sobre
todo desde 1994, y hacia la incorporacion de
la inclusion como principio rector del sistema
educativo en Espana. Si bien se ha avanzado

en materia de educacién inclusiva gracias

a la implicacién de responsables politicos,
profesorado (Cobos y Moreno, 2014; Garzén
et al., 2016) y familias con estudiantes con
discapacidad, todavia sigue siendo uno de sus
retos (Abellan et al., 2010; Escudero, 2012),
sobre todo en los niveles postobligatorios.

Siguen siendo visibles las reticencias sociales a la
hora de incluir la diversidad en la construccion
fisica, social y mental del entorno socio-
espacial, al igual que la falta de reconocimiento
de derechos y deberes, y la discriminacion
(Denhart, 2008; Ferreira, 2008a, 2008b).

Tales rigideces se mantienen, a pesar de los
esfuerzos hechos desde la citada Convencién
para visibilizar y mejorar la situacion real de

1. En adelante, la Convencion.

2. Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el
que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de dere-

chos de las personas con discapacidad y de su inclusién social.
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las personas con discapacidad (De Lorenzo y
Palacios, 2016; Morifia, 2017).

Cuando Espaiia ratifica la Convencion, acepta
no excluir a las personas con discapacidad

del sistema educativo, entendiéndose como
un derecho a garantizar y como un medio

de conocimiento y sensibilizacién social

por parte de la ciudadania (Cabeza, 2013;
Morifia et al., 2014; Sanchez y Solar, 2016).
Asi se ha garantizado su acceso en todos los
niveles educativos en igualdad de condiciones,
procurando las medidas de apoyo necesarias
en funcion de las necesidades individuales y
fomentando con ello el desarrollo académico
y social en favor de su inclusion (Comisiéon
Europea, 20105 Sanchez, 20115 Garcia-
Santesmases y Herrero, 2012; Morifa, 20153
Nuifez, 2017).

La apuesta por una educacion inclusiva llega

a la educacién superior con retraso respecto

a los niveles educativos obligatorios (Morifia,
2017). Uno de los hitos en este nuevo contexto
es la Ley Orgdanica 4/2007 de Universidades
(LOU). En ella se establecen los principios de
igualdad de oportunidades y no discriminacion
como garantizados, la accesibilidad de las
instalaciones y servicios para todas las personas,
y se promueve la participacion plena y efectiva
de este colectivo. Pero el impulso real ha
venido de la convergencia del Plan Bolonia o el
Espacio Europeo de Educacién Superior (Diez
et al., 2011), momento en el que se asume el
compromiso con la creacion de entornos de
formacion accesibles a todas las personas a
través de los apoyos proporcionados a y por
las universidades (Rodriguez-Martin y Alvarez-
Arregui, 2014).

Hasta la fecha, sin embargo, se dispone de
suficientes evidencias que apuntan a la falta
de inclusion de estudiantes universitarios con
discapacidad, en particular en el ingreso y
permanencia, a pesar de su creciente niimero’.

3. Muestra de ello: Moreno et al., 2006; Denhart, 2008;
Martinez, 20105 Surid et al., 2011; Diez et al., 2011; Guasch,
2012; Morifa et al., 2014; Morifia, 2015; Gonzilez y Roses,
2016; Fundacion Universia, 2016.
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Este hecho resulta significativo si se tiene en
cuenta que un rasgo frecuente de las personas
con discapacidad es su bajo nivel educativo y
las dificultades para llegar a cursar estudios
postobligatorios (Anaut et al., 2010; Diez et al.,
2011; Martin-Padilla et al., 2013).

De igual forma ha podido constatarse que

no siempre se ha contado con la diversidad

de necesidades de estos estudiantes con
discapacidad a la hora de disefar el curriculo de
una titulacion, las condiciones de accesibilidad,
los sistemas de apoyo, la metodologia docente o
la formacion de profesionales (Palacios, 2008;
Valcarce, 2011; Cano, 2012; Morifia et al.,
2014). En este mismo sentido hay que entender
la permanencia de barreras arquitecténicas,

las rigideces curriculares y los prejuicios y
estereotipos fijados en el imaginario de la
poblacion (Surid ef al., 20115 Morifa, 2015),
cuando se reclaman espacios basados en el
principio de disefio universal para todas las
personas y la puesta en marcha de servicios,
programas y unidades de atencién para
estudiantes con discapacidad (Diez et al., 20115
Powell, 2013; Cobos y Moreno, 2014; Morifa,
2017).

Tomando este contexto, la Fundacién ONCE,
primero a través del IMSERSO (Garcia de
Sola, 2006) y, a dia de hoy, con el apoyo

del Real Patronato sobre Discapacidad y la
Conferencia de Rectores de las Universidades
Espafiolas (CRUE), inicia una linea de trabajo
que aspira a subsanar algunas deficiencias.

El resultado es la publicacion y puesta en
marcha del proyecto Formacion Curricular en
Diserio para Todas las Personas (Fundacion
ONCE, 2014), herramienta de utilidad para la
mayoria de las titulaciones universitarias. Los
documentos resultantes pretenden garantizar a
los estudiantes universitarios el aprendizaje de
unas competencias transversales que necesitan
para ejercer la profesion elegida y saber como
debe construir su relacion con las personas
con discapacidad (Fundaciéon ONCE, 2014).
Asimismo, se busca una mejora de la situacion,
favoreciendo su autonomia y libertad en un
marco de igualdad de oportunidades. En
definitiva, se quiere ayudar en la implementacion
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de una formacién transversal sobre discapacidad
para lograr que las personas que se encuentran
en esta situacion sean parte activa de la sociedad
en la que viven (Aragall, 2008), y para que
quienes no teniendo discapacidad muestren una
actitud inclusiva en esos mismos entornos.

Los efectos de cuanto se ha ido haciendo por

la inclusién de las personas con discapacidad
pueden valorarse a partir de las actitudes

que se tienen hacia estas en los procesos

de socializacion de los contextos familiar,
educativo, social y laboral. Las actitudes, por su
propia naturaleza, revelan un compromiso que
va mas alld de las ideas (Sanchez, 2009; 2011),
entendiéndose como la predisposicion hacia la
persona con discapacidad (Mufioz-Cantero et
al., 2013). Como afirman Verdugo et al. (1994)
y, posteriormente, Martinez (2010) y Salinas
(2014), los tres componentes que constituyen
una actitud son: la idea (componente cognitivo),
la emocion asociada a ella (componente
afectivo) y la predisposicion a la accion
(componente conductual). Martinez (2010) y
Surid et al. (2011), en esta linea, consideran que
las actitudes son aprendidas, sobre todo desde la
experiencia. En base a ello, se entiende que las
actitudes sean constructos psicosociales sobre
los que una formacion transversal puede incidir
positivamente.

En los niveles universitarios la deteccién de
actitudes positivas hacia los estudiantes con
discapacidad es uno de los pilares bésicos para

el desarrollo de un contexto que promueva

su inclusién y participacion en este ambito y
producir un cambio de mentalidad en toda la
comunidad universitaria (Martinez y Bilbao,
2011; Nfiez, 2017). A ello va a contribuir, de
forma significativa, una situacién de convivencia
cotidiana de quienes tienen o no discapacidad,
siendo directamente proporcional la relacion entre
la inclusion y el desarrollo de un mayor grado de
sensibilizacion (Novo-Corti y Mufioz-Cantero,
2012). En este sentido, una buena relacion entre
estudiantes con y sin discapacidad, ademas de
sentimientos de apoyo, compafierismo y ayuda,
favorece la inclusion educativa, la incorporacion
y adaptacion al mundo universitario y es garantia
de una mayor autoestima y un grado més alto

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 129-148

132

de aceptacion personal (Moreno et al., 2006;
Martinez, 2010; Mufioz-Cantero et al., 2013;
Gonzélez y Roses, 2016).

Como se ha expuesto, la promocién de

actitudes positivas entre estudiantes con y sin
discapacidad supone un avance en términos de
inclusion entre iguales, al mismo tiempo que

en la propia comunidad universitaria, para lo
que es necesaria la implicacion de todos sus
componentes (De la Fuente, 2014; Morifia,
2015; 2017). Como reconocen Denhart (2008),
Guasch (2012), Martin-Padilla ez al. (2013),
Cobos y Moreno (2014) o Nuifiez (2017),

entre otros, es preciso ampliar el trabajo de
sensibilizacion, formacion y praxis, para avanzar
realmente hacia una inclusion social plena,
evitando asi la invisibilidad y el desconocimiento
que se tiene de este colectivo. La Fundacion
ONCE ha declarado a este respecto que el
alumnado universitario que hoy en dia se esta
formando como profesional también necesita
concienciacion y sensibilizacion para hacer de

su practica profesional una oportunidad y no
una barrera en el futuro (De la Fuente, 2014).
No cabe duda de que todavia es pronto para
tener resultados de los pasos dados en el entorno
universitario, pero sin ellos no parece posible
construir una sociedad inclusiva, capaz de
reconocer la diversidad como una aportacion y
no como un obstaculo.

|
3. Método

La metodologia adoptada se ajusta al objetivo
central de valorar la situacion de inclusion del
alumnado con discapacidad en la Universidad
Puablica de Navarra (UPNa). Se ha optado por
un estudio cuantitativo a través de una encuesta
a una muestra compuesta por estudiantes
pertenecientes a las Facultades de Ciencias
Humanas y Sociales, Ciencias Economicas

y Ciencias Juridicas de la UPNa. Las cinco
titulaciones elegidas son de las mas demandadas
por estudiantes con discapacidad y son de las que
forman profesionales de proximidad (Tabla 2).
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Se ha realizado un muestreo no probabilistico
que ha dado un total de 139 cuestionarios
cumplimentados correctamente. El 32,4 % de los
mismos corresponden a hombres y el 67,6 % a
mujeres, perfil coincidente con el que presentan
estas titulaciones en la UPNa+. Por grupos de
edad, predomina el de 21 a 25 afios, siendo la
media de 22 afios (Tabla 1).

Tabla 1. Representacion del alumnado que
compone la muestra por grupos de edad (afhos
2014 y 2015). Porcentajes

Grupos de edad Porcentajes
<20 24,5
21-25 63,3
26-30 9,3
> 31 2,9
Total 100

Fuente: elaboracion propia.

La distribucién porcentual de la muestra por
titulaciones recoge la representacion de la
mayoria de los cursos académicos (Tabla 2),
estando sobre-representado el Grado en Trabajo
Social por el tamafio medio de los grupos,

sobre todo en los primeros cursos. No obstante,
la distribucién por facultades estd bastante
equilibrada. Un 40 % de la muestra corresponde
a las facultades de Ciencias Juridicas y Ciencias
Econdémicas y Empresariales, y un 60% a la
Facultad de Ciencias Humanas y Sociales.

4. Las Facultades de Ciencias Sociales y Humanas, Ciencias
Juridicas y Ciencias Econémicas y Empresariales contaban
con 3865 estudiantes universitarios matriculados en los afios
2014y 2015, siendo 253§ mujeres y 1330 hombres (datos
facilitados por la propia UPNa).
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Tabla 2. Distribucién de la muestra por
titulaciones y curso académico (2014 y 2015).
Porcentajes

Curso y Titulacion Porcentajes
2° Trabajo Social 43,2
3° Relaciones Laborales 25,9
4° Derecho y ADE 13,7
1°y 2° MU Intervencién Social® 17,3
Total 100

Fuente: elaboracién propia.

3.1. Técnicas e instrumentos empleados

La estrategia de recogida de informacién
seleccionada ha sido la encuesta de muestreo
(Corbetta, 2003). Para registrar la informacién
se utiliza como instrumento un cuestionario
extenso, subdividido en tres partes:

e 1% Parte: datos sociodemograficos basicos
relativos a cada persona encuestada (11
items utilizando tanto variables nominales
como ordinales y de intervalo): sexo, edad,
estudios concluidos, curso en el que se
encuentra actualmente, si tienen o no algun
tipo de discapacidad y, si la respuesta es
positiva, de qué tipo, contacto o no con
personas que forman parte de este colectivo
y tipo de relaciéon mantenida, relacién con
estas personas dentro del sistema educativo
y si han obtenido formacion en esta materia
dentro de la UPNa (Anexo 1).

e 2% Parte: ideas y actitudes en el ambito
educativo de los estudiantes universitarios
hacia sus iguales con discapacidad. Parte del
cuestionario fue aplicado en la Universidad
de Almeria (Sanchez, 2009). Utiliza una
escala tipo Likert, compuesta de 39 items,
de las cudles cuatro interrogan sobre la
politica de discapacidad propia de la UPNa.
El objetivo de ello ha sido conocer si el

5. Mdster Universitario en Intervencion Social con Individuos,
Familias y Grupos.
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alumnado encuestado tiene constancia de
la existencia de una normativa concreta
en esta materia y un plan de acogida
propio de la Unidad de Accién Social®.
Las opciones de respuesta posibles son
cuatro: dos en negativo, “Totalmente en
desacuerdo”, “En desacuerdo”; y dos en
positivo, “De acuerdo” y “Totalmente de
acuerdo”. Se incluyen preguntas abiertas,
preguntas cerradas con opcidn a una
respuesta afirmativa o negativa y preguntas
categorizadas.

Tabla 3. Ideas y actitudes del alumnado
universitario hacia estudiantes con discapacidad

N° DE PREGUNTA

12,14,17, 18, 20, 23, 25, 26, 27,

Ideas 28, 29, 30, 31, 32, 33, 36, 37, 38,
39, 40, 41, 42, 43, 44, 45, 48, 49.

Actitudes 13,15, 16, 19, 21, 22, 24.

Propias de la

UPNa 34, 35, 46, 47.

Observaciones |50

*Los diferentes items aparecen en el apartado de
resultados.
Fuente: elaboracion propia a partir de Sdnchez (2009).

En relacion con esta parte del cuestionario,
y con el objetivo de facilitar el andlisis

de los resultados, ha sido necesario
reformular algunos items. Al igual que
hicieron Sanchez (2009), y Salinas (2014)
en sus respectivos estudios, algunos items
enunciados en sentido negativo han sido
recodificados con el objetivo de darle un
sentido positivo a todo el cuestionario. Para
llevar a cabo un andlisis similar al de la
segunda parte, en la tercera parte ha sido
necesario reformular una serie de items,

ya que algunos estaban formulados de
forma positiva cuando la mayoria de ellos

6. La Unidad de Accion Social es un “servicio universitario de
atencion, apoyo y asesoramiento a la comunidad universi-
taria y desde el que se promueven y organizan actuaciones
solidarias y sociales en la Universidad y hacia la sociedad”
(Universidad Puablica de Navarra, 2016).
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tenian una acepcion negativa (Martinez,
2010). De esta manera, se adquiere mayor
homogeneidad en las preguntas y se evitan
errores de interpretacion.

e 3% parte: Escala de Actitudes hacia las
Personas con Discapacidad (Verdugo et
al., 1994), actualizada y aplicada en la
Universidad de Burgos (Martinez, 2010).
Se trata de una escala tipo Likert similar
a la anterior, pero con seis alternativas
de respuesta: tres en negativo (“Muy en
desacuerdo”, “Bastante en desacuerdo” y
“Algo en desacuerdo”) y tres en positivo
(“Algo de acuerdo”, “Bastante de acuerdo”
y “Muy de acuerdo”). Esta escala, formada
por 37 items, estd dividida en base a cinco
factores que evaltan las actitudes hacia
personas con discapacidad en la sociedad
general: valoracion de capacidades y
limitaciones, reconocimiento/negacion de
derechos, implicacion personal, calificacion
genérica y asuncion de roles (Anexo 2).

La estructura del citado cuestionario responde a
los objetivos especificos en los que se desglosa el
objetivo central de analizar la inclusion social de
los estudiantes con discapacidad:

e Conocer las ideas y actitudes de los
estudiantes universitarios encuestados hacia
sus iguales con discapacidad.

e Conocer la percepcion general tanto dentro
(Sdnchez, 2009) como fuera (Martinez,
2010) de las aulas.

e Identificar las relaciones entre las variables
sociodemograficas y las ideas y actitudes
de los estudiantes universitarios hacia sus
iguales con discapacidad.

3.2. Procedimiento

Se ha contado con la colaboracién de docentes
de las titulaciones y cursos preseleccionados,
que han facilitado el acceso a grupos completos
de estudiantes en lo que denomina Sanchez
(2009) como espacios cautivos (aulas).

Tras la codificacién de los cuestionarios
cumplimentados, se han explotado con el SPSS
V. 23.
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Se han obtenido tres tipos de resultados:

e Datos sociodemograficos del alumnado
universitario de los afios 2014 y 2015.

e Ideas y actitudes hacia el colectivo de
personas con discapacidad.

e Relaciones significativas entre diversos
pares y grupos de variables segun las ideas
y actitudes, atendiendo a cuatro variables
independientes: sexo, edad, contacto
con personas con discapacidad y niveles
educativos en los que se ha compartido o
se comparte aula con este colectivo. Para
valorar la incidencia de dichas variables
independientes se ha utilizado el estadistico
T-Student (dos muestras independientes) y
la prueba ANOVA (variables con mis de
dos categorias).

|
4. Resultados

El estudio de la inclusion del alumnado con
discapacidad de la UPNa se ha realizado

para dimensionar el nivel alcanzado en las
titulaciones con mayor visibilizacion de estos
estudiantes. Para ello, los resultados obtenidos
han quedado estructurados en tres apartados
que han de permitir concluir si esa inclusion ha
alcanzado niveles 6ptimos o si, por el contrario,
la UPNa ha de articular acciones que redunden
en una mayor inclusion socioeducativa de sus
estudiantes con discapacidad.

4.1. Ideas y actitudes hacia los estudiantes con
discapacidad
Las Tablas 4 y 5§ muestran como media de las

ideas y actitudes de los estudiantes un 3,10
en una escala de 1 a 4, lo que supone una
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percepcion positiva general hacia el alumnado
con discapacidad. Por un lado, la Tabla 4
muestra los resultados del factor teérico Ideas,
con una media de 3,11 y una dispersién de
0,71. Las medias mas bajas en cuanto a dicho
factor se corresponden con aquellas preguntas
que plantean la posibilidad de dar un trato
diferenciado a quienes tienen discapacidad
(numeros 25, 28, 33, 36 y 37), si bien se alcanza
una media del 3,78 cuando se trata de facilitar
el acceso (nimeros 12 y 42). Es decir, se apuesta
por potenciar el acceso de los estudiantes con
discapacidad, pero después no hay unanimidad
de opiniones en el hecho de recibir 0 no un
trato diferenciado (no hay que sefialar/dar
protagonismo: nimeros 25 y 28). La dispersion
de opiniones sobre estos items abre la cuestion
sobre el reconocimiento o no de la diversidad y
la necesidad de dar respuestas a la misma que
redunden en una igualdad de oportunidades

y, consecuentemente, en una mayor inclusion
social del alumnado con discapacidad.

Por otro lado, el 96,4 % de los estudiantes
encuestados creen necesario fomentar
relaciones favorables hacia sus compaiieros
con discapacidad (ntimero 20) como demuestra
la media de 3,63 y una dispersion de 0,671.
Fomento que la propia UPNa deberia realizar
también poniendo medios para facilitar la
participacion (nimero 27) v, de esta forma, la
visibilizacion y sensibilizacion del alumnado
con discapacidad (media 3,67). Este dato se
concreta en la pregunta 30, donde la mayoria
de encuestados (87,7 %) coinciden en reconocer
la necesidad de formacion/sensibilizacion

sobre este tema. Es decir, se reconoce la falta
de sensibilidad sobre la inclusion social del
alumnado con discapacidad en la comunidad
universitaria (nimeros 20, 30y 45). Es mas, no
se da un amplio acuerdo entre quienes opinan
que la inclusion socioeducativa esta (54,3 %)

y no esta (45,7 %) asumida en la Universidad
(numero 45).
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Tabla 4. Media y desviacion tipica del factor teérico Ideas
Porcentajes’

Ideas | N 1 | 2 | 3 4 X (]
General 3,11 (0,71
12. Se debe facilitar el acceso del alumnado con discapacidad a la Universidad 139 | 2,9 0 |13,7]83,5(3,78 0,59
14. A los/as estudiantes con discapacidad no les cuesta méas terminar una carrera® 138 | 4,3 [31,9|47,8|159|2,75|0,77
17. La existencia en las aulas de estudiantes con discapacidad no dificulta el aprendizaje* 139 [129(14,4|21,6 |51,1|3,11| 1,08
18. Los objetivos y contenidos deben ser los mismos para todos los/as estudiantes 139 | 2,2 | 15,1 | 46 | 36,7 |3,17| 0,76
29. Se dgben fomentar actitudes favorables hacia la integracién de estudiantes con 139 | 14 | 2.2 | 28.8|67,6|3.63 0,61
discapacidad
23. Debe eX|_st|r una unidad central q_l’Je coordine y asesore a_e_studlgrlltes con _dl_scapamdad, al 139 | o 29 | 453518349056
profesorado implicado en su formacién y al personal de administracion y servicios
25. Debe_lnformars_e a los/as estudiantes de la existencia en sus aulas de compafieros/as con 138 [ 203348355 9.4 [2:34 0091
discapacidad matriculados
26. Debe existir en la Universidad profesorado especializado para estos/as estudiantes 138 | 2,9 |20,3|54,3|22,5(2,96 | 0,74
27. La UnlverS|da_d deb_e por_1er_|os medios para que Ios/as~estud|antes con discapacidad 139 | 0 22 | 288 69,1367 052
participen en la vida universitaria como el resto de comparieros/as
2'8. En la .Univ*ersidad no deben existir grupos especificos para los/as estudiantes con 138 | 51 |26.1|51,4|17.4|281]078
discapacidad
?9. .Es necesario que la UnlvlerS|dad firme convenios de gglaboramon con asociaciones e 139 | 1.4 5 |583|353|327|062
instituciones publicas y/o privadas para mejorar la atencién al alumnado con discapacidad
30.. Es necesaria la formamon/sens.lblIlza0|9n de los/as estudiantes para facilitar la estancia en la 139 | 2.2 |10,1|57.5|302 3,16 | 0,68
Universidad de las personas con discapacidad
31. La Uplver3|dad es el Iugqr ma*s adecuado para la formacién académica y profesional de los/ 139 | 15,8 11,5 20,1 | 52,6 | 3,09 | 1,13
as estudiantes con discapacidad
3?: La pres?nma en las aulas de personas con discapacidad no supone problemas y 139 |11,5|17.3|32.4| 38,8 | 2,99 | 1,01
dificultades
33. Debe_eX|st|r una nc_era?lva especifica que regule la atencion a los/as estudiantes con 133 | 38 | 218|556 |188|2.89]0,74
discapacidad en la Universidad
36. La UnlverSJdad dispone de los mec_:hos para solventar cualquier tipo de adaptacion en el 121 | 58 | 438|496 0.8 |2.45]|062
acceso al curriculum para estos estudiantes
37. Con est_e alumn_ado se det?e ten_er mas flexibilidad a la hora de exigirles la adquisicion de las 139 [122| 54 |39.9| 2.9 | 224|070
competencias propias de las titulaciones/carreras
38. La presencia en las aulas de estudiantes con discapacidades es beneficioso para todos/as 137 | 0,7 | 9,5 |54,7| 35 [3,24 0,65
39. Se dgben incrementar los esfuerzos econémicos para la atencion a los/as estudiantes con 137 | 22 | 117|635 | 22,6 | 3,07 | 0,66
discapacidad
49. La presencia en las allulas 9e estudiantes con discapacidad no produce un descenso del 139 [13.7]13.9| 22 | 504|310/ 1,00
nivel académico generalizado
41. Los/as gstudlantes con dlspapapldaq dgben tener las mismas oportunidades y posibilidades 138 | 1.4 | 1.4 |182| 79 375|055
de promocién que los/as demas universitarios/as
42. Las pruebas de acceso a la unlverS|daq deben contemplar Io§ recursos y.adaptacl:lones 136 | 0 44 471485344058
necesarias para dar respuesta a las necesidades de los/as estudiantes con discapacidad
43. La tltulg0|on alcanzaga por el alumnado con discapacidad debe ser garante del conjunto de 130 | o 38 | 569392335055
competencias para su ejercicio profesional
44, Los/as estudiantes, especialmente aquellos que presentan alguna situacién de
discapacidad, deben conocer las competencias que se exigiran en cada titulacién/carrera antes | 136 | 0,7 | 7,4 | 61,8 | 30,1 | 3,21 | 0,60
de formalizar su matricula

7. 1. “Totalmente en desacuerdo”, 2. “En desacuerdo™, 3. “De acuerdo” y 4. “Totalmente de acuerdo”. Porcentajes.
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Porcentajes’
Ideas | N 1 | 2 | 3 4 X o
General 3,11 | 0,71
45, La inclusién de las personas con discapacidad estd asumida por la comunidad universitaria | 127 | 3,9 | 41,8 48,8 | 5,5 | 2,56 | 0,66
48._Se deben incrementar I_os esfue_rzos econdmicos para mejorar la atencion educativa que 134 | 07 | 75 | 701|216 313|055
reciben las personas con discapacidad
49. Eg necesario que ems?a comunicacion entre compaferos/as como apoyo y ayuda a 138 | 1.4 0 |558|428|3.40|057
estudiantes con discapacidad
*Recodificado.
Fuente: elaboracion propia.
Los resultados del factor teérico Actitudes del 25 % de estudiantes que si senalan padecer
(Tabla 5) refuerzan los datos obtenidos en ansiedad o sentir pena de las personas con
el factor Ideas. Asi, se muestra una alta discapacidad dentro de las aulas. Ahora bien,
receptividad a la hora de tener comparneros/ se percibe predisposicion para un cambio de
as con discapacidad en clase (74,8 %), de ahi actitud cuando un 84,2 % de encuestados
que no les genere ansiedad (72 %) ni pena afirma tener preparacion para relacionarse con
ni compasion ni formas de sobreproteccion estudiantes con discapacidad (media de 3,22)
(70,8 %) compartir tareas con este colectivo. Si y un 94,2 % estaria dispuesto a formarse mas
bien estos ultimos datos muestran resultados (media de 3,04 y desviacion de 0,69).
positivos, es preciso hacer hincapié en el mds
Tabla 5. Media y desviacion tipica del factor teérico Actitudes®
Porcentajes®
Actitudes N 1 | 2 | 3 | 4 X c
General 3,09 | 0,87
13. Prefiero tener compafieros/as con discapacidad en clase* 139 (18,7 | 6,5 | 10,8 64 | 3,20 | 1,19
15. No me produce ansiedad trabajar con comparfieros/as con discapacidad* 139 (12,9 (15,1 | 28,8 | 43,2 | 3,02 | 1,05
1§. Nc_>ltengo mas dlfl(:‘,ultafi para relacionarme con comparieros/as que presentan alguna 139 | 115 |245| 374 | 26,6 | 2,79 | 0,97
situacion de discapacidad
19. No siento pena, compasion o Iastlma_ por el altimnado con discapacidad y tiendo a 137 | 5.1 |24,1| 438 27 | 2,93 | 0,85
ayudarles en exceso, sin valorar sus posibilidades
21. Se c.h’abe fagllltar al alumnado con discapacidad el acceso a los contenidos y a la 138 0 58 42 502 | 3.46 | 0,61
evaluacion segun sus necesidades
22. Egtoy dlspuesto/a a fqrmarme para facilitar la estancia en la Universidad de los/as 138 | 22 |152| 59.4 | 232 | 3,04 | 0,69
estudiantes con discapacidad
Sti\ll\'/le?sziréto preparado/a para relacionarme con estudiantes con discapacidad en la 139 | 07 |15.1| 453 | 389|322 | 072

*Recodificado.
Fuente: elaboracién propia.

8. 1. “Totalmente en desacuerdo”, 2. “En desacuerdo”, 3. “De acuerdo” y 4. “Totalmente de acuerdo™.
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4.2. Actitudes en la sociedad general

La Actitud General se ha medido con cinco
factores cuya media es de 4,8 en una escala del 1
al 6 (Tabla 6), lo que supone una actitud general
positiva hacia las personas con discapacidad,
aunque la dispersion (1,3 1) es mayor que en

la segunda parte del cuestionario. El factor
Implicacion personal registra la media més

alta (5,31) con un grado de dispersién de

1,23, en tanto que el factor Asuncion de Roles
presenta la media mds baja y una dispersion
mayor que el resto de factores, a excepcion del
reconocimiento/negacion de derechos, lo que
significa que hay diversidad de opiniones entre el
alumnado encuestado.

Tabla 6. Media y desviacion tipica de las
Actitudes Generales hacia la discapacidad

X o
A.ctltud G_eneral hacia la 4,80 | 1,31
discapacidad
\(alpraqon de capacidades y 4.96 | 1,20
limitaciones
Reconocimiento/Negacién de 498|145
derechos
Implicacion personal 5,31 11,23
Calificacion genérica 4,63 |1,19
Asuncién de roles 4,09 (1,43

Fuente: elaboracién propia.

138

4.3. Andlisis de relaciones de los resultados del
cuestionario

La Tabla 7 recoge las relaciones significativas
entre la variable independiente sexo y las
preguntas que sobre ideas y actitudes conforman
el cuestionario. Como se observa, las mujeres
tienen una percepcidén mas positiva que los
hombres hacia las personas con discapacidad.
La prueba T-Student confirma la existencia

de dichas relaciones asociadas al sexo con una
significatividad de 0,039 (p<0,05).

La relacion de las ideas y actitudes del alumnado
encuestado y la variable edad indica que
personas de mds de 31 afios son las que tienen
una percepcién mds negativa sobre las personas
con discapacidad (Tabla 8). El alumnado entre
21y 25 afios, predominante en la encuesta, se
posiciona en un punto intermedio (3,05), siendo
el alumnado menor de 20 afios el que se muestra
mads positivo en términos inclusivos. El resultado
de la prueba ANOVA concluye que la edad del
alumnado universitario afecta a la forma de
percibir a las personas con discapacidad que
estudian en la universidad (p=0,033).

Tabla 7. Resultados descriptivos y prueba T-Student, atendiendo a la variable independiente sexo

Prueba T-Student
N X i gl Sig.(bilateral)
Hombre 45 | 2,99
-2,083 137 039
Ideas y ] i ’
Actitudes Mujer 94 | 3,16 | 045
Total 139 | 3,08 | 0,43

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 8. Resultados descriptivos y prueba ANOVA atendiendo a la variable independiente edad

N X o
Menos de 20 34 3,26 0,36
De 21 a25 88 3,05 0,47
Ideas y actitudes De 26 a 30 13 3,18 0,35
Méas de 31 4 2,73 0,46
Total 139 3,11 0,45
Prueba ANOVA
F Sig.
3,004 ,033

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 9. Resultados descriptivos y prueba T-Student atendiendo a la variable independiente contacto
con personas con discapacidad

Prueba T-Student
X Sig.
" i ’ ' 9l (bilateral)

Si 113 | 3,18 | 0,39

3,696 31,19 001

Ideas y , ’ ’

Actitudes No 26 | 2,77 | 054
Total 139 2,98 0,47

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 10. Resultados descriptivos y prueba T-Student atendiendo a la variable independiente compartir/
haber compartido clases con estudiantes con discapacidad en la universidad

Prueba T-Student
= Sig.
N x ° t gl (bilateral)
Si 60 3,29 0,32
4,708 133,309 ,000
Ideas y Actitudes | No 78 2,97 0,48
Total 138 3,13 0,4

Fuente: elaboracién propia.
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En cuanto a mantener o haber mantenido
contacto con personas con discapacidad, los
resultados muestran una media mayor en el caso
afirmativo (Tabla 9). Este hecho también se ha
obtenido de la primera parte del cuestionario
(Anexo 1), donde un 81,3 % de personas
encuestadas afirma haber tenido contactos con
otros estudiantes con discapacidad en diversos
contextos.

Después de hacer el andlisis a través de la
prueba T-Student, los resultados muestran gran
significatividad (p<o,o01). Por tanto, el contacto
entre el alumnado general y las personas con
discapacidad influye en la percepcion de los
primeros con respecto a los segundos. Estos
resultados son similares al estudio llevado a
cabo por Salinas (2014).

Atendiendo a la variable relacionada con el
alumnado que comparte o ha compartido

aula con estudiantes con discapacidad segun
niveles educativos, un 46,3 % sefiala tener o
haber tenido contacto en el ambito académico,
siendo un 38,3 % de estos quienes han tenido
estudiantes con discapacidad en los estudios
superiores a lo largo de todos los cursos o de
forma puntual en alguna asignatura.
Unicamente el 4mbito universitario presenta
resultados de interés (Tabla 10). La media
resultante es de 3,29 con una desviacion tipica
de 0,32, superior a las personas que no han
tenido esta oportunidad (2,97) y una mayor
dispersion (0,48). La prueba T-Student registra
que Unicamente en este caso existen diferencias
significativas entre el alumnado encuestado
(p<0,000), es decir, hay una influencia clara en
la percepcion del alumnado con discapacidad
segun haya habido o no contacto con este
colectivo.

|
5. Discusioén y conclusiones

Conocer las ideas y actitudes del alumnado
universitario sobre sus iguales con discapacidad
resulta una tarea imprescindible para detectar el
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grado de efectividad de las acciones realizadas
en etapas educativas previas en materia de
inclusion social. De igual forma, facilita el
conocimiento de la sensibilidad social sobre

la discapacidad de quienes, en un plazo corto,
van a ser profesionales en diferentes campos.
La propia Convencion insistia en 2006 en la
importancia de la visibilizacion y sensibilizacion
de la sociedad en su conjunto sobre la realidad,
por otro lado compleja y diversa, de la
discapacidad. Acciones y resultados que han
de encaminarse a construir una sociedad mds
inclusiva vy, con ello, cohesionada.

El presente estudio se ha centrado en el caso de
la UPNa, una de las tres universidades presentes
en la Comunidad Foral de Navarra. Por niimero
total de estudiantes puede afirmarse que es de
las de menor tamafio en Espafia, pero desde sus
origenes ha mostrado interés por trabajar con

y por la diversidad de sus estudiantes (origen,
etnia, discapacidad o diversidad funcional, etc.).
El nimero de estudiantes con discapacidad
reconocida en su matricula anual es reducido:
entre 40 y 60 estudiantes, segin los cursos
académicos. Este dato no invalida la existencia
de otros que, por motivos diferentes, optan por
no indicar que tienen una discapacidad.

En general, los resultados obtenidos del
alumnado universitario de las facultades de
Ciencias Econémicas, Humanas y Sociales,

y Juridicas muestran una actitud favorable
hacia sus pares con discapacidad. Estos
resultados coinciden con los obtenidos en otras
investigaciones realizadas con anterioridad en
universidades como las de Burgos, Almeria o
Alicante (Moreno et al., 2006; Sinchez, 2009;
Martinez, 2010; Suria et al., 2o11; Salinas,
2014; Gonzdlez y Roses, 2016). Como en dichos
trabajos, se puede concluir que en la UPNa la
existencia de actitudes generales positivas incide
sobre la inclusion socioeducativa del colectivo
con discapacidad (Novo-Corti y Mufioz-
Cantero, 2012; Mufioz-Cantero et al., 2013).
A este respecto, Martinez (2010) va mas alld y
afirma que dichas actitudes hacia el colectivo
con discapacidad pueden determinar su
inclusion en la sociedad en gran medida, ya que
hace referencia a los procesos de socializacion,
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tanto individuales como grupales, en el contexto
familiar, educativo, social y laboral. Por ello,

la actitud positiva del alumnado encuestado

de la UPNa es fundamental para desarrollar
contextos inclusivos favorables, incluso a futuro,
que supongan un cambio capaz de provocar

la superacién de prejuicios y estereotipos
asentados.

De todas formas, aunque los resultados
obtenidos son positivos en términos generales,
un porcentaje nada desdefiable de mas del

25 % de los estudiantes encuestados confirman
el mantenimiento de ideas y actitudes poco
inclusivas. Este es el caso de los sentimientos
de pena y sobreproteccion, de la actitud
exclusogena a la hora de compartir el aula o de
la falta de reconocimiento hacia la diversidad.
El mismo colectivo estudiantil reconoce el déficit
formativo, de visibilizacién e informacion de

la realidad de la discapacidad en el entorno
universitario. No hay duda de que todas esas
barreras sociales a la inclusion requieren
respuestas desde la propia universidad, pero
también desde las etapas preuniversitarias.
Como se expresaba en la introduccion, se han
dado pasos importantes hacia la inclusion de
las personas con discapacidad, pero no son
suficientes.

También se han obtenido relaciones
significativas en las cuatro variables
independientes seleccionadas: sexo, edad,

tener o haber tenido contacto previo y haber
compartido aula con personas con discapacidad,
sobre todo, en la universidad. Como en la
actitud general, estos resultados estdn en linea
con los alcanzados en los trabajos de Sanchez
(2009) y Martinez (2010), hecho que hace
pensar en la existencia de ciertos roles (cuidados
o identidad grupal) y la influencia que se

puede ejercer a lo largo de toda la trayectoria
académica. Ahora bien, se han detectado
algunas diferencias, como en la variable sexo.
En el presente trabajo, las mujeres tienen una
percepcion mds positiva hacia las personas

con discapacidad que sus pares masculinos, no
siendo asi en la investigacion de Sanchez (2009).
Tomando la variable edad, quienes estdn
cursando 1° 0 2° de algin grado (menores de
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20 afos) muestran una actitud mds inclusiva
que el resto del alumnado. Aunque sea a modo
de hipotesis, puede pensarse que este resultado
sea un indicio de una sensibilizacion real en este
tema en niveles educativos no universitarios.

Si esto fuera asi, nos encontrariamos ante un
avance en la inclusion de las personas con
discapacidad en el sistema educativo, a pesar
de que el acceso a niveles medios y superiores
de estas personas sea menor en comparacion

al resto de estudiantes (Diez et al., 2o11;
Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2o012;
Morifia, 2015). De cualquier forma, es mucha
la tarea que estad todavia pendiente en materia
de diversidad humana (Garcia-Santesmases y
Herrero, 20125 Cobos y Moreno, 2014).

Hay evidencia suficiente de como la convivencia
es determinante para mejorar las actitudes hacia
la realidad de la discapacidad y, a su vez, supone
un mayor grado de sensibilizacion (Guasch,
2012; Gonzdlez y Roses, 2016). También la hay
sobre actitudes favorables hacia la implicacion
personal, la colaboracion y el apoyo a las
personas con discapacidad, pero a la vez el
desconocimiento respecto a los sentimientos de
competencia personal que manifiesta el colectivo
con discapacidad (Martinez, 2010).

Tales constataciones se han registrado también
en el caso de la UPNa. En lo referente a la
existencia o no de contactos con personas
con discapacidad, el 80 % afirma haberlos
tenido tanto fuera como dentro del campus
universitario. De este grupo, el 38 % ha
tenido contacto en la universidad. No ha
sido posible establecer si dichos contactos o
relaciones son de amistad o afinidad entre
estudiantes. El espacio universitario, por

sus propias caracteristicas, lo que facilita es
el contacto directo y la interaccion dentro

de unos marcos especificos. Pero compartir
aulas no es sinénimo de mantener relaciones
de amistad o afinidad también fuera de las
mismas. Cabe la posibilidad de que unicamente
compartan espacios, por lo que no es posible
hablar de plena inclusién socioeducativa.
Esta posibilidad se acrecienta a la luz de los
resultados de Martinez (2010) y Guasch
(2012), que apuntan que el desconocimiento
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de la realidad de la discapacidad es la causa

de la falta de acercamiento o el no mantener
relaciones de amistad entre el alumnado con y
sin discapacidad, asi como del mantenimiento
de prejuicios y estereotipos. Es por ello vital

la sensibilizacién y formacion de toda la
comunidad universitaria en este tema, con el
objetivo de trabajar la diversidad en su maxima
expresion, atendiendo a las capacidades,
entendida como una oportunidad positiva hacia
el enriquecimiento personal y profesional.

En conclusion, los resultados que se han
obtenido muestran la existencia de actitudes

positivas hacia el alumnado con discapacidad en
la UPNa por parte de quienes cursan titulaciones
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con un fuerte contenido social. Asimismo, hay
que reconocer la existencia de constantes o de
patrones de actitudes e ideas en las distintas
universidades de Espaiia. Es posible, por tanto,
pensar en un futuro prometedor en cuanto a la
inclusién socioeducativa. Todo apunta a que

la formacién y la concienciacion del alumnado
en materia de discapacidad a lo largo de toda

la vida académica es la base para facilitar la
igualdad de oportunidades, la no discriminacion
y la inclusion social plena de quienes pueden

ser futuros compaifieros de trabajo, de ocio, de
formacion. El reto de la inclusion sigue presente,
en suma, tanto dentro como fuera del Ambito
educativo universitario.
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Anexo 1

Tabla 11. Datos sociodemograficos de la persona encuestada

1. Sexo O Hombre
' O Mujer
O Menos de 20
0O De21a25
2. Edad O De 26 a 30
O Mas de 31
2.1. Edad* . afios
3. Centro de Estudios
4, Titulacion (estudios ya realizados)
5. Curso actual
6. ¢ Tienes algun tipo discapacidad? (con Oo1.Si
certificado) O 2. No
O 1. Fisica
O 2. Psiquica
7. En caso afirmativo, indica de qué tipo O 3. Auditiva
O 4. Visual
O 5. Otras
8. ¢ Tienes o has tenido algun tipo 1. si
de contacto con personas con 2' No
discapacidad? :
O 1. Amistad
O 2. Académica
9. ;Qué tipo de relacion mantenias con O 3. Laboral
esa(s) persona(s)? O 4. Familiar
O 5. Voluntariado
O 6. Vecindario
0O 7. Otra
10. En el caso de haber tenido en tus clases g ; Egrgama
compaferos/as con discapacidad, ’ .
sefiala en qué niveles (puedes sefialar 0 3. Bachiller
mas de unji opcion) P 0 4. FP/Ciclos
P O 5. Universidad
11. ¢ Has recibido informacion en la UPNA 01, si
acerca de la presencia de comparieros/ O 2' No

as con discapacidad?

Fuente: elaboracién propia.
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Anexo 2

Tabla 12. Preguntas sobre actitudes hacia las personas con discapacidad segun factores®

Valoracién de capacidades y limitaciones

1. Las personas con discapacidad con frecuencia son menos inteligentes que las demas personas

2. Un trabajo sencillo y repetitivo es el mas apropiado para las personas con discapacidad

4. En el trabajo, una persona con discapacidad soélo es capaz de seguir instrucciones simples

7. Las personas con discapacidad funcionan en muchos aspectos como los nifios

8. De las personas con discapacidad no puede esperarse demasiado

16. Muchas personas con discapacidad no pueden ser profesionales competentes*®

21. En el trabajo, las personas con discapacidad no se entienden sin problemas con el resto de trabajadores*

29. La mayor parte de las personas con discapacidad son poco constantes

36. Las personas con discapacidad no son en general tan conscientes como las personas normales*

Reconocimiento/Negacion de derechos

6. Las personas con discapacidad deberian vivir con personas afectadas por el mismo problema

9. Las personas con discapacidad no deberian tener las mismas oportunidades de empleo que cualquier
otra persona*

12. Las personas con discapacidad no deberian poder divertirse con las demas personas*®

13. Las personas con discapacidad no tienen una personalidad tan equilibrada como cualquier otra persona®

14. Las personas con discapacidad no deberian poder casarse si lo desean*

15. Las personas con discapacidad deberian ser confinadas en instituciones publicas

17. A las personas con discapacidad se les deberia impedir votar

22. No seria apropiado que las personas con discapacidad trabajaran y vivieran con personas normales*

23. A las personas con discapacidad se les deberia prohibir pedir créditos o préstamos

27. Las personas con discapacidad no pueden hacer muchas cosas tan bien como cualquier otra persona*

35. Se deberia prevenir que las personas con discapacidad tuvieran hijos

37. Deberian existir leyes que prohibieran casarse a las personas con discapacidad

Implicacion personal

3. No permitiria que mi hijo aceptase la invitacion a un cumpleafos que le hiciera un nifio con discapacidad*

5. Me disgusta estar cerca de personas que parecen diferentes, o actian de forma diferente

10. Las personas con discapacidad deberian mantenerse apartadas de la sociedad

11. Me importaria trabajar junto a personas con discapacidad*

25. No quiero trabajar con personas con discapacidad

26. En situaciones sociales, preferiria no encontrarme con personas con discapacidad

31. Si tuviera un familiar cercano con discapacidad, evitaria comentarlo con otras personas

Calificacion genérica

18. Las personas con discapacidad a menudo estan de mal humor

20. Generalmente las personas con discapacidad no son sociables*

24, Las personas con discapacidad generalmente son suspicaces

9. Preguntas pertenecientes al cuestionario “Escala de actitudes hacia las personas con discapacidad” (Verdugo et al., 1994). Ver-
sion modificada por Martinez (2010).
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28. La mayoria de las personas con discapacidad estan resentidas con las personas fisicamente normales

34. La mayoria de las personas con discapacidad prefieren trabajar con otras personas que tengan su
mismo problema

Asuncion de roles

19. Las personas con discapacidad confian en si mismas tanto como las personas normales

30. Las personas con discapacidad son capaces de llevar una vida social normal

32. La mayor parte de las personas con discapacidad estan satisfechas de si mismas

33. La mayoria de las personas con discapacidad sienten que son tan valiosas como cualquiera

*Recodificado.
Fuente: Martinez (2010).
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Resumen

En Argentina, el 13 % de la poblacién
tiene algin tipo de discapacidad,
condicién que implica desigualdades
en la participacion social de este
conjunto. El marco normativo vigente
resulta avanzado en la materia
aunque no llega a generar acciones
orientadas a cambios de conductas

y mejores condiciones de vida para
estas personas (Acufia y Bulit Goii,
2010; REDI et al., 2012).

El Estado controla y disciplina

el acceso de las personas a los
sistemas de produccién, consumo y
ciudadania. Desde este punto de vista,
la discapacidad se define a partir de
la exclusion del sistema productivo

y de la expulsion de determinadas
corporalidades de la produccion de
bienes y servicios (Oliver, 1998). Este
modo de construir socialmente las
oportunidades de accesos materiales
y simbolicos de las personas con
discapacidad, excluidas del mundo
del trabajo, supone la construccion

de su dependencia y el incremento

de la necesidad de cuidados. De alli,
que el objetivo de este articulo sea
reconstruir las politicas publicas en
discapacidad mediante el analisis

de sus principales leyes y las
condiciones de vida de estas personas.
A tal fin se consulté: normativa
especifica, literatura especializada

y datos cuantitativos provenientes

de diferentes fuentes secundarias
disponibles en Argentina.
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In Argentina, 13 % of the population
has some type of disability, a condition
that implies inequalities in the social
participation of this group. The current
regulatory framework is advanced in
this area, although it does not generate
actions aimed at changing behavior
and better living conditions for these
people (Acufia and Bulit Goiii, 20105
REDI et al., 2012).

The State controls and disciplines

the access of people to production,
consumption and citizenship systems.
From this point of view, disability

is defined from the exclusion of the
productive system and from the
expulsion of certain corporalities
from the production of goods and
services (Oliver, 1998). This way of
socially constructing the opportunities
of material and symbolic access for
people with disabilities, excluded
from the world of work, implies the
construction of their dependence

and the increase in the need for

care. Hence the aim of this paper

is to reconstruct public policies on
disability by analyzing their main
laws and the living conditions of these
people. To this end, we consulted:
specific regulations, specialized
literature and quantitative data from
different secondary sources available
in Argentina.
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1. Introduccion

La discapacidad, segin las concepciones mds
clasicas sobre el tema, indica un problema

de salud e individual, donde la organizacién
social y econ6mica resulta secundaria. Desde

un enfoque social, se trata de una cuestién que
se dirime en el ambito publico. Estas diferentes
posibilidades de interpretacion se han visto
reflejadas en acciones estatales orientadas tanto
a reproducir, o bien, a aminorar, las inequidades
que afectan a este colectivo.

En Argentina, el 13 % de la poblacién tiene
algtn tipo de discapacidad segun el Censo
Nacional de Poblacién, Hogares y Viviendas de
2010 (INDEC, 2014), condicién que implica
desigualdades en la participacion social de

este conjunto. El marco normativo vigente
resulta avanzado en la materia aunque no llega
a generar acciones orientadas a cambios de
conductas y mejores condiciones de vida para
estas personas (Acuifia y Bulit Goiii, 2010; REDI
et al., 2012). Las desventajas que afectan a esta
poblacién se manifiestan en mayores tasas de
pobreza y necesidades sanitarias no satisfechas,
menores tasas de empleo y un nivel educativo
inferior (OMS y Banco Mundial, 2011). Esta
marginacion social y econémica constituye

una forma injusta de segregacion originada

en la expulsion de los “cuerpos deficientes”

de los espacios productivos con consecuencias
equivalentes en los restantes espacios sociales.

Las politicas publicas expresan la capacidad del
Estado para articular los intereses de diversos
actores sociales. Estos constituyen clases,
fracciones de clases, organizaciones y grupos que
se definen a partir de su capacidad de identificar
objetivos, disefiar un curso de accién y contar
con relativa autonomia para implementarlos
(Oszlak y O'Donnell, 1984; Acuiia, et al. 2010).
Dar respuestas estatales a las necesidades de las
personas con discapacidad supone una accién
transversal de los distintos organismos del
Estado y requiere de su intervencién conjunta e
integrada (Acufia et al., 2010), en articulacion
con la sociedad civil y el mercado.
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La discapacidad puede ser entendida tanto como
un problema individual, que requiere ciertas
asistencias o como un problema social que
merece intervenciones estatales. Las disputas en
estas definiciones tienen implicancias practicas
sobre las condiciones de vida y el ejercicio de los
derechos de las personas. De acuerdo al “modelo
social de la discapacidad”, es la sociedad la

que debe adaptarse a las necesidades de estas
personas para hacer efectivos sus derechos y su
inclusion social (Oliver, 1998; Barnes, 1998).
En esta linea, se encuentran las propuestas para
politicas publicas que promueven la autonomia
personal, mediante una serie de apoyos
destinados a reducir la dependencia, basados

en el respeto de derechos (Diaz Veldzquez,
20715). Esta mirada se distancia de las politicas
asociadas al modelo de la rehabilitacion, que

la cifie a un problema personal y familiar sin
propiciar las modificaciones del entorno social

e institucional necesarias para cumplir con la
participacion social plena de estas poblaciones.

El Estado controla y disciplina el acceso de las
personas a los sistemas de produccion, consumo
y ciudadania. Desde este punto de vista, la
discapacidad se define a partir de la exclusién
del sistema productivo y de la expulsion de
determinadas corporalidades de la produccién
de bienes y servicios (Oliver, 1998). De este
modo, también se restringe la posibilidad de

las personas con discapacidad de acceder a

su condicién de trabajadores y asalariados,

una de las figuras de acceso a la proteccion
social (Velandia y Hernandez Jaramillo,

2006). Este modo de construir socialmente

las oportunidades de accesos materiales y
simbdlicos de las personas con discapacidad,
excluidas del mundo del trabajo, incluye la
construccion de su dependencia y el incremento
de la necesidad de cuidados. Las principales
normas que se han desarrollado en el tema
expresan las diferentes orientaciones en el modo
de comprender la discapacidad, de delimitar

las responsabilidades sociales y de definir las
necesidades y dreas de intervencion prioritarias.
De alli, que el objetivo de este articulo sea

una primera aproximacion a reconstruir las
politicas publicas en discapacidad mediante el
andlisis de sus principales leyes y las acciones de
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proteccion social destinadas a las personas en
esta condicion.

Para responder los interrogantes de este articulo
se reviso la literatura especializada. Para el caso
especifico de Argentina, las investigaciones en

el tema aun constituyen un drea con desarrollo
incipiente. En cuanto a la normativa especifica,
se seleccionaron las leyes marco a nivel nacional
que constituyen las principales referencias en el
tema en la atencion integral de la poblacion con
discapacidad. Para su analisis, se contemplaron
las siguientes dimensiones: afio de creacion;
poblacién objetivo; objetivos y alcances
jurisdiccional; tipo de documento; perspectiva
sobre la discapacidad (asistencialista o de
derechos), adecuacién o no a la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad; datos relevantes sobre el contexto
histérico de su creacion. Las fuentes estadisticas
consultadas e incorporadas para ofrecer datos
contextuales son las existentes a nivel nacional.
Por un lado, la més actualizada que constituye
el Censo Nacional de Poblacién de Hogares y
Viviendas de 2010 (Cen 2010) y, por otro lado,
la Primera Encuesta Nacional de Discapacidad
de 2002/2003™ ambos producidos por el
Instituto Nacional de Estadisticas y Censos
(INDEC).

La linea argumental del texto plantea, luego
de esta introduccion, una primera seccién
acerca de las politicas sociales en general,

un segundo apartado aborda la ley marco
sobre discapacidad en Argentina, seguido

de la presencia del enfoque de derechos en

la normativa. A continuacién se presentan
algunos aspectos relativos a las condiciones
de vida a partir de los datos del Cen 2010y se
describen las caracteristicas de proteccion social
de esta poblacién. Por dltimo, se esbozan las
consideraciones finales.

1. Argentina también cuenta con datos sociodemograficos y
econdmicos nacionales producidos por el Servicio Nacional de
Rehabilitacion, pero solo abarca a la poblacién que ha certifi-
cado su discapacidad. Otra fuente relevante para la Ciudad de
Buenos Aires, lo constituye el M6dulo de discapacidad 2011
de la Encuesta Anual de Hogares producida por la Direccion
de Estadistica y Censos de la Ciudad de Buenos Aires.
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2. Politicas sociales: principales actores

Argentina constituye uno de los paises
latinoamericanos donde el estado de bienestar
tuvo una gran expansion desde mediados del
siglo XX mediante la extension de la cobertura
del sistema previsional; el desarrollo de la
seguridad social y los subsistemas de salud
denominados obras sociales, junto con el
desarrollo de la infraestructura en esa drea

y la de educacioén, asi como la expansion de

la politica habitacional (Isuani, 2009). Sin
embargo, las politicas neoliberales de los afios
90 que derivaron en la crisis institucional y
economica de 2001/2002~ redujeron esas
prestaciones y potenciaron el rechazo a las
grandes politicas institucionales en materia de
desarrollo social (Danani, 2016). Este contexto,
dio origen a la nueva cuestion social marcada
por la exclusion socioeconémica de la poblacion
desocupada o en situacion de precarizacion
laboral (Isuani, 2009). Como respuesta a

este contexto, desde el 2003 la intervencion
estatal en el campo del bienestar social fue
consoliddndose paulatinamente en dos grandes
lineas de politicas publicas. Por un lado, a partir
de la recuperacion de la actividad econdmica, se
generaron medidas destinadas a los trabajadores
asalariados formales; por otro lado, un conjunto
de programas sociales fueron encargados de
abordar en el corto plazo las situaciones de las
personas en condicion de pobreza y la falta de
empleo que aparentaban ser transitorias, bajo
la forma de un conjunto de medidas destinadas
a los sectores no integrados al mercado laboral
(Arcidiacono, 2012). Entre estas acciones

se destacan: la reconstitucion de rasgos mds
ampliamente solidarios y con mayor capacidad
redistributiva en el caso del Sistema Previsional
al incorporar beneficiarios de forma masiva y
otorgar movilidad de los haberes; asi como la
implementacion de variados mecanismos de
proteccion para nifios, nifias y adolescentes
(Danani, 2016).

En este marco general de politicas sociales en
el pais, las acciones publicas en relacion a la
discapacidad han sido histéricamente escasas,
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aisladas y vinculadas a la rehabilitacion y la
salud. En la actualidad, los principales actores
publicos y de la sociedad civil en el campo

de la discapacidad coinciden en la falta de
politicas publicas en el tema y la falta de
articulacion entre los distintos organismos del
Estado. Indican la ausencia de planificacion y
estrategias para desarrollar acciones estatales

y una agenda comun tanto estatal como por
parte de las organizaciones de la sociedad civil.
Del mismo modo, se cuestionan las iniciativas
aisladas que no convergen en la creacién de
mecanismos que de manera global aseguren el
acceso a derechos y un alcance a la totalidad de
la poblacién con discapacidad, agravado por

la ausencia de organismos de control. Entre los
desafios que sefialan la importancia de ir mds
alla de las acciones de articulacién aisladas y sin
continuidad en el tiempo que se llevan adelante
entre diferentes organismos publicos entre si y
de la sociedad civil, para consolidar una politica
transversal (FOCO/CEIPSU, 2013).

El Estado cuenta con el poder para crear una
trama institucional que permite establecer

las reglas de juego para la confrontacion

y los acuerdos entre las distintas fuerzas
sociales. En este sentido, se constituye en el
principal interlocutor de los distintos actores,
por su capacidad de normalizar practicas,
organizaciones y recursos (Belmartino,

2009). Asimismo, mediante las politicas
sociales, el Estado acttia en su doble rol de
proteger y controlar a los sujetos. Su funcion
de reproductor de lo social: de la vida, de la
fuerza de trabajo y de las pautas basicas que
orientan las practicas sociales se relaciona con
su capacidad de normatizar y normalizar. Las
politicas de Estado refieren al modo en que la
cuestion social se convierte en una cuestion de
Estado y en politicas sectoriales. El Estado define
los problemas sociales, los sujetos merecedores
de sus intervenciones, el reconocimiento de
unas necesidades y no de otras, asi como la
delimitacién de su propia responsabilidad
(Grassi et al., 1994). Esto indica que las politicas
sociales deben abordarse como la consecuencia
del vinculo entre, por un lado, las demandas

y presiones sociales y, por otro lado, las ideas
que imparten los cuerpos profesionales que
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trabajan al interior de las estructuras estatales.
Para reconstruir el entramado de intereses que
influyen en la delimitacion de esas politicas
sociales se requiere conjugar los aspectos
aludidos con su contexto histdrico, politico y
social (Ramacciotti, 2010).

La construccion de las politicas sociales

en discapacidad estd condicionada por los
problemas para administrar y planificar
acciones continuadas y por las dificultades que
encuentran las personas con discapacidad para
constituirse en un actor colectivo que articule
demandas y ejerza presién. La coordinacion
de las necesidades y los reclamos se torna

mads complicada por la heterogeneidad en

los tipos de discapacidad, lo que conlleva a
una fragmentacion en las iniciativas, a una
competencia por recursos escasos y a reproducir
las l6gicas de exclusion de la sociedad hacia
este colectivo. Estas caracteristicas propias de
los organismos de la sociedad civil se replican
en los organismos del Estado a los que tienen
mayor llegada, generando respuestas politicas
igualmente parciales y heterogéneas (Acuiia et
al., 2010).

Pese a que el marco legal vigente sobre
discapacidad se encuentra en un estado
avanzado respecto del reconocimiento de
derechos, éstos no se hacen efectivos a causa del
alto incumplimiento de estas leyes (Garcilazo,
2006; Fiamberti, 2008; Fara, 2010). Esas
normas/reglamentaciones constituyen el
resultado de pugnas de intereses entre los que
se encuentran los organismos de la sociedad
civil (ONG de servicios y defensa de derechos
de las personas con discapacidad), como los
organismos del Estado (secretarias y ministerios
abocados especificamente a la discapacidad

o0 a politicas sociales que las contemplen) y el
mercado (empresas en su rol de empleadores,
prestadoras de servicios, prepagas de servicios de
salud y obras sociales).

Esta desarticulacion y dispersion requiere ser
revertida para lograr la universalidad inclusiva
de las politicas sociales como un valor que debe
ser sostenido. Se trata de atender los bienes

y dindmicas que promueven y protegen las
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diferentes politicas especificas y que conducen
al bienestar como un bien publico, es decir, para
todas las personas (Fantova, 2014). En el caso
de las personas con discapacidad, uno de los
aspectos nodales para favorecer su inclusiéon

es revertir su expulsion del mercado laboral.

En tal sentido, las principales dimensiones

de la exclusion se refieren al empleo,

consumo, participacion politica, educacion,
vivienda, salud, conflicto social y aislamiento
social (Anaut y Arza, 2015). Esto sefiala la
importancia de avanzar en politicas para este
sector, a fin de garantizar su insercién mediante
el empleo y otras vias que garanticen su
inclusion y proteccion social. Para el anélisis del
marco de las politicas sociales en discapacidad
en Argentina, a continuacion se presentan sus
principales leyes.

|
3. Principales lineamientos del sistema de
proteccion integral de las personas con
discapacidad

El modo en que se conceptualiza la discapacidad
orienta los modos de intervencion del Estado

en el tema. En Argentina, el marco normativo
vigente sobre discapacidad parte de diferentes
perspectivas conceptuales que se desarrollaron
en el tiempo, que suelen referirse al modelo
médico o modelo social, con presencia cada vez
mayor del enfoque de derechos, mas acorde al
segundo.

Las primeras leyes que se han ocupado de las
personas con discapacidad son de principios
de siglo XX y legislan sobre aspectos parciales
de problemas especificos de personas con
discapacidad visual. Hacia 19871 se crea el
“Sistema de proteccion integral de las personas
discapacitadas” mediante la Ley 22.431%. Esta
propuesta constituye el principal esquema de
respuesta estatal a las necesidades de asistencia,
prevencion, trabajo, educacion, salud y
accesibilidad de la poblaciéon con discapacidad.

2. Su Decreto Reglamentario es 498/83.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 149-169

La ley establece en qué aspectos se prestara
proteccion a la poblacion con discapacidad

por parte del Estado. El articulo 4 indica que
deben ser garantizados los servicios de: a)
Rehabilitacion integral b) Formacion laboral o
profesional ¢) Préstamos y subsidios destinados
a facilitar su actividad laboral o intelectual d)
Regimenes diferenciales de seguridad social e)
Escolarizacién en establecimientos comunes con
los apoyos necesarios previstos gratuitamente, o
en establecimientos especiales f) Orientacion o
promocion individual, familiar y social.

Desde su sanci6n se han presentado
modificaciones en algunos articulos y se
desarrollaron nuevas normativas que resultan en
un conjunto de leyes sobre discapacidad donde
conviven diversas perspectivas sobre el tema
(Fara, 2010).

Segun esta ley es “discapacitada”: “toda
persona que padezca una alteracion funcional
permanente o prolongada, fisica o mental, que
en relacion a su edad y medio social implique
desventajas considerables para su integracion
familiar, social, educacional o laboral”. Aqui
se sefiala que la alteracion funcional genera
desventajas en la integracion, para lo cual la ley
ofrece la proteccion integral cuyo propésito es:
“neutralizar la desventaja que la discapacidad
les provoca y les den oportunidad, mediante
su esfuerzo, de desempefiar en la comunidad
un rol equivalente al que ejercen las personas
normales”. De este modo, su destino es
aminorar las consecuencias que la alteracion
fisica o mental conlleva a la persona y el
impacto que genera en su insercion social.

Asimismo, se menciona una asociacién entre la
discapacidad y la desviaciéon de la normalidad.
El uso del concepto de normalidad-anormalidad
concibe en su enunciaciéon y performatividad
una forma de violencia simbdlica sobre los
“discapacitados”, aquellos que se alejan de
parametros fisicos y de los comportamientos
definidos socialmente como ttiles y valiosos. Se
sefiala, ademas, la imposibilidad de integrarse
a su comunidad en el rol equivalente a su edad
y medio social como rasgo personal y parte de
esa anomalia. En este sentido, la definicion que
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brinda la ley, a la vez que reconoce necesidades

y ofrece atenciones en rehabilitacion, formacion

y subsidios para ayudar al desempefio laboral
reproduce un modo de control social. Afectados
por las desventajas que resultan de la discapacidad,
la integracion posible se presenta como una
aproximacion a la vida “normal”. La discapacidad
aparece en esta declaraciéon como un problema

de origen biolégico, cuyas consecuencias sociales
la ley contribuye a reducir mediante las ayudas

en servicios de salud, educacion y accesibilidad.
Esta proteccion se brinda a la vez que se destaca
como condicién para la integracion la importancia
del esfuerzo que la persona debe realizar para
desempeniarse en la sociedad. Tal condicion
expresa el sentido que adquiere la discapacidad
para el modelo rehabilitador, segtin el cual

la recuperacion fisica y la integracion social
constituyen un problema y una responsabilidad
del individuo. Desde esta mirada se ignoran

los condicionantes sociales que conducen a
vivencias discapacitantes, las cuales conforman
unas condiciones de posibilidad restringidas en

las que se plasman los esfuerzos de superacion
personal. Esta nocion voluntarista expresa los
valores extendidos dentro de las instituciones

de rehabilitacion de la época, caracterizadas

por ofrecer integracion social mediante las
competencias deportivas (Ferrante, 2014).

En efecto, durante el periodo de sancion de

la ley, en las luchas por la definicion de la
discapacidad se observa la preeminencia de

un enfoque médico-asistencial, aun cuando
habian llegado a construirse otras nociones
que desafiaban esta mirada. Varios estudios
dan cuenta de las demandas por el acceso al
trabajo de movimientos politicos de personas
con discapacidad en afios previos a la sancién
de esta normativa. En efecto, estas ideas se
vieron expresadas en la Ley 20.923 “Comisién
Nacional del Discapacitado”, sancionada

en 1974, que no llegd a reglamentarse y fue
derogada por la dictadura militar. Este tipo de
enfoques implicaban un desafio a la nocion
asistencialista y dependiente de la discapacidad,
que era la mas extendida (Testa, 20115 Joly

y Venturiello, 20125 Ferrante, 2014). Afios
mas tarde al momento de sancionar la Ley
22.431 estas voces NO contaron con un
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contexto democratico de expresion. Los canales
institucionales de participacion politica y social
se encontraban clausurados por la dictadura
militar. De este modo, antes que el resultado de
demandas sociales locales, esta norma responde
a la movilizacién internacional de las PCD y

a intereses personales y familiares de algunos
funcionarios con peso en el gobierno militar,

lo cual cercena su capacidad de expresar una
discusion plural y democratica (Fara, 20105 Joly
y Venturiello, 2012).

Los marcos legales son el resultado de los
contextos institucionales y politicos, donde
existen tensiones de intereses que, en el caso
analizado, dio prioridad a las definiciones
internacionales promovidas en torno a la
declaracién del Ano Internacional del Impedido
en 1981. Este fue declarado junto a un plan de
accion por parte de la Naciones Unidas y su
enfoque contempla a los impedimentos como
resultado de la relacion entre la persona y su
medio (Pantano, 1993).

Las propuestas de los organismos
internacionales usualmente tienen efectos
ambivalentes a escala nacional (Bregain, 2014).
Por un lado, brindan un punto de apoyo para
las movilizaciones politicas de algunos actores
locales, pero por otro, tienden a reducir el
alcance de las utopias y alternativas imaginadas
por éstos de acuerdo con las soluciones politicas
“aceptables” desde los intereses de los agentes
mas influyentes en la escala internacional
(Bregain, 2014). Las miradas criticas hacia

el modelo médico refieren a que las clasicas
conceptualizaciones de estos organismos,
orientadas a destacar la interaccion de la
personas con las barreras sociales, contindan
destacando los problemas de salud e individuales
en el origen de la discapacidad en detrimento

de los aspectos contextuales (Barnes, 2009).
Como resultado de este proceso, la normativa
expresa un sentido de la vida de la personas con
discapacidad supeditado a su rehabilitacion:

a través de lo médico asistencial, el trabajo
protegido y la educacion especial (Fara, 2010).

La variedad de temas que aborda esta ley implica
un avance en la inclusion en el terreno publico
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de las necesidades de esta poblacion referidas

a rehabilitacion, salud, trabajo protegido

y educacion. Ello da cuenta de una mirada
transversal sobre la discapacidad y las necesidades
que deben ser atendidas para abordar el tema. Sin
embargo, quedan por fuera de los reconocimientos
de derechos de esta legislacion las demandas
referidas a la insercion laboral de estas personas.
Tales reclamos eran impulsados por los colectivos
organizados de personas con discapacidad. Su
peticion implicaba trascender el lugar pasivo

que les otorgaba el asistencialismo como sujetos
dependientes y conformarse como sujetos con
derecho a trabajar (Joly y Venturiello, 2012).
Esta demanda es significativa en tanto desafia el
sentido de la discapacidad como condicién que
imposibilita la insercion en el sistema productivo.
Al buscar revertir esta expulsion cuestiona en un
mismo movimiento la definicion de discapacidad
como “incapaz de trabajar” y el funcionamiento
del modo de produccion capitalista. Como
repuesta a la necesidad de insercién laboral,

la Ley 22.431 establece talleres protegidos de
produccion y el apoyo a la labor de las personas
discapacitadas a través del régimen de trabajo a
domicilio. Asimismo, el articulo nimero 8§ obliga
a los organismos estatales a emplear una cuota
del 4 % de personas discapacitadas que reunan
condiciones de idoneidad para el cargo. Aun
cuando esto implica un reconocimiento parcial,
el avance que representa la existencia de una
cuota de empleo de personas con discapacidad
solo involucra al sector publico y no incluye

en esta responsabilidad al sector privado. De

este modo, se reproduce un mecanismo de
“exclusion incluyente” que reflejan las politicas
compensatorias para personas con discapacidad,
las cuales suponen su inclusion en circuitos
institucionales especificos a la vez que esconden,
por estar naturalizada, su exclusién masiva del
sistema productivo (Vallejos, 2009). De alli que
desde esta perspectiva se perpettie el lugar de
asistencialismo, atn con el reconocimiento de
necesidades que deben ser atendidas. El enfoque
de derechos, que se presenta como un marco
conceptual superador, avanza sobre el modo

de concebir las necesidades de las personas con
discapacidad ante la ley como derechos que deben
ser cumplidos, y no como una asistencia que
puede ser ofrecida o negada por parte del Estado.
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4. El enfoque de derechos en discapacidad

El abordaje de la discapacidad desde un enfoque
de derechos se presenta en diversas normativas,
aunque no necesariamente se refleja en cambios
sustantivos en la vida de estas personas (Diaz
Velazquez, 2015).

En Argentina, adquiere nivel constitucional

el reconocimiento de derecho a la igualdad

de trato y oportunidades de las personas

con discapacidad, junto con otros colectivos
considerados desventajados o considerados
minorias de acuerdo con las pautas establecidas
en los tratados internacionales. Asi, el articulo 75
de la Constitucion insta a: “Legislar y promover
medidas de accién positivas que garanticen la
igualdad real de oportunidades y de trato, y el
pleno goce y ejercicio de los derechos reconocidos
por esta Constitucion y por los tratados
internacionales vigentes sobre derechos de los
nifios, las mujeres, los ancianos y las personas con
discapacidad (...)” (articulo 75).

Asimismo, Argentina adhiere a varios

tratados internacionales, que abogan por la

no discriminacion y la discriminacién positiva
como estrategia para reducir las disparidades
sociales’. Estos abordajes son antecedentes que

3. Retomando la recopilacién elaborada por Seda (2015) en
esta materia se observa que en 1976, con el fin de incremen-
tar la igualdad de oportunidades, prevenir la discapacidad

y estimular una mayor participacion social, por medio de la
sensibilizacién de la opinién publica, la Asamblea General

de la ONU proclamé que 1981 fuera el Afio Internacional de
los Impedidos, denominacién que quedé en desuso por sus
connotaciones peyorativas. Otro documento trascendente que
menciona la participacién plena de las personas con discapa-
cidad en igualdad de condiciones fue el Programa de Accién
Mundial para las Personas con Discapacidad aprobado por

la Asamblea General de ONU el 3 de diciembre de 1982. Este
refiere a la importancia de alcanzar mejoras en las condicio-
nes de vida de esta poblacion, en particular en cuanto a su
situacion social y econémica. Un afio después, en 1983, en la
Conferencia General de la Organizacion Internacional del Tra-
bajo (OIT) se aprobd el Convenio 159, que plantea la Readap-
tacion Profesional y Empleo de Personas Invilidas (Seda,
2015).Un antecedente adicional que aporta una propuesta
transversal lo constituye la Declaracion de Cartagena de Indias
sobre Politicas Integrales para las Personas con Discapacidad
en el Area Iberoamericana. Los Estados firmantes, entre ellos
la Argentina, se comprometen a disefiar y ejecutar politicas
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se plasman en la legislacion nacional acerca de
la atencion de necesidades de esta poblacion
segun se observé en apartados anteriores, atin
con reminiscencias del modelo de rehabilitacion.
Sin embargo, el documento internacional

mds avanzado en la materia, lo constituye la
Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad declarada por las
Naciones Unidas en 2006 y a la que Argentina
se adhiere en 2008 con cardcter facultativo.

Entre las primeras caracteristicas a destacar de
esta legislacion, se encuentra que a diferencia

de otros textos, la definiciéon que plantea acerca
de la discapacidad se distingue por la ausencia
de connotaciones negativas, como por ejemplo,
sostener una carga valorativa de lastima o
piedad. En su articulo 1 indica que: “Las
personas con discapacidad incluyen a aquellas
que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que,

al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena y efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con

las demds”. Segun se observa, incorpora un
enfoque dindmico que posibilita adaptaciones a
lo largo del tiempo y de acuerdo a los contextos
socioecondmicos, mientras destaca la interaccién
con distintas barreras en el origen de la situacion
de discapacidad (Rosales, 2008; Seda, 2015).
Ello plantea una definicién desde la interaccion,
que incorpora aspectos del modelo social. No
obstante, desde las posiciones defensoras de este
modelo mds criticas, se sostiene que persiste

el marco conceptual del modelo biomédico al
definir a la discapacidad desde la deficiencia
(Barnes, 2009).

A pesar de las disputas mencionadas acerca del
origen y los alcances de la definicion, puede
sostenerse que este documento y su énfasis en los
derechos plantea un paradigma que en sus usos

integrales tendentes a prevenir deficiencias, pero una vez que
se hubieran consumado, evitar que tengan consecuencias fisi-
cas, psicoldgicas y sociales negativas. Asimismo, se enuncian
diferentes obligaciones estatales acerca de medidas especificas
de rehabilitacion y atencion integral y la disponibilidad de
recursos y servicios. En su texto se presentan conceptos tales
como no discriminacion, vida independiente, autonomia,
participacion, respeto al propio contexto y vida digna.
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politicos, juridicos e institucionales promueve
una alternativa a la mirada asistencialista y
estigmatizante que profundiza las propuestas

de las normativas precedentes por su capacidad
de divulgacion y estatuto de Convencion.

De acuerdo con Seda (2015), en Argentina

el reconocimiento de derechos en términos
juridicos cuenta con antecedentes para los cuales
la Convencién implica mds una continuidad que
un acontecimiento disruptivo en la adopcién de
medidas. La jurisprudencia sobre discapacidad
indica que no se ha sufrido un cambio abrupto
a partir de la sancién de la Convencién sino

que los avances mas importantes se consolidan
a partir de la reforma constitucional de 1994

y la sancién de normas sobre financiamiento

de prestaciones, entre las que se destaca la Ley
24.90T (sancionada en el afio 1997). En tal
sentido, el avance mas trascendente de esta
normativa internacional la constituye su funcion
de catalizador politico y su rol simbélico

como emblema del colectivo de personas con
discapacidad, antes que como quiebre en el
ejercicio juridico (Seda, 2015).

En esta linea, un estudio que indago sobre

la mirada de los principales actores sociales

en discapacidad, quienes si perciben a la
Convencién como un hito plantean que la nueva
legislacion sirvié de marco para el desarrollo

y gestion de una serie de acciones. Estas
abarcan desde capacitaciones para difundir la
Convencidn; creacion de nuevos organismos
como observatorios; producciéon de materiales
accesibles para la inclusion y educacion; la
realizacion de espacios que permiten generar
conciencia sobre los derechos de las personas
con discapacidad, su independencia, autonomia,
salud sexual y reproductiva; trabajar sobre su
participacion politica, como el voto accesible;
hasta la incidencia en nuevas leyes, como la ley
de medios con el subtitulado en TV y la lengua
de sefias (FOCO/CEIPSU, 2013).

Asi, el valor politico de la Convencion reside en
la intencion de profundizar y extender en todas
las leyes el enfoque de derechos en discapacidad.
El sentido transformador de esta perspectiva

se encuentra en el desplazamiento y cambio

de estatus de la consideracion estatal sobre
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determinados sectores marginales. Estos pasan
de ser objeto del asistencialismo, para adquirir
el rango de titulares de derechos; de este modo,
se genera una nueva distribucion de derechos y
responsabilidades hacia el Estado. Con este fin
se desarrollan mecanismos para el otorgamiento
de poder a los sectores postergados y excluidos
que supone la responsabilidad del Estado, la
igualdad, la no discriminacién y la participacion
social (Abramovich, 2006). Cuando las
normativas sobre discapacidad adoptan

este enfoque se concibe a las personas con
discapacidad como ciudadanos activos, victimas
de las desigualdades generadas por el sistema y
no por sus condiciones individuales, dimension
clave en el reconocimiento de la ciudadania
plena de esta poblacion (Diaz Velazquez, 2016).
Esta perspectiva, que tiene impactos legislativos
y burocraticos, se contradice en términos
conceptuales con la nocion de discapacidad
como problema privado, donde el Estado brinda
una asistencia a quienes no pueden valerse por
medios propios o familiares. No obstante, su
relacion con précticas y ejercicios concretos que
modifican la situacion efectiva de las personas
con discapacidad se encuentra matizada por
dificultades culturales e institucionales en

torno a la modificacion de practicas arraigadas
que responden a una actitud que segrega y
medicaliza a las personas con discapacidad
(REDI et al., 2012).

El concepto de los derechos humanos no solo

se entiende como un limite a la opresion,

sino también como un programa que puede
guiar las politicas publicas de los Estados
orientadas al fortalecimiento de las instituciones
democraticas (Abramovich, 2006). Sin embargo,
la perspectiva de derechos encuentra sus

limites en las dificultades para convertir los
preceptos de no discriminacion y opresion en
politicas estatales integrales. Crear instituciones
y mecanismos que funcionen de acuerdo a

estos pardmetros depende de las idiosincrasias
institucionales, las luchas de intereses, y la
estructura socioecondémica de cada sociedad. Su
implementacion requiere formar parte en la vida
cotidiana de ciudadanos encarnados en sujetos
particulares, dentro de una cultura, sociedad y
economia especificas.
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En lo que respecta a las personas con
discapacidad, el reconocimiento de sus derechos
requiere ser concebido dentro de una sociedad
que los segrega y estigmatiza y a su vez excluye
del sistema productivo (Kipen y Vallejos, 2009).
Asi, el reconocimiento legal se da en un contexto
cultural donde los valores predominantes

se vinculan a las categorias de normalidad

y anormalidad que implican su desmedro
simbélico y material.

|
5. Condiciones de vida de la poblaciéon con
discapacidad

Para describir las condiciones de vida de esta
poblacién se utilizaron los datos del Censo
Nacional de Poblacién, Hogares y Viviendas
2010 (Cen 2010) (INDEC, 2014). En esta
medicion, el disefio conceptual se basé en el
enfoque bio-psicosocial de la discapacidad
que propone la Clasificacion Internacional

del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud (CIF) del afio 2001. Los resultados
del Cen 2010 refieren a las dificultades o
limitaciones permanentes (fisicas y/o mentales)
que la poblacién declar6 en el cuestionario
censal. Aqui se utiliza el término personas

con discapacidad para agilizar la lectura. La
unidad de analisis “Poblacién”, se ubicé en el
cuestionario ampliado que se aplic6 al 100 %
de las viviendas en localidades de menos de 50
mil habitantes y a un 10 % de las viviendas de
las localidades de mas de 5o mil habitantes. A
continuacion se presentan datos generales socio-
demograficos sobre sexo y edad, educacion,
condiciones de vida, ocupacion, salud y
previsién social.
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e  Sexoyedad

Cuadro 1. Poblacion en viviendas particulares,
poblacién con discapacidad y prevalencia de la
discapacidad, por sexo. Total del pais (2010)

Poblacion L.
Poblacion
total en .
.. con Prevalencia
viviendas . .
. discapacidad
particulares
Total 39.671.131 5.114.190 12,90 %
Varones | 19.276.217 2.263.175 11,70%
Mujeres | 20.394.914 | 2.851.015 14 %

Fuente: INDEC. Censo Nacional de Poblacién,
Hogares y Viviendas 2010.

Segun el Censo 2010, 5.114.190 personas se
encuentran en condiciéon de discapacidad y su
prevalencia es mayor entre las mujeres (14 %)

Cuadro 2. Prevalencia de la discapacidad en
viviendas particulares por grupo de edad. Total
del pais (2010). Porcentajes
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que entre los varones (12 %). Con respecto a
la prevalencia de la discapacidad segin grupos
etarios (Cuadro 2), se observa que aumenta a
medida que envejece la poblacion.

e  Educacién

Los datos sobre educaciéon comparables

entre la poblaciéon con discapacidad y la
poblacién total refieren a la asistencia a un
establecimiento educativo. Segin se puede
observar, las personas con discapacidad asistian
al sistema educativo al momento de realizar

la encuesta en menor medida (14,4 %) que

la poblacién total (32,3 %). Sin embargo, la
proporcién de personas con discapacidad que
asistieron en el pasado es mayor. Esto refleja

las desigualdades no solo en el acceso a los
establecimientos de formacién, sino también la
dificultad para permanecer en el ciclo escolar
en los diferentes niveles. Adicionalmente, las
personas con discapacidad que nunca asistieron

Fuente: elaboracién propia en base a Censo Nacional
de Poblaciéon, Hogares y Viviendas 2010. INDEC
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e Prevalencia en % a un establecimiento educativo superan el 5 %,
. ) mientras que en la poblacién total se reduce al
0- aJ 3% (Cuadro 3).
5-9 4,8
10-14 6
Cuadro 3. Poblacion total de 3 afos y mas y
15-19 5.8 poblacion de 3 anos y mas con discapacidad
20-24 6 por condicién de asistencia escolar en Argentina
(2010). Porcentajes
25-29 6,5
30-34 ! Sondicion Poblacién | Poblacion con
35-39 8 escolar total discapacidad
40-44 10,9
45-49 17,1 Asiste 32,3 14,4
50-54 22,3
55-59 258 Asistio 64,7 80,4
60-64 28,2 i
Nunca asisti6 3 5,2
65-69 31,4
70-74 36,7 Total 100 100
75-79 43,6
; Fuente: elaboracién propia en base a Censo Nacional
4
80y mas 56, de Poblacién, Hogares y Viviendas 201o. INDEC.
Total 12,9
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e  Condiciones de vida

Este apartado refiere al acceso de la poblacion
con discapacidad a los servicios bdsicos
como: condiciones de vivienda, servicio de
agua potable y de cloacas y su relacion con la
condicién de pobreza.

Uno de los indicadores para evaluar y
diagnosticar el estado de situacion de las
viviendas es INMAT. Este instrumento

las clasifica en aceptables, recuperables e
irrecuperables, de acuerdo con las modificaciones
que requiera en sus materiales para satisfacer las
necesidades del hogar. Segtin la medicion del Cen
2010 se observa que las viviendas aceptables,
aquellas que por la calidad de los materiales,

no necesitan reparacion para satisfacer las
necesidades del hogar, son menos frecuentes

en los hogares donde hay alguna persona con
discapacidad en comparacion con el total de
viviendas (58,2 % vs. 62,6 %). Por el contrario,
es mayor el porcentaje de viviendas que pueden
considerarse precarias en aquellas donde habita
al menos una persona con discapacidad (Cuadro
4). De alli que las condiciones de vida de esta
poblacion evidencien la vinculacion entre
discapacidad y pobreza y la multiplicacion de
dificultades que supone para el desenvolvimiento
diario de estas personas. Asi, estos datos
permiten sefialar la interrelacion discapacidad-
pobreza de caricter bidireccional (Anaut y Arza,
2015), puesto esas condiciones habitacionales

Cuadro 4. Total de viviendas particulares y
viviendas con al menos una persona con
discapacidad en Argentina (2010). Porcentajes

Viviendas
Calidad de Total de particulares con
vivienda viviendas al menos una
particulares persona con
discapacidad
Aceptable 62,6 58,2
Recuperable 33,3 37,2
Irrecuperable 4.1 4,6
Total 100 100

Fuente: elaboracién propia en base a Censo Nacional
de Poblacién, Hogares y Viviendas 2o1o. INDEC.
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empeoran la calidad de vida de esta poblacion
profundizando su discapacitacion.

Otros indicadores también reflejan la accesibilidad
en los espacios para la vida cotidiana de las
personas con discapacidad y su relacién con

los servicios bésicos. En cuanto a la provision

del agua, el 97 % de las personas que habita

en viviendas con al menos una personas con
discapacidad cuenta con la posibilidad de

acceder a este servicio dentro del terreno

donde se encuentra la vivienda. Mientras en

la poblacion total, este porcentaje llega a casi

el 98 %. Asimismo, el 48,1 % de la poblacion

con discapacidad en viviendas particulares tiene
desagiie del inodoro a cloaca, en tanto que en la
poblacion total alcanza al 48,8 % (INDEC, 2014).

Finalmente, el concepto de Necesidades Bésicas
Insatisfechas* (NBI) permite la delimitar grupos
de pobreza estructural al identificar dimensiones
de carencias absolutas y define a la pobreza a
partir de un cimulo de privaciones materiales
esenciales. Los hogares con NBI constituyen

un mayor porcentaje en los hogares donde vive
al menos una persona con discapacidad en
comparacion con el total de hogares (11,1 % vs.
9,1 %) (Cuadro 3).

4. Se consideran hogares con NBI a aquellos que presentan al
menos una de las siguientes privaciones:
© NBI 1. Vivienda: es el tipo de vivienda que habitan los
hogares que moran en habitaciones de inquilinato, hotel
o pension, viviendas no destinadas a fines habitacionales,
viviendas precarias y otro tipo de vivienda. Se excluye a las
viviendas tipo casa, departamento y rancho.
© NBI 2. Condiciones sanitarias: hogares que no poseen
retrete.

e NBI 3. Hacinamiento: es la relacién entre la cantidad total
de miembros del hogar y la cantidad de habitaciones de uso
exclusivo del hogar. Operacionalmente se considera que
existe hacinamiento critico cuando en el hogar hay mds de
tres personas por cuarto.

® NBI 4. Asistencia escolar: hogares que tienen al menos un
nifio en edad escolar (6 a 12 afios) que no asiste a la escuela.

® NBI 5. Capacidad de subsistencia: hogares que tienen cuatro
0 mds personas por miembro ocupado y que tienen un
jefe que no ha completado el tercer grado de escolaridad
primaria.
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Cuadro 5. Total de hogares y hogares con al
menos una persona con discapacidad por
presencia de NBI en Argentina (2010). Porcentajes

Hogares
con NBI
Total de hogares 9,1
Hogares con al menos una persona
con discapacidad 11,1

Fuente: elaboracién propia en base a Censo Nacional
de Poblacién, Hogares y Viviendas 2o01o. INDEC.

e Ocupaciéon

Las condiciones materiales de las personas con
discapacidad se encuentran asociadas a un
mercado que los excluye como trabajadores.
Las diferentes barreras sociales, culturales y
arquitecténicas funcionan desalentando las
intenciones de participar en el mercado de
trabajo de las personas con discapacidad. Entre
las multiples desigualdades sociales que afronta
esta poblacion se observan sus altos niveles

de desocupacion e inactividad. De acuerdo

con el Cen 2010 entre las 4.701.685 personas
con discapacidad de 14 afios 0 mds, existe un
alto porcentaje de poblacidn inactiva (52 %),
mientras los inactivos en la poblacidn total se
reducen al 34,4 %. En la misma linea, las tasas
de empleo para la poblacidn total son superiores
a las de la poblacién con discapacidad. Si

se observa por grupos de edad las mayores
diferencias se ubican entre quienes tienen entre
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35 Y 44 afos, a favor de la poblacién total
(81 % vs. 67 %) (Cuadros 6 y 7).

Las personas con discapacidad que trabajan
como empleados u obreros (60 %) son menos
que aquellas que cuentan con estos empleos en
la poblacién total (72 %). Como consecuencia,
se eleva la proporcion de cuentapropistas

entre las personas con discapacidad (27,5 %),
condicion que incluye un amplio abanico de
trabajos, generalmente con menos garantias

de estabilidad que los empleos (Cuadro 8). En
efecto, la posibilidad de acceder a un trabajo,
no alcanza para describir la relacion entre
empleabilidad y discapacidad, puesto que otras
dimensiones refieren a su intensidad y ejercicio a
lo largo de todo el afio (Barragué, 2015).

Asimismo, se observa que la proporcion de
las personas con discapacidad empleadas en
el sector privado (69 %) es menor que en la
poblacién total (72 %). Como contrapartida
su participacion en el sector publico (31 %) es
mayor, pese al incumplimiento del cupo laboral
para personas con discapacidad en el Estado
(Cuadro 9). Esto evidencia las dificultades
adicionales de insercion en el sector privado
que no esta obligado por ley a emplear a

esta poblacion. Sobre el tipo de barreras que
enfrentan las personas con discapacidad para
ser empleadas resulta elocuente una encuesta
realizada en Espafia en 2012 por el Instituto
Nacional de Estadistica segtn el cual 90,3 %

Cuadro 6. Poblacién total de 14 afios y mas y
poblacién de 14 anos y mas con discapacidad
por condicion de actividad econémica en

Cuadro 7. Tasa de empleo de la poblacién total y
de la poblacion con discapacidad por grupo de
edad en Argentina (2010). Porcentajes

Argentina (2010). Porcentajes L .

Grupo de edad Poblacion Poblacion con

Condicion de Poblacion | Poblacién con total discapacidad

actividad total discapacidad 14-24 448 38.4

Poblacién

econoémicamente 25-34 75 64,3

activa 65,6 47,7 35-44 80,6 67

Poblacion 45-54 78,2 66,5

econémicamente

inactiva 34,4 52,3 55-64 65 54,2

Total 100 100 65 afios y mas 25,3 18,3

Fuente: elaboracién propia en base a Censo Nacional
de Poblacién, Hogares y Viviendas 201o. INDEC.

Fuente: elaboracion propia en base a Censo Nacional
de Poblaciéon, Hogares y Viviendas 2o1o. INDEC.
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de las personas con discapacidad, indican
algin tipo de barrera para acceder a un empleo
adecuado entre las que se destacan la falta de
oportunidades, los motivos de salud y la falta
de cualificaciones o experiencia (SIIS Centro de
Documentacién y Estudios, 2014).

Cuadro 8. Poblacion de 14 aios y mas ocupada
y poblacién de 14 afios ocupada y mas con
discapacidad por condicion de actividad
econdmica (2010). Porcentajes

Categoria Poblacion Poblacion con
ocupacional total discapacidad
Obrero o

empleado 71,7 60
Patrén 6,6 7,5
Cuentapropista 18,5 27,5
Trabajadores

familiares 3,1 5

Total 100 100

Fuente: elaboracion propia en base a Censo Nacional
de Poblacion, Hogares y Viviendas 2o010. INDEC.

Cuadro 9. Obreros o empleados por sector
laboral: poblacion total y poblacion con dificultad
o limitaciéon permanente. Porcentajes

Sector laboral Poblacion Pc_;blacién_ con
total discapacidad

Publico 27,9 31,1

Privado 72,1 68,9

Total 100 100

Fuente: elaboracion propia en base a Censo Nacional
de Poblacion, Hogares y Viviendas 2o010. INDEC.

e  Salud

En Argentina, el sistema de servicios de salud
consta de tres subsistemas: publico, seguro

social y seguro privado. El primero indica las
prestaciones y el financiamiento por parte del
Estado. El seguro social refiere a la cobertura
que obtienen los trabajadores y sus familiares
a cargo, mediante la filiacion obligatoria a
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una obra social a la que aportan trabajadores

y empleadores. El subsistema privado se
caracteriza por la adhesion voluntaria y el pago
total de servicios por parte del beneficiario.

En cuanto al acceso a la salud, en el marco de
los subsistemas mencionados, casi el 70 % de las
personas con discapacidad tiene algtn tipo de
cobertura en salud, proporcién que supera a la
poblacién total (64 %) (Cen, 2010). Es posible
que esto obedezca al mayor peso de la poblacion
adulta mayor en este grupo poblacional,

las cuales al contar con jubilacion tienen la
cobertura correspondiente denominada PAMI,
obra social para jubilados.

Entre las personas con discapacidad que
declaran tener cobertura, el 92,5 % tiene

obra social’, lo que incluye a PAMI.
Aproximadamente el 4 % tiene cobertura

por contratacion voluntaria y otro 4 % tiene
cobertura por programas estatales de salud®, ello
evidencia que una pequefia proporcion puede
acceder a servicios de salud prepagos, los cuales
indican un mayor potencial econémico en esas
personas respecto al resto. En la poblacion total
quienes acceden a prepagas duplican (8 %) a las
personas con discapacidad y también derivan
aportes de sus obras sociales a prepagas en
mayor medida que este grupo. Estos datos
muestran una segmentacion en el tipo de acceso
a la salud y en la contratacion de servicios
prepagos que implican desigualdades (Cuadros
10y II).

5. De este grupo, el 10,5 % deriva sus aportes a una prepaga.
Esta opcion, implica un costo adicional obligatorio y no todas
las personas pueden afrontarlo.

6. Se trata de PROFE, cobertura de salud que incluye todos los
servicios detallados en el Plan Médico Obligatorio, que deben
tener garantizados la “canasta bdsica” de prestaciones médicas
asistenciales, segin la Superintendencia de Servicios de Salud. Sin
embargo, debido al desfinanciamiento de este programa, sélo en-
trega medicamentos y cobertura en el subsistema publico.
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Cuadro 10. Poblacioén total y poblaciéon con
dificultad o limitacién permanente por tenencia de

cobertura de salud en Argentina (2010). Porcentajes

Cuadro 12. Poblacion total y poblacién con
discapacidad por percepcion de jubilacién o
pension en Argentina (2010). Porcentajes

Cobertura en Poblacion | Poblacién con
salud total discapacidad
Tiene 63,9 69

No tiene 36,1 31

Total 100 100

Fuente: elaboracién propia en base a Censo Nacional
de Poblaciéon, Hogares y Viviendas 2o010. INDEC.

Cuadro 11. Poblacién total y poblacién con
discapacidad por tipo de cobertura de salud en
Argentina (2010). Porcentajes

Poblacien | FoPlacion
Cobertura en salud con
total . .
discapacidad
Obra social (Incluye
PAMI) 72,6 81
Prepaga a través de 16,5 10,5
obra social
Prepaga a través
de contratacion 8,0 4,5
voluntaria
Programas y planes 29 4
estatales de salud ’
Total 100,0 100

Fuente: elaboracién propia en base a Censo Nacional
de Poblaciéon, Hogares y Viviendas 2o1o. INDEC.

Seglin se mencioné anteriormente, la poblacion
con discapacidad se concentra en las edades
avanzadas. A partir de los 65 afios, en la
poblacion total quienes reciben jubilacién y/o
pension superan el 9o % (Findling y Lopez,
2015). Este alto grado de cobertura forma parte
de una politica de ampliacion jubilatoria para
la poblacién en general (con o sin discapacidad)
iniciada en 2003. Debido a la concentracion

de las personas con discapacidad en las

edades avanzadas, el 45 % recibe jubilacion o
pensién mientras que en la poblacién total esta
percepcion se reduce al 15 % (Cuadro 12).
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Per(_:lbe. . Poblacion Poblacién con
Jubilacion o X .

L . total discapacidad
pension
Si 15,2 45,3
No 84,8 54,7
Total 100 100

Fuente: elaboracion propia en base a Censo Nacional
de Poblaciéon, Hogares y Viviendas 201o. INDEC.

De acuerdo con los datos observados, existen
de desigualdades que afectan a la poblacién con
discapacidad. Ello evidencia que la ampliacién
de derechos hacia las personas con discapacidad
se encuentra con contradicciones materiales.
Asi, en cuanto a la expansion de los derechos
en materia de discapacidad, se encuentran
desigualdades sociales referidas a:

e Menor acceso a establecimientos educativos
(32 %)

®* 11 % de hogares con discapacidad con NBI

* 52 % de poblacién con discapacidad
inactiva

e Menor capacidad de acceso a servicio de
salud prepago (4 % contratacion directa y
10 % con derivacién de obra social). Este
punto expresa una capacidad econémica
menor en este grupo que en el total de la
poblacion.

A continuacion, interesa presentar los
principales rasgos de la normativa sobre
proteccion social de esta poblacion, puesto que
sufren mayores desventajas y vulnerabilidad
social que la poblacion general.

|
6. ¢Quién es el responsable? Proteccion
social, salud y cuidados

La forma de organizar el riesgo social de cada
Estado influye en las condiciones de vida de
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la poblacion con discapacidad. Segtun Esping-
Andersen (2000), la configuracién de las
instituciones que brindan proteccién social se
corresponden con la forma en que se reparten
el riesgo social entre las politicas publicas
sociales, el mercado de trabajo y la familia,
generando equidad o desigualdades en el acceso.
En Argentina, la proteccion social se organiza
principalmente sobre una base contributiva y
el sistema de servicios de salud consta de tres
subsistemas: publico, seguro social y seguro
privado. Las discusiones acerca de este sistema
de salud refieren a que promueve un acceso

a la salud fragmentario, inequitativo y que
reproduce desigualdades sociales (Findling,
20125 Belmartino, 2009).

En este marco, y en conjunto con las normativas
especificas y los derechos reconocidos, se
configuran las instituciones responsables ante las
necesidades de la poblacién con discapacidad.

En 1997, se sanciond la Ley 24.901: “Sistema
de prestaciones bésicas en habilitacion y
rehabilitacion integral a favor de las personas
con discapacidad” que define las prestaciones en
prevencion, asistencia, promocion y proteccion,
con el objeto de brindar una cobertura

integral a las necesidades y requerimientos de
esta poblacion. En correspondencia con una
politica de retraccion de garantias sociales
ciudadanas propia de la década de los 1990,
esta ley sostiene una ambigua atribucién de
responsabilidades hacia el Estado y se focaliza
en quienes carecen de recursos. De acuerdo

con su articulo 3: “El Estado, a través de

sus organismos, prestard a las personas con
discapacidad no incluidas dentro del sistema de
las obras sociales, en la medida que aquellas o
las personas de quienes dependan no puedan
afrontarlas, los siguientes servicios”. Con esta
modificacion de la Ley 22.431, donde el Estado
se constituia en el responsable de atender las
necesidades, se presenta a las obras sociales y la
medicina prepaga como principales prestadoras,
las familias como soporte permanente vy,

solo en caso de fallar ambas instancias, se
recurre al Estado. El resultado de ello es una
segmentacion de la proteccion entre quienes
estan afiliados al sistema de seguridad social
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por estar incluidos en el mercado de trabajo
formal o poseer recursos para acceder a una
prepaga, y quienes estdn desocupados o sus
trabajos estan dentro del mercado informal y
dependen de las prestaciones del Estado. De
este modo, la condicién de acceso al trabajo
formal y las desigualdades socioecondmicas
generan inequidades en el acceso a la salud y la
proteccion social. Esto profundiza un proceso
de individuacion en el que el Estado traspasa su
responsabilidad en el sujeto y en las entidades
que lo deberian amparar.

En efecto, el gasto social se concentra en el
componente contributivo mediante los aportes
que realizan los trabajadores, de modo que

la condicién de asalariado se constituye en

un requisito para acceder a los servicios
necesarios para la reproduccion social de los
sujetos (FLACSO, 2014). Esta condicion se
constituye en un modo de inequidad social entre
las personas que se encuentran desocupadas,
inactivas o forman parte del mercado informal,
dado que la poblacion destinataria del gasto
social se concentra en aquellos que pueden
constituirse, mediante el régimen laboral, en
contribuyentes. Esto deviene en un problema
para quienes, a raiz de la creciente informalidad
laboral, quedan por fuera de la posibilidad de
ser aportantes y resultan excluidos del sistema
contributivo de proteccién social”. De acuerdo
a los datos presentados en la seccion anterior,
las personas con discapacidad presentan menos
posibilidades de acceso a este tipo de cobertura
mediante la condicion laboral asalariada.

|
7. Atencioén en salud y cuidados

La atencion especializada y la rehabilitacion
que en muchos casos debe ser permanente se
garantiza mediante la obtencion del certificado
de discapacidad. Este es el requisito para el
acceso al mencionado sistema de proteccion

7. Cabe aclarar que desde 2003 los monotributistas pueden
acceder a una obra social.
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integral (Ley 22.431) y al sistema de
prestaciones basicas (Ley 24.901), que ayuda
ante los tratamientos y cuidados especificos que
en muchos casos son prolongados, asi como
para ciertos apoyos de la vida cotidiana.

La poblacién certificada con discapacidad
alcanza a 731.745 personas en 2015 (Servicio
Nacional de Rehabilitacion, 2016), lo que no
abarca al total de la poblacién con discapacidad.
En efecto, acceder al tramite de certificacion
suele implicar un amplio conocimiento, lidiar
con tramites burocraticos y contar con redes
sociales para llevarlo adelante. La tramitacion de
esta herramienta legal se encuentra atravesada
por controversias tedricas. Por un lado, se
afirma que la tramitacion de este certificado
implica convalidar la nocion de discapacidad
como etiqueta y estigmatizacion, por otro

lado resulta el modo de acceso a los derechos
legalmente reconocidos. Esta dualidad por

parte del ejercicio estatal evidencia que el
reconocimiento formal de la legislacion puede
entrar en tension con las desigualdades en las
condiciones de que vida que ese mismo estado
perpetua para la poblacién con discapacidad.

Adn contando con el certificado de discapacidad
y sus habilitaciones, estudios cualitativos
evidencian que los inconvenientes burocraticos
y los abordajes fragmentarios del sistema de
salud, no alcanzan a responder adecuadamente
a las atenciones en salud, fisicas y psicoldgicas
de muchas personas con discapacidad y en
situacion de dependencia (Venturiello, 2016;
Findling y Lopez, 2015). Incluso con las
prestadoras prepagas se presentan situaciones
litigiosas que demoran la entrega de protesis,
Ortesis y asistencias prolongadas. Entre las
mayores dificultades de acceso a la salud de

las personas con discapacidad se encuentran el
financiamiento y la asequibilidad. De acuerdo a
la Encuesta Mundial en Salud (2002-2004), en
los paises de ingresos bajos el factor econémico
fue el principal motivo por el cual las personas
con discapacidad no recibieron la atencion en
salud que necesitaban (OMS y Banco Mundial,
2011). El transporte y la accesibilidad de

los tratamientos y los profesionales pueden
constituirse en otro obstdculo.
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En efecto, el acceso a tratamientos adecuados
de la salud también se encuentra en estrecha
relacion con el nivel socioeconémico de las
personas con discapacidad. Segtn la primera
Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDI)

de 2002/2003, se evidencié una importante
participacion de las familias mediante ayudas
instrumentales y financieras para contribuir

a la calidad de vida y la atencion en salud de
las personas con discapacidad. Por ejemplo,
respecto de las ayudas técnicas externas que
utilizan estas personas y resultan elementos
necesarios para desenvolverse en la vida
cotidiana, se observa que un poco mds de

50 % es cubierto por el presupuesto del hogar.
Cabe destacar que este tipo de resoluciones de
gestion privada genera una reproduccion de las
inequidades sociales, ya que entre quienes no
utilizan este tipo de ayudas, el 56,4 % declara
necesitarlos pero no contar con los recursos
economicos para obtenerlas. Asimismo, de las
646.124 personas de la muestra que reciben o
recibieron tratamiento y rehabilitacion casi la
tercera parte lo sostiene con presupuesto del
hogar (34,4 %). Nuevamente, entre las 311.216
personas que no reciben o no recibieron
rehabilitacion pero expresan necesitarla, los
motivos econémicos constituyen el principal
impedimento. Segun esta fuente, la posibilidad
de optar por servicios acordes a las necesidades
y acceder hasta el lugar del tratamiento esta
directamente ligada a la posibilidad de pagar
por esto. Sumado a ello, el estudio cualitativo
de los itinerarios terapéuticos de las personas
con discapacidad en busca de su rehabilitacion
muestra que los incumplimientos de las obras
sociales y prepagas en las prestaciones, asi como
las deficiencias del sistema publico, conducen a
que los gastos en salud deban asumirse con el
presupuesto del hogar (Venturiello, 2016). En
este sentido cabe destacarse, que los itinerarios
de las personas con las politicas publicas y las
instituciones que las recrean no son homogéneos
(Colectivo IOE, 1998) y las familias construyen
varias estrategias para lograr obtener atencién
en salud.

De acuerdo con lo observado para las
personas con discapacidad, los paises de la
region latinoamericana en la distribucion de
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responsabilidades del riesgo social otorgan el
protagonismo a las familias, en articulacion
con la proteccion social que brinda el Estado.
Este modalidad se sostiene en una ideologia
familista que supone que la consanguineidad y
el parentesco son los criterios basicos para las
responsabilidades y obligaciones hacia los otros

(Jelin, 1994).

El desarrollo de la proteccion social se vincula
a las nociones de quienes son los responsables
del cuidado de los sujetos y si éste es concebido
como un derecho o como una carga familiar.
En Argentina, las politicas publicas no expresan
un reconocimiento del cuidado como parte

de los derechos ciudadanos. La ausencia de
politicas publicas en ese sentido deja en manos
de las personas, segtin su disponibilidad de
recursos econdmicos, la posibilidad de cubrir
las necesidades del cuidado de familiares y
reproduce las desigualdades sociales (Rodriguez
Enriquez, 2005).

|
8. A modo de cierre

Este articulo propuso una primera aproximacion
al andlisis de las politicas publicas en
discapacidad en Argentina mediante la

revision de sus principales leyes. Se observo

que las normas que abarcan varios aspectos

de la vida social (salud, rehabilitacion,
educacion, trabajo, entre otros) son la Ley
22.431 “Sistema de proteccion integral de las
personas con discapacidad”, la Ley 24.901
“Sistema de prestaciones basicas en habilitacion
y rehabilitacion integral a favor de las

personas con discapacidad” y la adhesién a la
Convencién Internacional por los Derechos de
las Personas con Discapacidad.

Estas normas que se han sancionado en diversos
momentos politicos, donde se encuentran
diversas definiciones sobre la discapacidad,
avanzan desde un enfoque biomédico hacia uno
con énfasis en los derechos. Conforme a los
desarrollos conceptuales en el tema a lo largo
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del tiempo se encontré un desplazamiento desde
las nominaciones despectivas que asocian la
discapacidad a la anormalidad hacia las que
evitan las connotaciones negativas mediante
una progresiva preocupacion por las barreras
sociales. Estas denominaciones responden a las
propuestas de un conjunto de actores en disputa
que adquieren alternativamente preponderancia
en contextos constitucionales diversos y se
reflejan en los documentos de los organismos
internacionales, los intereses particulares

de quienes detentan el poder politico y las
demandas de los colectivos de derechos de
personas con discapacidad.

En relacion con la proteccion social, en

el trabajo se observé que gran parte de la
poblacion con discapacidad accede a jubilacion
o pensién y, mediante ello, a cobertura en
salud (INDEC, 2014). Sin embargo, también
se observaron desigualdades en el acceso a la
salud, la educacion y una mayor prevalencia de
indicadores de pobreza en esta poblacion.

El andlisis de la ley de prestaciones bdsicas
permitié observar la delimitacién de los
responsables de brindar estos servicios (Ley
24.901), donde se encontré un sefialamiento
de las familias y las obras sociales que matizan
la responsabilidad del Estado. En este sentido,
si bien se ha avanzado en normativas que
obligan al Estado a responder a las necesidades
de la poblacion con discapacidad mediante

la incorporacién de adhesiones a tratados
internacionales de derechos humanos, la
privatizacion de las responsabilidades conduce
a profundizar en las desigualdades estructurales
y dificulta el acceso igualitario a los derechos
reconocidos.

Tal ambivalencia en el funcionamiento
burocratico del Estado parte de su legitimacion
del modo de produccion que construye las
“incapacidades” a la vez que reconoce las
necesidades y brinda ayudas especificas para
favorecer la “integracion social” de aquellos que
excluye (Vallejos, 2009).

La legislacion existente si bien ha incorporado la
perspectiva del modelo social, su cumplimiento
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efectivo debe analizarse en un marco institucional
donde priman practicas contradictorias y un
contexto de desigualdad social. No obstante,
contintia siendo responsabilidad ineludible del
Estado y de la sociedad recrear las condiciones de
igualdad de oportunidades por medio de politicas
diferenciales o politicas compensatorias que les
garanticen iguales condiciones de acceso a los
bienes econémicos, sociales y culturales (Velandia
y Hernandez Jaramillo, 2006). A pesar de estas
contradicciones, la poblacion con discapacidad
requiere de intervenciones estatales para mitigar
sus condiciones vulneradas, de menores ofertas
de trabajo, menor nivel de educacién, mayores
necesidades de cuidados y de condiciones de
fragilidad en salud (OMS, 2011).
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Propiciar un enfoque que avance sobre el
modelo social de la discapacidad implica una
consolidacién de la perspectiva de derechos en
el disefio e implementacién de acciones publicas,
asi como la participacion de los principales
actores sociales involucrados: movimientos
sociales de personas con discapacidad, familias y
organismos de la sociedad civil.

Por ultimo, resulta necesario profundizar

en el analisis de las implicancias teéricas y
practicas de la incorporacion de la perspectiva
de derechos en la normativa vigente ya

que presenta una alternativa a las acciones
asistencialistas y biomédicas.
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Efectos de las terapias
ecuestres en personas con
paralisis cerebral

Effects of equestrian therapies on people with

cerebral palsy

|
Resumen

El objetivo del articulo es revisar

la literatura cientifica existente a

fin de comprobar los efectos de las
terapias ecuestres en personas con
pardlisis cerebral. Se realiz6 una
revision bibliografica en las bases de
datos de Medline (PubMed), Dialnet,
Scopus, Sportdiscus y Web of Science,
estableciendo como criterios de
inclusion para seleccionar los estudios
clinicos por revisar que estos hubieran
sido publicados entre 2001 y 2016,
en castellano o inglés. Asimismo, se
rechazaron aquellos en los que los
sujetos recibieran una combinacion
de tratamientos farmacoldgicos. Se
revisaron un total de 68 articulos,

de los cuales 20 cumplieron los
criterios de inclusion. Se analizaron

la poblacion objeto de estudio, el tipo
de tratamiento, la temporalizacion y
los resultados obtenidos. En general,
se observan beneficios significativos
en el uso de las terapias ecuestres
COmo tratamiento para personas con
pardlisis cerebral.
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Abstract

This work aims to review the existing
scientific literature in order to check
the effects of equestrian therapies

on people with cerebral palsy. A
bibliographical review was performed
in databases of Medline (PubMed),
Dialnet, Scopus, Sportdiscus y Web
of Science, establishing as inclusion
criteria to select clinical studies

for review that these had been
published between 2001 and 2016,
in Spanish or English, likewise there
were rejected those in which the
subjects received a combination of
pharmacological treatments. There
were reviewed 68 articles in total, 20
of which met the inclusion criteria.
There were analysed many criteria,
such as the population object of

the study, the type of treatment, the
schedule and the results obtained.

In general, significant benefits are
observed in the use of equestrian
therapies as a treatment for people
with cerebral palsy.
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1. Introduccion

En la actualidad las terapias ecuestres son una
metodologia de rehabilitacion cada vez mas
comun dentro del tratamiento que reciben
personas con distintos tipos de discapacidades,
en este articulo vamos a centrarnos en los
efectos de dichas terapias en las personas con
paralisis cerebral, para lo cual se presenta una
revision bibliografica de diferentes articulos
cientificos que avalan las terapias ecuestres como
un tratamiento eficaz en la mejora de la calidad
de vida de las personas con parilisis cerebral.

Para ello, antes de pasar a la revision
bibliogréfica consideramos importante definir
en profundidad los dos conceptos principales en
torno a los cuales gira este articulo, la paralisis
cerebral y las terapias ecuestres.

¢ Qué es la pardlisis cerebral?

La primera definicién consensuada de la
paralisis cerebral (PC) data de 1958, como un
trastorno motor persistente que aparece antes
de los tres afios, debido a una interferencia no
progresiva en el desarrollo del cerebro que tiene
lugar antes de que el crecimiento del SNC se
complete (MacKeith y Polani, 1958).

Dicha definicién ha ido evolucionando en
funcion de diversos criterios etioldgicos,
funcionales y clinicos hasta describir la PC
como un grupo de trastornos del desarrollo

del movimiento y de la postura, que causan
limitacion en la actividad y son atribuidos a
alteraciones no progresivas que ocurren en el
cerebro durante el desarrollo del feto o del nifio
pequeiio, acompafniandose con frecuencia con
trastorno motor, alteraciones de la sensibilidad,
cognicidon, comunicacion, percepcion,
comportamiento y/o crisis epilépticas (Bax et al.,
2005).

Por tanto, podemos definir la PC como un

grupo de trastornos que afecta principalmente
al desarrollo del movimiento y la postura,
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causando limitacién de la actividad, y suele ir
acompanada frecuentemente por trastornos
sensoriales, perceptivos, cognitivos, de
comunicacion, del comportamiento, epilepsia y
de problemas musculoesqueléticos secundarios
debidos a una lesion neurolégica no progresiva
producida durante la gestacion o en el
nacimiento y persistente a través de la esperanza
de vida (Rosenbaum et al., 2007).

La paralisis cerebral es la patologia mas
frecuente de discapacidad fisica en la edad
pedidtrica (Kuban y Leviton, 1994; Lopez

Ros et al., 2003) y el principal motivo de
discapacidad fisica grave (Hutton y Pharoah,
2006), con una prevalencia de 2 a 2,5 casos
por 1.000 nacimientos (Cans, 2000), con ligero
predominio del sexo masculino, y una mayor
incidencia en América respecto a Europa.

Centrdndose en Espafia, Camacho Salas et al.
(2007) subrayan la dificultad para establecer
datos epidemiolédgicos acerca de la prevalencia
de la PC. Segtin estos autores y basandose en

la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias
y Estado de Salud 1999 (Instituto Nacional de
Estadistica, Instituto de Migraciones y Servicios
Sociales, Fundacion ONCE, 2002), se estima
que habia casi 60.000 personas mayores de

seis afios con diagndstico de PC en Espafia en
el afio 1999; a su vez se observa en la Encuesta
de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia 2008 (Instituto
Nacional de Estadistica, 2009) como las causas
congénitas o los problemas en el momento

del parto (dentro de los cuales podriamos
encuadrar a la PC) provocan fundamentalmente
deficiencias mentales en unas 126.000 personas
en Espana.

Existen multiples causas que originan el dafio
cerebral, entre las que se encuentran: el desarrollo
defectuoso del cerebro, la anoxia, la prematurez,
la hipoglucemia, causas genéticas, la hemorragia
intracraneal, incompatibilidad de Rh, la excesiva
ictericia neonatal, el traumatismo y la infeccion.
En algunos casos, la causa no estd clara y, en
muchos otros, el hecho de conocerla no indica
necesariamente un diagnéstico o historia del caso
(Franco, 2012).



Efectos de las terapias ecuestres en personas con paralisis cerebral 173

La clasificacion de tipos de paralisis cerebral
varia segun clinica, pero generalmente, los tipos
mds comunes son el espdstico (del 70 % al 8o
% de los casos), el atetoide y el ataxico (del 5 %
al 10 % de los pacientes) (Martinez Espinosa y
Morey Tomas, 1998; Levitt, 2002; Lopez Ros et
al., 2003).

Desde 1990 se ha producido un aumento de la
esperanza de vida en las personas con pardlisis
cerebral, incluso en aquellas con problemas
funcionales mds graves (Hutton y Pharoah,
2002, 2006). Aunque algunas pueden vivir hasta
alcanzar la década de los noventa, la esperanza
de vida media en las personas con paralisis
cerebral es de unos 34 afios (Schutt, 1993). La
utilizacion de antibidticos ha permitido que
nifios con PC grave, especialmente vulnerables
a las infecciones respiratorias, alcancen la edad
adulta. Asi como la posibilidad de alimentar

a los nifios mediante sonda nasogastrica

o gastrostomia ha contribuido a evitar la
malnutricion en nifios con disfagia u otros
problemas digestivos (Camacho Salas et al.,
2007).

Respecto al ambito intelectual, mas del 50 % de
los nifios con PC tienen un Cociente Intelectual
(CI) normal, siendo mas afectados aquellos nifios
con tetraparesia y menos afectados el grupo de
nifios con hemiparesia. Los nifios con mejor CI
se agrupan en aquellos con mejor funcionalidad
motora o mds bien aquellos nifios con mejor
funcionalidad motora tienen mejor CI. Por otro
lado, los nifios con PC tetraparética tienen un
grado de compromiso intelectual mayor que

los nifios con hemiplejia (Paneth y Stark, 1983;
Murphy et al., 1998; Beckung y Hagberg, 2002;
Ashwal, S. et al., 2004). Asi se resume que
aquellos nifios con menor afectacion motora
presentan a su vez un mayor CL

¢ Qué son las terapias ecuestres?

Las terapias ecuestres son cada vez una
intervencion terapéutica mas conocida y

las terapias asistidas con caballos son mads
demandadas tanto en el sector de la educacion
fisica, la recreacion vy el turismo, pero es en el
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ambito de la salud donde mas popularidad e
importancia estan conquistando (Cynarski y
Obodynski, 2008).

En base a las definiciones de diferentes autores
(American Hippotherapy Association, 2010;
Ernst y de la Fuente, 2007; Gross, 2006;
Herndndez y Lujdn, 2006; Arias et al., 2008;
Villasana et al., 2011) y tratando de ofrecer
una perspectiva global de los diferentes
aspectos contemplados y complementarios

de las definiciones de dichos autores acerca

de las terapias ecuestres, consideramos que
estas consisten en un tipo de terapia fisica

en la que se aprovechan los principios del
caballo (movimientos del caballo, temperatura
corporal...) para tratar diferentes tipos de
afecciones (fisicas, psicoldgicas, sensoriales...)
que hacen que la persona no pueda ejercer
ningun tipo de accién sobre el caballo y lograr
una rehabilitacion funcional y psicoldgica, asi
como una mejora de las aptitudes basicas y de la
adaptacion social.

Este conjunto de técnicas rehabilitadoras

se puede aplicar a un gran ntmero de
discapacidades, aunque fundamentalmente son
las del aparato locomotor, por lo que se podria
decir que va dirigida principalmente a personas
con discapacidades fisicas, ya sean congénitas o
adquiridas.

La eleccion como objeto de estudio de los
efectos de las terapias ecuestres en personas con
PC, radica en el caracter innovador de estas y
en los beneficios que aportan a las personas con
discapacidad que las realizan, los cuales vienen
avalados en los dltimos afios por el incremento
de investigaciones cientificas sobre dichas
terapias complementarias a las tradicionales y
el aumento del nimero de centros que ofertan
dichas terapias asistidas con caballos, asi

como de instituciones educativas que imparten
formacion al respecto.

En la actualidad existen programas de terapias
ecuestres en Inglaterra, Francia, Italia, Alemania,
Bélgica, Dinamarca, Finlandia, Holanda,
Noruega, Suecia, Austria, Espafia y Portugal
(Engel, 1998), aunque en diverso grado de
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evolucion. El progresivo auge de las terapias
ecuestres y su paulatina profesionalizacion

ha llevado a su reconocimiento por parte de
organizaciones como la OMS, que, en sus
ultimas recomendaciones, incluye la equitacion
como actividad deportiva beneficiosa para
personas con patologias fisicas, psiquicas y
sociales (Ernst y de la Fuente, 2007), 0 como
la American Physical Therapy Association y la
American Occupational Therapy Association,
que indican los efectos terapéuticos de la
equitacion (Scott, 2005).

En Espafa existen programas de terapias
ecuestres en todas las comunidades autonomas,
pero lamentablemente atin son pocos los que
siguen las normas de funcionamiento, buena
préctica y cualificacion profesional aceptadas
internacionalmente. Esta escasez de programas
con metodologia de trabajo adecuada puede
deberse a varios factores: en primer lugar, a la
relativa “juventud” de las terapias ecuestres

en Espafia. En segundo, y hasta donde se tiene
constancia, a la no existencia de una federacion
nacional o colegio profesional fuerte que, a la
manera de paises como Estados Unidos, Inglaterra
o Francia (Engel, 1998), aglutine a la mayor parte
de centros de terapia del pais, marque estdndares
de calidad en la prictica y exija cualificacion
profesional suficiente a sus afiliados como
condicién previa al ejercicio de la terapia.

Caracteristicas generales de las terapias
ecuestres

La base de las terapias ecuestres se encuentran
en el manejo del movimiento multidimensional
del caballo combinado con diferentes técnicas
rehabilitatorias (Haskin et al., 1982),
sensoperceptivas (Haskin et al., 1974),
auditivas (McCullough y Martin, 2005),
motoras y visuales (Mackinnon et al., 1995)
entre otras, contribuyendo de forma positiva
a la estimulacion y desarrollo en dreas como:
cognitiva, fisica, psiquica, emocional, social,
psicomotriz de las personas sea que presenten
alguna deficiencia en sus capacidades o
afecciones en alguna de las dreas mencionadas
(Mackay et al., 1988). Es por esto que dichas
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terapias tienen una aplicacion terapéutica en
medicina, psicologia, psiquiatria y pedagogia.

Con los elementos que ofrece la monta y el
trato con el caballo y su entorno, el terapeuta
entrenado puede trabajar sobre muchos
objetivos distintos, desde la rehabilitacion fisica,
la psicomotricidad y la integracion sensorial,
hasta el entrenamiento en habilidades sociales y
la modificacion de conducta.

Las terapias ecuestres se basan en tres principios
(American Hippotherapy Association, 2010;
Arias et al., 2008; Caudet, 2002; Engel, 1998;
Ernst y de la Fuente, 2007; Gross, 2006;
Hernandez y Lujan, 2006; Scott, 2005):

e  Transmision de calor corporal del caballo al
cuerpo de la persona.

e Transmision de impulsos ritmicos del dorso
del caballo al cuerpo de la persona.

e Transmision de un patrén de locomocion
equivalente al patrén fisiologico de la
marcha humana.

|
2. Objetivo

Revisar la literatura cientifica existente a

fin de comprobar los efectos de las terapias
ecuestres en personas con paralisis cerebral,
partiendo de la hipétesis de que un programa de
terapias ecuestres disminuye la intensidad de la
espasticidad y la extensibilidad de los musculos
aductores de caderas, mejora el equilibrio en
sedestacion y el patron de la marcha y se da un
aumento de la autopercepcion en personas con
paralisis cerebral.

3. Método

Se realiz6 una revision bibliogréfica en las
bases de datos de Mediline (PubMed), Dialnet,
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Scopus, Sportdiscus y Web of Science, de los
principales estudios publicados en los que se
investigara la eficacia de las terapias ecuestres
como tratamiento para las personas con PC. Las
frases de busqueda estuvieron compuestas por
los términos “hipoterapia OR hippotherapy”

o “terapias ecuestres OR equestrian therapies”
o “terapias asistidas por caballos OR equine
assisted therapy” y “pardlisis cerebral OR
cerebral palsy”.

Esta revision se realizé siguiendo el
procedimiento de busqueda sistematico
propuesto por Peinado et al. (2007), en el que se
crea una frase de busqueda con palabras clave
que se introduce en las principales bases de
datos, nacionales e internacionales, del drea de
estudio.

Los criterios de inclusiéon para seleccionar

los estudios clinicos por revisar fueron los
siguientes: publicados entre 2001 y 2016, en
castellano o inglés; asi mismo, se rechazaron
aquellos en los que los sujetos recibieran una
combinacién de tratamientos farmacoldgicos.

Tras obtener los resultados de las diferentes
basquedas, se aplicé un andlisis cualitativo de
los articulos mediante la lectura en su version
completa y se procedi6 a la seleccion de articulos
con los criterios de inclusion preestablecidos.
También se revisaron las referencias de los
articulos seleccionados con el fin de obtener
nuevos trabajos potencialmente interesantes.

De todos los articulos encontrados tras la
busqueda bibliografica, un total de 68, tan solo
se hard mencién a 20 estudios clinicos, que
cumplieron los citados criterios de inclusion.
Los resultados de todos los estudios clinicos
seleccionados mostraron mejoras significativas
respecto a los valores iniciales o respecto al
grupo control. A continuacidn, se presentan

en orden cronoldgico los diferentes articulos
seleccionados con las caracteristicas generales de
los programas de hipoterapia, los sujetos a los
que iban dirigidos y los resultados obtenidos.
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4. Resultados

Sterba et al. (2002) determinaron en un estudio
ciego aplicando la Gross Motor Function
Measure (GMFM), los efectos de las terapias
ecuestres en 17 nifios con paralisis cerebral
(diplejia espaéstica, tetraplejia espdstica y
hemiplejia espastica) con una media de edad

de 9 afios y 1o meses. Las sesiones de terapia
ecuestre tuvieron una temporalidad de 1 hora
por semana durante 18 semanas. Al final de
dicho periodo se comprobd una mejora en la
GMFM, lo que segin los autores sugiere que
las terapias ecuestres pueden mejorar la funcion
motora gruesa en nifios con paralisis cerebral,
lo cual puede reducir el grado de discapacidad
motora.

Benda et al. (2003) evaluaron los efectos de

un programa de hipoterapia de 8§ minutos

en un grupo de 15 nifios entre 4 y 12 afios

con paralisis cerebral espastica analizando la
modificacion de la actividad electromiografica
de la musculatura del tronco y de los muslos al
sentarse, pararse y caminar, antes y después de
la intervencion. Tras esta se mostraron cambios
significativos en la musculatura, aumentando la
simetria de los grupos musculares.

Casady y Nichols-Larsen (2004) comprobaron
si un programa de 10 sesiones de hipoterapia
con una alternancia semanal tendria efectos en
el desarrollo general funcional de 1o nifios con
paralisis cerebral con edades entre los 2 y los 6
anos. Para ello aplicaron dos pre-test y dos post-
test usando la Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI) y la GMFM, comparando

los resultados antes y después del programa

de hipoterapia. Los resultados demostraron
mejoras significativas entre las medidas pre-test
y post-test lo que sugiere que la hipoterapia
tiene efectos positivos en el desarrollo de las
habilidades motoras de nifios con PC.

Debuse et al. (2005) disefiaron y pasaron un
cuestionario en el que evaluaban los efectos
principales percibidos por los fisioterapeutas de
personas con pardlisis cerebral que realizaban
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sesiones de hipoterapia en Alemania y el Reino
Unido y como dichas sesiones de hipoterapia
eran llevadas a cabo. Dichos autores observaron
diferencias considerables en como la hipoterapia
era practicada en Reino Unido y Alemania. A
pesar de esto, el estudio revel6 semejanzas en

los efectos percibidos entre los pacientes con
paralisis cerebral, concretamente, una mejora del
control de tono de musculo, mejora del control
postural y beneficios psicologicos. Los resultados
también indican un escaso uso de medidas de
resultado para evaluar dichos efectos.

Fuertes y Herndndez (2005) evaluaron el efecto
de un programa de hipoterapia en la actividad
muscular en nifios con pardlisis cerebral
espastica. Para ello seleccionaron 15 nifios

de entre 4 y 12 afios de edad y se les midié
mediante electromiograma la actividad muscular
del tronco y grupos musculares proximales

de las extremidades inferiores durante la
sedestacion, bipedestacion y durante la marcha,
antes y después de recibir un tratamiento de 8
minutos de hipoterapia, observando una mejoria
significativa en la simetria de la actividad de

los grupos musculares que presentaban mayor
asimetria antes de la sesion.

Debuse et al. (2009) repitieron su estudio
cualitativo de 2005 pero esta vez explorando

la experiencia de la hipoterapia en personas

con paralisis cerebral desde la perspectiva del
usuario. Diecisiete usuarios de entre 4 y 63
anos, con o sin sus padres, participaron en los
grupos focales y entrevistas individuales en seis
centros en Gran Bretafia y Alemania. El estudio
concluy6 que los principales efectos de la
hipoterapia, identificados por los usuarios y los
padres de estos, son la normalizacion del tono
muscular, la mejora del control del tronco, la
mejora de la capacidad de caminar, la mejora de
la ejecucion de las actividades de la vida diaria,
y el aumento de la autoeficacia, la confianza y la
autoestima.

McGibbon et al. (2009) investigaron los efectos
inmediatos de To minutos de hipoterapia, en
comparacién con 1o minutos de barril sentado,
en la simetria de la actividad del musculo
aductor durante la marcha en 47 nifios con
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PC en una primera fase, para posteriormente
investigar a largo plazo los efectos de 12
semanas de una sesion semanal de hipoterapia
sobre la actividad de los aductores, de la
funcién motora gruesa utilizando la GMFM,
y el autoconcepto en una segunda fase en 6
nifios con PC. Los resultados mostraron una
mejora significativa en la simetria de aductores
en la fase primera, asi como en la segunda fase
una mejora significativa tanto en la simetria
de aductores, como en la GMFM vy en los
sentimientos de auto-competencia.

Shurtleff et al. (2009) estudiaron si un programa
de intervencion de 12 semanas de hipoterapia
mejora la estabilidad del tronco y la cabeza y

la extension y orientacion de las extremidades
superiores en 11 nifios con PC espastica dipléjica
con edades comprendidas entre los 5 y 13 afios.
Los resultados mostraron mejoras significativas
en la estabilidad de la cabeza y el tronco, asi
como en la extension y orientacion de las
extremidades superiores tras las 12 semanas

de intervencion de hipoterapia. Inclusive
manteniéndose dichos cambios después de un
periodo de 12 semanas.

Castillo y Quintero (2010) comprobaron la
influencia de un tratamiento de hipoterapia

en la funciéon motora gruesa de un nifio con
paralisis cerebral espdstica. Para ello disefaron
un programa de hipoterapia de 40 sesiones, cada
una con una duracién de dos horas y realizadas
cinco dias a la semana durante un mes. Para
comprobar los cambios, aplicaron previo y
post al programa de hipoterapia la GMFM,
observando un incremento en la integracion
del hemicuerpo izquierdo acompafiado de una
adecuada disociacion escapular y pélvica y una
disminucion de la rigidez del cinturén pélvico;
al mismo tiempo, se verifico una mejoria del
control cefilico, un fortalecimiento de la
musculatura flexora cervical, asi como de los
musculos paraespinales.

Honkavaara y Rintala (2010) investigaron

los efectos a corto plazo de un programa de
hipoterapia en la marcha de nifios con paralisis
cerebral. Los participantes fueron dos nifios de
12 y 13 afos con diplejia espdstica y una nifia
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de 14 afios con pardlisis cerebral atetoide. Se
determinaron los cambios cuantitativos en los
parametros funcionales de la marcha (velocidad,
longitud de zancada y la cadencia) después de
tres semanas de hipoterapia (nueve sesiones).
Los dos muchachos demostraron una mejoria
en la longitud de zancada y la velocidad de la
marcha sin una mejora sostenida en la cadencia.
En la chica no hubo un aumento en la longitud
de zancada ni en la cadencia, pero sien la
velocidad. Por tanto, los resultados indicaron
que es posible que la hipoterapia a corto plazo
pueda mejorar la marcha funcional en nifios con
paralisis cerebral.

Kwon et al. (2011) evaluaron los efectos de

la hipoterapia centrandose en pardmetros
cinematicos de la pelvis y la cadera durante

la marcha en 32 nifios con parilisis cerebral
espdstica bilateral. Para ello sometieron

a los nifios a un programa de hipoterapia

con sesiones de 30 minutos dos veces a la
semana durante 8 semanas consecutivas.

Los resultados que obtuvieron es que

dicho programa de hipoterapia mejoré
significativamente la velocidad al caminar,

la longitud de zancada y la cinemaitica de la
pelvis (promedio de la inclinacion pélvica
anterior, la inclinacion pélvica anterior en el
contacto inicial, la inclinacién pélvica anterior
en posicion terminal). Por tanto, concluyeron
que la hipoterapia, gracias al movimiento
multidimensional del caballo, puede ser utilizada
en conjuncién con la terapia fisica estindar para
la mejora de la marcha y el equilibrio en los
nifios paralisis cerebral espdstica bilateral.

Chang et al. (2012) investigaron si la hipoterapia
podia mejorar el rendimiento funcional de nifios
en edad preescolar y escolar con pardlisis cerebral
espdstica bilateral. Para ello se seleccionaron

33 nifos mayores de cuatro afos con pardlisis
cerebral espastica bilateral. Los nifios recibieron
30 minutos de hipoterapia dos veces por semana
durante ocho semanas consecutivas. Se evaluaron
la motricidad gruesa y los valores de la escala

del balance pedidtricos durante el periodo de
control de pre-montar a caballo, en el inicio

de la hipoterapia y después del programa de
hipoterapia. Los resultados mostraron mejoras
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significativas tras el programa de hipoterapia,
mejorando la funcion motora gruesa y el
equilibrio en los pacientes con parilisis cerebral
pediatricos sin efectos adversos.

El-Meniawy y Thabet (2012) examinaron

los efectos de un programa de hipoterapia en
treinta nifios con pardlisis cerebral espéstica,

de edades comprendidas entre seis y ocho afios.
El programa consistia en doce sesiones de
hipoterapia repartidas en una sesion semanal.
Dividieron aleatoriamente a los nifios en dos
grupos de igual nimero, un grupo de estudio

y otro grupo de control, y se evaluaron los
pardmetros geométricos de cada nifio de los

dos grupos antes y después de los tres meses

de tratamiento. El grupo control recibié un
programa de ejercicios, mientras que el grupo
estudio recibi6 el tratamiento de hipoterapia,
ademads del mismo programa de ejercicios que el
grupo A. Al finalizar el programa de hipoterapia
observaron una mejoria significativa en todas las
variables de medicion de los dos grupos, pero
con una mayor mejoria en el grupo que habia
realizado las sesiones de hipoterapia.

Herrero et al. (2012) investigaron si la
hipoterapia (cuando se aplica por un simulador)
mejora el control postural y el equilibrio en

los nifios con pardlisis cerebral. Para ello
seleccionaron treinta y ocho nifios de entre 4

y 18 afos de edad con pardlisis cerebral. Los
participantes fueron asignados aleatoriamente en
un grupo intervencion (simulador ON) o control
(simulador OFF). El tratamiento se realiz6

una vez a la semana, con una duraciéon de 15
minutos, durante To semanas. Llevaron a cabo
una evaluacion al inicio del estudio (antes de la
aleatorizacién), al final de la intervencion y 12
semanas después de completar la intervencion.
Los resultados mostraron una mejora en

el equilibrio sentado tras el programa de
hipoterapia, pero dicha mejoria no se mantuvo
tras las 12 semanas desde la intervencion lo que
nos indica que si queremos que la mejoria se
mantenga es necesario mantener el programa de
hipoterapia de forma continuada.

Kang et al. (2012) comprobaron los efectos de
la hipoterapia sobre el equilibrio sentado en 45
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niflos con pardlisis cerebral. Para ello dividieron
de forma randomizada a los nifios en tres
grupos, un grupo control (n=15) que no recibiria
ningun tipo de tratamiento, un grupo que solo
realizaria hipoterapia (n=15) y otro grupo que
solo realizaria ejercicios de fortalecimiento

y estiramiento por parte de fisioterapeutas
(n=15), ambos grupos en sesiones semanales

de 30 minutos durante ocho semanas. Tras las
ocho semanas de intervencién, comprobaron
que los movimientos de balanceo disminuyeron
en el grupo que recibi6 hipoterapia respecto

al que recibié fisioterapia, asi como este grupo
también mejoré significativamente respecto al
grupo control. Por lo tanto, concluyen que un
tratamiento de hipoterapia mejora el equilibrio
sentado en nifios con pardlisis cerebral y
combinado con un tratamiento de fisioterapia se
logran atin mejores resultados.

Baik et al. (2014) comprobaron los efectos

de montar a caballo en el tono muscular de

las extremidades pélvicas y los rangos de
movimiento articular en 16 nifios con paralisis
cerebral espastica. Midieron el tono muscular
mediante la Modified Ashworth Scale (MAS) y
utilizaron un gonidémetro para medir el rango de
movimiento (ROM). El programa de equitacion
terapéutica que llevaron a cabo consisti6 en

2 sesiones semanales de 60 minutos al dia,
durante un total de 12 semanas. Los resultados
mostraron una diferencia estadisticamente
significativa en el tono muscular de la rodilla

de los nifios con PC (P <o,01). La participacion
en el programa de equitacion terapéutica
también mostr6 una diferencia estadisticamente
significativa en el rango de movimiento articular
de la cadera y de la rodilla de los nifios con PC
(P <o,01). Los autores concluyen que los efectos
de la monta terapéutica en nifios con paralisis
cerebral espdstica son positivos y, por tanto,

las terapias ecuestres han de formar parte de la
rehabilitacion requerida para nifios con parilisis
cerebral espastica.

Park et al. (2014) investigaron los efectos de
la hipoterapia en la funciéon motora gruesa

y el rendimiento funcional en 34 nifios con
paralisis cerebral espdstica, con edades entre
los 3 y 12 afos. Estos se sometieron a sesiones
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de hipoterapia de 45 minutos de duracién, dos
veces a la semana durante 8 semanas. Veintiun
nifios con paralisis cerebral espastica fueron
reclutados para el grupo de control con una
distribucion no significativa de la funcién
motora gruesa y la edad media respecto al
grupo de intervencién. Como instrumentos de
evaluacion se utilizaron la GMFM-66, GMFM-
88 y la PEDI, las cuales se aplicaron antes

del tratamiento y después de 8§ semanas de la
intervencién. Las puntuaciones en las GMFM
y en la PEDI-SFS mejoraron significativamente
en ambos grupos tras las ocho semanas de
hipoterapia, de forma significativa en el grupo
de intervencion respecto al grupo control. De
este modo, los autores demuestran los efectos
beneficiosos de la hipoterapia en la funcion
motora gruesa y el rendimiento funcional en
ninos con PC.

Antunes et al. (2016) exploraron los efectos
inmediatos de un protocolo de hipoterapia
usando un ritmo de paso-trote en los
pardmetros espaciotemporales de la marcha
y el tono muscular en 1o nifios con paralisis
cerebral espastica bilateral. Los nifios con PC
se sometieron a dos sesiones de hipoterapia
por semana. Se aplicaron dos protocolos de
30 minutos de duracion en dias separados:
en el Protocolo 1 el ritmo del caballo era de
paso y en el Protocolo 2 el ritmo del caballo
era un ritmo de paso-trote. Finalmente
observaron una mejoria en todos los
pardmetros espaciotemporales, excepto para
la velocidad de la marcha. La espasticidad de
los musculos aductores de la cadera se redujo
significativamente como resultado inmediato
de ambos protocolos, pero esta disminucion
fue mds evidente después del ritmo de paso-
trote. Los autores firman que el protocolo de
paso-trote es factible y es capaz de inducir un
efecto inmediato que mejora los pardmetros
espaciotemporales de la marcha y de la
espasticidad en los musculos aductores de la
cadera en nifios con PC.

Champagne et al. (2016) evaluaron los efectos
de la hipoterapia en las capacidades fisicas

de trece nifios con PC de entre 4-12 afios
clasificados en un Nivel I o I de la GMFM.
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Los participantes recibieron 1o semanas de
hipoterapia, con una sesiéon semanal de 30
minutos de duracién. La funciéon motora gruesa
y la habilidad se midieron con la forma corta

de Bruininks-Oseretski Motor Proficiency
(Bot2-SF) y mediante la GMFM-88, dos veces
antes de empezar el programa (Tt y Tr’),
inmediatamente después (T2), y 10 semanas
después del final del programa (T3). Los
resultados mostraron una mejoria entre las
puntuaciones medias de inicio e inmediatamente
después de la intervencion; las puntuaciones
medias inmediatamente después de las sesiones
de hipoterapia y 1o semanas después de la
intervencion no fueron diferentes. Los autores
concluyen que un programa de hipoterapia
durante 10 semanas puede mejorar las funciones
corporales y la ejecucion de actividades de
motricidad gruesa y fina en los nifios con PC.

Moraes et al. (2016) evaluaron los efectos de
12y 24 sesiones de hipoterapia en el equilibrio
postural sentado, el equilibrio dindmico, y el
rendimiento funcional en 15 nifios con PC con
edades comprendidas entre los 5y 10 afios.

El protocolo de hipoterapia se realiz6 durante
30 minutos, dos veces a la semana, durante 12
semanas, midiendo el equilibrio postural en
posicion sentada utilizando una plataforma de
fuerza AMTI AccuSway Plus 1 semana antes
de iniciar el programa de hipoterapia y después
de 12 y 24 semanas. La Berg Balance Scale
(BBS) y PEDI se utilizaron antes y después

de las 24 sesiones. Los autores observaron
diferencias significativas para las variables
centro de presion (CP), incluyendo medio-lateral
(COPml), el desplazamiento anteroposterior
(COPAP), y la velocidad de desplazamiento
(Vel COP), especialmente después de 24 sesiones.
También hubo diferencias significativas en las
puntuaciones de la BBS y un aumento en la
puntuaciéon PEDI asociados con habilidades
funcionales (autocuidado, funcion social y
movilidad). Por lo tanto, concluyen que un
programa de hipoterapia mejora el equilibrio
postural en la posicion sentada, el equilibrio
dindmico, y la funcionalidad en nifios con

PC, especialmente después de 24 sesiones de
hipoterapia.
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5. Discusion

Todos los estudios clinicos muestran que

la aplicacion de un programa de terapias
ecuestres en personas o nifios con paralisis
cerebral provoca mejoras en la reduccion de la
espasticidad muscular en miembros inferiores,
una mejora del control postural de cabeza y
tronco, una mejora del equilibrio tanto sentado
como en bipedestacion y durante la marcha, una
mejora en la ejecucion de habilidades motrices
gruesas y finas, una mejora en la simetria

de grupos musculares asi como un aumento

del sentimiento de auto-eficacia, confianza y
autoestima.

Los resultados obtenidos en esta revision
permiten afirmar que la literatura cientifica
sobre los efectos del uso de las terapias ecuestres
o de la hipoterapia en el tratamiento de personas
con parilisis cerebral es abundante y objeto de
investigacion actual. Ademads, dada la diversidad
y nimero de sujetos analizados tanto por el tipo
de parilisis cerebral (espastica, atetoide) como
por los rangos de edad que abarcan, desde los 2
hasta los 18 afios, nos permiten generalizar los
resultados a personas con la misma patologia y
el mismo nivel de gravedad, en especial a nifios
con paralisis cerebral espdstica, que componen el
grueso de la poblacién objeto de estudio.

También podemos comprobar como la Gross
Motor Function Measure (GMFM) y la Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI)

son los instrumentos mas empleados para la
valoracion de la funcién motora en nifios con
paralisis cerebral, en este caso a la hora de
comprobar los efectos de las terapias ecuestres,
pero también de forma general aplicando otro
tipo de tratamientos o terapias (Ketelaar et al.,
1998; Vos-Vromans et al., 2005).

Respecto a la temporalizacion de las sesiones

de hipoterapia o terapia ecuestre no podemos
establecer una temporalidad en concreto. Los
estudios abarcan desde sesiones de 8 minutos de
duracion hasta las 2 horas; con una periodicidad
diaria, dos veces por semana o una sesion
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Tabla 1. Resumen de los articulos revisados

Edad | Tipo PC In_s!:rumentos Dur.acmn Per!odlmdad Duracién Mejoras observadas
utilizados sesiones |sesiones programa

e Reduccion de la
espasticidad muscular
en miembros inferiores.

* Mejora del control

Gross Motor Diari postural de cabezay
. 1aria
Function Measure tronco.
(GMFM) e Mejora del equilibrio
tanto sentado como en
Desde 8 ) .
: bipedestacién y durante
o minutos Semanal De4a18
2-18 |Espastica la marcha.
L hasta 2 semanas . . L
Pediatric horas e Mejora en la ejecucion
Evaluation de habilidades motrices
of Disability D gruesas y finas.
0s veces ) ) .
Inventory * Mejora en la simetria de
por semana
(PEDI) grupos musculares.

e Aumento del
sentimiento de
autoeficacia, confianza
y autoestima

Fuente: elaboracién propia.

semanal; y siendo el estudio de menor duracién
de 4 semanas y el de mayor duracion de 18,
estableciendo entre las 8 y las 12 semanas el
tiempo de aplicacion medio mas estudiado.

|
6. Conclusiones

En este articulo se ha procurado definir las
caracteristicas de la parilisis cerebral y de las
terapias ecuestres en profundidad, basindonos
en articulos cientificos, y en especial, haciendo
referencia a aquellos articulos originales que
definieron por primera vez las caracteristicas
de ambas. Esto lo consideramos relevante,

en especial respecto a las terapias ecuestres,
puesto que son muchas las definiciones y la
forma de entender dicho tipo de terapias desde
un dmbito no cientifico, y consideramos que
solo dédndoles la relevancia cientifica que se
merecen, las terapias ecuestres ganaran en
importancia y credibilidad tanto por parte

de las familias afectadas con miembros con
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parilisis cerebral, por parte del mundo médico
y rehabilitador, asi como de las asociaciones,
fundaciones, hipicas y demds que realizan

o afirman realizar dicho tipo de terapias, la
mayoria de ellas sin una base cientifica y con
personal sin cualificar.

La aplicacion de terapias ecuestres en personas
con pardlisis cerebral son un ejemplo de
actividad fisico-deportiva eficaz y beneficiosa,
actuando en la persona tanto en su esfera social,
fisica e intelectual; siempre y cuando estas se
apliquen por personal cualificado y contando
con las instalaciones, material y caballos
adecuados para poder desarrollarlas.

En el apartado de referencias bibliograficas

se puede observar como la gran mayoria de
articulos citados han sido publicados en revistas
de impacto internacional y los estudios han sido
realizados por instituciones extranjeras, lo cual
demuestra la falta de investigaciones nacionales
en el ambito de las ciencias de la actividad fisica
y el deporte, al menos desde el ambito de la
salud y la discapacidad, y mds concretamente en
el de las terapias ecuestres.
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Una de las carencias observadas en los estudios
sobre terapias ecuestres en personas con paralisis
cerebral es la escasez de informacién sobre

los ejercicios que en concreto se realizaban
durante las sesiones de hipoterapia, aunque
especifican la temporalizacion de las sesiones y
la duracion de estas, no se especifica en detalle
la estructura de las sesiones y los objetivos y
contenidos trabajados en ellas. En relacion al
principal instrumento empleado para llevar

a cabo este tipo de terapias, el caballo, se
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hace referencia meramente a los tipos de aire
(paso o trote), pero no se hace referencia a las
caracteristicas del caballo de terapias a nivel de
razas o morfologia. También observamos una
escasez de informacion en cuanto al perfil del
terapeuta ecuestre, ya que en muchas ocasiones
observamos como este tipo de terapias son
llevadas a cabo por personas sin ningun tipo de
conocimientos en el ambito de la discapacidad
ni mucho menos del deporte y la actividad fisica
desde la perspectiva salud.



Augusto Jiménez de la Fuente

182

Referencias bibliograficas

American Hippotherapy Association (2010):
Introduccion a la hipoterapia (en linea). <
http://www.americanhippotherapyassociation.
org>, acceso 14 de octubre de 2016.

Antunes, F. N. et al. (2016): “Different horse’s
paces during hippotherapy on spatio-temporal
parameters of gait in children with bilateral
spastic cerebral palsy: A feasibility study”.
Research in Developmental Disabilities,

59: 65-72.

Arias, V. et al. (2008): “Terapia asistida por
caballos: nueva propuesta de clasificacion,
programas para personas con discapacidad
intelectual y buenas practicas”. Revista
Espanola sobre Discapacidad Intelectual,
39 (2): 226, 18-30.

Ashwal, S. et al. (2004): “Practice Parameter:
Diagnostic assessment of the child with
cerebral palsy Report of the Quality Standards
Subcommittee of the American Academy of
Neurology and the Practice Committee of the
Child Neurology Society”. Neurology, 62 (6):
851-863.

Baik, K. et al. (2014): “The effects of horseback
riding participation on the muscle tone
and range of motion for children with
spastic cerebral palsy”. Journal of exercise
rebabilitation, 1o (5): 265.

Bax, M. et al. (2005): “Executive Committee for
the Definition of Cerebral Palsy. Proposed
definition and classification of cerebral palsy,
April 2005”. Developmental Medicine & Child

Neurology, 47: 571-576.

Beckung, E. y Hagberg, G. (2002):
“Neuroimpairments, activity limitations, and
participation restrictions in children with
cerebral palsy”. Developmental Medicine &
Child Neurology, 44 (5): 309-316.

Benda, W. et al. (2003): “Improvement in muscle
symmetry in children with cerebral palsy after
equine-assisted therapy (hippotherapy)”.
Journal of Alternative and Complementary
Medicine, 9 (6): 817-825.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 171-184

Camacho Salas, A. et al. (2007): “Paralisis cerebral:
concepto y registros de base poblacional”.
Revista de Neurologia, 45 (8): 503-508.

Cans, C. (2000): “Surveillance of cerebral palsy in
Europe: a collaboration of cerebral palsy surveys
and registers”. Developmental Medicine &
Child Neurology, 42 (12): 816-824.

Casady, R.L. y Nichols-Larsen, D.S. (2004): “The
effect of hippotherapy on ten children with
cerebral palsy”. Pediatric Physical Therapy, 16
(3): 165-172.

Castillo, K. y Quintero, J. G. (2010): Influencia
de la hipoterapia en la funcion motora gruesa
de un ninio con pardlisis cerebral espdstica en
una institucion de la ciudad de Santiago de
Cali: Estudio de caso (Trabajo Fin de Carrera).
Colombia: Universidad Santiago de Cali.

Caudet, F. (2002): Equinoterapia: el caballo, mucho
mds que un amigo, Barcelona: Editorial Astri.

Champagne, D. et al. (2016): “Effect of
hippotherapy on motor proficiency and
function in children with cerebral palsy who
walk”. Physical & occupational therapy in
pediatrics, 1-13.

Chang, H. J. et al. (2012): “The effects of
hippotherapy on the motor function of children
with spastic bilateral cerebral palsy”. Journal of
Physical Therapy Science, 24: 1277-1280.

Cynarski, W. J. y Obodynski, K. (2008): “Horse-
Riding in the physical education, recreation
and tourism: Axiological reflection”.
Medsportpress, 14 (1): 37-43.

Debuse, D. et al. (2005): “An exploration of
German and British physiotherapists’ views
on the effects of hippotherapy and their
measurement”. Physiotherapy theory and
practice, 21 (4): 219-242.

Debuse, D. et al. (2009): “Effects of hippotherapy
on people with cerebral palsy from the users’
perspective: A qualitative study”. Physiotherapy
Theory and Practice, 25 (3): 174-192.



Efectos de las terapias ecuestres en personas con paralisis cerebral 183

El-Meniawy, G. y Thabet N. (2012): “Modulation
of back geometry in children with spastic
diplegic cerebral palsy via hippotherapy
training”. Egyptian Journal of Medical Human
Genetics, 13 (1): 63-71.

Engel, B. T. (1998): Therapeutic riding I: Strategies
for Instruction, Durango, CO: Barbara Engel
Therapy Services.

Ernst, M. y de la Fuente, M. (2007): Manual bdsico
de hipoterapia, Barcelona: La Liebre de Marzo.

Franco, A. B. (2012): “Ayudas para la marcha
en la pardlisis cerebral infantil”. Revista
Internacional de Ciencias Podoldgicas, 6 (1):
9-24.

Fuertes, M. y Hernandez, J. (2005): Mejora de
la simetria muscular en nifios con pardlisis
cerebral mediante hipoterapia (Trabajo Fin de
Postgrado), Barcelona: Sociedad Espafiola de
Fisioterapia en Pediatria.

Gross, E. (2006): Equinoterapia: La rehabilitacion
por medio del caballo, México: Trillas.

Haskin, M. et al. (1982): “The Pennsylvania
horseback riding program for cerebral palsy”.
American Journal of Physical Medicine &
Rehabilitation, 61 (3): 141-144.

Haskin, M. et al. (1974). “Therapeutic horseback
riding for the handicapped”. Archives of
Physical Medicine and Rehabilitation, 55 (10):
473-474.

Hernandez, C. R. y Lujdn, J. (2006):
“Equinoterapia; Rehabilitacion holistica”.
Plasticidad y Restauracion Neurolégica, 5 (1):
70-74.

Herrero, P. et al. (2012): “Study of the therapeutic
effects of a hippotherapy simulator in children
with cerebral palsy: A stratified single-
blind randomized controlled trial”. Clinical
Rehabilitation, 26 (12): 1105-1113.

Honkavaara, M. y Rintala, P. (2010): “The
influence of short term, intensive hippotherapy
on gait in children with cerebral palsy”.
European Journal of Adapted Physical Activity,
3 (2): 29-36.

Hutton, J. L., y Pharoah, P. O. (2002): “Effects of
cognitive, motor, and sensory disabilities on

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 171-184

survival in cerebral palsy”. Archives of disease
in Childhood, 86 (2): 84-89.

Hutton, J. L., y Pharoah, P. O. (2006): “Life
expectancy in severe cerebral palsy”. Archives
of disease in Childhood, 91 (3): 254-258.

Instituto Nacional de Estadistica (2009). Encuesta
de Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia 2008 (EDAD),
Madrid: INE.

Instituto Nacional de Estadistica, Instituto de
Migraciones y Servicios Sociales, Fundacién
ONCE (2002): Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud 1999.
Resultados detallados, Madrid: INE.

Kang, H. et al. (2012): “Effects of hippotherapy
on the sitting balance of children with cerebral
palsy: A randomized control trial”. Journal of
Physical Therapy Science, 24 (9): 833-836.

Ketelaar, M. et al. (1998): “Functional motor
abilities of children with cerebral palsy: a
systematic literature review of assessment
measures”. Clinical rebabilitation, 12 (5): 369-
380.

Kuban, K. C. K., y Leviton, A. (1994): “Cerebral
palsy”. New England Journal of Medicine, 330:
188-195.

Kwon, J. Y. et al. (2zo11): “Effects of hippotherapy
on gait parameters in children with bilateral
spastic cerebral palsy”. Archives of Physical
Medicine and Rehabilitation, 92: 774-779.

Levitt, S. (2002): Tratamiento de la pardlisis
cerebral y del retraso motor, 3% ed., 1° reimp.,
Madrid: Médica Panamericana, D.L.

Lopez Ros, P. ef al. (2003): “Paralisis cerebral
infantil”. Podologia clinica, 4 (2): 56-64.

Mackay, 1. et al. (1988): “Effects of therapeutic
horseback riding on patients with multiple
sclerosis: A preliminary trial”. Physiotherapy
Canada, 40 (2): 104-109.

MacKeith, R. C., y Polani, P. E. (1958): “Cerebral

palsy”. Lancet, 1: 61.

Mackinnon, J. et al. (1995): “A study of
therapeutic effects of horseback riding for
children with cerebral palsy”. Physical and



Augusto Jiménez de la Fuente

Occupational Therapy in Pediatrics, 15 (1):
17-31.

Martinez Espinosa, O. y Morey Tomas, C. (1998):
“Alternativas ortopodoldgicas en las marchas
neurolégicas”. Revista espariola de podologia,
9 (7): 332-381.

McCullough, L. M. y Martin, L. (2005): Equine
facilitated mental health: a field guide for
practice, Texas: Legends Equestrian
Therapy.

McGibbon, N.H. et al. (2009). Immediate and
long-term effects of hippotherapy on symmetry
of adductor muscle activity and functional
ability in children with spastic cerebral
palsy. Archives of Physical Medicine and
Rehabilitation, 90 (6): 966-974.

Moraes, A. G. et al. (2016): “The effects of
hippotherapy on postural balance and
functional ability in children with cerebral
palsy”. Journal of Physical Therapy Science,
28 (8): 2220-2226.

Murphy, C. et al. (1998): “Epidemiology of mental
retardation in children”. Mental Retardation
and Developmental Disabilities Research
Reviews, 4 (1): 6-13.

Paneth, N. y Stark, R. L. (1983): “Cerebral palsy
and mental retardation in relation to indicators
of perinatal asphyxia”. American Journal of
Obstetrics & Gynecology, 147 (8): 960-966.

Park, E. S. et al. (2014): “Effects of hippotherapy
on gross motor function and functional
performance of children with cerebral palsy”.
Yonsei medical journal, 55 (6): 1736-1742.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 171-184

184

Peinado, P. J. B. et al. (2007): “La revisién
bibliogréfica sistematica en fisiologia del
ejercicio: recomendaciones practicas”. Revista
Internacional de Ciencias del Deporte,

3 (6): 2-11.

Rosenbaum, P. et al. (2007): “A report: the
definition and classification of cerebral palsy
April 2006”. Developmental Medicine & Child
Neurology, 109: 8-14.

Schutt, A. (1993): “Cerebral Palsy”, en Sinaki, M.:
Basic clinical rehabilitation medicine. San Luis:
Mosby.

Scott, N. (2003): Special needs, special horses:
A guide to the benefits of therapeutic riding,
Denton: University of North Texas Press.

Shurtleff, T. L. et al. (2009): “Changes in dynamic
trunk/head stability and functional reach after
hippotherapy”. Archives of physical medicine
and rebabilitation, 9o (7): 1185-1195.

Sterba, J. A. et al. (2002): “Horseback riding in
children with cerebral palsy: effect on gross
motor function”. Developmental Medicine &
Child Neurology, 44 (05): 301-308.

Villasana, G. et al. (2011): “Evaluacién de la
hipoterapia en nifios con trastornos del
desarrollo psicomotor”. Avances en Ciencia de
la Salud, 1 (1): 25-29.

Vos-Vromans, D. C. et al. (2005): “Responsiveness
of evaluative measures for children with
cerebral palsy: the Gross Motor Function
Measure and the Pediatric Evaluation
of Disability Inventory”. Disability and
rebabilitation, 27 (20): 1245-1252.



TRIBUNAS







FEducacion secundaria
centrada en la persona

Person-centered secondary education

|
Palabras clave

Educacién secundaria, inclusion,
planificacion centrada en la persona,
profesionales.

|
Keywords

Secondary education, inclusion,
person-centered planning,
professionals.

“Porque todos miremos a través de gafas
de cristales capacitantes”

|
1. Consideraciones generales
sobre educacioén inclusiva

Siguiendo a Echeita ef al. (2017),
entendemos que la educacion
inclusiva parte de un principio de

no segregacion del alumnado con
dificultades y supone un desvelo por
que todos los alumnos y alumnas
estén en los centros escolares
ordinarios y que alcancen los
mayores logros en el desarrollo de
sus capacidades al maximo nivel

que les sea posible, garantizando

su participacion en términos de
bienestar emocional. Por lo tanto, en
el momento en el que no se garantice
a cualquier estudiante alguno de estos
tres aspectos (presencia, aprendizaje y
participacion), se le estd colocando en
una situacion de vulnerabilidad.

Por ende, segtn el Marco de Accion
(Unesco, 1994) las escuelas inclusivas
son aquellas que reconocen las
diferentes necesidades de su alumnado
y responden a ellas, adaptandose

a los diferentes estilos y ritmos
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de aprendizaje, asegurando una ensefianza
de calidad a través de estudios apropiados,
una buena organizacion escolar, una eficaz
utilizacion de los recursos y una estrecha
relacion con sus comunidades.

La necesidad de garantizar a todos los
estudiantes la participacion y el aprendizaje
escolar de calidad es hoy en dia uno de los
mayores desafios para los sistemas educativos.
Distintos estudios realizados en Espafa en los
ultimos tiempos nos permiten afirmar que es la
discapacidad intelectual, y particularmente en la
etapa de Educacion Secundaria Obligatoria, uno
de los ambitos donde se advierten con mayor
intensidad las resistencias hacia la inclusion.

El informe Objetivos educativos europeos y
espanoles. Estrategia Educacion Formacion
2020 (2013) del Ministerio de Educacion,
Cultura y Deporte, afirma que las personas
que abandonan los estudios se caracterizan por
tener empleos mas precarios, participan menos
en el mercado de trabajo, tienen una menor
probabilidad de empleo, estin mas expuestos

a la temporalidad y obtienen menores salarios,
reflejo de su menor productividad.

Muchas leyes educativas como la Ley General de
Educacion de Espaia (hoy LOMCE) que en su
articulo 1, apartados b y e sefialan:

“El sistema educativo espafol, configurado

de acuerdo con los valores de la Constitucion
y asentado en el respeto a los derechos y
libertades reconocidos en ella, se inspira en los
siguientes principios:

b. La equidad, que garantice la igualdad de
oportunidades (...).

e. La flexibilidad para adecuar la educacion
a la diversidad de aptitudes, intereses,
expectativas y necesidades del alumnado,
asi como a los cambios que experimentan el
alumnado y la sociedad”.

Y en su articulo 2 sefala, como primer

objetivo, que: “El sistema educativo espaiiol se
orientard a la consecucion del pleno desarrollo
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de la personalidad y de las capacidades de los

B

alumnos (...)

Todos estos textos legales reconocen lo obvio, la
existencia de necesidades educativas especificas
asociadas a condiciones personales de capacidad
intelectual, entre otras. Un sistema educativo
debe ser aquel que promueve la personalizacion
educativa y la flexibilidad curricular,
permitiendo que cada alumno pueda llegar tan
lejos como su capacidad y motivacion permitan,
a tanta velocidad como sus condiciones
personales para aprender faciliten, con tanta
amplitud como su curiosidad intelectual y
creatividad favorezcan.

|
2. La educacién secundaria desde la
educacion inclusiva

Giraldez et al. (2017), sefialan los elementos
favorecedores de la inclusion.

Desde nuestra perspectiva hemos ampliado

el nimero de elementos favorecedores de la
educacion inclusiva. Consideramos que debe
existir una planificacion centrada en la persona y
por extension un curriculum accesible y ajustado
a las necesidades, caracteristicas y capacidades
del alumnado, rompiendo con la idea de que
todos los nifios tienen que aprender lo mismo

a través del mismo material o actividad, en

el mismo tiempo, puesto que los procesos de
preparacion para la inclusién sociolaboral son
particulares y tnicos para cada persona, por

lo que es absolutamente necesario que cada
joven participe plenamente en las acciones de
toma de decisiones que se van dando. Ademas
de una relacion estrecha entre el curriculum y
unas habilidades y destrezas para una correctas
inclusién sociolaboral.

En este sentido de preparacion sociolaboral, la
escuela secundaria juega un papel prioritario y
fundamental tanto como espacio formativo de
preparacion para la futura inclusiéon como para
ejercer la coordinacion de los apoyos que deben
permitir a los jovenes con diversidad funcional
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Grafico 1. Elementos que favorecen la inclusion
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Fuente: elaboracién propia, basado en Giraldez et al. (2017).

construir sus itinerarios personales mds alld de
la escuela.

En la linea, existe un amplio nimero de
investigaciones que contribuyen con sus
aportaciones a la concrecion de los elementos
clave que convierten a los centros de secundaria
en factor decisivo para la inclusion laboral.

2.1. Competencias docentes del profesorado de
educacién secundaria inclusiva

Un estudio en la Comunidad de Madrid, el cual
proponia evaluar las politicas de integracion,
encontrd que aunque existe una mayoria de
actores educativos favorables a la integracion

de alumnos considerados con “necesidades
educativas especiales”, un alto porcentaje de los
profesores de ensefianza secundaria que trabajan
con estudiantes con discapacidad intelectual

disentian de esta posicion (Marchesi et al. 2005).

De modo similar, otro estudio también de nivel
nacional ha evaluado el avance de la inclusion
en Espaifia. Dicho trabajo, que recoge la voz

de expertos del movimiento asociativo de la
discapacidad, e indirectamente de familias
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cuyos hijos se escolarizan en el sistema
ordinario, concluye que la satisfaccion de estos
profesionales decrece a medida que se avanza
hacia la ensefianza secundaria. Pero, ademads,
la percepcion de las organizaciones de personas
con discapacidad intelectual tiende a ser mas
negativa que la del resto, cuando se evalia
especificamente lo que acontece en la etapa de
ensefianza secundaria (Echeita et al., 2008).

Fernandez Batanero (2013), en la misma linea,
nos presenta un estudio sobre las competencias
docentes que propician buenas précticas
educativas en relacion con la inclusién, desde
la perspectiva del profesorado. El autor

sefiala un conjunto de siete capacidades
docentes, las cuales engloba bajo las siguientes
competencias:

e Pedagdgico-didicticas.

e De liderazgo.

e De gestion de grupo y aprendizaje
cooperativo.

e De investigacion.

e Interactivas.

e FEticas.

e Competencias sociales.
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En el siguiente cuadro, recogemos las

competencias desglosadas en algunos de los

indicadores de ejecucion que indica el autor:

Cuadro 1. Matriz de competencias del docente de educacién secundaria en relacién con la inclusién

educativa

Competencias

Indicadores de ejecucion

Pedagdégico-didacticas

Evalla de forma continua para reorientar y cambiar estrategias.
Posee espiritu dinamico e innovador.

Identifica y desarrolla estrategias innovadoras para favorecer la
inclusién de los alumnos con necesidades educativas.
Acomoda la ensefianza y adecua los materiales.

Crea situaciones diversas de ensefianza-aprendizaje.

De liderazgo

Posee habilidades interpersonales.

Crea un clima de confianza y comunicacion.

Maneja conflictos.

Actua de nexo entre las diferentes diversidades del centro educativo.

De gestion de grupo y
aprendizaje cooperativo

Gestiona las metodologias de trabajo didactico y las tareas de
aprendizaje.

Propicia didlogos y situaciones destinadas a la reflexion sobre la
préactica, sus competencias, etc.

De investigacion

Manifiesta una actitud favorable hacia el aprendizaje continuo y la
innovacion.

Maneja herramientas tecnoldgicas de aprendizaje.

Usa documentos bibliograficos.

Interactivas

Empatia con el alumno.
Promueve la tolerancia, la convivencia, la cooperacion, la solidaridad
entre las personas diferentes.

Eticas

Paciente y tolerante con el proceso de aprendizaje del alumno.
Conoce las caracteristicas del nifio y sus dificultades, aspiraciones, su
entorno social, econdmico, sus condiciones de vida.

Asume compromisos y tareas.

Competencias sociales

Establece una relacion de confianza con las familias y favorece la
comunicacion.
Colabora con otros agentes educativos.

Fuente: elaboracién propia, basado en Fernandez Batanero (2013).

Por tanto, coincidiendo con Fernandez En el mismo sentido, varios autores son
Batanero, “el desarrollo de la inclusion coincidentes con esta idea, Giraldez et al. (2017:
requiere un profesorado coherente, es decir, 8), destacan que, “los mejores materiales, las
fiel a sus principios y sus creencias. Un profesor mejores metodologias, las mejores herramientas
que crea en lo que estd haciendo y en lo hay pueden ser utilizadas de forma inclusiva o

que hacer. Un profesor transmisor de valores...”

(2013).

]

exclusiva. Al final todo depende de que el docente
sea un buen profesional y una buena persona”.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 187-193
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Howard Gardner en una entrevista reciente
coment? lo siguiente: una mala persona no
llega a ser un buen profesional. A través del
experimento Goodwork Proyect, llevado a
cabo en Harvard, ha puesto en evidencia que
las malas personas no puedan ser profesionales
excelentes. Ha comprobado que los mejores
profesionales son siempre ECE: excelentes,
comprometidos y éticos.

2.2. Planificacion centrada en la persona

La planificacion centrada en la persona (de
aqui en adelante PCP) es, ante todo, un enfoque
respetuoso, holistico (no reduce a la persona a
su discapacidad o trastorno) individualizado

y que persigue la capacitacion de la persona
(Arellano y Peralta, 2016).

Arellano y Peralta (2016) consideran la

PCP como referencia de practicas en el
ambito de los servicios socioeducativos,
prosigue equiparando dicha filosofia y
método de trabajo a la altura de logros

como el paradigma de la inclusion, la
desinstitucionalizacién, el modelo de calidad
de vida y el movimiento de autodeterminacion
de las personas con diversidad funcional.

La PCP estd emergiendo con fuerza, como
medio para responder a las necesidades de

las personas, promoviendo su autonomia,

su participacion y su capacidad para tomar
decisiones en dreas significativas de la vida
como, por ejemplo, las preferencias educativas
y/o profesionales.

Por lo tanto, la PCP aporta nuevas luces para
orientar las actuaciones a realizar conjuntamente
con las personas con diversidad funcional para
facilitar su inclusion social y laboral. La PCP
es un proceso de colaboracion para ayudar a
las personas a acceder a los apoyos y servicios
que necesitan para alcanzar una mayor calidad
de vida basada en sus propias preferencias y
valores. Es un conjunto de estrategias para la
planificacion de la vida que se centra en las
elecciones y la vision de la persona y de su
circulo de apoyo (Feaps, 2007).
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Todas estas ideas y practicas conforman la

base, los pilares de los que surge la PCP,
fundamentada en la importancia del individuo,
de sus derechos y, sobre todo, de que es un
derecho el que cada uno de ellos pueda controlar
y dar forma a su propia vida.

En este sentido, en la preparacion para la
inclusion laboral desde el escenario educativo,
y concretamente desde la secundaria obligatoria
y desde las medidas de atencion a la diversidad
actuales y futuras, se deberia trabajar desde este
enfoque y conjuntamente con la persona con
diversidad funcional: qué es importante para la
persona ahora y en el futuro y qué apoyo va a
precisar; qué es lo mejor para la persona; qué es
préctico y posible para dicha persona.

De este modo, el objetivo de la planificaciéon de
los recursos y apoyos socioeducativos ha pasado
a ser la persona, apostando por sus capacidades.

Dicho esto, es evidente que una buena

practica que toma como centro a la personas,
favoreciendo su inclusién y autodeterminacion
requiere de un cambio en la manera de plantear
la intervencion.

Nos referimos con esta idea a que este
planteamiento reclama superar enfoques rigidos
en el trabajo del docente. Este cambio, que
debiera ser inminente, va a depender en gran
medida de la implicacion y preparacion de los
profesionales, de sus conocimientos, creencias,
percepciones y actitudes.

En definitiva, la implicacion de los profesionales
es clave.

|
3. Conclusiones

La necesidad de garantizar a todos los
estudiantes la participacion y el aprendizaje
escolar de calidad es hoy en dia uno de los
mayores desafios para los sistemas educativos,
al igual que lo es favorecer la plena inclusion
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personal, social y laboral de las personas con
discapacidad.

Este sistema educativo debe sufrir una profunda
transformacion para verdaderamente ofrecer

a cada alumno una educacién de calidad. Con
ello nos referimos a que se debe dar un cambio
de perspectiva empezando, por ejemplo, por

la forma de evaluacién y diagnostico de las
necesidades educativas del alumnado con
discapacidad, para posteriormente centrarse

en los puntos fuertes, motivaciones e intereses,
olvidando las carencias y limitaciones.

Para ello, se hace necesario un plan basado
en destrezas, habilidades y competencias que
posibiliten el fomento de la autonomia del
alumnado en su aprendizaje.

Por dltimo, aunque no menos importante,
estd la creacion de espacios de colaboracion
para poder realizar una PCP, la cual
entrafie un aprendizaje personalizado, que
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no necesariamente individualizado, sino
organizando y promoviendo metodologias

de ensefianza-aprendizaje que desarrollen el
aprendizaje participativo, cooperativo y el apoyo
entre iguales.

Para terminar, y siguiendo palabras de Pallisera
(2011), la PCP, més alld de la transformacion
de la relacion educativa entre personas con
discapacidad y profesionales, supone buscar

la construccién de relaciones de apoyo mutuo
entre las personas. En este sentido, desde

una perspectiva social amplia, proponer la
construccion de redes de apoyos naturales
supone romper las inercias sociales dominantes,
avanzando hacia una sociedad basada en
relaciones auténticas, de compromiso y

solidaridad.

Los profesionales debemos colocarnos las gafas
del optimismo, para observar a cada uno de
nuestros alumnos con y sin discapacidad como
alumnos promesas.
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1. Introduccién

La encuesta sobre discapacidad,
autonomia personal y situaciones

de dependencia en Espafa (Instituto
Nacional de Estadistica, 2008)
revelaba que en Andalucia habita el
20,9 % de los espafoles mayores de
seis afios con discapacidad visual;

en Huelva este colectivo alcanza

el 1,7 % de la poblacion. Por otra
parte Huelva, con un 53,3 % de su
superficie total constituida por terreno
forestal arbolado, es la provincia
mds importante de Espafa en este
ambito (Ministerio de Agricultura,
Alimentacion y Medio Ambiente,
2009). La Cumbre de Lisboa del afio
2000 proponia una sociedad basada
en el conocimiento, la educacién y
la integracion cultural favorecedora
de un “Estado de bienestar activo

y dindmico”. Al mismo tiempo, el
Estatuto de Andalucia (Ley Orgdnica
2/2007, de 19 de marzo, articulo

28) reconocia que todas las personas
tienen derecho a vivir en un medio
ambiente equilibrado, asi como a
disfrutar del entorno y el paisaje

en condiciones de igualdad. La
Consejeria de Medio Ambiente de

la Junta de Andalucia, dentro del
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programa ALDEA, desarrolla la actuacion
‘Crece con tu arbol’ como una campaia de
educacion ambiental sobre el medio forestal,
que acuiia el eslogan “Los bosques, para las
personas”, logotipo que fue empleado por la
ONU en la declaracion del afio 2011 como Afio
Internacional de los Bosques.

La preocupacion politica por una educacion
medioambiental integradora es, pues, patente;
pero esta intencién no encuentra una aplicacién
practica adecuada. En Andalucia existen 70
centros de educacion ambiental, pero sélo el
15,6 % cumple con lo establecido en el Decreto
200/2007 sobre medidas de integracion/
accesibilidad para personas con discapacidad
sensorial. Esta situacion contrasta con la
consideracion de la propia Junta de Andalucia
respecto al entorno educativo deseable ante
situaciones de discapacidad visual:

«...el Conocimiento del Medio [...] es el area
mas necesitada de interaccion [...] el reducido
espacio perceptible tictilmente conlleva una
escasez de experiencias directas con el entorno,
que se limita a lo mds cercano. Esto convierte
en esencial el acercamiento sensorial del
alumnado al medio social y natural” (Aguirre
et al., 2008: 28).

|
2. Fundamento cientifico psicosociolégico y
pedagdgico

Rodriguez (2003: 4) indica que “los nifios

con severos problemas visuales sufren una
importante merma en su repertorio de
conocimientos basicos para interpretar el medio
y del vocabulario que requiere la interpretacion
visual”. El planteamiento visual preponderante
en la ensefianza convencional de las ciencias
dificulta, cuando no impide, el aprendizaje
multisensorial, cooperativo, interdisciplinar

e interactivo defendido por Nielsen (1989) y
Bermejo et al. (2002) cuando se dan situaciones
en las que existe limitacién de la percepcion
visual. Aunque el lenguaje es una fuerza motriz
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de compensacién de la discapacidad visual,

el trabajo pedagdgico debe superar la mera
verbalizacion pues falta el referente visual
correspondiente al signo lingtiistico (Braslavsky,
2006).

Nielsen (1989) sugiere que las palabras pueden
ser insuficientes para estimular al nifio, y
propone una interaccion efectiva del docente
como medio para conseguir su motivaciéon. En
este sentido, alentar las experiencias vivenciales
en general y medioambientales en particular
requiere la exploracion de las necesidades y
elementos motivadores de estos escolares (Vélez
et al., 2006). El uso de un lenguaje positivo
influye favorablemente, asi mismo, en el proceso
ensefianza-aprendizaje: sustituir preguntas
como ;Puedes hacer esto? por otras como ;Qué
puedes hacer? incrementan el autoconcepto y la
autoestima (Murray, 2005; Nielsen, 1989).

Entrando en el dmbito de los conocimientos
y motivaciones individuales, resultan
esclarecedoras las palabras de Vélez et al. (2006:

14):

“[...] La mayoria de experiencias deben

ser vivenciales. Hablamos de tocar en su

justa perspectiva objetos del medio natural
(animales, plantas, objetos tridimensionales) y
que estdn al alcance de todos. Esto resulta de
gran ayuda y evita el denominado verbalismo
en personas con limitacion visual, que hablan
de cosas de las que no tiene un concepto
certero o de las que no conocen su verdadero
significado, sino que han oido hablar tanto de
ellas, que agregan palabras a su vocabulario
sin conocer su real significado [...]".

En un contexto de ausencia o merma del
referente visual, creemos que la ficcion literaria
y musical como forma de describir la realidad,
asi como el favorecimiento de la percepcion no
visual como forma de interpretarla (Rodriguez,
2013a), resultan valiosas herramientas de
transmision, que ademds pueden propiciar la
restauracion psicologica (Vega y Martin, 2010;
Shaw et al., 2015). Pring y Ockelford (2005)
resaltaron el interés por la musica de los nifios
con discapacidad visual. Este impulso debe
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aprovecharse, pues el aprendizaje musical y
los juegos ritmicos ayudan a mejorar la toma
de conciencia del propio cuerpo y favorecen
la expresion de sentimientos y la autoestima
(Dalcroze, 1980; Garcia, 2004). Bajo estos
planteamientos concebimos el aprendizaje

de conceptos medioambientales a partir de
una evocacion individual, sobre la base de
los conocimientos y motivaciones propias de
cada nifio, mas que como una recreacion unica
predeterminada por la descripcion verbal.

|
3. Fundamento ideolégico: del Modelo
Clinico al Modelo Pedagégico

El Modelo Pedagdgico o Educativo surgid
como respuesta a las limitaciones de otros
planteamientos educativos (como el modelo
clinico, el psicoanalitico, psicométrico,
conductista o cognitivo) para proponer
estrategias educativas que respondieran
eficazmente a las necesidades de los escolares
con limitaciones visuales (Sanchez, 2009). Asi,
un modelo pedagdgico, en tanto construccion
tedrico-formal de base cientifico-ideoldgica
para la interpretacion y disefio de una realidad
pedagdgica, pone énfasis en la modificacion
de las condiciones del proceso educativo y no
tanto en las capacidades del alumnado (Ortiz,
2005). En este tipo de modelos se reemplaza
la idea de discapacidad a favor de nociones
como la diversidad funcional, las cuales ya no
parten de la insuficiencia sino que lo hacen
desde una originalidad potencialmente creativa y
enriquecedora (Rodriguez, 2013b).

Nuestra propuesta de intervencion educativa
desarrolla, pues, un modelo pedagdgico en
el cual la atencion al proceso debe ser un
pilar de su fundamento ideoldgico. De entre
las diferentes alternativas para el desarrollo
del proceso ensefianza-aprendizaje, esta
intervencion apostara por las propuestas de
Bermejo et al. (2002) y Braslavsky (2006):
un Modelo Pedagdgico Socio-Constructivista
con base en una Diddctica Multisensorial. El
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socio-constructivismo hace a cada persona
responsable de su propio proceso de aprendizaje,
bajo una concepcion cooperativa en la cual

los compafieros influyen; pero el profesorado
tiene responsabilidad en el progreso del proceso
(Tébar, 2003). De este modo, consideraremos
por lo tanto al progreso como segundo pilar del
fundamento ideolégico. El desarrollo de una
recreacion evocativa de realidades y vivencias
serd la que permita a cada persona adquirir y
compartir su propia percepcion sensorial sobre
el medio forestal, y alentar la obtencién de
aprendizajes significativos.

Consideramos que este fundamento ideolégico
debe tener un marco humanista, tanto en el
sentido del aporte de Novak a la teoria de
Ausubel —la educacién como ocasién para
intercambiar significados y sentimientos entre
aprendiz y profesor (Pereira y Pino, 2009)—,
como bajo el enfoque de una educacién
creadora “donde se desenvuelvan aprendizajes
significativos vivenciales” (Aizpuru, 2008: 2).
La significatividad psicoldgica del modelo se
fundamentard en la conexién con la capacidad
perceptiva previa de objetos y situaciones

del entorno de los escolares, asi como en la
exploracion de sus inquietudes, preferencias y
motivaciones (Ferndndez, 2008; Nielsen, 1989);
la significatividad l6gica de los contenidos

se perseguird mediante una planificacion en
trayecto: Situacion previa — Aprendizaje
esperado —» Contenidos — Actividades —»
Evaluacion.

|
4. Objetivo y principios de la propuesta de
intervencién educativa

La presente propuesta de intervencion educativa
tendra por objeto desarrollar un modelo
pedagdgico para la educacion medioambiental
sobre el medio forestal, dirigida a escolares con
necesidades educativas especiales en el ambito
perceptivo visual. A un nivel intencional, el
modelo pedagdgico propone la comparticion

de vivencias y sensaciones individuales como
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medio de desarrollo de una percepcion
multisensorial del bosque. A nivel pedagégico,
el modelo basico se destina a escolares en
etapa de Educacion Primaria, en el rango de
edades de 8 a 9 afios. Por ultimo, en un sentido
cientifico e ideoldgico, se perseguird superar

la mera transmision unidireccional de una

idea perceptiva tnica que reemplace la merma
o carencia del estimulo visual; en su lugar se
disefiardn experiencias multisensoriales en el
bosque con el apoyo de la ficcion narrativa y
musical, que alienten la recreacion de realidades
y la evocacion de vivencias en conexién con los
conocimientos y motivaciones de cada escolar.

Los fundamentos cientificos e ideoldgicos
definidos nos permiten concretar los siguientes
10 principios pedagdgicos y didacticos del
modelo que proponemos (Aizpuru, 2008;
Braslavsky, 2006; Garcia, 2004; Nielsen, 1989;
Rodriguez, 2013b; Vega y Martin, 2010):

1. Exploracion del entorno mediante
interaccion efectiva, como impulso
mejorador de las relaciones interpersonales.

2. Consideracion de la motivacién como
impulsora de la actividad, y la mejora de la
autoestima como actitud propiciadora de
conocimientos.

3. Establecimiento del profesor como figura
responsable del progreso en el aprendizaje,
y de los estudiantes como responsables de
su propio proceso de aprendizaje.

4. Eleccion de la ficcion literario-musical y
el lenguaje positivo como herramientas
inductoras de emociones que favorezcan
una percepcion del medio ambiente
personal y motivadora.

5. Potenciacién de la percepcion sensorial
distinta a la vista.

6. Fomento del aprendizaje a través de
vivencias propias.

7. Desarrollo de una actitud cooperativa, y
fomento de la adquisicion y aplicacion de
habilidades sociales.

8. Apuesta por una accion educativa empatica,
sensible, original y dindmica.

9. Interés del maestro en el alumno como
persona total, unificando lo intelectual,
afectivo e interpersonal.
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10. Propuesta de una educacion democratica,
creadora de personas responsables.

|
5. Determinacion de aprendizajes
esperados

Entenderemos que serd objeto de aprendizaje
sobre el medio forestal cualquier elemento
accesible de tipo floristico, faunistico, mineral

y, en suma, ambiental que constituya parte

del ecosistema forestal y ayude a entender los
procesos que en €l se desarrollan. Tres son, bajo
estas premisas, los elementos clave de aprendizaje
general que se desprenden: vivencias y expresion;
percepcion sensorial miiltiple; y aprendizaje sobre
elementos del medio forestal (Figura 1).

El trabajo sobre vivencias y expresion partira
de una interiorizacién individual inicial de
percepciones, pasando después a una fase de
exteriorizacion que enriquezca las vivencias
individuales. La naturaleza nos brinda un
increible potencial de novedad y sorpresa
respecto al medio educativo habitual, lo que es
un valioso motor que aliente la motivacion v,
con ello, estimule la expresion y la interaccion.
En este terreno estamos de acuerdo con
Huebner (1990) y Pereira y Pino (2009) sobre
la importancia de la expresion y el desarrollo de
relaciones y habilidades sociales en nifios con
discapacidad visual.

La musica y la palabra serdn los vehiculos

para crear una ficcion que aliente la recreacion
de realidades y la evocacion de vivencias en

la naturaleza. Esta recreacién/evocacion se
fundamentard en el medio auditivo, pero
implicard fuertemente una percepcion sensorial
multiple: asi, el olfato, el tacto, inclusive el gusto
y, en determinadas circunstancias, la vista serdn
sentidos que tengan presencia continua en las
actividades. Se ha considerado que el recuerdo
de imagenes es del 50 % aproximadamente

al cabo de tres meses, pero los olores se
recuerdan con una precision del 65 % tras un
afio (Sense of Smell Institute. The Fragrance
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Figura 1. Aprendizaje esperado y contenidos del modelo pedagégico
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Fuente: elaboracion propia basada en un disefio adaptado del original (©The Center for Contemplative Mind in

Society. Disefio, M. Duerr; ilustracion, C. Bergman).

Foundation, New York). Por otra parte, es
relevante considerar que las distintas formas de
sinestesia que pueden alentarse a través de la
percepcion multisensorial, incluso a un nivel que
considerariamos “trivial”, presentan realidad
psicologica. Asi, Westbury (2005) sugiere un
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simbolismo formal del sonido (palabras cortas y
secas — contornos aristados, palabras abiertas
— contornos suaves), y Crisinel y Spence (2010)
plantean la asociacion de sabores con tonos
musicales (sabores agridulces —» notas agudas,
sabores amargos —» notas graves).
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|
6. Establecimiento de contenidos

Los contenidos del modelo pedagdgico se
estructuraran en dos sistemas subordinados
(Figura 1). Enraizado en la necesidad de
experimentacion de nuevas vivencias motivadoras
asociadas a una percepcién multisensorial, el
modelo se ramificara a partir de seis contenidos
generales (Sistema 1), que se desplegardn en 17
contenidos concretos para el aprendizaje (Sisterma
2). Para la materializacién de los contenidos
concretos se contemplard en primer lugar la

idea de la adecuacion de contenidos de Aguirre
et al. (2008), asi, la adecuacion atendera a la
profundidad de presentacion del contenido:
conceptos de mayor familiaridad (concepto

200

drbol) requeriran un detalle mayor que otros mas
novedosos o abstractos (concepto cualidades del
sonido), que requerirdn una presentaciéon mds
basica. Se adecuardn, ademas, las alusiones a
conceptos dimensionales y espaciales (Figura 2),
recurriendo a objetos y procesos familiares que
permitan progresar desde conceptos elementales
a conceptos globales (Vega y Martin, 2010),
con el propio cuerpo como referencia (“la
construccion espacial es simbolica y es en el
cuerpo que su nocion se registra”. Raifur, 2013:
4). Por altimo, se tendrd presente especialmente
la importancia de referenciar de forma clara los
objetos en el entorno en que se desarrollen las
actividades, dando puntos de referencia fijos
que permitan su localizacion e incrementen el
sentimiento de seguridad (Raya, 2009; Shaw et
al., 2013).

Figura 2. Ejemplos de adecuacién de contenidos dimensionales y espaciales

Fuente: elaboracién propia.
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7. Planificacion

La planificacion general de acciones de cada
actividad se presenta en la Figura 3, y se describe
brevemente a continuacion.

Presentacion del profesor y la actividad

Se presentard una actitud y predisposicion

en consonancia con la pedagogia humanista,
procurando una interaccion efectiva e iniciando
la familiarizacion con la personalidad de los

Figura 3. Secuencia de acciones y planificacion temporal de actividades generales de la propuesta de
intervencion educativa (tiempo orientativo referido en minutos)

Presentacion del
profesor

= Datos personales y aficiones.
= Desempeiio profesional.
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Presentacion de la
actividad

= Enunciado del objetivo de la actividad.

= Descripcion de contenidos.
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contenido = Narracion de finalizacion.
= Descripcion de la accion.
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de la expresién y el = [nteriorizacion de la musica y percepcion multisensorial.
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= Expresion del profesor, (interaccion efectiva).
= Expresion de sensaciones y significados de los escolares.
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Desarrollo del segundo = Desarrollo del contenido.
contenido = Narracion de finalizacion.

Impasse de relajacion

= Relajacion y respiracion.
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Comparticion de
vivencias

= Dindmicas de grupo que alienten la comparticion.

= [nvitacion a la manifestacion de vivencias y aprendizajes, y
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Evaluacion del proceso
ensefanza-aprendizaje

= Evaluacion del interés y satisfaccion de los escolares.
= Evaluacion del grado de aprendizaje de los escolares.
= Evaluacion de la aportacion de los escolares.

= Evaluacion de la aportacion del profesor.

= Evaluacion global de la actividad.
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Duracion aproximada: 74- 102

Fuente: elaboracién propia.
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escolares. Se resaltardn los tres puntos clave de
aprendizaje general de la actividad (vivencias
y expresion, percepcion sensorial maltiple y
aprendizaje sobre el medio forestal).

Acciones de desarrollo de contenidos concretos

Cada actividad que forme parte del modelo se
establecera sobre el desarrollo de dos contenidos
especificos sobre aspectos medioambientales
forestales. El primer contenido tendra un
caracter descriptivo de componentes del medio
forestal poco conocidos o que despierten
curiosidad. El acento de esta accion recaerd en el
profesor. Ponemos un ejemplo:

Ejemplo de contenido 1. “Habitantes
nocturnos de los arboles y su desempeno
sensorial”. Los grandes insectos del
alcornoque (coledpteros longicornios de la
familia Cerambycidae): forma y tamafio de
los insectos; manera en que se relacionan
entre si y se localizan en los drboles
(usando las antenas a modo de “bastén de
ciego”); manera en que localizan drboles
adecuados mediante estimulacion olfativa
(Figura 4).

202

La accion durante el segundo contenido
trasladarg el protagonismo a los escolares,
abordédndose el transito desde la interiorizacién
sensorial hacia la expresion/comparticion, y

se perseguird alentar una percepcion de tipo
general del escenario forestal. Se invitard a una
vivencia multisensorial, escuchando los sonidos
y oliendo los aromas generales del bosque, y
palpando determinados elementos vegetales,
minerales e incluso animales. Se incidira

en la diferencia de percepcion general que
proporcionan distintos drboles (encinar, pinar,
eucaliptar), sus caracteristicas selvicolas (edad
del arbolado, densidad, cobertura de copas) e
incluso el tipo y densidad de sotobosque.

Ejemplo de contenido 2. “Los aromas del
pinar”. Percepcion general de sensaciones
(temperatura, viento, sonidos, olores);
relacion entre las percepciones vy el tipo de
elementos vegetales presentes, asi como su
disposicién espacial (densidad, cobertura
de copas, caracteristicas del sotobosque)
(Figura s).

Ambas acciones de desarrollo tendran en
cuenta el grado de recepcion de los escolares,
cuiddndose tanto el tiempo de desarrollo

Figura 4. A) Adultos de Cerambyx welensii; B) Rodaja de rama de alcornoque con orificio larvario

de C. welensii

Fuente: elaboracién propia.
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Figura 5. Detalle de escenario: pinar de Pinus pinea (Huelva). A) Cobertura poco densa, sobre herbazal
(Pinares de Cartaya); B) Arbolado denso, sobre arenas (El Arenosillo)

Fuente: elaboracion propia.

(inferior a 20 minutos cada accién), como la
cantidad de conceptos nuevos (maximo de 3-4
conceptos por accion) (FAO, 1978).

Accion motivadora de la expresion y el
movimiento, e impasse de transito y relajacion

“Un vent lentissim /converteix el silenci /en
melodia” (Marti i Pol, 2002: 26). Este poema
resume perfectamente el sentido deseado para
esta accion. Transcurridos de 30 a 45 minutos
de la actividad se introducirdn narraciones en
grupo (profesor y dos o tres escolares) sobre una
base musical (Chacona de Bach para violin o

la Meditacién de Thais de Jules Massenet, por
ejemplo). También se recurrira a la audicion

de piezas musicales altamente evocativas

(Las Cuatro estaciones de Vivaldi o la propia
Meditacion de Thais de Massenet), invitando

a la percepcion simultanea de las multiples
sensaciones ambientales. Se alentard, asi mismo,
la expresion corporal y el movimiento (Dalcroze,
1980), sin olvidar que en este rango de edades
la discapacidad visual impone, con frecuencia,
alteraciones en la motricidad y el movimiento
espontdneo (Sedefio, 2000).
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Comparticion de vivencias

Medina y Quispe (2002) destacan, entre las
caracteristicas personales de escolares con
deficiencia visual y ceguera, cierta tendencia a
la pasividad y al aislamiento. La interiorizacién
de experiencias es un proceso automatico,

pero la expresion de lo interiorizado no lo es,

y ademds estd condicionada por el grado de
predisposicion y motivacion. Rodriguez (2003)
lo expone muy acertadamente al considerar
que un nifio con impedimento visual ve lo que
ve, piensa que todo el mundo ve lo que él ve y
no sabe lo que deberia ver y mucho menos lo
que no ve. En este mismo sentido, nos parece
interesante la siguiente reflexion anénima en
un foro de internet sobre discapacidad visual:
“Una experiencia no se puede describir; s6lo

se puede experimentar. Lo que puedo es contar
qué pensamientos me provoca el color verde por
ejemplo: recuerdo a hierba, al bosque...”.

Las dindmicas participativas son una valiosa
herramienta en este contexto, ya que favorecen
la expresion y la comparticion de vivencias de
una forma amena y motivadora; las experiencias
musicales son de gran ayuda en este sentido
(Garcia, 2004). Como paso inicial, se observara
la interaccion entre los escolares para detectar
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vinculos previos o espontdneos; posteriormente
se buscard alentar la motivacién individual para
la comparticion por medio de la intervencién
sobre el grupo. Entre el abanico de técnicas
participativas, optamos en particular por
algunas de las mas sencillas como la técnica del
Cuchicheo y la Bola de nieve (Lopez y Reyes,
20071).

|
8. Evaluacion del proceso enseinanza-
aprendizaje

Para el caso de escolares con discapacidad
visual, consideramos necesario observar el
planteamiento evaluador de Huebner (1990).
Este planteamiento requiere, como paso previo,
el establecimiento de la conducta terminal o el
objetivo que los alumnos deben lograr, asi como
la determinacion de las habilidades previas

que deben poseer. A partir de aqui, seguimos a
Fernandez (2008) respecto a que la evaluacion
del proceso ensefianza-aprendizaje ha de tener
un sentido primordial de autoevaluacion: los
alumnos, y el propio maestro, son los que se
encuentran en mejor situacion para evaluar en
qué situacion se hallan al fin de la actividad.
No obstante, planteamos los siguientes criterios
orientativos para encauzar la autoevaluacion de
los escolares:

e Criterios acerca de la aportacion del
alumno (puntuacion de cada item con 1
a § —minimo, maximo—. Finalmente, se
ponderard la puntuacion total sobre 1o
puntos):
— Satisfaccién con el trabajo realizado.
— Valoracién personal sobre el progreso
obtenido.
— Determinacién del compromiso con la
actividad.

e Criterios acerca de la aportacion del
maestro (puntuacién de cada item con 1 a
5 —minimo, maximo—):
— Satisfaccion con el trabajo realizado.
— Grado de compromiso y dedicacion.

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 195-210
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— Disponibilidad, amabilidad y
paciencia.
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9. Recursos y medios para el desarrollo
didactico del modelo

Los recursos a emplear tendran una fuerte
componente auditiva. Se incidira también

en la potencia del sentido del olfato y su
capacidad para la recreacion de elementos

del entorno (Figura 6). Rodriguez (2013a: 4)
expresa estos planteamientos con valentia:
“su poder penetrante [de los olores] y su
impacto emocional, junto con la asociacion
olor- respiracion- vida hacen que el mundo
oloroso sea potencialmente mds consciente de
lo vital que el mundo visual”. Se fomentard,
asi mismo, el empleo del tacto como via tanto
para la identificacion de elementos minerales
y floristicos como para desencadenar acciones
(Withagen et al., 2010; Hatwell, 20134, b).

En cuanto a los medios, por un lado se
trabajard la interaccion objeto-proceso, dando
preferencia al empleo de elementos presentes
en cada escenario considerado. Por otra

parte, se introducirdn medios que permitan

la interaccion efectiva entre el profesor y los
escolares, en particular instrumentos musicales
(violin, guitarra, flautas, gaita) y obras literarias
y musicales. Nuestra intencion es presentar,
siguiendo a Juan Ramon Jiménez, la literatura
y la musica como lenguajes universales. En
relaciéon con el material adaptado a personas
con discapacidad visual, el material de uso
convencional lo aportaria en caso necesario el
centro educativo de adscripcion de los escolares.
Eventualmente se podrd emplear material
especifico en algunas actividades, como las
ldminas termoformadas o modelos artificiales o
naturalizados de aves o insectos. En el dmbito
de la musica se recurrird con frecuencia a la
seleccion de temas de Monteagudo y Rubio
(2013).
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Figura 6. Tipos de recursos a emplear en la intervencion educativa y orientacion sobre el sentido con que seran manejados

Fuente: elaboracion propia.
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|
10. Actividad tipo

Exponemos finalmente un ejemplo de actividad
tipo, incluyendo los contenidos, recursos y
medios a emplear (Figuras 7 y 8).

206

Figura 7. Actividad tipo a desarrollar, con indicaciéon de contenido general, contenidos concretos,

recursos y medios a emplear

Vivencia multisensorial en un
bosque de eucaliptos

Contenidos

Recursos
I T 1| 1 1 1
Cortezas Hojas Cépsulas Flores Arena Piedras
frutales
Medios
Instrumentos Obras literarias Obras musicales

“Recuerdo infantil”
A o)

Machado))

“Platero y yo”

I q.a tormenta”

Fuente: elaboracién propia.

Introductoria:
“Independence
trail”

(A. Fraser)

Audicién:
“Meditacion
Thais”

(J. Massenet)

Relajacién:
“L’Impasse”

(G. Chabenat)
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Figura 8. Detalle sobre el contenido 1 de la actividad tipo. Texturas de los arboles. La textura en
cortezas de eucaliptos: de la suavidad a la aspereza. A) Eucaliptus citriodora; B) Eucalyptus smithii; C)
Eucalyptus cinerea; D) Eucalyptus sideroxylon

Fuente: elaboracion propia.

: aplicacion real serd fuente de opciones de
11. Conclusiones

complemento y mejora; en paralelo, la propia
accion evaluadora en cada actividad aportara

. también elementos para esta reflexion. Tanto
Las iniciativas de acceso al entorno forestal o )
. . . la versatilidad de algunas de las acciones
para personas con discapacidad sensorial son

. . i n r nterior m r
escasas. Por ello cualquier propuesta reviste una descritas en apartados anteriores como, sobre

gran carga de “paso inicial” en este dmbito, todo, el elevado grado de acogimiento entre

resultando dificil el contraste de planteamientos escolares fueron puestos de manifiesto durante
didacticos. En esta limitacion se ha buscado el VI Crisol de Cuerda Tradicional. Alasdair

un acicate para la presente propuesta de Fraser Fiddle Camp (4 al 11 de agosto de 2013,
intervencion educativa. A partir de aqui, la Arlanzo6n, Burgos). Durante este encuentro, en el

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 195-210
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que participaban escolares de diferentes paises,
se realiz6 una experiencia piloto de aplicacion
parcial del modelo descrito, con ligeros ajustes
para su adaptacion a escolares videntes y de
edades ligeramente superiores a sus destinatarios
originales. El esfuerzo de disefio y concrecién

de este modelo no finaliza con su presentacion

Revista Espariola de Discapacidad, 5 (2): 195-210
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conceptual; en la actualidad se trabaja tanto con
miembros del Equipo Especifico de Atencion
Educativa en Huelva como con la propia
Direccion de Recursos Educativos de la ONCE
en Sevilla de cara al desarrollo practico de esta
propuesta pedagogica.
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¢Como ejercen los derechos culturales las
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sobre la aplicacion de los derechos culturales
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reflection on the application of cultural rights and people with

disabilities
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1. Introduccioén

Este articulo se enmarca en una
investigacion mds amplia de tesis
doctoral, en la que se analiza la
situacion de accesibilidad cultural
de las personas con discapacidad
sensorial a los equipamientos
culturales publicos de titularidad
autondémica y municipal de una
comunidad auténoma espaifiola.

El principal objetivo de este trabajo

es el de reflexionar sobre si las
personas con discapacidad pueden
ejercer sus derechos culturales con
normalidad, a pesar de la vigencia de
diversa legislacion que asi lo exige o
recomienda. Para ello, analizaremos
algunas normativas en la defensa

de los derechos humanos como la
cultura y la discapacidad a partir de la
Declaracion Universal de los Derechos
Humanos (1948) y otros acuerdos,

y ofreceremos datos relevantes que
demuestran que aun se producen
deficiencias.

Partimos de la hipétesis de que

una mayoria de los equipamientos
culturales de Espana no son accesibles
para todas las personas y de que

las propuestas estatales e
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internacionales no se aplican a todos los niveles
administrativos.

En relacion con la cultura y la necesidad de
defender los derechos culturales se redact el
Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (en adelante PIDESC)
aprobado en 1966 y que entrd en vigor en 1976.
Este espacio en el tiempo demuestra que, aunque
se trata de un tratado legalmente vinculante
(Black, 2010: 120), ha quedado relegado en
cuanto a importancia por parte de los Estados,
sobre todo en lo que se refiere a derechos
culturales.

En cuanto a la discapacidad, también ha sido
necesaria la aprobacion y ratificacion de distintos
tratados internacionales que protegieran a

las personas con discapacidad y custodiaran

sus derechos. El mds reciente y relevante es la
Convencion Internacional de los Derechos de

las Personas con Discapacidad (en adelante
Convencién) que fue aprobada en el afio 2006 y
ratificada por Espaiia en el afio 2008.

En la Observaciéon General sobre el articulo

9: accesibilidad, (relativo al articulo 9 de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad), se detectan algunas carencias,
como se puede observar en su articulo 39:

“Toda persona tiene derecho a gozar de las
artes, a participar en actividades deportivas y a
ir a hoteles, restaurantes y bares. No obstante,
los usuarios de sillas de ruedas no pueden
asistir a un concierto si para acceder a la sala
de concierto solo hay escaleras. Las personas
invidentes no pueden disfrutar de una pintura
si no existe en la galeria una descripcién de

la misma que puedan escuchar. Las personas
sordas no pueden disfrutar de una pelicula

si esta no estd subtitulada. Las personas con
discapacidad intelectual no pueden disfrutar de
un libro si no existe del mismo una version de
facil lectura (...)” (Naciones Unidas. Comité
sobre los Derechos de las Personas Con
Discapacidad, 2013).

Algunos de los casos planteados en el articulo
anterior aun se producen en la actualidad,
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por lo que se puede afirmar que todavia no
existe una plena inclusién que permita la total
participacion cultural de las personas con
discapacidad. Asi, se siguen vulnerando tanto
los derechos culturales como los derechos de las
personas con discapacidad. En un analisis de

77 equipamientos culturales de la Comunidad
Auténoma de Aragdn, nos encontramos que el
96 % no disponen de bibliografia en braille, un
96 % no dispone de libros ilustrados (donde se
ofrecen ademds de imdgenes bidimensionales en
relieve, la descripcion de esos contenidos y de los
conceptos visuales asociados a ellos) y el 82 %
de los encuestados indican que el equipamiento
no dispone de bibliografia en formato de lectura
facil. El mismo porcentaje (82 %) tampoco
dispone de videografia en formato de subtitulado.

En el mismo estudio se detecta que el 8 % no
permiten el acceso de perros guia y un 3 % no
permite el acceso con el baston guia y, segun
el articulo 5 de Ley 3/1997, de 7 de abril, de
Promocion de la Accesibilidad y Supresion

de Barreras Arquitectonicas, Urbanisticas, de
Transportes y de la Comunicacién:

“El derecho de admisién de aquellas personas
que utilicen perros guia u otras ayudas
técnicas que les ayuden a desenvolverse, no
deberd ni podrai ser ejercido por parte de los
establecimientos, alojamientos y locales de uso
publico por esta circunstancia”.

Estos datos evidencian el incumplimiento de la
legislacion vigente y que los derechos culturales
y los derechos de las personas con discapacidad
quedan mermados.

La principal razén por la que queremos analizar
los derechos culturales de las personas con
discapacidad es porque sigue siendo necesario
reflexionar y considerar en qué punto nos
encontramos, para comprobar si las personas
con discapacidad pueden o no ejercer en
igualdad de condiciones sus derechos culturales.

El incumplimiento de los derechos culturales de
las personas con discapacidad, es decir, de todos
sus derechos, conlleva la discriminacion de este

colectivo.
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2. Concepciones histéricas sobre las
personas con discapacidad

En el articulo 1 de la Convencidn, se indica

que “las personas con discapacidad incluyen

a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas”.

De esta definicién debemos extraer algunos
conceptos importantes. Por un lado, habla de
personas que tengan deficiencias, no personas
deficientes, por lo tanto, no califica directamente
a las personas por su discapacidad. Por otro
lado, habla de interactuar con diversas barreras,
es decir, que esta diciendo que el entorno

es el que le estd poniendo unas barreras o
impedimentos. Ademds, introduce el término de
participacion, lo que presupone que las personas
con discapacidad pueden intervenir y contribuir
en la sociedad. Por dltimo, también incluye el
concepto de igualdad de condiciones con los
demds, lo que significa que tienen los mismos
derechos y obligaciones que cualquier otra
persona.

Sin embargo, antes de llegar a esta definicion

de principios del siglo XXI, las personas con
discapacidad han sido “categorizadas” a lo largo
de la historia desde distintas perspectivas, como
la de la prescindencia, la de la rehabilitacion o
modelo médico y la del modelo social.

En la actualidad, el modelo que prevalece
-aunque convive con otros dos modelos como el
rehabilitador y el de la diversidad funcional- en
referencia a las personas con discapacidad, es el
social. Aunque De Asis (2013: 18-25) afirma que
existen distintos argumentos que critican este
modelo social. Cada uno de estos fundamentos
considera a las personas con discapacidad desde
distintos puntos de vista y, por lo tanto, las
medidas que deben tomarse para su integracion
varian en funcion de cada una de estas
ideologias o posiciones.
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El desacuerdo general provoca, por lo tanto, una
cierta imprecision en los términos de la normativa
que conlleva a hablar de generalidades. Debemos
sumarle la convivencia de diversas leyes
aprobadas en distintos periodos de tiempo que
aun estan en vigor, y que utilizan voces obsoletas
como impedidos, minusvélidos o disminuidos.
En el articulo 49 de la Constitucién Espafiola,
por ejemplo, se indica: “Los poderes pablicos
realizardn una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos
fisicos, sensorial y psiquicos, a los que prestardn
la atencion especializada que requieran y los
ampararan especialmente para el disfrute de

los derechos que este Titulo otorga a todos los
ciudadanos” (Constitucion Espafiola, 1993).

Las organizaciones que velan por los derechos
de las personas con discapacidad defienden,
precisamente, el concepto de persona con
discapacidad (que es el término utilizado en la
Convencidn), rechazando a su vez el concepto
usado por otros movimientos y/o académicos,
diversidad funcional (Agustina Palacios y Javier
Romaiach, entre otros, son defensores de este
nuevo término surgido con el Movimiento de
Vida Independiente) (Palacios, 2008: 34-37),
para referirse a las personas con discapacidad.
Hablamos de diversidad cultural, de personas
con discapacidad y de diversidad conceptual
en ambos casos que, ademds, evoluciona en el
tiempo. Este es el principal problema.

|
3. Derechos culturales

Los derechos culturales forman parte del
conjunto de los derechos humanos, es decir,
podemos considerarlos como una categoria
mas y estan a la misma altura que los derechos
sociales, los politicos, los econdémicos y

los civiles. Todos ellos fueron establecidos
inicialmente en la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos (1948).

Los derechos culturales fomentan la cohesion
social y la paz, entre otras cuestiones, y son
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fundamentales para el reconocimiento y el
respeto de la dignidad humana, que es inherente
al ser humano.

Y es a través de los derechos culturales que
también hay que velar por la dignidad de las
personas con discapacidad, porque no pueden
ejercer sus derechos en toda su plenitud ni en
igualdad de condiciones que las otras personas
sin discapacidad. Esto en la prictica supone
una pérdida de una parte de sus derechos y

en concreto de sus derechos culturales lo que
conlleva, a su vez, un tipo de discriminacion a
este colectivo.

Las razones podrian ser dos. Por un lado, la
divergencia en la conceptualizacion de las
personas con discapacidad (segun el modelo
en el que se enmarque a las personas) y en
consecuencia el trato hacia ellas en todos los
sentidos (legislativo, social, econémico, etc.).
Como hemos adelantado, el modelo que se
impone es el social y establece, bdsicamente,
que las personas con discapacidad son sujetos
activos que deben participar en igualdad

de condiciones que cualquier persona en la
sociedad. Pero no siempre pueden hacerlo
porque el entorno no se lo permite. Por eso es
necesario modificar el entorno. Rafael de Asis
(2013: 18-25) explica que existen distintos
argumentos que critican el modelo social lo
que, sin duda, condiciona la aplicacion real del
término “igualdad de condiciones” vy, sobre
todo, en el ambito de la cultura, que ademds
debe velar por la conservacion del patrimonio.

Por otro lado, debido al hecho de que los
derechos culturales son considerados de
“segunda generacién”, como afirman algunos
autores como Harvey (1995).

La complejidad de los derechos en si mismos y
de los derechos culturales, en particular, conlleva
a una gran imprecision de redaccion. Es por

ello que en el articulo 2.1 del PIDESC vemos
como se indica que los Estados deben fomentar
los derechos culturales, pero solamente hasta el
maximo de sus recursos y teniendo en cuenta sus
propias particularidades nacionales (Naciones
Unidas, 1996). Ademds, su incumplimiento
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no supone una sancion, por lo que dificulta la
aplicacion real.

Es importante reflexionar sobre dos

aspectos: el primero, la etérea concepcion

de la terminologia utilizada y, el segundo, la
imprecision temporal establecida. ¢Qué se
entiende por “progresivamente”? Entendemos
que 50 afos es tiempo suficiente para establecer
acciones concretas y subsanar en su totalidad
las carencias existentes e incluso ofrecer la
formacién necesaria para disefiar servicios

y productos culturales accesibles a todos

los publicos, entre los que se encuentran las
personas con discapacidad.

No obstante, como comentibamos, también
debe reflejarse el hecho de que, segtn la
disciplina, la experiencia y el conocimiento que
se tenga, el léxico y su definicion es a su vez
diversa. En el I congreso sobre ajustes razonables
que tuvo lugar en Getafe en mayo de 2016 se
concluyé que segin el ambito profesional es
entendida desde una perspectiva u otra, asi pues
no es lo mismo lo que puede entender como
ajuste razonable un jurista, un arquitecto o un
trabajador social (MADINC: 2016). A raiz de
estas conclusiones, se establecié una linea de
trabajo cuyo objetivo es la armonizacién del
lenguaje’. Hablamos de términos con matices
conceptuales y su evolucion en el tiempo. Este es
el principal problema.

En los derechos culturales, es importante
destacar que hasta 1985 (20 afios mds tarde

de la aprobacion del PIDESC) no se cred el
Comité de Derechos Econémicos, Sociales

y Culturales (Comité DESC). Se trata de un
6rgano de control que debia supervisar el
PIDESC y comprobar que los Estados cumplian
con lo acordado. Pero también era necesario
crear un documento en el que basarse y por ello
la Asamblea General de las Naciones Unidas
aprobo en 2008 el Protocolo Facultativo.

A esta importante brecha temporal en la
redaccion de documentacién internacional

1. Disponible en: http://www.madridsinbarreras.org/inicio-del-
proyecto/.
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vinculante respecto a los derechos culturales
se suma la ambigtiedad de los términos, la
imprecision de las obligaciones (mas alla de la
de respetar, proteger y cumplir estos derechos)
y la libertad concedida a los Estados para que
apliquen “hasta el maximo de los recursos
disponibles™=.

3.1. El articulo 15 del Pacto Internacional de
Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales

Una de las partes mas relevantes del PIDESC es
el articulo 15 -que toma como base el articulo
27 de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos- por su referencia al derecho a
participar en la vida cultural:

“1. Los Estados Partes en el presente Pacto
reconocen el derecho de toda persona a:
a) Participar en la vida cultural” (Naciones
Unidas, 1966).

Especial importancia adquiere el concepto
“toda persona” puesto que en ella no se
presupone ninguna condicién, rasgo, capacidad
o discapacidad. Aunque hay que tener en cuenta
cudl es la relacién que existe entre sociedad

y persona con discapacidad en el momento

de la aprobacién del PIDESC, es decir: sujeto
pasivo —al menos en Europa- a la que habia que
rehabilitar para poder integrarse en la sociedad
(modelo médico o rehabilitador).

Debido a esta imprecision y a la ambigtiedad

de éste articulo, entre otros, es necesaria nueva
documentacién internacional para reforzar

lo planteado. Surgen asi las Observaciones
Generales, que son reflexiones realizadas por

el Comité DESC sobre temas concretos ya
redactados con anterioridad. Asi, por ejemplo,
en el afio 2009 la Observacion General n° 213
-documento legalmente no vinculante-, referente
al articulo 15, sobre todo al punto a) participar en
la vida cultural, del PIDESC, supone una critica

2. Esta afirmacién se puede encontrar en el articulo 2.1. del
PIDESC. Disponible en: http://www.ohchr.org/SP/Professiona-
lInterest/Pages/CESCR.aspx.

3. Disponible en: www2.ohchr.org/english/bodies/cescr/docs/
E.C.12.GC.21.Rev.1-SPA.doc.
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a esa imprecision. En dicha observacion queda
reflejada también la evolucion del concepto,
considerandose ahora desde un punto de vista mds
amplio con una dimensién individual y colectiva.

3.2. Protocolo Facultativo

El Protocolo Facultativo del PIDESC es un
mecanismo de proteccion de los derechos
establecidos en dicho Pacto, asi como una
herramienta para la denuncia de los abusos
realizados en los derechos econémicos, sociales y
culturales, y un seguimiento de la aplicacioén por
parte de los Estados signatarios.

El primer borrador del protocolo data de
1996, 30 afos posteriores a la aprobacion

del PIDESC y 20 de su entrada en vigor, y se
aprobé en 2008. Un vez mas, queda reflejada
la complejidad existente para que todos los
paises se pongan de acuerdo en temas como los
derechos culturales.

3.3. La declaracion de Friburgo

Un afio antes de la aprobacion del Protocolo
Facultativo del PIDESC, en 2007, un grupo
internacional de trabajo surgido del Instituto
Interdisciplinario de Etica y Derechos
Humanos de la Universidad de Friburgo (Suiza)
denominado Grupo de Friburgo elabora un
documento que pretende aglutinar todos los
derechos ya recogidos en otros instrumentos. Se
trata de la Declaracion de Friburgo que surge,
tal y como se indica en la misma, para constatar
la marginalizacién de los derechos culturales:

“En vista de la continuidad de las violaciones,
del hecho de que las guerras actuales y
potenciales encuentran en gran medida

su germen en las violaciones de derechos
culturales, y de que numerosas estrategias de
desarrollo han demostrado ser inadecuadas
por ignorancia de estos derechos, constatamos
que la universalidad y la indivisibilidad de

los derechos humanos se resienten por la
marginalizacién de los derechos culturales”
(Grupo de Friburgo, 2007: 12).


http://www.ohchr.org/SP/ProfessionalInterest/Pages/CESCR.aspx
http://www.ohchr.org/SP/ProfessionalInterest/Pages/CESCR.aspx
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Esta Declaracion aporta mayores libertades a
los individuos, una defensa mds concreta de

los derechos culturales, mayor pluralidad y
diversidad y mas concrecion en las obligaciones
de los Estados, asi como a todos los niveles
gubernamentales.

3.4. Las expertas independientes sobre
Derechos Humanos

En el afio 2009 se establecio, a través de la
resolucion 10/23 del Consejo de Derechos
Humanos, la figura de Experta Independiente
sobre Derechos Humanos, cuya finalidad es la
de proteger la cultura y el patrimonio cultural,
asi como establecer medidas que garanticen su
accesibilidad y participacion (Naciones Unidas,
2016b). Este mandato, que se inici6 con Farida
Shaheed, se ha prorrogado en 2012 bajo la
denominacion de Relatora Especial en la esfera
de los derechos culturales (resolucion 19/6) y
en 2015. En este ultimo afo a través de Karima
Bonnoune.

Las relatoras especiales Shaheed y Bonnoune
han elaborado distintos informes de analisis en
materia de derechos culturales, entre los que se
ha incluido la perspectiva de la discapacidad,
tal y como se les habia pedido en sus mandatos.
Shaheed se centra en esta perspectiva y asi

se puede ver en sus informes. Por su parte,
Bonnoune explica en el parrafo 13 de su
informe A/71/317 que, “(...) como ha recalcado
en numerosas ocasiones la anterior Relatora
Especial, el mandato en materia de derechos
culturales no se ha establecido para proteger la
cultura y el patrimonio cultural en si mismo,
sino las condiciones que permiten que todas

las personas, sin discriminacion, accedan y
contribuyan a la vida cultural y participen en
ella mediante un proceso de desarrollo continuo
(...)” (Naciones Unidas, 2016a).

En la redaccion de este informe ya estaba
aprobada la Convencion Internacional de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, por
lo que ya se detecta una mayor sensibilizacion
hacia la necesidad de garantizar el acceso en
igualdad de condiciones a todas las personas.
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Esto se evidencia en el parrafo 65, donde se
hace especial referencia a los derechos culturales
de las personas con discapacidad y a la
Convencion.

El parrafo 17 del mismo documento habla del
principio de no discriminacion y de que igualdad
no significa trato idéntico en todo caso. En este
punto vemos la necesidad de adaptar, si fuera
preciso, lo conveniente (obra, itinerario hasta
llegar al continente y al contenido cultural) para
que la cultura sea accesible para todos.

La creacion de un mandato independiente en
la esfera de los derechos culturales, que trata
este tema desde diversas areas, confirma la
necesidad de un consenso. A su vez, queda
concretada la importancia de la naturalizacion
y de que toda la sociedad conozca, entienda,
comprenda y respete el hecho de que todos
somos diferentes. Solo asi se podran realizar esas
mejoras infraestructurales y también sociales y
econdOmicas tan necesarias para garantizar los
derechos culturales.

|
4. La posicion de Espaina

A pesar de no ser una prioridad por parte

de los Estados, en el caso de Espaiia, se han
ido aprobando distintas leyes en relaciéon con
las personas con discapacidad, como la Ley
13/1982, de 7 de abril, de integracion social de
las personas con discapacidad, conocida como
LISMI, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad, conocida como LIONDAU, la
Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se
establece el régimen de infracciones y sanciones
en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad o el Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,

por el que se aprueba el Texto Refundido de

la Ley General de derechos de las personas

con discapacidad y de su inclusién social (en
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adelante Texto Refundido), que aglutina y
deroga las tres leyes anteriores. En el Texto
Refundido se establecen los plazos a cumplir
para garantizar la plena accesibilidad.

También han surgido otras reglas que velan de
manera mds directa por los derechos culturales.
Un ejemplo es la Ley 23/2006, de 7 de julio,
por la que se modifica el texto refundido de

la Ley de Propiedad Intelectual, en la que

se defiende, en su articulo 31 bis, que “(...)
Tampoco necesitan autorizacion los actos de
reproduccion, distribucién y comunicacion
publica de obras ya divulgadas que se realicen
en beneficio de personas con discapacidad,
siempre que los mismos carezcan de finalidad
lucrativa, guarden una relacién directa con la
discapacidad de que se trate, se lleven a cabo
mediante un procedimiento o medio adaptado a
la discapacidad y se limiten a lo que ésta exige”
(Espafa, 2006: 25561)

Otra muestra es el Real Decreto 1709/20171,
de 18 de noviembre, por el que se crea y regula
el Foro de Cultura Inclusiva. Este Foro, entre
otras funciones, debe elaborar anualmente un
informe para valorar las acciones desarrolladas
y la aplicacion de los objetivos estratégicos de
la Estrategia Integral Espafiola de Cultura para
Todos.

A nivel internacional y también a nivel

estatal se ha intensificado la aprobacion de
normativas a partir del 2003, afio Europeo de la
Discapacidad, y la aprobacién de la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (2006) y de su ratificacion,
que en el caso de Espania fue el 3 de mayo

de 2008. Esto supone un punto de inflexién
para todos los espanoles y sobre todo para las
instituciones publicas, por un lado, y para las
personas con algtn tipo de discapacidad por
otro, para seguir avanzando en la aprobacion de
diversas leyes en materia de discapacidad.

Desde la aprobacién a nivel europeo del Plan
de Accion de la UE en materia de discapacidad
(2003-2010), Espafia también ha elaborado
documentacion a este respecto, estableciendo
por ejemplo el Plan de Accion para las Personas
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con Discapacidad (2003-2007) o el Plan
Nacional de Accesibilidad (2004-2012), entre
otros.

Ademas, también se han disefiado otros
instrumentos, como la Estrategia europea

sobre discapacidad (2010-2020) y la Estrategia
espafiola de discapacidad (2012-2020),
aprobada el 14 de octubre de 2011 por el
Consejo de Ministros a propuesta del Ministerio
de Sanidad, Politica Social e Igualdad, en las que
se concretan y calendarizan tareas y actuaciones.
Estas estrategias generales han ido configurando
el esqueleto de las politicas en relacion a las
personas con discapacidad.

También surgieron otras estrategias mds
concretas como la Estrategia Integral Espafiola
de Cultura para Todos (en adelante Estrategia),
implantada en 2010 por el Gobierno de
Espafia, que establece una serie de objetivos y
acciones para que la cultura que se desarrolla
en equipamientos dependientes del Estado sea
accesible. La confluencia entre politicas sociales
y culturales coincide en este punto para que

los derechos culturales de las personas con
discapacidad sean un hecho.

En dicho documento se indica que “en una
primera fase, el ambito de actuacion de la
estrategia seria el estrictamente competencial de
la Administracion del Estado (...). Asi mismo,
seran de aplicacion a todas las actuaciones
culturales realizadas, gestionadas o financiadas
por la Administracion General del Estado y

las entidades citadas” (Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad y Ministerio de
Cultura, 2011: 21).

A pesar de la existencia de dicha estrategia,

es decir, al tratarse de un documento cuyo
cumplimiento no es obligatorio y que tan solo
vincula al sector cultural estatal, seguimos
encontrando equipamientos culturales
autondémicos y municipales inaccesibles.

En el primer informe de seguimiento (SIIS,
Centro de Documentacién y Estudios, 2016)
de la Estrategia, que recoge datos del periodo
comprendido entre el afio 2012 y el 2014,
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encontramos porcentajes bajos de cumplimiento
en algunos aspectos. Un ejemplo es el objetivo

7 de la Estrategia que pretende “Promover la
formacion en discapacidad y accesibilidad de los
profesionales de la cultura y del personal de los
espacios culturales para que puedan identificar y
ser capaces de dar respuesta a las necesidades de
las personas con discapacidad”. Segun se indica en
este primer informe “Ni siquiera uno de cada tres
organismos, apenas el 32,7 % de los organismos
consultados, ha desarrollado actividades de
formacion en discapacidad y accesibilidad a la
cultura en el periodo de tiempo analizado” (SIIS,
Centro de Documentacion y Estudios, 2016: 104).
En la misma investigacion sobre la realidad en
Aragén comentada anteriormente, también hemos
detectado porcentajes muy bajos sobre formacion
del personal de los equipamientos. Podemos citar
algunos ejemplos: un 88 % de los encuestados
indican que su personal no estd formado sobre
legislacion relacionada con la accesibilidad. El

84 % de los equipamientos indican que el personal
no esta formado o tiene instrucciones para
atender a las personas con discapacidad visual.

El porcentaje de equipamientos que no dispone

de personal de atencién al usuario con formacion
para atender a personas con discapacidad auditiva
aumenta a 99 %.

Por otro lado, el ultimo Informe de Derechos
Humanos y Discapacidad. Informe de Espana
2016 (Naciones Unidas, 2017), publicado en
abril de 2017 y entre los que se incluye, entre
otras denuncias, la inaccesibilidad de los museos
gallegos a través de un estudio coordinado desde
la Universidad de Santiago de Compostela,
demuestra la lejania entre la intencion de la
normativa y su aplicacion.

Otro ejemplo sobre la inaccesibilidad en

los equipamientos culturales lo seguimos
encontrando en Aragon: un 73 % de los
equipamientos publicos analizados en dicha
comunidad consideran que el camino o
itinerario hasta llegar a su equipamiento no
estd debidamente sefializado ni es accesible
(semaforos sonoros, pavimento diferente,
libre de obstaculos, sefializacién en formatos
de lectura fécil, etc.) para personas con
discapacidad visual y un 83 % indican que dicho
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camino no lo es para personas con discapacidad
auditiva. Es decir, el camino o itinerario no esti
debidamente sefializado.

Estas muestras de la realidad en diversas
comunidades auténomas espafolas, e incluso de
equipamientos culturales estatales, confirman
una vez mas como las politicas estatales no se
aplican o no se materializan ni a nivel estatal ni
a nivel local.

La estrategia no obliga, pero la ley si. En el
Texto Refundido se establece como plazo
maximo para el cumplimento de la accesibilidad
en los edificios publicos, entre otros, el 4 de
diciembre del afio 2017, por lo que podemos
afirmar que no se cumple con la normativa
vigente, puesto que la mayoria de equipamientos
culturales, todavia hoy (finales de 2017) no son
accesibles.

|
5. Conclusiones

Los datos de diversos estudios e informes
elaborados por diversas instituciones
demuestran que, a pesar de la normativa

que exige o recomienda, las personas con
discapacidad no pueden ejercer sus derechos
culturales en igualdad de condiciones que

los demds ciudadanos, por lo que se sigue
discriminando a este colectivo. Para que exista
una plena y real participacion en la vida cultural
y se cumpla, por lo tanto, con lo establecido en
la distinta normativa, los Estados parte deben
aplicar medidas concretas contando con la
participacion de todos los colectivos. De igual
manera, es necesario seguir trabajando para
dar a conocer dicha normativa a todos los
implicados y a todos los niveles administrativos
y sensibilizarlos, asi como a toda la sociedad
para que sean conscientes del papel que deben
ejercer.

A efectos de este marco normativo internacional
se proponen algunas medidas para avanzar en
un mayor cumplimiento de los tratados.
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Investigar sobre las necesidades de la
diversidad humana, prestando atencion

a las de las personas con discapacidad y
contando con su opinién para contribuir
en el disefio universal o disefio para todas
las personas.

Establecer y fomentar el didlogo entre
investigadores, expertos de los distintos
campos, artistas, gestores culturales y
personas con discapacidad para buscar
soluciones aplicables.

Planificar y racionalizar mediante

la creatividad para hacer posible la
accesibilidad a la cultura sin distinciones.
Establecer lineas de capacitacion/formacion/
sensibilizacion en los equipamientos
culturales para modificar el concepto
erréneo que existe de las personas con
discapacidad y su papel en nuestro entorno.
Naturalizar la realidad de este colectivo
para ser capaces de garantizar los derechos
culturales de las personas con discapacidad.
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e Proteger los derechos culturales para
garantizar su prictica por parte de todas
las personas. Los derechos culturales estan
relacionados con la dignidad humana (que
es inherente al ser humano).

e  Fomentar el cambio de mentalidad de
la sociedad en general para que las
infraestructuras, servicios, productos,
etc., sean accesibles para todos, teniendo
en cuenta que el modelo que prevalece, a
pesar de existir distintos argumentos que lo
critiquen, es el social.

e Modificar el funcionamiento de los bienes,
servicios y equipamientos culturales para
que se adapten a los requisitos de garantizar
los derechos culturales a las personas con
discapacidad.

Plantearse una vision amplia del tema es
imprescindible para resolver la accesibilidad
cultural de las personas con discapacidad.
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Una mirada critica del informe de Colombia
al Comité sobre los Derechos de las Personas
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Con el fin de favorecer el desarrollo
de las personas con discapacidad,
en el afio 2006 se establece la
Convencién sobre los Derechos

de las Personas con Discapacidad.
En 20713 el Estado colombiano
presenta su informe inicial y luego
la Sociedad Civil participa mediante
un informe alterno (organizaciones,
redes de personas con discapacidad
y familias, reunidas desde el 2014
en la “Coalicion Colombiana por la
Implementacién de los Derechos de
las Personas con Discapacidad”); en
2016 el Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad da
a conocer las observaciones finales
y recomendaciones sobre el informe
presentado por el Estado. Con
relacion a lo anterior, se realiza un
analisis de los articulos 13, 14 15y 21
a la luz del enfoque de capacidades de
Martha Nussbaum (Rodriguez, s.f.).

El Estado colombiano en su Informe
al Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad senald,
en relacion al articulo 13 (Acceso

a la Justicia), que a la luz de la Ley
1618 de 2013, deben inaplicarse las
disposiciones previstas en los codigos
procesales, normas anteriores a ésta,
a criterio de las y los operadores
judiciales, quienes deben “realizar
los interrogatorios y valorarlos de
acuerdo con las reglas de la sana
critica, sin que, por el momento,
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sea necesaria la expedicion de una nueva
normativa” (Republica de Colombia, 2013).

En el Informe alternativo de la Coalicion
colombiana para la implementacion de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, 2016a) se
destaca la inconstitucionalidad (por via del
Bloque de Constitucionalidad) del Codigo
General del Proceso, pero no se pronuncia sobre
la postura del Estado.

Las Observaciones finales sobre el informe
inicial de Colombia del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
(2016b) sugieren el retiro del ordenamiento
juridico del articulo 210 del Cédigo General del
Proceso.

Juridicamente la respuesta del Estado
colombiano es aceptable, porque se trata de una
norma anterior a la ley “Por medio de la cual se
establecen las disposiciones para garantizar el
pleno ejercicio de los derechos de las personas
con discapacidad”, luego lo que se evidencia

es que en el caso colombiano existe una seria
falla en los procesos de formacion bésica del
personal de la rama judicial (pues ello no se
limita s6lo a juezas y jueces, sino que también
aplica a sustanciadoras y sustanciadores y
demds personal que funge como tal), en el cual
hay que ver la responsabilidad que le asiste

a las facultades de derecho y a las escuelas

de formacion de la rama judicial y la Fiscalia
General de la Nacién. Aunado a lo anterior,

se evidencia una grave falla en la prestacion

del servicio legislativo pues el Congreso de

la Reptblica aprobé tal disposicion en clara
contravia de la Convencion que forma parte
del Bloque de Constitucionalidad. Lo mismo se
predica del Gobierno Nacional que la sanciond.

Esta opcion, sin embargo, no es eficaz, pues
como lo recuerda Aimee Mullins, “el lenguaje
crea realidades” y suele ser perverso y violador
de los derechos humanos (Mullins, 2009).

Un pais tan burdcrata en el que prevalece la
lectura stricto sensu de la norma, en vez de los
principios y el bloque de constitucionalidad
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propiamente dicho solo puede terminar violando
la Convencidn en el dia a dia de la prestacion de
servicios del sector Justicia. El informe sombra
se queda corto en ello, pues el acceso a la justicia
como derecho fundamental de las personas con
diversidad funcional no se agota en una funcion
procesal sino en todo el andamiaje social que

lo sustenta y que, por via de la reproduccion

de un curriculum oculto negativo, perpetdan

los prejuicios y estereotipos que vulneran a las
personas con discapacidad.

Valdria la pena preguntarnos, ¢qué han hecho
la Procuraduria General de la Nacién y la
Defensoria del Pueblo, como representantes
de la sociedad y en defensa de los derechos
humanos de las personas con diversidad
funcional y del interés general para demandar
la constitucionalidad de esta norma? ¢Qué ha
hecho la administracién judicial, las escuelas
de la rama judicial y la fiscalia para que

la obligacién internacional, derivada de la
Convencidn e incorporada en el ordenamiento
interno en tanto bloque de constitucionalidad, se
cumpla cabalmente?

Desde la mirada de Mullins y de Nussbaum,

un enfoque en capacidades supone considerar

a las personas con diversidad funcional en toda
su dimension humana y en la lucha contra

el delito, la participacion de éstas personas
también contribuye al cumplimiento de los fines
del Estado y la construccion de ciudadania,

por lo cual es de pleno recibo el llamado del
Comité a que el Estado colombiano: “Asegure la
accesibilidad de instalaciones fisicas, materiales,
informacién y comunicacion en todo el sistema
de justicia, incluyendo la disponibilidad de guias
intérpretes e intérpretes de lengua de sefias,
material en Braille, de lectura facil y en formatos
electronicos™.

Incluso ello supone unas mejores condiciones
de superacién de la impunidad en la violencia
ejercida contra mujeres y nifas con diversidad
funcional, quienes a pesar de estar expuestas
en forma mucho mds dramdtica a la violencia
sexual que el promedio, estas disposiciones
les impiden jugar un rol protagénico en la
proteccion de sus derechos, pues ni siquiera
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como victimas su voz es “legalmente
escuchada”.

El Estado colombiano en su informe sefiala
que la Fiscalia General de la Nacién esta
optimizando los resultados en los casos

de violencia contra sujetos de especial
proteccion constitucional, como las “personas
con discapacidad” y que estd atendiendo

“con enfoque diferencial” a tales usuarios

en tanto victimas, testigos o vinculados

a las investigaciones, pero no indica qué
proporcioén de esa poblacion es la destinataria
de la Convencién para ambas estrategias, ni
brinda informacion detallada por sub-grupos
poblacionales o interseccionalidad, tampoco
detalla los mecanismos o procedimientos para
evaluar su pertinencia, como un protocolo o
procedimiento, talleres de sensibilizacion y
capacitacion, contratacion de profesionales
y/o equipos especializados de soporte y apoyo,
etc.

También hay que considerar que el dmbito penal
es s6lo una de las dimensiones de la prestacion
del servicio publico de administracion de justicia
y es justamente en otras dreas donde mds se
exponen las personas con diversidad funcional
al desconocimiento de sus derechos, como en

las dreas civil-comercial, familia y laboral, para
las que el Estado colombiano no brinda la
informacion respectiva.

El informe de la Coalicién no se detiene en

este aspecto, y se destaca que sus criticas se
centran mds en las barreras que afrontan las
personas con diversidad funcional, en tanto son
procesadas, pero poco en su rol de victimas y
los mecanismos para ejercer plenamente sus
derechos en tanto tales.

El Comité, por su parte, si hace un llamado al
Estado colombiano para que “Adopte los ajustes
de procedimiento judiciales que garanticen

el desempefio de personas con discapacidad

en cualquiera de las funciones y etapas de

los procesos”, que claramente constituyen el
cumplimiento del deber de adoptar disposiciones
de Derecho interno y no se limitan al ambito
exclusivamente criminal.
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El Estado Parte también informa que el
Instituto Nacional de Medicina Legal y
Ciencias Forenses (INMLyCF) cuenta con

una funcionaria conocedora del lenguaje de
sefas y que en los encuentros nacionales se
han realizado camparias de sensibilizacion.

Al respecto es importante sefialar que, por la
fecha de presentacion del informe inicial, la
evaluacion del Comité y la participacion de

la Sociedad Civil ya han transcurrido varios
anos y actualmente no sélo el INMLyCEF,

sino cualquier entidad puede prestar sus
servicios a la poblacién usuaria de lengua de
sefias colombiana con el apoyo del “Centro

de Relevo”'. Convendria indagar con el
Consejo Superior de la Judicatura qué tipo de
articulacion existe en dicho sector para acercar
al personal judicial a la poblacién sorda. No
obstante, es claro que el informe del pais no
da cuenta de la garantia de la comunicacién a
otras personas con diversidades funcionales.
La Coaliciéon no se pronunci6 al respecto en su
informe alternativo, pero el Comité aborda esta
preocupacion en las recomendaciones contenidas
en el literal C.

Finalmente, el informe de Pais (presentado

por el Estado colombiano al Comité) aborda
muy superficialmente el ambito territorial,
destacando la necesidad de sensibilizacion

y formacién de todo el personal de la rama
judicial y reconoce problemas de accesibilidad.
La Coalicién tampoco se pronuncia sobre el
impacto territorial y el Comité aborda desde
una perspectiva nacional (que implica las
dimensiones local y regional) tales obligaciones
en las recomendaciones del literal ¢) y d).

En este punto es importante destacar como

los 3 documentos desconocen otras formas

de acceso a la justicia, de especial relevancia

y connotacion territorial como la justicia
comunitaria, los mecanismos de resoluciéon
pacifica de los conflictos como la conciliacion,
la amigable composicién, entre otras, y la
jurisdiccion especial indigena, informacion que
no estd disponible por parte de las autoridades
nacionales. Estos retos hacen pertinente el
llamado de Aimee Mullins, en el sentido de que

1. http://www.centroderelevo.gov.co/632/w3-channel.html.
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las personas con diversidad funcional deben
prepararse para la adversidad (Mullins, 2009) y
el Estado debe garantizar asi para hacer efectivo
el goce de sus derechos.

Teniendo en cuenta que segun las estadisticas,
322 millones de personas viven con depresion,
es decir, que un 4,4 % de la poblacién del
planeta tiene depresion (OMS, 2017) un solo
episodio no alude a discapacidad, ni siquiera
en el caso de presentar varios episodios de
psicosis 0 de mania. En el caso de esquizofrenia
o del trastorno bipolar tampoco hace
discapacitado al que los padece: los incapacita
temporalmente, pues entre los episodios
sintomaticos, hay periodos libres de sintomas,
en los que ellos pueden asumir su rol social,
familiar y laboral sin mayores contratiempos.
Dicho en otras palabras, asegurar que una
persona con el solo diagndstico médico de
depresion, mania, ansiedad o psicosis es una
persona con discapacidad psicosocial, es casi
como afirmar que todos los usuarios de lentes
correctivos presentan discapacidad visual.
Expuesto este punto se colige que las demandas
de la convencién sélo aplicarian a las personas
que verdaderamente presentan discapacidad
psicosocial, al menos acorde con la definicion
de la Convencién (Organizacion de Naciones
Unidas, 2007). Por lo que se puede concluir
que tanto el informe oficial como el informe
alternativo tendrian un grave error de fondo.

En el caso de las medidas de seguridad para las
personas con enfermedad mental declaradas
inimputables, hay que advertir que la escuela
penal en Colombia es de corte positivista en
donde tiene en cuenta al delito y la persona que
cometi6 el delito, de tal forma que si aquel a
quien se le imputa una conducta punible pero
tiene alteradas su capacidad de comprension y de
autodeterminacién no recibe un pena sino una
medida de seguridad que es una restriccion del
derecho a la libertad como consecuencia de la
comisién de un hecho punible y es considerada
en otros paises como una sancion alternativa, sin
embargo es cierto que la modalidad de la medida
(internacion hospitalaria, en casa o libertad
vigilada) y su duracién depende de muchos
factores, pero es el juez quién en tltima instancia
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decide aceptar o no las recomendaciones de los
actores involucrados en el proceso (Instituto
Nacional de Medicina Legal y Ciencias Forenses,
20710). Ahora, si se va al extremo, las personas
con un diagnostico de enfermedad mental no
reciben ningun tipo de restriccion, contravencion
o castigo por haber cometido un delito, cualquier
individuo con un diagnostico llamese depresion
o ansiedad podria matar, violar, torturar y/o
agredir sin recibir una pena. Y casos muy
publicitados en los medios han intentado evadir
su responsabilidad de esta forma.

Con relacién a la mencionada guia sobre
medidas de seguridad del Instituto Nacional
de Medicina Legal y Ciencias Forenses, es
importante precisar que este instituto es una
entidad adscrita a la Fiscalia General de la
Nacién que funge como auxiliar de la justicia
y no cumple funciones de legislador (Instituto
Nacional de Medicina Legal y Ciencias Forenses,
2004), por lo que la guia solo podria ser
modificada cuando cambie el c6digo penal y el
cddigo de procedimiento penal.

Dos aseveraciones en el informe alternativo son
de importancia capital, la primera que asegura
que las personas con discapacidad psicosocial
reciben tratamientos forzados que incluyen

la terapia electroconvulsiva, sin embargo, no
hay maquinas de ese tipo en la red publica del
distrito capital y en Cundinamarca (quienes son
las que atienden la mayoria de personas con
enfermedades mentales). Es recomendable antes
de enviar un informe de estas caracteristicas,
pedir al menos en Bogotd, las estadisticas

reales de esta practica, pena de lo expresado

en el informe sea desvirtuado publicamente.

La segunda aseveracion es la llamada
sobremedicacion, concepto que no se explica,
solo se deja entrever como un comentario.

Las internaciones permanentes son de dos tipos:
aquellas de origen judicial (ya comentada) y de
origen no judicial, esta dltima merece algunos
comentarios: con relacion a las personas con
discapacidad psicosocial verdadera, si bien

este proceso se inicia con la solicitud del
representante legal, solamente el juez puede
autorizarlo, pero no se hace solamente en
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términos de peligrosidad, aunque es el factor
mas frecuente. En los casos de adultos con
discapacidad intelectual leve en medida de
proteccion del ICBF permanecen recluidos
perennemente en instituciones sin posibilidad
egreso. No hay sistema intermedio en la que
haya salidas sin acompafiante, una alternativa
podria ser el programa de aldeas infantiles
donde una persona se haga cargo de ellos,
tengan una familia y reciban apoyo académico
y laboral hasta lograr su independencia. En
ambos casos, se viola el articulo 12 de la
Convencion.

Por otro lado, es necesario tener en cuenta el
articulo 21 para facilitar a todas las personas
con discapacidad el acceso a la informacion en
modos, medios y formatos de comunicacion
accesibles. Teniendo en cuenta lo anterior, se
debe considerar que el lenguaje es un elemento
histérico social que estd fuera del sujeto y
muchas veces se ha promulgado sin conciencia
debido a que estd objetivado con determinados
cargos semanticos. Lo anterior sucede porque
el lenguaje en si mismo es un conjunto de
objetivaciones comunes a un grupo de sujetos y
su disponibilidad y durabilidad les permite una
trascendencia en el tiempo.

El conocimiento de la vida cotidiana se
estructura en términos de relevancias,
percepciones, intereses y andlisis pragmaticos
en diferentes contextos comunicativos, ya que
la comunicacién no es un acto individual sino
colectivo y para grandes masas. Por lo tanto,
es importante tener en cuenta la red simbolica
del lenguaje, donde existen una pluralidad de
simbolos, los cuales dependen uno del otro

y estdn siempre dispuestos a vincular nuevos
simbolos; confiriendo diferentes significados
segin la composicion y el tipo de simbolo

y las relaciones que hallan entre si (Berger

y Luckmann, 2001: 51). Por lo anterior, es
importante cambiar la terminologia y usarla
de forma adecuada, creando herramientas
que reglamenten el uso del lenguaje en torno
a la replicacién de informacion por medios
masivos de la comunicacion, permitiendo la
transformacion de la naturaleza de los conceptos
alrededor de la discapacidad.
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En lo referente al articulo 15, la Convenciéon
manifiesta que es necesaria la creaciéon de un
protocolo o mecanismo nacional que prevenga
la tortura y supervise las instituciones de
reclusion, asimismo, considera pertinente crear
legislacion en el area. Sin embargo, es evidente
que aun no existen acciones en contra de estas
précticas de violencia como es manifestado en el
informe alternativo, adicionalmente no se cuenta
con registro estadistico de dichos eventos y se
evidencia que las poblaciones mas vulnerables
son mds propensas a eventos de este tipo,
incluso en los servicios de salud.

Segtin el Informe sobre la tortura y otros tratos o
penas crueles, inbumanos o degradantes (ONU,
2013), el principal escenario donde se evidencian
malos tratos y tortura, es el de atencién en salud
dado por el “trato inbumano y degradante”;

lo cual debe obligar a los estados a tomar
acciones que eviten estas posibles violaciones y
que garanticen condiciones adecuadas para la
atencion en salud, emanando los derechos de
libertad y dignidad de las personas.

|
Conclusiones

La mirada holistica de Martha Nussbaum en su
llamado enfoque de capacidades nos presenta
una nueva perspectiva sobre las personas con
capacidades diversas que va desde el valor
intrinseco del ser humano solo por el hecho de
ser humano y devuelve a todas las personas con
o sin discapacidad el reconocimiento de su valia
mds alld del concepto de corporalidad normativa
y cogniciones diversas (Rodriguez, s.f.). Aimee
Mullins en su video nos ensefia cémo el
enfocarse en sus propias capacidades y no en sus
falencias, la motiva todos los dias a vivir una
vida buena (Mullins, 2009). El informe inicial
del Estado colombiano, el informe alterno de la
Coalicién y las observaciones finales del Comité
evidencian que Colombia aun tiene un largo
camino que recorrer para cumplir lo exigido y
realizar los cambios pertinentes.
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1. Introduccioén

La intervencion asistida con animales

es un programa educativo o terapéutico
dirigido a alcanzar unos objetivos
concretos con un usuario o un grupo de
usuarios (Fine, 2003). Es necesario que
sea evaluado y guiado por el profesional
que ha marcado los objetivos a trabajar,
seglin sea educacion o terapia asistida
con animales.

Se entiende por programa el
conjunto de sesiones de intervencion
asistida con animales destinado a
alcanzar unos objetivos concretos y
definidos. Las premisas para realizar
cualquier tipo de interacciéon con un
animal deben estar especialmente
entrenadas para ello, con una correcta
socializacion y unas habilidades
especificas (Virnés y Buela, 2006).
Actualmente, se realizan programas
de intervencion asistida con perros,
caballos, animales de granja, leones
marinos o delfines, entre otros.
Cualquier programa de intervencion
requiere de la participacion del
entrenador del animal y del
profesional o técnico que va a llevar
a cabo las sesiones, anteponiendo
siempre el bienestar tanto humano
como animal.
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Este proyecto se enmarca en una colaboracion
entre la empresa Delphinus y la Universitat

de Barcelona, en el marco de la realizacion

de las practicas de los alumnos del Master en
Intervencion Educativo-Terapéutica Asistida
con Animales, y la Asociacién de Accién Social
Discan (en adelante Discan), con el objetivo de
conocer los beneficios de la intervencion asistida
con delfines en nifios/as con trastorno del
espectro del autismo (TEA), paralisis cerebral
(PC) y sindrome de Down (SD).

|
2. Objetivos

La intervencion asistida con delfines tiene un
ambito de aplicacién tan amplio que debemos
especificar para cada uno de los participantes los
objetivos a lograr. Sin embargo, diferenciamos
claramente un objetivo general comtin a todos
los participantes del programa de intervencion:

e Aumentar la autonomia de cada uno de los
usuarios mediante actividades destinadas a
lograr objetivos especificos que permitan al
usuario reducir el nivel de dependencia.

Teniendo en cuenta la sintomatologia comiin
de cada una de las discapacidades objeto de
estudio, se plantearon dos objetivos concretos
para cada una de ellas:

Trastorno del espectro del autismo

1. Aumentar el contacto visual.
2. Reducir la conducta estereotipada.

Mediante el logro de estos dos objetivos
ofrecemos al usuario una mejora en la
comunicacion, por lo que la dependencia que
tiene al no poder comunicarse se verd reducida.

Sindrome de Down

1. Mejorar la conducta.
2. Respetar las 6rdenes y normas.

Alcanzando una mejora de la conducta,
ofrecemos al usuario un conocimiento del saber
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estar en las situaciones cotidianas, con lo que le
dotamos de autonomia social.

Paralisis cerebral

1. Mejorar el control de tronco nivel cefalico
y toracico.

2.  Mejorar la funcionalidad de las
extremidades superiores

Es evidente que aumentar el nivel de
funcionalidad de las extremidades superiores y el
control de tronco y cabeza ofrece al usuario una
menor dependencia para dirigir sus movimientos
donde él requiera en cada momento.

Estos objetivos fueron propuestos por diversas
razones. En primer lugar, los objetivos
propuestos para el grupo de nifios/as con
trastorno del espectro del autismo fueron
planteados teniendo en cuenta informacién

que Dave Nathanson present6 en el ‘Congress
Proceedings of the XVI World Assembly of the
World Organization for Preschool Education’ en
1980, por la que un nifio no verbal tenia cuatro
veces mas probabilidades de responder antes a
un delfin que a su madre (Nathanson, 1980).

Teniendo en cuenta que el primer paso para
establecer comunicacion verbal es el contacto
visual, uno de nuestros objetivos para los nifios/as
sin éste tenia que ser aumentarlo y probar que la
interaccion con el delfin potenciaria ese interés.

En el caso de los nifios/as con sindrome de
Down, escogimos los dos objetivos propuestos
ayuddndonos del conocimiento que se
desprende de una segunda investigacién de
Dave Nathanson, en este caso junto a De Faria
(Nathanson y De Faria, 1993), por la que
nifios de ocho afios con sindrome de Down
respondieron mejor usando interacciones

con delfines como reforzadores que usando
interacciones con sus juguetes preferidos.
También tuvimos en cuenta en este caso el
estudio de Eloy J. Pineda por el que el 83,3 %
de los padres de los participantes refirieron un
mayor avance en el aprendizaje (Pineda, 2008).

En los nifios/as con pardlisis cerebral los dos
objetivos fueron elegidos teniendo en cuenta
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que el agua es, por lo general, un medio idéneo
y adecuado para el desarrollo y consecucion

de un gran namero de objetivos en las dreas de
desarrollo fisico y psicomotor. Como elemento
que se adapta a las caracteristicas especificas de
la persona, el agua es ideal para planteamientos
de programas y trabajos personalizados
(Villagra, 2007).

|
3. Metodologia

El presente proyecto se desarroll6 en las
instalaciones de uno de los delfinarios

de la empresa GVD en la Riviera Maya,
especificamente ‘Delphinus Riviera Maya’,
durante el mes de septiembre de 2013. Se basd
en la realizacién de un programa de intervencion
asistida con delfines en doce nifios(as) con
diferentes discapacidades, a razon de tres

nifios por dia: uno con SD, uno con TEA y

el tercero con PC, a quienes denominamos
usuarios, y a partir de una metodologia basada
en conceptos escolares y un animal como
elemento motivador. Los usuarios seleccionados
presentaron autorizacion médica asi como
familiar y, por otra parte, su autorizacion para el
uso y publicacién de las imdgenes y grabaciones
derivadas de este trabajo. Los doce usuarios
fueron seleccionados por la directora de la
asociacion Discan, asi como por personal del
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral

de la Familia (DIF) de Quintana Roo, y en
colaboracion con sus terapeutas se realizaron las
valoraciones iniciales de cada uno de ellos.

Para poder alcanzar los objetivos propuestos
fue necesario marcar criterios de inclusion y
exclusion, asi como caracteristicas especificas de
cada tipo de discapacidad. En ese sentido, los
criterios de inclusién comunes fueron: a) nifios
de cuatro a diez afos, b) nifios diagnosticados,
¢) nifos con sintomatologia clara y d) interés y
compromiso familiar por participar.

Por otra parte, los criterios de exclusién
comunes quedaron como sigue: a) epilepsia
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no controlada (puede ser medicada pero no
controlada), b) miedo al agua y c) inestabilidad
atlas-axis complicada (tinicamente para los casos

de SD).

Se propusieron las siguientes caracteristicas
relativas a los usuarios con TEA: 1) autismo
puro (no sindrome de asperger o de rett), 2)
conducta estereotipada, 3) ausencia de contacto
visual y 4) ausencia de conductas espontaneas
para compartir juguetes o intereses.

Respecto a los usuarios con SD fueron las
siguientes: 1) comportamiento impulsivo, 2)
deficiencia en la capacidad de discernimiento y
3) falta de autonomia.

Las caracteristicas planteadas para los usuarios
con PC fueron: 1) paralisis cerebral tipo
espdstica, 2) preferiblemente diplejia espdstica,
pero puede ser cuadriplejia y 3) puede tener o no
déficit en la percepcion espacial.

Las sesiones se realizaron de lunes a sibado
dividiéndose en tres partes. La primera de
climatizacién al medio acudtico y previo al
contacto con el delfin, la segunda de contacto
con el delfin y la tercera de trabajo fuera del
agua con el técnico de intervencion asistida con
animales. Todas las sesiones de agua fueron
acompaiiadas por sesiones en tierra, en las que
los usuarios pudieron recordar y repetir las
actividades trabajadas en el agua.

En la intervencion asistida con animales, se
utiliza al animal como elemento motivador
para alcanzar unos objetivos concretos mds
rapidamente. El proyecto se realizé adaptando
actividades de aula a la presencia de un delfin
y a su realizacion en el exterior y en agua.
Para ello, los materiales se adaptaron para su
uso en el agua, siendo de gran tamafo para
facilitar su manipulacion con el uso de las dos
manos. Asimismo, se cred nuevo material de
gran tamano y de colores vivos para focalizar la
atencion de los usuarios.

Las actividades principales realizadas fueron las
siguientes, cada una en una sesion distinta:
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e Actividad 1: actividad destinada a conocer
las caracteristicas principales del delfin
mediante la realizacion de preguntas-
respuestas. El usuario lanza un dado cuyas
caras en vez de nimeros tienen colores los
que, a su vez, estaran vinculados a unas
preguntas. Asi, el usuario debe ir a buscar
la pregunta que tenga el mismo el color que
le haya tocado. Cada pregunta tiene dos
opciones de respuesta en modo de fotografia.
Una vez el usuario da la respuesta, se le
ensefa al delfin la tarjeta con la fotografia
seleccionada y asentird o negara en funcion
de si es 0 no la correcta. Después se llevara
a cabo la actividad que haya propuesta en la
parte trasera de la tarjeta.

e Actividad 2: el usuario lanza un dado cuyos
colores estardn relacionados con unos
plafones cuya informacion revelard con qué
parte del cuerpo debe el nifio tocar cierta
parte del delfin. Ejemplo: Azul — Mano
Derecha — Aleta Dorsal.

e Actividad 3: el usuario lanza el dado de
colores, que esta vez estdn relacionados
con una actividad que debera realizar con
el delfin. Ejemplo: Rojo — El usuario debe
lanzarle una pelota al delfin y este se la
devuelve.

e Actividad 4: el usuario debe armar un aro
a partir de la unién de nueve piezas que
estan agrupadas de tres en tres en funcién
de su color (hay tres verdes, tres rojos
y tres azules). De cada grupo se dara al
participante dos de las tres partes para
que las junte y la dltima se la lanzar3 al
delfin, que se encargara de devolverlo para
poder acabar de unir todas las piezas del
mismo color. Esto se repite tres veces (tres
colores) y, una vez tenemos todas las partes,
las unimos para formar un aro grande.
Finalmente, le pedimos al usuario que pase
por el aro para mostrarle al delfin “como
se debe hacer” y pueda terminar el ejercicio
pasando por él mientras el usuario y el
terapeuta agarran el aro uno por cada lado.

e Actividad §: en el agua hay materiales de
tres colores (rojo, verde y naranja) que el
usuario debera recoger y colocar en un
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recipiente. La clasificacion dependerd de los
colores de los materiales.

Concretamente hay tres recipientes, uno de
color naranja, otro verde y otro rojo y cada
uno de ellos contiene una fotografia con la
actividad que deben hacer el usuario y el
delfin, como nadar juntos, hacerlo cantar o
jugar a pelota.

e Actividad 6: antes de iniciar la actividad
hacemos un recordatorio de las actividades
realizadas durante la semana. Pondremos
las tarjetas con cada actividad en un plafon
de manera ordenada, para realizarlas de
forma progresiva a modo de finalizacién de
programa, buscando contacto directo con
el delfin entre actividad y actividad para
agradecerle todo lo realizado.

Durante las sesiones, el técnico ayud6 y motivo
verbalmente en todo momento, intentando

que el usuario no se distrajera con el entorno.
Ademas, la distribucién de las actividades se
realizé marcando unas rutinas muy concretas.

Es bien sabido que las rutinas en educacion
constituyen situaciones de aprendizaje que los
nifos y ninas realizan diariamente, de forma
estable y permanente. En la educacion especial
es bdsico respetar los ritmos del desarrollo
cognitivo y socioafectivo a nivel individual,
manteniendo una organizacion del tiempo

lo mds natural posible, sin forzar el ritmo

de la actividad y manteniendo determinadas
constantes temporales.

Estas constantes temporales estin marcadas

por las rutinas diarias. Los nifios necesitan que
estas rutinas tengan siempre la misma secuencia
para sentirse seguros y alcanzar grandes cotas
de autonomia y equilibrio personal (Moratalla y
Martinez, 2009).

No obstante, las rutinas no son actividades
rigidas y mecdnicas, sino que permiten al nifio
anticipar acontecimientos, relacionar tiempos y
espacios (Figura 1).

Teniendo esto en cuenta, las sesiones estuvieron
estructuradas, por una parte, desde el punto
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Figura 1. Estructura de una sesioén
Titulo Descripcion Temporizacion Hab'!'dad Materiales HIETE
delfines total

Bienvenida

Desarrollo

Despedida

Fuente: elaboracion propia.

Siempre la misma rutina

En esta parte de las sesiones, se realizaron
actividades especialmente disenadas para alcanzar 40
los objetivos especificos marcados para cada una
de las discapacidades tratadas

minutos

Siempre la misma rutina

de vista del proceso de ensefianza-aprendizaje,
donde las actividades de bienvenida y despedida
se convirtieron en el elemento organizador

de las demds actividades vy, por otra, desde el
punto de vista del desarrollo personal, donde las
actividades marcaron situaciones de interaccion
que contribuyeron al establecimiento de
relaciones personales del nifio con sus iguales,
permitiéndole su insercion social, que se traduce
en la capacidad de sentirse miembro de un
grupo y de poder actuar de forma cada vez mas
auténoma en él.

|
4. Resultados

En los usuarios con TEA, para el primer
objetivo (aumentar el contacto visual), se
contd el numero de veces que se les pidié que
miraran y el nimero de veces que miraron.
Para el segundo objetivo (reducir la conducta
estereotipada), se contabilizé el nimero de
estereotipias de cada sesion en uno de los
usuarios dado que los demads si mostraron
conducta estereotipada fuera del agua pero
no dentro, por lo que podriamos decir que
en las sesiones mejora un 100 % su conducta
estereotipada.
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Se midieron sélo tres de los cuatro usuarios
participantes del programa, dado que uno

de ellos mostr6 hipersensibilidad al agua y se
tuvieron que realizar las sesiones desde fuera. En
los tres casos pudimos corroborar un aumento
del contacto visual a lo largo del programa.

En el caso de los usuarios con SD, se tuvieron en
cuenta los cuatro participantes del programa. Se
plantearon dos objetivos: mejorar la conducta
(impulsividad, oposicion y escape) y respetar las
normas.

Los cuatro usuarios con sindrome de Down
mejoraron en sus objetivos aumentando sus
respuestas aproximadamente en un 20 % en
cada uno de los items establecidos. No todos
los usuarios necesitaron ser valorados en los
tres items del objetivo “Mejorar la conducta”,
ya que cada uno de ellos mostré una conducta
disruptiva distinta.

En el caso de los usuarios con parilisis cerebral,
se tuvieron en cuenta los dos participantes que
participaron en el programa. En este caso, se
mantuvieron los objetivos iniciales: mejorar el
control de tronco (cefélico o toracico, segin

las capacidades del usuario) y mejorar la
funcionalidad de las extremidades superiores.
Una vez analizados los resultados de este dltimo
grupo no se ha podido constatar ninguna
mejoria dado que la temperatura del agua, al
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ser inferior a 28°, no ha ayudado a mejorar

la espasticidad de los usuarios (para que se dé
una reduccion es necesario que el agua esté a
minimo 30°). Este hecho, junto con el clima del
momento (muchos dias fueron lluviosos) han
llevado a pensar que con este tipo de usuarios se
debe trabajar en épocas mas calurosas y hacerlo
siempre en una posicién corporal estable, ya
que el oleaje entorpece la mejora de la postura
corporal para realizar los ejercicios de la mejor
manera posible y poder alcanzar los objetivos
establecidos.

Teniendo en cuenta los condicionantes, y
sabiendo que la espasticidad influye al 100 % en
el control postural y de movimientos, creemos
que los objetivos no han sido alcanzados por

no haber conseguido rebajar la espasticidad,

y no por la realizacion de la intervencién
propiamente dicha.

|
5. Conclusiones

La intervencion asistida con animales es
beneficiosa para los participantes de la misma
en muchos aspectos, tanto fisicos como
psicolégicos y emocionales.

En el caso de la intervencion asistida con
delfines, hemos podido constatar que todos los
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participantes del programa han mejorado en
cada uno de los objetivos tratados, sin tener en
cuenta los usuarios con paralisis cerebral, con
los que deberiamos trabajar en las épocas menos
lluviosas, y en las horas en las que el agua

esté a la mds alta temperatura, ya que ello nos
ayudara a realizar movimientos con usuarios
con espasticidad elevada.

Teniendo en cuenta que todos los usuarios

han mejorado en sus objetivos, es conveniente
pensar que la intervencion asistida con delfines
es beneficiosa. Seguramente deberfamos seguir
trabajando para conocer si existen patrones
especificos para los diferentes grupos de
discapacidad y en qué frecuencia seria mejor
realizar las sesiones de intervencion asistida con

delfines.

Es necesario que los usuarios conozcan antes

de empezar a los técnicos que participaran en el
programa, creemos que este ha sido un handicap
en el proyecto, ya que el trato hacia los técnicos
ha sido distinto segun ha ido aumentando la
conflanza con los mismos y esto puede influir en
los resultados.

También es necesario tener en cuenta el conjunto
de actividades que se realizan simultineamente
con las sesiones, dado que ha habido situaciones
en las que ha habido mucho ruido alrededor y
esto influye directamente en la atencion de los
participantes, por lo que en futuras evaluaciones
se deberdn contar como variables.
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trama social de la discapacidad.
Cuerpo, redes familiares y vida
cotidiana planteando una pregunta
profundamente socioldgica que
atraviesa el texto: “¢como se llega

a ser discapacitado?” (Venturiello,
2016: 15). Partiendo del supuesto

de que s6lo podemos comprender a
la discapacidad si es en relacién con
otros, a través de una investigacion
exploratoria y descriptiva recorta este
interrogante interesandose en analizar
las condiciones de vida de personas
con discapacidad motriz de mas de
50 afios que viven en el Gran Buenos
Aires, atendiendo especialmente a sus
redes familiares.

Posa la mirada en el dia a dia de la
discapacidad. Reconstruye como
perciben su vida cotidiana, el cuidado
y la rehabilitacion las personas con
discapacidad motriz y sus familias. A
partir de la triangulacion entre fuentes
primarias cualitativas y fuentes
secundarias cuantitativas, analiza “los
intercambios materiales y simbélicos
que se traman en el interior de los
vinculos cotidianos y vitales de

las personas con discapacidad”
(Venturiello, 2016: 15).

Una trama desarrollada en cinco
capitulos

En el capitulo 1, ‘La discapacidad
desde una lectura relacional’,
Venturiello explicita como comprende
los tres principales hilos que le
interesa vincular: la discapacidad, las
redes familiares y el cuidado.
Recuperando los planteamientos de
los Disability Studies, piensa que la
discapacidad es solo entendible a
partir de las “condiciones sociales
que la producen” y por ello es
inescindible del “entramado de
poder” (Venturiello, 2016: 27). Las
limitaciones a las que se ven expuestas
las personas con discapacidad se
expresan en el orden econémico, en
el orden cultural y en la experiencia
corporal.

Ahora bien, introduciendo los aportes
de la sociologia de Erving Goffman

e interaccionistas, remarca que la
discapacidad, en tanto estigma, alude
no tanto a un atributo descalificador,
sino a una “relacion de devaluacion”
(Venturiello, 2016: 31). La misma

es experimentada (y potencialmente
subvertida) en y a través del cuerpo,
en tanto espacio de la dominacién y
de la creatividad social.

El cuerpo es principalmente leido
en clave de Pierre Bourdieu. Las
disposiciones corporales y el habitus

de las personas con discapacidad, en
un mundo en el cual se jerarquiza al
cuerpo normal o legitimo, devienen

fuentes de desvalorizacion social.

A partir de estos elementos
Venturiello sostiene que la
discapacidad es una “forma

de dominacion social” que es
“excluyente de acuerdo a la insercion
en el orden productivo, estigmatizante
segun las categorias que expresan

la cultura dominante y alienante

de acuerdo a las percepciones que
reflejan el entorno fisico inaccesible”
(Venturiello, 2016: 35). Si a través de
esta descripcion da cuenta de “cémo
funciona un sistema opresivo”,

al mismo tiempo nos advierte que

el mismo “no es total y presenta
grietas y posibilidades de
resignificacion y trasformacion”
(Venturiello, 2016: 35).

En estas posibilidades juegan un papel
central las redes sociales con las cuales
cuenta el individuo. Las mismas
-entendidas como “las relaciones

y los intercambios que se entablan
entre sujetos” (Venturiello, 2016:

35)- proveen “diferentes apoyos”

y “lazos” que “constituyen un

Revista Espariola de Discapacidad,
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medio para las transferencias de recursos tanto
materiales como inmateriales” (Venturiello,
2016: 36). Las redes sociales se enlazan por
“mediadores” que pueden ser colaboradores o
inhibidores en que fluyan los intercambios.

En virtud de la situaciéon de dependencia

en la que se hallan muchas personas con
discapacidad, y que la familia suele ser la
primera brindadora de apoyos, se retoma

el concepto de cuidado. Se revisan diversos
abordajes y se plantea “su organizacion al
interior de los vinculos familiares en relacion
con las pautas culturales de género, trabajo y
vida doméstica” (Venturiello, 2016: 27).

En el capitulo 2, ‘Las condiciones de vida de las

personas con discapacidad motriz en el Gran

Buenos Aires’, a partir de fuentes estadisticas se

aborda como vive este sector de la poblacién,
y en particular aquellos que son objeto de
este libro: los de mds de 50 afios. Para esto,
Venturiello analiza principalmente las fuentes
estadisticas disponibles en Argentina. Centra

su atencion en tres fuentes: la Primera Encuesta

Nacional de Discapacidad (2002-2003), el
Censo 2010 y el M6dulo Discapacidad de

la Encuesta Nacional de Hogares de 2011.
Analiza los alcances y caracteristicas de cada
uno de estos instrumentos. También realiza
un mapeo a través del cual se describen:

caracteristicas sociodemograficas, origen y tipo

de discapacidad, condicion de actividad, nivel
educativo, cuestiones de salud y rehabilitacion,
actividades de la vida cotidiana, salidas del

hogar, uso de transporte y ayudas recibidas. Asi,

contextualiza y esboza el paisaje general que

configura la vida de los adultos con discapacidad

motriz.

En el capitulo 3, ‘La vida de las personas con
discapacidad: diferentes experiencias’, a través
de cuarenta entrevistas realizadas a personas
de mas de 50 afios que poseen discapacidades
motrices y viven en el Gran Buenos Aires,
analiza las carreras morales, la vida laboral,
los apoyos familiares, las relaciones sociales,
las disposiciones del espacio fisico y las
percepciones del cuerpo, teniendo en cuenta
las redes sociales y sus consecuencias en las
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posibilidades de vida digna y en su identidad
social.

A partir de estos recorridos evidencia como

se van construyendo diversos habitus de la
discapacidad, los cuales estdn asociados al

nivel socioecondémico y a las redes sociales del
individuo. En este aspecto, Venturiello halla dos
grandes tendencias:

1. Los agentes de menor nivel socioeconémico,
mas dependientes y mds desposeidos de
redes sociales encarnan un “habitus del
tedio” (Venturiello, 2016: 96). Presentan
altisimos niveles de aislamiento social
(en gran medida asociados a la nula
accesibilidad del espacio fisico en los
lugares periféricos en los que viven y
a la ausencia de medios para sortear
los mismos). La autopercepcion es
desvalorizante y esta emparentada a las
ideas de “carga” y “estorbo”. Se acompaiia
de sentimientos de culpa frente a la familia
que provee los cuidados. En cuatro casos
extremos estas emociones llevan a intentos
de atentar contra la propia vida.

2. Mientras tanto, los individuos de
nivel socioeconémico medio, ligados
a instituciones en las cuales se realizan
actividades de rehabilitacion y recreativas,
poseen vidas mds activas y plenas. Sus
habitus son descriptos a través de la
figura de “cuerpos en movimiento”
(Venturiello, 2016: 97). Aqui, los espacios
de sociabilidad segregados de la poblacion
general -y en donde la discapacidad es
despegada de ideas de tragedia médica
personal y dependencia- permiten
resignificar la experiencia en términos
positivos (como por ejemplo en los casos
en que el “ser discapacitado” es pensado en
términos de “ser rengo”) y estrechar lazos
de amistad y camaraderia, a través de los
cuales se nutren las redes informales.

Estos hallazgos muestran que si la discapacidad
es imposible de ser pensada como forma

de opresion por fuera de la arbitraria

categoria de normalidad, esa dominacién

no es idéntica. Las condiciones de existencia
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juegan un papel central en dibujar diferentes
experiencias de la discapacidad, en algunos
casos fijas al estereotipo de la anormalidad y la
heteronomia y, en otros casos, adheridas a un
posicionamiento subversivo de la normalidad
(desde el cual se asume el cardcter absurdo de
esta categoria) y constructor de autonomia.

En el capitulo 4, ‘Redes y vida cotidiana: la
organizacién familiar y el cuidado’, la autora
recupera la voz de diecisiete conyuges e hijos que
brindan cuidado a personas con discapacidad
motriz en situacién de dependencia y que viven
junto a ellos. A lo largo de la exposicion se
evidencia como la discapacidad de un integrante
de la familia afecta profundamente a todo

el grupo, al exigir un reordenamiento de la
reproduccion de la vida cotidiana y del hogar.

A través de las narrativas se identifican las
caracteristicas que asumen las percepciones

y emociones respecto a la discapacidad, los
estilos de vida y la vida social de los cuidadores,
la distribucién del trabajo doméstico, el
afrontamiento de la desocupacion del

miembro con discapacidad, la organizacion,
las disposiciones e intercambios vinculados al
cuidado, las redes externas y la gestion de los
obstéculos sociales asociados a la discapacidad.
Nuevamente aqui se expresa como las
diferencias de nivel socioecondmico configuran
disimiles experiencias del cuidado. En los casos
de familias mds desposeidas, la ausencia o
debilidad de politicas estatales de cuidado y

la imposibilidad de pagar ayudas externas se
manifiestan en sobrecarga y detraimiento de la
vida del cuidador. Ademads, opera una logica

de género en donde las mujeres son percibidas
como depositarias naturales de los cuidados.

En el capitulo 5, ‘Rehabilitacion e itinerarios
terapéuticos’, recuperando el punto de vista de
las personas con discapacidad y sus familiares
se indagan las experiencias asociadas a este
tipo de tratamientos médicos y los peculiares
recorridos que son construidos. Se analizan
las vivencias y percepciones respecto a la
rehabilitacion, se identifican las desigualdades
socioecondmicas en el acceso a la salud, el

rol de las redes familiares en el peregrinaje
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que implica el acceso a un diagnostico y al
cuidado. A través de este entramado, desde una
mirada de la salud integral, se da cuenta de los
“encuentros, desencuentros y carencias entre

las demandas de los usuarios y las ofertas de los
servicios de salud” (Venturiello, 2016: 169) y de
la clarificacion respecto al tipo de atencion que
necesitan.

El aporte del libro a los estudios sociales sobre
la discapacidad

El énfasis del libro esta dado en lo relacional

y el titulo no es en vano. Sin duda, uno de sus
mayores aportes al area de los estudios sociales
sobre la discapacidad se asocia al desarrollo
consistente de esta perspectiva.

En este punto, si es cierto que en los dltimos
afios es muy frecuente la aceptacion del
cardcter relacional de la discapacidad, es menos
habitual hallar investigaciones que asuman el
desafio de reconstruir este supuesto teérica y
empiricamente (Fougeyrollas et al., 2017).

Este problema no es monopolio de una
tradicion epistemologica. Podemos advertirlo,
como tendencia, en expresiones de los diversos
enfoques que asumen a la discapacidad como
cuestion social. Por un lado, a veces, en
algunos estudios que privilegian un abordaje
biopsicosocial de la discapacidad, lo relacional
queda subsumido al papel de lo contextual,
sin darse una total recuperacion concreta de

la interaccion entre los factores sociales y el
individuo portador de una deficiencia. A esto
debe agregarse que, tedricamente, en estas
miradas las dimensiones politicas del proceso de
estigmatizacion no son problematizadas.

Por otro lado, en ocasiones ciertas perspectivas
tributarias del modelo social anglosajon, al
presuponer a la discapacidad como forma

de opresién que homologa la existencia en
términos de grupo oprimido, caen en un
mecanicismo que desdibuja el caracter relacional
de la dominacién (Ferrante y Dukuen, 2017).
También, en algunas oportunidades, como viene
siendo enfatizado en el interior de esta tradicion
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desde los afios 90, al privilegiarse el estudio de
los fundamentos estructurales de la opresion
desaparecen las singularidades que adquiere

la discapacidad a partir de la interseccion con
variables como la clase social, el género, el
contexto familiar, la edad de adquisicion de la
discapacidad, el tipo, la etnia, etc. Las mismas
s6lo pueden ser captadas cuando atendemos a la
dimension experiencial de la deficiencia y de la
discapacidad.

El libro aqui resefiado nos entrega elementos
para superar estos reduccionismos. A lo largo del
texto, Venturiello va uniendo los distintos hilos
que tejen la trama social de la discapacidad. En
este entrelazar existe una muy sutil recuperacion
de los procesos sociales que configuran posibles
destinos para las personas con discapacidad,
aniddndolos en la naturaleza politica del par
normal/anormal, y, al mismo tiempo, cémo los
mismos son vividos, cuestionados o tensionados
en las interacciones e intercambios, en los
cuerpos, en los modos de vivir y percibir, en

las emociones y en la cotidianeidad de los
protagonistas y sus redes familiares.

En este enlace convergen dos procesos: 1)
“como se construye socialmente un lugar de
desventaja para las personas con discapacidad”
(Venturiello, 2016: 15) —el cual es compartido
y extendido a sus familias—, y 2) como las
personas con discapacidad y sus familias
crean estrategias para dar respuesta a esta
situacion —reproduciendo o subvirtiendo ese
posicionamiento social, principalmente de
acuerdo a sus niveles socioeconémicos y a sus
redes sociales—.

Por la riqueza de este abordaje este texto
constituye una lectura fundamental para los
interesados en la discapacidad desde una mirada
social.
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Cultura — Teoria - Discapacidad:
encuentros entre estudios de
discapacidad y estudios culturales
encierra un enorme valor
dialégico. Primero, porque facilita
la interseccion multidisciplinar
entre estudios en discapacidad y
perspectivas culturales, literarias,
estéticas, filosoficas, socioldgicas,
politicas, cientificas y tecnoldgicas vy,
segundo, por su dialogia interna. El
volumen se divide en tres secciones:
‘Introduccion’ y ‘Contacting’,
formado por dos y tres articulos
respectivamente, y ‘Encountering’,
que incluye seis articulos y sus
réplicas, en un dialogo entre voces
consagradas en el panorama
internacional en estudios culturales
en discapacidad y voces nuevas que
amplian y revisan el concepto de
discapacidad entendido como una
categoria de andlisis cultural.

|
1. Introduccioén

Anne Waldschmidt, en ‘Disability
Goes Cultural: The Cultural Model
of Disability as an Analytical

1. El volumen no ha sido publicado en espafiol.
Las traducciones de titulos de articulos y epigra-
fes son propias.

Tool™, sostiene que impedimento,
discapacidad y normalidad son
términos vacios que aportan y
adquieren significado a través del
conocimiento académico, los medios
de comunicacioén y el discurso diario,
es decir, a través de la sociedad y la
cultura. De este modo, el Modelo
Cultural de Discapacidad (MCD)
entiende la dis/capacidad como una
condicion, un tipo de diferencia en el
ambito de la salud, el funcionamiento,
los logros, la belleza y sus dicotomias
negativas. De este modo, el MCD
propone estudiar la interseccion
entre normalidad y discapacidad, y
asi comprender quién y como definir
normalidad o desvio, como las
instituciones desarrollan practicas de
inclusion o exclusion en la vida diaria,
0 c6mo se crean y modelan nuevas
formas de identidad y subjetividad.

En ‘The Sounds of Disability: a
Cultural Studies Perspective’s,

Hanjo Berressem define el mundo
COMO un espacio compuesto por
limitaciones —temporales, espaciales

u operacionales—, en el que todo

ser vivo encuentra maltiples
limitaciones, porque no es posible una
existencia sin limitaciones, es decir,

2. La discapacidad es cultural: el Modelo
Cultural de Discapacidad como herramienta de
analisis.

3. Los sonidos de la discapacidad: una perspecti-
va de estudios culturales.

sin discapacidad. La lengua es un
claro ejemplo de tales limitaciones,
puesto que estd compuesta por el
alfabeto: un niimero limitado de letras
que se combinan mediante reglas
ortogréficas, gramaticales, sinticticas,
etc. Berressem acude asi a la literatura
para seleccionar tres modelos
literarios en los que limitaciones

y discapacidad funcionan como
estimulos para la creacion artistica: el
movimiento literario francés OuLiPo,
el Cyberpunk y la obra de Alvin
Lucier I Am Sitting in a Room.

|
2. Contactos

‘The Ghettoization of Disability:
Paradoxes of Visibility and Invisibility
in Cinema’, de Lennard J. Davis,
analiza cémo se marginaliza
—guetoriza— y retrata la discapacidad
—siempre vinculada a estereotipos

y clichés—, en peliculas y teleseries
norteamericanas. Estas producciones
estdn protagonizadas por actores

4. La guetorizacion de la discapacidad: paradojas
de visibilidad e invisibilidad en el cine.

Revista Espariola de Discapacidad,
5 (2): 241-244.
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no discapacitados y el espectador disfruta de

la transformacion del aclamado/a actor/actriz,
cuya normalidad se ve reforzada mediante

su habilidad para transformarse. Davis

subraya como el sistema neoliberal promueve
individualismo, autorealizacion, transformacion
y eleccion, y como la discapacidad conlleva
fatalidad —un destino tragico sin eleccion—, lo
que produce miedo y disgusto en el espectador,
por eso el personaje discapacitado debe superar
sus limitaciones y triunfar a nivel personal y
social, y debe ser interpretado por una persona
normal, para asegurarse de que, después de
todo, “se trata solo de una pelicula”.

Rosemarie Garland-Thomson en ‘Bulding a World
with Disability in It’s, presenta la discapacidad
como experiencia humana fundamental y
concepto generador de significados. Tales
significados pueden clasificarse en una taxonomia
de tres registros interrelacionados: narrativo,
epistemologico y ético. La discapacidad como
recurso narrativo aparece a la largo de la historia
de la literatura, desde Edipo ‘el vidente-invidente’,
hasta mas recientes narraciones escritas por
personas con discapacidad —autores de su propia
historia, cronistas subjetivos—, que generan

el recurso epistémico, pues estas narraciones
construyen nuestra realidad social y conciencia
politica con respecto a la inclusién/exclusion.

El recurso ético de la discapacidad surge de

la relacion entre acciones presentes/resultados
futuros, como marca distintiva de la cultura
moderna y la moderna subjetividad: la eficacia,
que la discapacidad como categoria conceptual
frustra, pues niega el control sobre el futuro
representando lo impredecible e intricado de la
temporalidad.

‘No Future for Crips: Disorderly Conduct in
the New World Order or Disability Studies
on the Verge of a Nervous Breakdown’®

de Robert McRuer, cierra esta seccién con
La mala educacion de Pedro Almodoévar,
entendida como una pelicula de tullidos que

5. Construyendo un mundo con discapacidad en él.

6. No hay futuro para los tullidos: conducta desordenada en el
orden del nuevo mundo o estudios de discapacidad al borde de
un ataque de nervios.
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se ofrece como marco para reflexionar sobre
neoliberalismo, tolerancia, inclusion, identidad,
porvenir y multiculturalismo. McRuer compara
las peliculas de Almodévar y Mar adentro de
Alejandro Amendbar para denunciar cémo la
cultura gay es usada en Espafia como simbolo
de libertad, tolerancia e inclusién, frente a

la exclusion de la discapacidad que aun es
percibida como algo negativo e intolerable.

|
3. Encuentros

En ‘Dis/entangling Critical Disability Studies’?,
Dan Goodley recorre diacrénicamente los
estudios criticos en discapacidad (ECD)

con ejemplos bibliograficos que enfatizan

los beneficios de la interseccionalidad para
comprender marginalizacion, exclusion,
impedimento, cuerpo, y cOmo estas categorias
se entrecruzan, promueven valores y justifican
formas de opresion. Sefiala los peligros de los
ECD que pueden tornarse como demasiado
tedricos, abstractos o académicos, al alejarse

de asociaciones y personas con discapacidad,

o al ampliar demasiado la acepcion de
discapacidad. Goodley propone los ECD como
una plataforma a través de la que pensar, actuar,
resistir, contar, comunicar y conectarse unos
con otros en contra de las formas hibridas de
opresion y discriminacion: discapacidad, género,
sexualidad, nacionalidad, etnias, edad o clase.
Konstantin Butz, en su réplica “The Promise

8%

of Potentiality®”, enfatiza la importancia de

la interseccionalidad como herramienta para
re-inventar y derribar barreras. Por su parte,
Rouven Schlegel en “Beyond Judgment —
Towards Critical Disability Studies®”, se centra
en el caracter critico de los ECD entendidos
como juicios —Foucault—, como categorias
estructuradoras —Teoria Critica— y con caracter
deconstruccionista —Derrida-.

7. Des/enredando estudios criticos en discapacidad.

8. La promesa de lo potencial.

9. Mas alla del juicio — hacia los estudios criticos en discapa-
cidad.



ANNE WaLDscHMIDT, HANJO BERRESSEM Y MORITZ INGWERSEN (EDs.) (2017): Culture - Theory - Disability: 243
Encounters between Disability Studies and Cultural Studies. Bielefeld: Transcript Verlag

“Disability, Pain and the Politics of Minority
Identity™”, de Tobin Siebers propone
discapacidad y dolor como elementos
diferenciadores para la construccion de
identidad politica. No el dolor orgénico, sino
el politico o epistemoldgico: el sufrimiento
derivado de la colision entre la persona no
discapacitada y la persona discapacitada.
Recalca que las experiencias subjetivas y
personales son herramientas indispensables
para entender los efectos de la interaccion

de la discapacidad con la sociedad y el
medioambiente. Andreas Sturm en “The
Experience of Pain, Disability Identity and the
Disability Rights Movement’™, indaga en la
concepcién del dolor y propone la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad como marco de
las experiencias personales de discriminacion
y eliminacion de barreras. En ‘Bob Flanagan:
from the Pain of Disability to the Pain fo Penis
Torturing’*, Arta Kara ne ejemplifica con
Flanagan, un artista americano discapacitado
que experimentd con el dolor, lo transformé
en placer y rompid estereotipos sobre dolor,
discapacidad, masculinidad y sexualidad.

‘Border Crossings: The Technologies of
Disability and Desire’> de Margrit Shildrik,
propone la interseccionalidad de los estudios
criticos culturales y los ECD para promover

el conocimiento del cuerpo, ya no entendido

en su convencional relacion con limitaciones
corporales o0 médicas, sino en la singularidad
de su propia representacion. Shildrik estudia

la tecnologia de la discapacidad, donde lo
estrictamente humano ha sido sobrepasado
por formas de vida hibridas: maltiples cruces
entre lo humano, lo animal y lo mecénico. Jan
Soffner responde con ‘Embodying Technologies
of Disability’*# y subraya los beneficios del
planteamiento de Shildrik como catalizador para

0. Discapacidad, dolor y politicas de identidad minoritaria.
11. Experiencia del dolor, identidad de la discapacidad y el
movimiento de los derechos de las personas con discapacidad.
12. Bob Flanegan: del dolor de la discapacidad al dolor de la
tortura del pene.

13. Cruzando fronteras: la tecnologia de la discapacidad y el
deseo.

14. Incorporando las tecnologias de la discapacidad.
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superar o deconstruir ideologias normativas
sobre salud, cuerpo y deseo. En ‘Cybernethics:
Thinking Bodies and Boundaries Through
Science’™s, Moritz Ingwersen atina ECD con las
ciencias modernas para analizar la nocién de
barrera y, a través de la cibernética, estudiar

la transformacién del pensamiento biologico
entendido como una ciencia interdisciplinar.

Karin Harrasser en ‘Superhumans-Parahumans.
Disability and Hightech in Competitive
Sports’é, reflexiona sobre como las tltimas
tecnologias superan las deficiencias biologicas

y convierten a los competidores discapacitados
en superhombres, X-men mutantes del Universo
Marvel. ¢Son discapacitadas o supercapacitadas
las personas con discapacidad que emplean
tecnologia en las competiciones deportivas?

La respuesta es complicada pues el deporte

esta fuertemente vinculado al esfuerzo, la
tecnologia, el marketing y la verificacion del
mito capitalista: “cualquiera pude superarse,
solo hay que trabajar duro”. En ‘Prosthetic
Concretization in a Parahuman Framework’'7,
Eleana Vaja revisa el articulo de Harrasser

para hacer hincapié en que los superhombres

de las paralimpiadas los son por su capacidad
de autosuperacion, mejora y competicion,

y no tanto por las protesis, que no son solo
objetos tecnoldgicos, sino de adaptacion
individual. Olga Tarapata en ‘Paralympic,
Parahuman, Paranormal’*®, también se centra
en lo parahumano, ejemplificando con el dilema
filosofico de lo humano/no humano de la
literatura norteamericana de ciencia ficcion y lo
paranormal del Cyberpunk.

‘Disability Studies Reads the Romance:
Sexuality, Prejudice, and the Happily-Ever-After
in the Work of Mary Balog’® de Ria Cheyne,

se estudia el retrato que la saga de novelas
histéricoromanticas Slightly (2003-2004) y

15. Cibernética: entendiendo cuerpos y limitaciones a través
de la ciencia.

16. Superhumanos-Parahumanos. Discapacidad y alta tecnolo-
gia en competiciones deportivas.

17. Concretizacién protésica en un marco parahumano.

18. Paraolimpico, parahumano, paranormal.

19. Los estudios en discapacidad leen el Romance: sexualidad,
prejuicios y el ‘felices para siempre’ en la obra de Mary Balog.
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Simply (2005-2008) hacen de la discapacidad.
Cheyne se centra en héroes/heroinas o personajes
secundarios discapacitados, su funcién dentro
del texto, su relacién con otros personajes, su
deseo de ser incluidos en la sociedad, de casarse
y formar una familia o de mantener una vida
sexual satisfactoria. Destaca el potencial que las
novelas romdnticas tienen para con sus lectores
a los que fuerza a reflexionar criticamente

sobre como ellos mismos conceptualizan la
discapacidad y desarrollar empatia y valores.
En Literally and Literary Disabled Bodies’>,
Martin Roussel reflexiona sobre cémo puede

la literatura contribuir a la comprension del
concepto de discapacidad. Benjamin Haas,

en ‘Dis-/ability and Normalism — Patterns of
Inclusion in Romance Literature’*’, analiza la
relacién entre el texto y el lector para explorar
de qué manera la lectura influencia la identidad,
actitudes y concepcion de normalidad.

Por altimo, Katerina Kolar6va en ‘The
Inarticulate Post-Socialist Crip: On the Cruel
Optimism of Neoliberal Transformations in the
Czech Republic’>2, reflexiona sobre cémo las
concepciones ideoldgicas sobre lo normal,

20. Literalmente y literariamente cuerpos discapacitados.
21. Dis-/capacidad y normalismo — esquemas de inclusion en
la literatura romdntica.

22. El innombrable tullido post-socialista: en el optimismo
cruel de la transformacion neoliberal en la Reptblica Checa.
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sano 'y capaz se emplearon para alimentar el
“falso optimismo” dominante en los afios “post-
revolucionarios” de la transformacion neoliberal
de la Republica Checa, donde cura, recuperacion
y rehabilitacion aparecen en oposicion al
enfermizo y dafiino comunismo. Kolarova
denuncia como la semdntica de la rehabilitacion
ha castrado los discursos sobre discapacidad
bajo la vison de un “cruel positivismo” y la
promesa de “la buena vida”, entendida como
globalizacion, capitalismo y normalidad.

Heidi Helmhold en ‘Cruel optimism, Crip
Epistemology and the Limits of Visual
Analysis’, a través del analisis de material
cultural visual, contrapone su concepcién

del “cruel optimismo”, de los procesos de
transformacion neoliberal, y del papel de las
universidades en tales procesos. Arne Muller

en ‘Crip Horizons, the Cultural Model of
Disability, and Bourdieu’s Political Sociology’*4,
pone fin al volumen, proponiendo el MCD como
marco donde la interseccionalidad de disciplinas
facilita el estudio de la desigualdad y donde

los estudios de discapacidad deben adquirir un
mayor énfasis.

23. Optimismo cruel, epistemologia tullida y los limites del
andlisis visual.

24. Horizontes tullidos, el modelo cultural de discapacidad y
la sociologia politica de Bourdieu.
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Educacion Especial y Master en Mediacion
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ANA BENITEZ JAEN es doctora en Pedagogia por

la Universidad de Sevilla. Actualmente trabaja
como profesora asociada en la universidad Pablo
de Olavide en la Facultad de ciencias sociales,
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del drea de inclusion educativa en la asociacion
Sindrome de Down de Sevilla.

Rocio BERNABE CARO es docente de espaiiol

y traduccion y subdirectora de la Escuela de
Traduccién e Interpretacion en la Universidad de
Lenguas Aplicadas del SDI Miinchen.



Breves resenas biograficas

GiNa CaBEzA MONROY es médico-cirujano

por la Universidad de Cartagena, especialista

en Psiquiatria por la Pontificia Universidad
Catolica Argentina y candidata a magister en
discapacidad e inclusion social de la Universidad
Nacional de Colombia.

Ricarpo CANAL BEDIA es profesor titular

en la Universidad de Salamanca, docente e
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Master en Gestion Cultural por la Universitat
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Proyecto Europeo del Trastorno del Espectro
Autista ASDEU.

RAMON FERNANDEZ PULIDO es profesor titular
del departamento de Psicologia Basica,
Psicobiologia y Metodologia de las Ciencias
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publicaciones relacionadas con estas tematicas.



Breves resenas biograficas

CAROLINA FERRANTE es licenciada en Sociologia
y doctora en Ciencias Sociales por la
Universidad de Buenos Aires. Actualmente
desarrolla su labor profesional en el Instituto
Interdisciplinario de Estudios de Género,
Facultad de Filosofia y Letras, Universidad de
Buenos Aires/ CONICET.

DOMINGO GARCIA-VILLAMISAR es profesor

titular de Psicopatologia en la Universidad
Complutense de Madrid y Catedratico
acreditado del drea de Personalidad, Evaluacion
y Psicologia Clinica. Es asesor cientifico de la
Asociacion Nuevo Horizonte de Madrid y ha
publicado diversos libros sobre el autismo y més
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Extracto de las normas de presentacién de
originales

La Revista Espanola de Discapacidad (REDIS) es un espacio abierto a
la publicacién de articulos por parte de profesionales, investigadores,
representantes institucionales y de todas aquellas personas interesadas
que trabajan e investigan en el campo de la discapacidad, desde una
perspectiva multidisciplinar.

Los articulos deben ser inéditos y estar relacionados con los objetivos de
la revista (proporcionar un marco para la reflexion y el analisis en materia
de discapacidad desde distintas areas y disciplinas cientificas y producir
conocimiento tedrico y aplicado en materia de discapacidad).

Una vez recibidos, los articulos seran sometidos a un proceso de revision
andénima por pares, por parte de especialistas externos a la revista,

que son invitados a participar en el proceso de revisién contando con

el aval del Consejo de Redaccién. Desde el punto de vista formal los
manuscritos deberan cumplir las siguientes pautas:

e El texto del manuscrito propuesto debe contar con una extension
maxima de 10.000 palabras, excluyendo titulo, resimenes, palabras
clave y bibliografia (con interlineado 1,15 en letra Arial 11, sin
justificar el texto y sin sangrias al comienzo).

e Los trabajos iran precedidos del titulo en espafiol y en inglés;
nombre de autor/a o autores; su adscripcion institucional y su
direcciéon email de contacto; un breve resumen de entre 100 y
150 palabras, que tendra una version en espafiol y otra en inglés
(abstract), de idéntico contenido, y palabras clave (entre 4 y 8) en
espafol con su correspondiente traduccioén en inglés (keywords).
También deberan ir acompafados por una breve reseina biografica
de cada autor/a (no mas de 150 palabras por cada persona).

e Las notas iran a pie de pagina. Las referencias bibliograficas de
los articulos seguiran las normas ISO 690/2013. Para mas detalle,
véanse las directrices para autores.

Los interesados e interesadas podran mandar los manuscritos originales
a través de la aplicacion informatica destinada a tal efecto o por correo
electrénico <redis@cedd.net>.

Una vez aceptados los articulos para su publicacion, la direccion de
la revista se reserva el derecho a modificar el titulo y epigrafes de los
textos, asi como de realizar las correcciones de estilo que se estimen
convenientes, de acuerdo con las normas de estilo de la revista.

Para ver nuestros ultimos nimeros, haz click aqui.
Para mas informacion:

Teléfono: +34 91 745 24 46/47
http://www.cedd.net/redis


http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/about/submissions#authorGuidelines
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/user/register
http://www.cedd.net/redis/index.php/redis/issue/archive
http://www.cedd.net/redis
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